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Abstract

Anita Johansson (2014): Endless caring and compromised health —
Paradoxes associated with being a parent of an adult child suffering from
long-term mental illness. Orebro Studies in Care Sciences 53.

The overall aim of this thesis was to deepen knowledge of what it means
to be a parent of an adult child who suffers from long-term mental ill-
ness. Data collection in studies I-III consisted of qualitative interviews
with 26 parents. In study I, 16 mothers and, in study II, 10 fathers were
interviewed about the way in which their everyday life was affected
when an adult child suffers from long-term mental illness. Data were
analysed using qualitative content analysis. In study III, the same 26
parents participated as in studies I-II. The aim of the study was to inves-
tigate parents’ conceptions of the mental health care. Data were analysed
by means of the phenomenographic method. Study IV is based on ques-
tionnaires completed by 151 parents. The aim was to investigate moth-
ers’ and fathers’ health related quality of life (HRQOL) focusing on self-
rated symptoms of anxiety, depression and burden as well as their expe-
riences of encounters with the mental health services. Data were ana-
lysed for the most part by means of non-parametric method.

The mothers’ everyday life was characterized by constant prepared-
ness to adapt their life situation to the needs of their child (I). The fa-
thers’ inherent ongoing struggle to ensure the child’s well-being required
both strength and courage. Fathers attempted to maintain a good bal-
ance in life; this balancing act depended on collaboration between those
involved in the child’s life, the family, the healthcare services and other
authorities (IT). The parents described feeling excluded from professional
care and questioned its quality and accessibility (IIT). Mothers’ self-rated
HRQOL was lower and they were also affected by burden and mental ill
health to a greater extent than the fathers (IV).

The results highlight shortcomings in the interaction between parents
and mental health professionals. This highlights the importance of inter-
ventions that support and strengthen cooperation between parents and
mental health professionals in the care of children who suffer from men-
tal illness.

Keywords: Parent, mother, father, adult child, mental illness, mental health
care, health-related quality of life.
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INLEDNING

Att vara foralder dr ofta bdde svart och givande. Forildraskapet innebar
ett ansvar for barnets trygghet och vilstind. 1 juridisk mening maste ett
barn ha en virdnadshavare, som oftast ar forildrar, fram till dess att det
fyller arton ar. I takt med barnets stigande alder och utveckling skall foril-
dern ta allt storre hdnsyn till barnets behov for att frimja dess sjilvstin-
dighet. Fordldraskapet ser olika ut i olika skeden i barnets utveckling men
finns kvar livet ut oberoende av vad som hander. Nir barnet pd grund av
psykisk sjukdom forlorat sin begynnande sjilvstindighet eller kanske inte
blivit sjalvstandig blir foraldraskapet patagligt annorlunda.

Avhandlingens syfte och frigestillningar har vuxit fram dels utifrdn tidi-
gare forskning, dels utifrin mina kliniska erfarenheter som specialistsjuk-
skoterska inom vuxenpsykiatrisk 6ppenvard. Avvecklingen av de stora
psykiatriska institutionerna med efterfoljande organisatoriska och ekono-
miska dtstramningar i virden har medfort att familjen fatt ett storre var-
daransvar. Som exempel pd forskning beskrivs i en nyligen publicerad stu-
die i Sverige att nirstdende till personer med psykisk sjukdom lagger ned ca
22 timmar i veckan pa vardrelaterade atgirder kring den som drabbats av
sjukdom (Flyckt et al., 2013). Dessutom beskrivs att hog belastning i sam-
band med omsorg kan skapa ohilsa hos narstdende och brister i stod kan
paverka deras mojlighet att vara ett gott stod till den som drabbats av psy-
kisk sjukdom. Nir jag fick mojlighet att g& forskarutbildning fick jag for-
utsittningar att fordjupa mig i fragor som beror foraldrars omsorg om
vuxet barn med psykisk sjukdom. Avhandlingen baseras pa fyra delstudier
som beskriver olika aspekter av vad det innebir att vara foralder till vuxet
barn med langvarig psykisk sjukdom. Min forhoppning dr att den skall
tillféra kunskap som kan bidra till okad forstdelse for den situation som
fordldrar befinner sig i - en forstdelse som i forlingningen kan bli gynnsam
for den som drabbats av psykisk sjukdom, dennes narstiende och vardper-
sonal.
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BAKGRUND

Tidigare forskning kring foraldrars omsorg om vuxet barn med psykisk
sjukdom har i stora delar omfattat mammor, och oavsett andel deltagande
mammor eller pappor omnimns de ofta bara som fordldrar i litteraturen
(Clarke & Winsor, 2010; Foldemo, Gullberg, Ek, & Bogren, 2005;
Godress, Ozgul, Owen, & Foley-Evans, 2005; Reid, Lloyd, & de Groot,
2005). Studier med specifikt fokus pd mammor respektive pappor ir
mindre vanligt. I denna avhandling har mammor och pappor studerats var
for sig i studie I, I och IV och tillsammans i studie III. D& foraldrar stude-
rats var for sig tydliggors detta genom benimningen mammor respektive
pappor, i Ovrigt anvinds benimningen forilder. Begreppet narstdende an-
vinds da det inte specificeras vilken typ av relation till den drabbade som
avses i den refererade litteraturen. For att underldtta ldsningen kommer
vuxen son eller dotter att bendmnas vuxet barn alternativt barn.

I avhandlingen anvinds frimst begreppet langvarig psykisk sjukdom
som beniamning pd den sjukdom som avses. Med psykiatrisk vard avses i
denna avhandling det professionella virdandet och den omsorg som till-
handahalls av yrkesverksamma inom den psykiatriska varden.

Foraldrars omsorg

Nir ett barn pa grund av psykisk sjukdom forlorat vinner och arbetskam-
rater och/eller kanske aldrig blivit sjalvstindigt blir hemmaboendet och
beroendet av forildrar patagligt annorlunda jamfort med barn som inte
drabbats av sjukdom (Hojer & Sjoholm, 2011). Den svenska filosofen Ulla
Holm (1993) myntade begreppet modrande (jfr engelskans begrepp mot-
hering) som innefattar en social praktik som kan utévas oberoende av kon
och biologiska band men framst avser foraldrars omsorg. Att modra inne-
fattar ett moraliskt ansvar for barnets vilbefinnande och syftar ytterst till
att gora barnet sjalvstandigt. En 6mtélig avvigning kravs mellan att slippa
taget och hdlla det kvar och att kontinuerligt ligga over allt storre ansvar
pa barnets axlar. Nar barnet ndr vuxen alder (frdn 18 4r) minskar forald-
rars ansvar och barnet blir mer och mer sjilvstindigt. Modrandet innebir
att urskilja nidr det ar befogat att behandla barnet som en sjilvstindigt
tankande, kdnnande och handlande individ, men ocksi att uppmirksamma
nar barnet behover stdd och att handla i dess stille eller 4 dess vagnar
(Holm, 1993). Detta forhéllningssitt utmanas nir ett vuxet barn som nor-
malt ska vara sjalvstindigt blir beroende av foridldrar pa grund av sjuk-
dom. Forildraskapets identitet kan stillas infor svara provningar d bar-
nets frigorelse fran foraldrarna uteblir och ett fortsatt beroende med ansvar
och omsorg om barnet kvarstdr. Atmosfiren runt den sjuke personen har
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beskrivits som “walking on eggshells” dar konversationen mellan forilder
och barn méste hanteras varsamt for att undvika missforstind (Milliken &
Rodney, 2003, s. 764).

Att ta till sig att ens barn ar psykiskt sjukt har beskrivits med omval-
vande kanslor som att befinna sig i chocktillstind, i en mardrom eller i en
stressad och forvirrande tomhet (Howard, 1998; Mohr & Regan-Kubinski,
2001; Nystrom & Svensson, 2004; Wintersteen & Rasmussen, 1997). Li-
vet har ocksd beskrivits som ett virdande med ansvar och bekymmer under
dygnets alla timmar (Howard, 1994; Milliken, 2001; Ryan, 1993). Ansva-
ret fortsatte ofta dven dd det vuxna barnet inte lingre bodde hos fordldern
(Bogren, 1996; Pejlert, 2001). Vanligt var ocksd att fordldrar levde med en
stark oro infor framtiden och om vem som kan ta 6ver nir de sjilva inte
lingre orkar (Howard, 1998; Nystrom & Svensson, 2004; Puotiniemi &
Kyngis, 2004; St-Onge & Lavoie, 1997; Tuck, du Mont, Evans, & Shupe,
1997).

Nir en person drabbas av psykisk sjukdom berors ocksd ovriga familje-
medlemmar i varierande omfattning. Tidskrivande omsorg kunde medfora
att fordldrar kdnde otillracklighet 6ver att inte rdcka till for hela familjen
(Pejlert, 2001; Puotiniemi & Kyngis, 2004). Syskon och forildrars olika
installningar till den som drabbats av psykisk sjukdom och dennes situat-
ion kunde pdverka relationen mellan familjemedlemmar (Ewertzon,
Crongvist, Litzén, & Andershed, 2012).

Fordldrar stilldes ocksd infor moraliska svdrigheter, sdsom nir det
vuxna barnet forsimrades och samtidigt motsatte sig vard och att dd som
fordlder tvingas invdnta att kriterierna for tvingsvird ska uppfyllas
(Copeland & Heilemann, 2008). Svara stdllningstaganden om polis ska
tillkallas eller inte (Milliken & Rodney, 2003) eller att de avvaktat for
linge pa grund av den smarta som uppstdr for bdde barn och foralder vid
tillkallande av polis har ocksd beskrivits (Ferriter & Huband, 2003). For-
aldrar kan kidnna sig marginaliserade frin bide samhillets och sjukvirdens
sida (Milliken, 2001; Milliken & Northcott, 2003). De upplevde att sam-
hillet hade ringa forstdelse och brist pd kunskap om psykisk sjukdom
(Czuchta & McCay, 2001; Howard, 1998; Jungbauer, Wittmund,
Dietrich, & Angermeyer, 2003; Pejlert, 2001; Tsang, Tam, Chan, &
Chang, 2003).

Flera uppfoljande rapporter efter psykiatrireformens (Socialstyrelsen,
1999:1) genomforande ar 1995 har synliggjort narstiendes omfattande
insatser kring vard och omsorg om den som drabbats av psykisk sjukdom.
I rapporterna framhalls att stodet till narstdende ar bristfalligt och att nar-
stdendes situation skall uppmirksammas (Socialstyrelsen, 1999:1; 2011;
SOU 2006:100).
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Foraldrars halsa

Psykisk sjukdom medfor oftast svdra och langvariga negativa effekter pa
bidde den drabbade och de nirstiendes hela livssituation (Socialstyrelsen,
2011). Forskning har visat att foraldrar till vuxet barn med psykisk sjuk-
dom utsitts for hogre grad av psykisk och fysisk belastning jamfort med
fordldrar vars barn inte har drabbats av psykisk sjukdom (Aschbrenner,
Greenberg, & Seltzer, 2009; Ha, Hong, Seltzer, & Greenberg, 2008). For-
aldrars omsorg har framst beskrivits i form av upplevd belastning kring de
svarigheter som sjukdomen ger upphov till (Clarke & Winsor, 2010;
Ferriter & Huband, 2003; Foldemo et al., 2005; Godress et al., 2005;
Goodman, 2004; Nystrom & Svensson, 2004). I samband med omsorgen
har hog niva av stress, depression och psykosomatiska besvir rapporterats
(Aschbrenner et al., 2009; Nystrom & Svensson, 2004).

Att vara forilder till vuxet barn som drabbats av psykisk sjukdom har i
flera studier beskrivits som overvildigande sorg (Ferriter & Huband, 2003;
Godress et al., 2005; Howard, 1998; Pejlert, 2001). Samband mellan upp-
levd sorg och hilsa har rapporterats, diar svar grad av sorg kan leda till
lagre fysisk och psykisk hilsa (Godress et al., 2005). Forildrar talade om
sitt dlskade barn som det “forlorade barnet” (Milliken & Northcott, 2003;
Pejlert, 2001; Reid et al., 2005) eller som en framling som isolerade sig och
levde i sin egen virld vars forutsittningar till ett “normalt” liv hade minskat
(Clarke & Winsor, 2010; Foldemo et al., 2005; Milliken, 2001; Pejlert,
2001; Ryan, 1993; Wiens & Daniluk, 2009).

Studier har ocksa rapporterat att barnets psykiska sjukdom hade inver-
kan pd dktenskapet i olika riktningar; for vissa fordldrar i negativ bemar-
kelse (Aschbrenner et al., 2009; Ghosh & Greenberg, 2009; Ha et al.,
2008; Nystrom & Svensson, 2004), for andra i positiv riktning, da sjuk-
domen stirkte de dktenskapliga banden genom att forildrarna hanterade
problemet tillsammans (Wiens & Daniluk, 2009). Studier har ocksa rap-
porterat en ekonomisk belastning hos forildrar till foljd av barnets sjuk-
dom (Ferriter & Huband, 2003; Milliken & Rodney, 2003).

Flera fordldrar uppgav psykosociala faktorer som tinkbara inslag i bar-
nets sjukdomsutveckling (Pejlert, 2001). Foridldrar kunde anklaga sig sjilva
for att vara orsak till barnets sjukdomsutveckling (Czuchta & McCay,
2001; Ferriter & Huband, 2003; Howard, 1994; Mohr & Regan-Kubinski,
2001) eller att de straffades genom barnets sjukdom (Mohr & Regan-
Kubinski, 2001). Det kunde ocksd upplevas som skamfullt att barnet som
drabbats av psykisk sjukdom betedde sig avvikande (Nystrom & Svensson,
2004; Pejlert, 2001), vilket i sin tur skapade rddsla for att bli domd av
omgivningen (Clarke & Winsor, 2010). Studier har ocksd rapporterat
skuldkanslor hos foridldrar for att de inte sokt sjukvard i tid (Milliken,
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2001) eller att de sdg sig som en dalig forebild for sitt barn (Nystrom &
Svensson, 2004). Farhdgor och radslor infér mojliga aggressions- och
valdshandlingar hos barnet har ocksd rapporterats (Copeland &
Heilemann, 2008; Ferriter & Huband, 2003; Hsu & Tu, 2014).

Trots fordldrars upplevda belastning har Schwartz och Gidron (2002)
synliggjort positiva aspekter av omsorgen, sisom medvetenhet om livets
sarbarhet, 6kad sjdlvkinsla och personlig utveckling. Fordldrars beundran
for barnets formaga att hantera situationen utifrin de begriansningar som
sjukdomen ger har ocksa beskrivits (Wiens & Daniluk, 2009).

Samverkan med psykiatrisk vard

Trots Socialstyrelsens ovan nimnda rapporter som understryker att narsta-
endes anstriangda situation skall uppmarksammas, har flera nyligen publi-
cerade avhandlingar i svensk psykiatrisk kontext beskrivit en hart anstangd
situation med brister i samverkan med virdpersonal och stod till narsta-
ende (Ewertzon, 2011; Rusner, 2012; Sjoblom, 2010; Syrén, 2010). Forsk-
ning med fokus pa forildrars delaktighet i psykiatrisk vard har synliggjort
en rad olika svdrigheter i samverkan mellan fordldrar och personal
(Jakobsen & Severinsson, 2006; Reid et al., 2005; Wiens & Daniluk,
2009). Vanliga hinder som framkommit dr att personalen hinvisade till
tystnadsplikten och barnets integritet (Bogren, 1996; Knudson & Coyle,
2002; Wilkinson & McAndrew, 2008) eller till att barnet ar vuxet och kan
ansvara for sitt eget liv (Jakobsen & Severinsson, 2006; Milliken &
Northcott, 2003).

Foraldrar kinde sig utestingda frdn barnets professionella vird och be-
handling (Clarke & Winsor, 2010; Jakobsen & Severinsson, 2006; Reid et
al., 2005) och studier har ocksd visat pa brister i informationsutbytet mel-
lan fordlder och personal. Fordldrar har beskrivit att de inte delgetts bety-
delsefull information frdn personalen om hur de skulle forhalla sig till bar-
nets vard och behandling (Ferriter & Huband, 2003; Jakobsen &
Severinsson, 2006; Knudson & Coyle, 2002). Det omvinda forhéllandet,
dvs. att personalen inte hade inhimtat information fran foraldrar om hur
barnet fungerade i hemmiljon, har ocksa beskrivits (Nystrom & Svensson,
2004). Samverkan och informationsutbyte belyst ur personalens perspektiv
visar att samverkan med narstiende forsvarades eller uteblev helt da per-
sonalen anpassade sig strikt efter sekretesslagstiftning och patientens in-
tegritet (Blomqvist & Ziegert, 2011; Nicholls & Pernice, 2009; Rapaport,
Bellringer, Pinfold, & Huxley, 2006; Weimand, Sillstrom, Hall-Lord, &
Hedelin, 2013). Information till nirstiende kunde ocksd undanhillas pa
grund av tidsbrist (Goodwin & Happell, 2008; Kaas, Lee, & Peitzman,
2003) eller att personal inte visste hur de skulle forhélla sig till narstiende
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(Gray, Robinson, Seddon, & Roberts, 2008). Bristfillig samverkan kunde
ocksd paverkas av sjukdomens grad (Goodwin & Happell, 2008) liksom
av otydligheter i kommunikationen dir personal och nirstiende lade over
ansvaret for bristfallig samverkan pd varandra (Andrew, Farhall, Ong, &
Waddell, 2009). Personalens lojalitet mot patient och samtidiga stravan att
bemota narstiende med respekt har beskrivits som en balansakt; personal
kunde fa information frin nirstdende som de i sin tur inte fick férmedla till
patient eller sa hade patient angivit att information inte fick limnas ut till
narstaende (Sjoblom, Pejlert, & Asplund, 2005).

Foraldrar har ocksé beskrivit att personalen kunde ignorera dem och att
de kidnde att de inte blev sedda eller bekriftade och kdande brist pa respekt
och forstdelse over sin utsatta situation. De kunde ocksd kdnna sig miss-
trodda eller ifragasatta (Clarke & Winsor, 2010; Jakobsen & Severinsson,
2006; Nystrom & Svensson, 2004; Reid et al., 2005). Att motas av en
anklagande attityd frdn personalen kunde resultera i att vissa kidnde sig
som en dalig fordlder (Nystrom & Svensson, 2004). Att bli ifridgasatt gal-
lande omsorg om barnet och att inte ha tillriacklig information om barnets
vard och behandling resulterade i situationer da de inte visste vad de skulle
ta sig till “just sort of walking in a blind state” (Reid et al., 20035, s. 5).
Studier har dessutom rapporterat bristfillig kontinuitet i motet med perso-
nal (Reid et al., 2005) liksom att tillgingligheten vid behov av hjilp var
begrinsad (Wiens & Daniluk, 2009). Aldre mammor kunde dven kinna sig
stigmatiserade av personalen pa grund av sin dlder (Goodman, 2004).

Bristfillig samverkan mellan forilder och personal kunde dven bero pa
fordldrars overvildigande kinslor av sorg och radslor (Reid et al., 2005).
Det kunde ocksd bero pd att personen som drabbats av psykisk sjukdom
motsatte sig vard (Copeland & Heilemann, 2008) eller att nirstiendes
behov krockade med den sjukes, varvid svarigheter uppstod om vems be-
hov som skulle ha foretrade (Goodwin & Happell, 2007).

Svensk lagstiftning har stirkt nirstdendes mojligheter att delta i profess-
ionell vard (SFS 2010:659). I fall dar information inte kan lamnas till pati-
enten, skall information delges narstdende, sivida det inte finns sdrskilda
skal som gor detta olampligt, vilket framgar av savil Halso- och sjukvards-
lagen (SFS 1982:763) som Lagen om psykiatrisk tvdngsvird (SFS
1991:1128).

Livssituation for personer med langvarig psykisk sjukdom

Symtombilden vid psykisk sjukdom kan spinna mellan invaliditet, med
svdra hallucinationer och vanférestillningar till situationsbundna svdrig-
heter med god verklighetsuppfattning. Angest 4r en del av det ménskliga
livets villkor och en viktig skyddsfunktion i tillvaron fér éverlevnad. Ang-
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est i sig ar inte sjukligt, men om den tar for mycket energi, blir pligsam
och ohanterlig kan den ses som symtom pd mer djupgdende psykisk pro-
blematik (Levander, 2006). Rapporter har synliggjort att personer som
drabbats av allvarlig psykisk sjukdom ofta lever i en skrickfylld virld,
ibland full av hot dir ingen, inklusive sjukvardens foretridare, gir att lita
pa (Socialstyrelsen, 2003).

Drygt 15 ar efter psykiatrireformens inforande finns fortfarande ett stort
behov av att forbittra levnadsvillkoren for personer med psykisk sjukdom.
Rapporter har visat att personer med allvarlig psykisk sjukdom har simre
levnadsvillkor och simre tillgéng till god kroppslig vard trots storre behov
an befolkningen i 6vrigt. Svarigheter som dessa personer moter har beskri-
vits som att inte enbart vara en foljd av den psykiska funktionsnedsitt-
ningen utan ocksd av olika hinder i omgivningen. Ett exempel ar att grund-
laggande behov som fungerande boende och/eller meningsfull sysselsatt-
ning ofta inte ir tillgodosedda (Socialstyrelsen, 2012). Personer med allvar-
lig psykisk sjukdom har simre levnadsvillkor ocksa i forhdllande till andra
grupper med funktionsnedsittning av annat slag (Socialstyrelsen, 2010a)
och dessutom lidgre sysselsdttningsgrad jamfort med personer med funkt-
ionsnedsittning av annat slag (SOU 2006:100). Samtidiga problem med
missbruk av alkohol och andra droger hos en betydande del (ca 20-30 %)
av  mdlgruppen paverkar levnadsvillkoren och hilsan negativt
(Socialstyrelsen, 2012).

Personer med schizofreni eller schizofreniliknande! tillstdind utgér en
stor andel av gruppen personer med psykisk funktionsnedsittning
(Socialstyrelsen, 2003). Depression och angestsyndrom? dr andra vanliga
psykiatrisk tillstind som drabbar manniskor i alla dldrar. Personer med
psykisk ohilsa loper storre risk an normalbefolkningen att drabbas av
olika kroppsliga sjukdomar och dessutom anses prognosen for somatisk
sjukdom vara simre om personen har samtidig depression (Socialstyrelsen,
2010b). De har ocksa en okad dodlighet jamfort med befolkningen i ovrigt.
Psykos, allvarliga depressionssjukdomar eller missbruk ger upphov till de
hogsta sjalvmordsriskerna inom psykiatrisk verksamhet (Socialstyrelsen,
2003).

1T Sverige insjuknar arligen 1500 - 2000 personer i en psykos. En mindre andel av
dessa far diagnosen schizofreni (Socialstyrelsen, 2003, s. 11).

2 Minst 25 procent av alla kvinnor och 15 procent av alla mian kommer ndgon gang
i livet att fa en behandlingskrivande depression. Uppskattningsvis drabbas 25 pro-
cent av befolkningen ndgon géng i livet av ett dngestsyndrom. Nir det giller bipo-
lar sjukdom uppges andelen som drabbas nidgon gang i livet vara 1-2 procent for
bdda konen (Socialstyrelsen, 2010b, s. 12).
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Psykisk ohilsa bland barn och unga vuxna har ¢kat de senaste decenni-
erna och visar pa en fortsatt 6kning. Bland ungdomsgruppen ar det fram-
for allt depressioner, dngestsjukdomar och missbruk som okar. Socialsty-
relsens rapport “Psykisk ohilsa bland unga” visar dven att de unga vuxna
som ndgon ging vardats i sluten psykiatrisk vard senare i livet behovde
psykiatrisk vard och anvinde psykofarmaka i hogre utstrackning dn ovriga
unga vuxna. De hade dven ligre utbildningsnivd och forsimrade mojlighet-
er att etablera sig i samhillet jamfort med andra unga vuxna. Dodsfall i
unga 4r pa grund av sjilvmord uppges ocksa vara vanligare bland dem som
sjukhusvdrdats. Ett samband beskrivs dven mellan tidiga sjalvrapporterade
psykiska besvdr och problem med forsorjning och familjebildning. En 6k-
ning av psykiskt sjuka barn och unga vuxna kan darfor pa sikt utgora ett
vaxande folkhilsoproblem (Socialstyrelsen, 2013). Unga vuxna som drab-
bats av psykisk sjukdom har svérare att bli sjalvstandiga eftersom sjukdo-
men ofta medfor att beroendet av andra 6kar (Bogren, 1996; Foldemo et
al., 2005; Pejlert, 2001). For den som drabbats av psykisk sjukdom ar fa-
miljen ofta den enda sociala kontakten (Bogren, 1996; Socialstyrelsen,
2002).

Motiv for avhandlingen

Psykisk ohilsa bland unga vuxna visar pd en fortsatt okning och kan pa
sikt utgora ett vixande folkhilsoproblem. Tillvaron i familjer dar barnet
drabbats av psykisk ohilsa och sjukdom 4r annorlunda jamfort med famil-
jer vars barn inte drabbats. Ofta dr det fordldrar, foretradesvis mammor,
som ger omsorg och stod till barnet. Trots kunskap om forildrars engage-
mang ar det fa studier som specifikt belyst mammors och dnnu farre pap-
pors, erfarenheter av sitt fordldraskap. Att studera mammors respektive
pappors upplevelser av sitt foraldraskap ar darfor ett angelaget forsknings-
falt. Motivet for avhandlingen ar att bidra med kunskap som kan 6ka for-
stdelsen om mammors och pappors situation och fordldraskap. I forlang-
ningen kan siddan kunskap vara till vagledning for att utforma stod till
fordldrar - ett stod som ockséd kan vara av betydelse for det sjuka barnets
aterhdmtning och vilbefinnande.
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SYFTE

Avhandlingens overgripande syfte dr att fordjupa kunskapen om att vara
fordlder till vuxet barn med ldngvarig psykisk sjukdom. Delstudiernas spe-
cifika syften dr:

- Att beskriva hur mammor till vuxet barn med langvarig psykisk
sjukdom upplever sin vardag.

- Att beskriva hur pappor till vuxet barn med langvarig psykisk
sjukdom upplever sin vardag.

- Att beskriva hur forildrar till vuxet barn med psykisk sjukdom
uppfattar den psykiatriska varden.

- Att undersoka en grupp mammor och pappor till vuxet barn med
langvarig psykisk sjukdom i Sverige och deras hilsorelaterade livs-
kvalitet i forhallande till en normpopulation, deras sjalvskattade
symtom pé dngest, depression och belastning samt erfarenheter av
moten med den psykiatriska varden.
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DESIGN OCH METODER

Avhandlingen har en deskriptiv design dar kvalitativ och kvantitativ forsk-
ningsansats kompletterar varandra. En Oversiktlig beskrivning av avhand-
lingens olika delarbeten avseende design, syfte, deltagare och metod pre-
senteras i Tabell 1.

Tabell 1. Oversiktlig beskrivning av delstudiernas design, syfte och metod

Studie | Design Syfte Studiepopulation | Datanalys
Datainsamling
I Deskriptiv | Att beskriva hur mammor 16 mammor Kvalitativ induktiv
Kvalitativ till vuxet barn med langva- innehéllsanalys
rig psykisk sjukdom upple- | Oppen kvalitativ
ver sin vardag intervju
1| Deskriptiv | Att beskriva hur pappor till | 10 pappor Kvalitativ induktiv
Kvalitativ vuxet barn med langvarig innehéllsanalys
psykisk sjukdom upplever Oppen kvalitativ
sin vardag intervju
I Deskriptiv | Att beskriva hur foraldrar 26 foraldrar Fenomenografi
Kvalitativ till vuxet barn med psykisk | (desamma som i
sjukdom uppfattar den studie I-II)
psykiatriska varden
Oppen kvalitativ
intervju
v Deskriptiv | Att undersoka en grupp 151 forildrar Fr.a. icke para-
Kvantitativ | mammor och pappor till metriska metoder
Tvirsnitts- | vuxet barn med léngvarig Frageformuldr
studie psykisk sjukdom i Sverige med socio- Chi-tva test
och deras hilsorelaterade demografiska Mann-Whitney U
livskvalitet i forhallande till | data test
en normpopulation, deras Sjalvskattnings- One-sample t-test
sjdlvskattade symtom pa formular Spearman
dngest, depression och rangkorrelations-
belastning samt erfarenhet- koefficient
er av moten med den Bonferroni-
psykiatriska virden korrektion

Rekrytering och deltagare (studie I, Il och IlI)

Deltagare i studie I-III rekryterades vid tvd annonseringstillfallen i sju vast-
svenska lokaltidningar. Vid forsta annonseringen soktes kontakt med for-
aldrar av bdda konen, men pa grund av lig andel svarande pappor kom-
pletterades rekryteringen med ytterligare en annonsering specifikt riktad till
pappor. Urvalskriterier var att deltagarna skulle vara forilder till vuxen
son eller dotter (>18 4r) med langvarig psykisk sjukdom (psykotiskt- affek-
tivt- eller dngestsyndrom). Det vuxna barnets sjukdomsdebut skulle ha
intrdffat for minst tvd ar sedan och forilder och barn skulle ocksd ha en
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pdgdende regelbunden kontakt. Forildrar vars vuxna barn hade samsjuk-
lighet med aktivt missbruk eller (diagnostiserat) begdvningshandikapp
exkluderades.

I annonserna uppmanades forildrar att anmila sitt intresse via telefon-
svarare eller e-post. Totalt inkom 37 intresseanmilningar via annonsering-
arna, fordelat pd 25 mammor och 12 pappor. Dessa kontaktades av mig.
Vid samtalet informerades fordldrarna om studiens syfte och inklusionskri-
terier. De tillfrigades om deras situation 6verensstimde med kriterierna. I
de fall dir det var tveksamt om inklusionskriterierna uppfylldes diskutera-
des fragan vidare i forskargruppen. Direfter kontaktes fordldrarna igen for
att delges mojlighet att delta eller ej. Tolv fordldrar uppfyllde inte studiens
inklusionskriterier pd grund av att barnet hade diagnostiserad personlig-
hetsstorning, autism och/eller missbruk hos barnet, hade insjuknat for
mindre dn tvd ar sedan eller att fordlder och barn inte hade regelbunden
kontakt. En fordlder avbojde deltagande pa grund av egen sviktande hilsa.
Ytterligare en mamma och en pappa rekryterades via personalen pa en
psykiatrisk mottagning (pilotintervju). Totalt inkluderades 16 mammor
och 10 pappor.

Sexton mammor inkluderades i studie I. Tio pappor inkluderades i stu-
die II. Samtliga deltagare fran studie I och II inkluderades i studie III. Sex
av foraldrarna levde i parrelation och intervjuades individuellt om det ge-
mensamma barnet (3 par). Oversiktlig beskrivning av deltagande forildrar
ges i Tabell 2 och av de psykiskt sjuka barnen i Tabell 3.
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Tabell 2. Studiedeltagarnas sociodemografiska data i studie I, II och III

Studie I Studie II Studie IIT

Variabler Antal (n=16) Antal (n=10) Antal (n=26)
Relation till barn

Mamma 16 16

Pappa 10 10
Alder (ar)

40-49 2 2 4

50-59 7 2 9

60-69 6 3 9

>70 1 3 4
Medelalder (ir) 57 63 60
Utbildning

Okind 1 1

Grundskola 12 3 15

Hogskola/Universitet 4 6 10
Sysselsittning

Yrkesverksam 12 4 16

Pensionar 4 6 10
Civilstand

Bor tillsammans med barnets mor/far 5 6 11

Bor tillsammans med partner som inte

ar barnets mor/far 6 1 7

Anka/inkling eller ensamstdende 5 3 8

Bor tillsammans med barnet 3 2 5
Medlem i intresseorganisation 2 2 4
Informerat barnet om deltagande
i studien 8 4 12
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Tabell 3. Sociodemografiska data over studiedeltagarnas barn som drab-
bats av psykisk sjukdom i studie I, II, IIT (n=23)

Variabler Antal
Relation till forilder
Dotter 16
Son 7
Alder (ar)
18-29 12
30-39 7
40-49 4
Medelélder (ar) 30
Diagnos
Schizofreni 8
Depression S
Angestsjukdom 1
Okind for forilder 9

Tid sedan sjukdomsdebut (4r)

3-9

10-16

17-24

Antal 4r (medelvirde) sedan sjukdomsdebut
Civilstind

Bor tillsammans med mor/far

Eget hushall tillsammans med partner* 3

Eget hushall utan partner* 16

—_
o W O\ K

* Fyra av barnen var sjilva forildrar, varav tvd bodde tillsammans med en partner och tvd
utan partner.

Rekrytering och deltagare (studie IV)

Deltagarna rekryterades genom annonser, i fyra vistsvenska lokaltidningar
och en reklamfinansierad dagstidning i Stockholm och Géteborg. Till foljd
av lag svarsfrekvens utvidgades annonseringen till att omfatta intresseor-
ganisationers hemsidor sdsom Schizofreniférbundet (psykossjukdomar),
Balans (affektiva sjukdomar) och Svenska Angestsyndromsillskapet (dng-
estsjukdomar). Slutligen tillkom tvd annonseringstillfillen i ytterligare sju
lokala dagstidningar i mellansverige (Figur 1). Urvalskriterier for delta-
gande i studien var forilder till vuxen son eller dotter (>18 ar) med ldngva-
rig psykisk sjukdom, det vuxna barnets sjukdomsdebut hade intraffat
minst tva ar tidigare och regelbunden kontakt mellan forilder och barn.
Intresserade fordldrar ombads i annonserna att kontakta mig via telefon
eller e-post. De flesta fordldrar tog kontakt for mer information om studien
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innan de gav sitt godkidnnande. Ovriga anmilde sitt intresse genom att
uppge namn och adress utan att forst ha fatt muntlig information.

Totalt mottogs 175 intresseanmilningar varav tva foll bort vid forsta
kontakten eftersom de inte uppfyllde inklusionskriterierna; i det ena fallet
hade barnet inte fyllt 18 ar och i det andra hade barnet begatt sjalvmord
ndgra ar tidigare. Etthundrasjuttiotre frigeformuldr distribuerades och
totalt returnerades 153 (89 %), varav tva obesvarade. Tva forildrar av-
bojde deltagande via telefon efter att ha tagit del av frigeformuldret med
motiveringen att det inte dverensstimde med deras forvintningar. Ovriga
avbojde medverkan utan kdnd anledning. En o6versikt av rekryteringen
presenteras i Figur 1. Etthundrafemtioen forildrar fordelat pd 108 mam-
mor (72 %) och 43 pappor (28 %) inkluderades i studien. For en 6versikt-
lig beskrivning av studiedeltagarna, se Tabell 4.

Figur 1. Oversikt av rekrytering till studie IV
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Forsta
annonseringen i
dagstidningar

eDistribuerade
frageformular

=41
eReturnerade

frageformular
=38

Annonsering via
intresse-
organisationer

eDistribuerade
frageformular
=73

eReturnerade
frageformular
=67

Andra

annonseringen i

dagstidningar
eDistribuerade
frageformular
=59
eReturnerade
frageformular
=48
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Tabell 4. Studiedeltagarnas sociodemografiska data i studie IV (n = 151)

Mammor Pappor
Variabler n =108 (%) n=43(%) P-virde!
Alder (4r) 0.398
40-49 18 (17) 5(12)
50-64 57(52) 20 (47)
64-83 33 (31) 18 (41)
Medelélder (SD) 58.8 (9.3) 62 (9.1) 0.056
Civilstdnd 0,004
Gift/sambo 77 (71) 40 (93)
Ensamstaende, dnka/iankling 31 (29) 3(7)
Sammanboende med
barnets mor/far 54 (50) 35 (81) <0.001
Uppvixt i Sverige 104 (96) 43 (100) 0.444
Bostadsort 0.795
Storstad >50 000 invanare 60 (56) 23 (54)
Smastad <50 000 invanare 28 (26) 10 (23)
Landsbygd 20 (18) 10 (23)
Hur ofta kontakt med barnet 0.928
Dagligen 27 (25) 9 (21)
Tva génger i veckan 42 (39) 19 (44)
Tva ganger i manaden 20 (18) 8 (19)
Mer sillan 19 (18) 7 (16)
Ar barnets nirmaste nirstiende 102 (95) 40 (95) 0.728
Medlem i intresseorganisation 35(32) 12 (28) 0.590
Kontakt med personal
de senaste sex manaderna 60 (56) 21 (49) 0.421

! Avser skillnaden mellan variabler och mammor och pappor med Chi-tva test.

De vuxna barnen var jamnt fordelade avseende kon (54 % dottrar) med en
aldersspridning mellan 18 och 64 &r (medelvirde 31, SD 8.7). Femtiotva
procent var unga vuxna mellan 18 och 29 4r. Tid sedan barnens forsta
kontakt med psykiatrin varierade fran 2 till 33 ar (medelvdarde 11, SD 8).
Majoriteten (96 %) av barnen hade kontakt med den psykiatriska 6ppen-
varden. Diagnos angavs enligt foljande; depressionssjukdom (n=33), psy-
kossjukdom (n=33), dngestsjukdom (n=13) och annan typ av psykisk sjuk-
dom, exempelvis personlighetsstorning eller neuropsykiatrisk funktions-
nedsittning (n=15). Femtiosju fordldrar beskrev samsjuklighet med tva
eller tre av ovan nimnda diagnoser, varav den storsta gruppen utgjordes av
depressionssjukdom.
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Datainsamling

Individuella intervjuer (studie I, Il och IlI)

Datainsamling for studie I-III pagick fran juni 2007 till april 2008 och
utgjordes av individuella 6ppna kvalitativa intervjuer. Dessa genomfordes
med stod av en intervjuguide innehdllande tre huvudteman; vardagliga
situationer (I-II), samhillets bemotande och attityder (I-II) och kontakten
med den psykiatriska vdrden (III). Intervjuguiden provades i tvd pilotinter-
vjuer med en mamma och en pappa. Pilotintervjuerna resulterade inte i
ndgra forandringar av intervjuguiden och bada inkluderades i studierna.

Intervjuerna inleddes med en oppen och bred forskningsfraga dir delta-
garna uppmanades att sa utforligt som mojligt och med egna ord beskriva
sina upplevelser av foridldrasituationen (Kvale & Brinkmann, 2009). Forsta
forskningsfragan 16d: Kan du beritta hur det ar att vara mor/far till vuxet
barn med psykisk sjukdom och hur din vardag ser ut? (studie I-1I). Andra
forskningsfragan 16d: Kan du beritta om dina erfarenheter av samhallets
bemotande och attityder? (studie I-II). Tredje forskningsfragan 16d: Kan du
berdtta om dina erfarenheter av kontakten med den psykiatriska virden?
(studie III). T syfte att uppmuntra deltagarna att berdtta mer stilldes upp-
foljningsfrdgor som stimulerade till ytterligare reflektion, sdsom; Vill du
berdtta mer om..., hur kinde/tinkte du da..., vad gjorde du i den situat-
ionen..., nir du namnde... hur tinkte du da?

Samtliga intervjuer utférdes av mig. Deltagarna valde plats for intervjun
och 15 genomfordes pd min arbetsplats, nio i deltagarens bostad och tva
pé deltagarens arbetsplats. Inledningsvis informerades deltagarna muntlig-
en och skriftligen om studiens syfte och att intervjuerna bandinspelades,
varefter informerat samtycke inhimtades. En fordlder avbojde bandinspel-
ning med hanvisning till sitt barns integritet. I stillet gjordes anteckningar
under intervjun. Ovriga 25 intervjuer bandinspelades och de varierade i
langd mellan 52 och 107 minuter. Efter varje intervju avsattes tid for re-
flektion - mellanmanskligt samspel.

Tva till sex veckor efter intervjutillfillet, nir jag lyssnat pd de bandin-
spelade intervjuerna och/eller transkriberat dem, gjordes en telefonuppfolj-
ning for att ta reda pd om jag uppfattat innehdllet i intervjun pd ratt sitt,
men ocksa for att ge deltagarna en mojlighet att frdga och/eller komplet-
tera sin information. Fragan stilldes ocksd hur de upplevt intervjusituat-
ionen.

De sju forsta intervjuerna transkriberades ordagrant av mig. For de res-
terande anlitades transkriberingshjdlp och jag granskade dessa intervjuer
noggrant for att kontrollera att bandinspelning och transkriberad text var
samstammiga. Icke-verbal kommunikation sdsom lingre pauser, betonade
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ord, skratt eller grat noterades ocksa. Aven telefonuppféljningarna bandin-
spelades och transkriberades ordagrant med undantag av ndgra fi som
hade daligt ljudupptag. Anteckningar i direkt anslutning till telefonsamtalet
fick i stallet ersdtta en ordagrann transkribering. Samtliga telefonuppfol;j-
ningar utgjorde ett komplement till den tidigare genomforda intervjun och
ingick i datamaterialet.

Frageformular (studie IV)

Datainsamling for studie IV pagick fran september 2012 till maj 2013.
Frageformulir, information om studien samt bifogat frankerat svarskuvert
distribuerades till samtliga som anmalt sitt intresse. Returnerat frageformu-
lar innebar ocksd informerat samtycke. En pdminnelse skickades till dem
som inte returnerat sitt frigeformuldr inom 2-3 veckor. Totalt sindes 52
paminnelser ut.

Resultaten i studie I-III var vigledande for valet av sjilvskattningsin-
strument i studie IV. Data insamlades med hjidlp av fem frageformulir
varav ett fokuserade pa fordldrarnas sociodemografiska data. De 6vriga
fyra omfattade totalt 97 fragor om hilsorelaterad livskvalitet, sinnesstim-
ning, kontakt med psykiatrisk vard samt upplevd belastning i samband
med omsorg om vuxet barn som drabbats av psykisk sjukdom.

Sociodemografiska data. Bakgrundsvariabler hos forildrarna omfattade
dlder, kon, civilstind, bostadsort, hur ofta de hade kontakt med barnet
men ocksd kontakten med den psykiatriska vdrden. Det vuxna barnets
bakgrundsvariabler omfattade dlder, kon, tidpunkt for forsta kontakt med
psykiatrisk vird, diagnos (om kind for forildrarna), padgdende viardform
och om barnet vardats for suicidforsok och/eller med stod av tvangslagen.

The Short Form Health Survey (SF-36°) dr utformat for att skatta hilso-
relaterad livskvalitet (Ware & Gandek, 1998). Instrumentet bestir av 36
frigor som kan konverteras till tvd sammanfattande skalor; (1) Fysisk
hilsa (PCS), som indelas i fyra delskalor: Fysisk funktion (PF), Fysisk roll-
funktion (RF), Smirta (BP) och Allmin hilsa (GH); och (2) Mental hilsa
(MSC), som indelas i fyra delskalor: Vitalitet (VT), Social funktion (SF),
Emotionell rollfunktion (RE) och Psykiskt vilbefinnande (MH). Poidng-
sattningen for de atta skalorna stricker sig frdn 0 - 100 dir hogre poing
indikerar battre halsa. SF-36 ir ett sjalvskattningsformulir som ar frekvent
anvint och har 6versatts till mdnga sprak. Licens for den svenska versionen
4.5 har erhallits fran Quality Metric Health Outcomes. Instrumentets vali-
ditet och reliabilitet har utvarderats i svensk kontext och normativa uppgif-
ter pa friska personer har rapporterats (Sullivan, Karlsson, & Ware, 1995).
Beriknad tidsatgang for att fylla i formularet ar 10 minuter.

ANITA JOHANSSON  Andlés omsorg och utmiitt hilsa 27



Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) baseras pa upplevd sin-
nesstimning (Zigmond & Snaith, 1983). Instrumentet bestdr av 14 fragor
fordelat pa sju fragor vardera om angest (HAD-A) och depression (HAD-
D). Angest och depression ger separata virden for vardera dimensionen
och kan darfor studeras tillsammans och var for sig. Varje friga besvaras
pa en fyrgradig Likert skala. Poangsittningen stracker sig fran 0 till 21 i
bada dimensionerna. Poing mellan 8 - 10 indikerar mild, 11 - 15 mattlig
och >16 svdr depression/angest. Instrumentets validitet och reliabilitet har
utvdrderats och instrumentet har anvints frekvent inom bade somatisk och
psykiatrisk vard i sdvil heldygnsvdrd som 6ppenvard internationellt och
nationellt (Bjelland, Dahl, Haug, & Neckelmannd, 2002). Beriknad tidsit-
géng for att fylla i formularet 4r 5 minuter.

Family Involvement and Alienation Questionnaire (FIAQ) 4r utvecklat i
svensk kontext och miter familjemedlemmars erfarenheter av personalens
bemotande och kidnsla av utanforskap i psykaitrisk vird (Ewertzon,
Liitzén, Svensson, & Andershed, 2008). Instrumentet omfattar 28 pastden-
den indelade i tvd dimensioner; (1) femton relateras till variabeln
“upplevelse av bemétande” och (2) tretton till variabeln “kdnsla av utanfor-
skap”. Varje pastdende omfattar fyra svarskategorier: (1) stimmer inte alls,
(2) stimmer inte sarskilt bra, (3) stimmer ganska bra och (4) stimmer
precis. Hoga poidng for upplevelse av bemotande indikerar en positiv in-
stillning och hoga poidng for kdnsla av utanforskap indikerar en negativ
installning. Instrumentets validitet och reliabilitet har utvarderats i svensk
psykiatrisk kontext (Ewertzon et al., 2008). Berdknad tidsdtgang for att
fylla i formuldret 4r 15 minuter.

Burden Assessment Scale (BAS) studerar olika aspekter av belastning i
samband med omsorg av nirstiende med psykisk sjukdom (Reinhard,
Gubman, Horwitz, & Minsky, 1994). Instrumentet bestar av 19 omraden
varav tio fokuserar pa objektiv och nio pa subjektiv belastning. Varje pa-
stdende besvaras pd en fyrgradig Likert skala; (1) inte alls, (2) lite, (3) na-
got och (4) ganska mycket. Vid objektiv belastning striacker poangsittning-
en sig fran 10 till 40 och vid subjektiv belastning fran 9 till 36. Hoga po-
ang indikerar hog grad av belastning. Den svenska versionen Oversatt av
Bogren (1996) har anvints i denna studie. Instrumentets validitet och reli-
abilitet har utvdrderats i svensk psykiatrisk kontext (Ivarsson, Sidenvall, &
Carlsson, 2004). Beraknad tidsdtgang for att fylla i formularet 4r 10 minu-
ter.
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Dataanalys

Kvalitativ innehallsanalys (studie | och I1)

Kvalitativ innehéllsanalys ar en vanlig analysform i vardforskning och dess
systematiska tillvigagangssitt gor att den dr applicerbar pa olika texter
och kan tolkas till olika nivder och djup. Analysen kan vara manifest eller
latent. Manifest analys beskriver ett textnidra innehall medan den latenta
analysen framhéller en texts underliggande mening p& en hogre abstrakt-
ionsnivd (Graneheim & Lundman, 2004; Patton, 2002).

Intervjuerna har analyserats i linje med Graneheim och Lundmans
(2004) analyssteg. Dataprogrammet QSR NVivo 7® (QRS International Pty
Ltd, Doncaster, Victoria, Australia) for hantering av kvalitativ data har
anvints som hjidlpmedel i analysprocessen. Inledningsvis lastes intervjuerna
upprepade ganger for att skapa en helhetsbild och i linje med studiernas
syften indelades texten i meningsenheter. Varje meningsenhet benimndes
med en kod. Darefter jamfordes koderna utifran likheter och skillnader och
grupperades i kategorier. Ett monster eftersoktes. Kategorier med liknande
innehall abstraherades till subteman. Forfattarna diskuterade fortlopande
analysprocessen som hela tiden alternerade mellan del och helhet av tex-
tens innehdll. Som sista steg i analysprocessen identifierades underliggande
mening i form av ett dvergripande tema som beskriver det latenta innehél-
let i datamaterialet.

Fenomenografi (studie 11I)
Fenomenografisk metod avser att lyfta fram variation av uppfattningar av
ett fenomen. Grundlidggande for metoden ir att den tydliggor distinktionen
mellan “hur nigot ar” och “hur ndgot uppfattas vara”. Hur nigot dr be-
nimns som forsta ordningens perspektiv och kinnetecknas av sidant som i
vardagligt tal kallas fakta. Fenomenografi avser andra ordningens perspek-
tiv och beskriver hur manniskor uppfattar ett fenomen och det ir perso-
nens oreflekterade uppfattning av fenomenet man vill nd (Marton, 1981).
Intervjuerna har analyserats i linje med Sjostrom och Dahlgrens (2002)
sju analyssteg. Inledningsvis listes den transkriberade texten upprepade
ginger for att skapa en helhetsbild. I nista steg soktes efter specifika utsa-
gor som beskrev hur forildrarna uppfattade den psykiatriska virden. Da-
taprogrammet QRS NVivo 8® (QRS International Pty Ltd, Doncaster,
Victoria, Australia) for hantering av kvalitativ data anvdndes som hjilp-
medel i analysprocessen. Langa utsagor kondenserades och grupperades i
preliminidra uppfattningar utifrin gemensamma karakteristiska drag. Upp-
fattningarna granskades och jamfordes noggrant for att sikerstilla att de
distinkt och kvalitativt skiljde sig fran varandra. Nya dimensioner upptick-

ANITA JOHANSSON  Andlés omsorg och utmiitt hilsa 29



tes och antalet uppfattningar reducerades. Direfter sammanstalldes upp-
fattningarna i beskrivningskategorier som var relaterade till varandra ge-
nom att de inneholl olika uppfattningar om samma fenomen. Detta sker i
en helhet dar en uppfattning aterges i abstrakt form, beskrivningskategori,
som inordnas i en gemensam struktur, det si kallade utfallsrummet.

I fenomenografiska studier utgors huvudresultatet av utfallsrummet, det
vill siga, de olika beskrivningskategorierna (Paulsson, 2008). Om analysen
visar pd en hierarkisk relation mellan beskrivningskategorierna och att
vissa uppfattningar dr mer innehdllsrika dn andra kan dessa rangordnas i
utfallsrummet (Larsson & Knutsson Holmstrom, 2012). I studie III avslu-
tades analysprocessen med att beskriva utfallsrummet utan hierarkisk relat-
ion mellan beskrivningskategorierna.

Statistiska analyser (studie 1V)
Powerberakning utifrdn en antagen reducerad nivad av livskvalitet (SF-36)

inom studiegruppen (foraldrarna) genomfordes, dir jamforelse gjordes med
referensviarden baserade pa en svensk befolkningsstudie (Eriksson & Nord-
lund, 2002). Med 150 studiedeltagare och 80 % power kan skillnader i
medelniva pavisas i storleksordningen 5-8 %.

Icke parametriska metoder anvindes overviagande vid statistisk analys i
studie IV dd all insamlad data bestod av ordnade kategori-
data/ordinalskalor (Altman, 1991; Bjork, 2011). P-virden <0,05 ansags
vara statistiskt signifikanta, om inget annat anges. Statistikprogrammet
IBM SPSS v. 21 anvindes for alla statistiska analyser. En oversikt av stat-
istiska test genomforda i studie IV presenteras i Tabell 5.
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Tabell 5. Statistiska tester i studie IV

Statistiskt test

Syfte med analysen

Antal, procent,
medelvirde,
standardavvikelse
median och intervall

Chi-tva test

Mann-Whitney U test

One-sample t-test

Spearman
Rangkorrelations-
koefficient

Bonferroni-korrektion

Beskrivning av data

Jamfor skillnader mellan mammor och pappors sociodemo-
grafiska data (kategoriska variabler).

Jamfor skillnader mellan mammor och pappors sinnesstimning
(HADS), bemotande och utanforskap i kontakten med psykia-
trisk vird (FIAQ) och belastning i samband med omsorg om
vuxet barn med psykisk sjukdom (BAS). Icke-parametriskt test
anvinds dé skalorna som jamfors dr av ordinal datatyp.

Testar om medelnivd av livskvalitet hos deltagarna i denna studie
skiljer sig jamfort med en kidnd medelniva i normpopulation.

Testar om det finns nigot samband mellan SF-36, HADS, FIAQ
och BAS. Rangkorrelations koefficient baserat pé hel- och
delskalor.

Korrigerar p-virden vid multipla test for att kunna dra en slut-

sats utifran flera statistiska test. Minskar risken for falskt positiv
slutsats.

Ontologiska och epistemologiska dvervaganden

Kunskap skapas genom att vilja vilka aspekter av varlden som ska stude-
ras och hur man ser pa det man vill se. Detta kan inte frikopplas fran den
som skapar kunskapen, i denna avhandling frin mig sjilv, medforfattarna,
studiedeltagarna samt metoderna. Att i forskningssammanhang vara fri
frén virderingar dr troligtvis omojligt, och detsamma giller beroendet av
forutsittningar i form av olika forforstaelse. I min forforstdelse ingar erfa-
renhet som specialistsjukskoterska inom vuxenpsykiatrisk oppenvard dar
jag triffat manga unga personer med psykisk sjukdom och deras narsta-
ende. I forskargruppen finns erfarenhet fran bade psykiatrisk vardkontext
och andra vardkontexter som till exempel barnsjukvard liksom av bade
kvalitativa och kvantitativa metoder. Det ontologiska antagandet att virl-
den ar just sidan som vi upplever den vilar pa ett vardvetenskapligt per-
spektiv som 4r avhandlingens vetenskapliga hemvist. Virlden dr dynamisk
och verkligheten omskapas pd basis av vara erfarenheter. Jag har forsokt
vara sd oppen som mojligt for det som framtrider och att inte ligga egna
varderingar i tolkningarna. Hir har kontinuerliga diskussioner i forskar-
gruppen varit av betydelse. Sanningar om verkligheten antas alltid i ndgon
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mening vara prelimindra beskrivningar. Sanningar om ohilsa vid psykisk
sjukdom ar saledes alltid kontextberoende och fordnderliga och darmed
inte vare sig forutbestimda eller slutgiltiga.

Vardvetenskaplig vardegrund riktar intresset mot hela manniskan som
en odelbar enhet dir personens eget perspektiv pa sin livssituation sirskilt
madste beaktas. I personens livssituation ingdr nirstiende inom ramen for
ett etiskt patientperspektiv (Dahlberg et al., 2003) liksom stod for
narstdendes egen skull. I dagens sjukvard talas mycket om patientcentrerad
vard ddr personen och personens perspektiv ska vara i centrum, inte sjuk-
domen eller hilsoproblemen, vilket ocksd innefattar nirstiendes delaktig-
het ndr sd dr lampligt (Ekman et al., 2011). Genom 6ppen dialog med pati-
ent och/eller nirstiende visas respekt for de berordas integritet och behov
av kontroll 6ver sin situation (Liitzén, 2012).

Avhandlingens overgripande syfte har viglett valet av design och metod.
Avhandlingen har en deskriptiv design dir kvalitativ och kvantitativ forsk-
ningsansats har kompletterat varandra. Studie I, II och III med kvalitativ
design genererade fragestillningar till studie IV som har kvantitativ design.
Tillsammans bildar delstudierna en helhet som svarar mot avhandlingens
huvudsyfte; att fordjupa kunskapen om att vara foralder till vuxet barn
med langvarig psykisk sjukdom.

Forskningsetiska dvervaganden

Vid planering och genomférande av studierna har Vetenskapsradets (2002)
riktlinjer for grundldggande etiska principer betriaffande individskyddskra-
vet viglett avhandlingsarbetet. For samtliga delstudier utformades inform-
ationen till studiedeltagarna och samtyckeformularet enligt Etikprovnings-
niamndens rekommendationer. Deltagare i studie I, Il och III fick bide
skriftlig och muntlig information om studiens syfte, vad deltagande skulle
innebira, att det var frivilligt att delta och att de ndr som helst kunde av-
bryta sitt deltagande. Vidare fick de information om konfidentialitet och
identitetsskydd som garanterar att personuppgifterna skall forvaras pa ett
sddant sitt att obehoriga inte kan ta del av dem, samt att insamlade upp-
gifter om enskilda personer endast far anvindas for forskningsindamal. De
fick ocksd uppgift om namn och telefonnummer till forskarna ifall att de
onskade ytterligare information. Deltagare i studie IV fick skriftlig inform-
ation, enligt ovan (muntlig i de fall dar mer information efterfragades).
Informerat samtycke inhimtades fran samtliga deltagare i studie I, II och
III genom ett sirskilt samtyckeformuldr. Deltagarna i studie IV upplystes
om i det skriftliga informationsbrevet att informerat samtycke inhimtades i
och med att de besvarade och returnerade frageformularen.
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Att annonsera bedomdes etiskt lampligt. Mammor och pappor gavs lika
mojligheter att anmala sitt intresse att delta och dirmed gora sin rost hord.
Om rekryteringen gatt via det sjuka barnet krivdes dess medgivande for att
foralder skulle ges mojlighet att delta. Vissa foraldrar valde att hantera
barnets sjukdom som enskild familjeangeligenhet, medan andra valde att
aktivt dela med sig av sina erfarenheter genom medlemskap i intresseorga-
nisation. D& rekryteringen omfattade foridldrar som hade/inte hade sitt
barns medgivande att delta i studien och av forildrar som ar/inte 4r med-
lemmar i intresseorganisation, skapades mojligheter att belysa forildrasitu-
ationen ur ett bredare perspektiv.

Att intervjua forilder till vuxet barn med ldngvarig psykisk sjukdom kan
vara forknippat med flera etiska problem. Projektets huvudfragor kunde
upplevas vara av kinslig karaktir och vicka eller forstirka deltagarnas
skuldkinslor. For att sd langt som mojligt undvika etisk konflikt mellan
min “nyfikenhet” om aktuellt tema och skyldighet att inte skada den inter-
vjuade personen forbereddes intervjuerna noggrant (Kvale & Brinkmann,
2009). Ett 6ppet metodologiskt forhdllningssitt dar fordldrarna uppmunt-
rades att berdtta om situationen i stéllet for att svara pa direkta fragestill-
ningar bedomdes limpligt d& de sjilva kunde avgora vad de ville beritta
(Hydén, 2000). Flera foridldrar visade starka kanslor av sorg, fortvivlan
och oro och tillfragades dd om de ville fortsitta eller ta en paus. Ingen
deltagare ville avsluta men de flesta uppskattade en liten paus. Vid inter-
vjutillfillen utférda pd min arbetsplats fanns kaffe eller te till dem som
onskade. Varje intervju avslutades med en liten stund avsatt for reflektion.
Hir gavs utrymme for mig att vidxla fran forskarrollen till min sjuksko-
terskeprofession och kunna svara pd fragor som deltagare stillt under in-
tervjun. Trots den smarta som ibland framkallades nar forialdrarna samta-
lade om sitt barn, uttryckte de flesta att det kidndes bra att de fatt mojlighet
att berdtta och att ndgon lyssnat pa dem.

Regionala Etikprovningsnimnden i Goteborg har lamnat etiske tillstand
for att genomfora delstudie I-IIT (diarienummer, 112-07) samt delstudie TV
(diarienummer, 026-12).
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RESULTAT

I detta avsnitt presenteras forst en sammanfattning av varje delstudie var
for sig. Fullstindig resultatredovisning finns tillganglig i publicerade artik-
lar (I-1II) samt manuskript (IV). Sist i resultatavsnittet ges en sammanfatt-
ning av samtliga delstudier.

Delstudie I: Att vara mamma till vuxet barn med psykisk sjukdom

Att vara mamma till vuxet barn med langvarig psykisk sjukdom har be-
skrivits utifran foljande 6vergripande tema: Mitt vuxna barns kamp med
psykisk sjukdom finns alltid i tankarna. Mammornas vardag praglades av
att standigt leva med en beredskap infor att anpassa situationen efter bar-
nets behov. Vardagen kantades ocksa av en stindigt narvarande sorg over
att barnet pa grund av psykisk sjukdom forlorat sin sjilvstindighet eller
kanske inte blivit sjalvstindigt. Det 6vergripande temat har identifierats
utifran foljande tre subteman; (1) At leva med stindig anspinning, (2) Att
leva med kanslomadssig belastning och (3) Att trots allt se ljus i morkret.

Att leva med stindig anspanning beskriver att mammornas liv kantades
av mycket oro, ovisshet och ledsenhet som orsakade dem fysisk och psy-
kisk anspanning. Fér mdnga mammor blev anspanningen en sa vanlig fore-
teelse i vardagen att den egna hilsan paverkades. Mdnga mammor kinde
sig vildigt ensamma, saknade tid for egen del och visste inte vart de skulle
vinda sig for att fa stod. Familjelivet fick pusslas ihop, fordldrar arbetade i
skift eller tog stod av 6vriga familjemedlemmar for att, nar sd behovdes,
inte lamna barnet ensamt. Flera mammor kande inte till sitt barns diagnos.
For de som hade kinnedom om barnets diagnos underlittade detta forsta-
elsen av sjukdomens symtombild men ocksa vikten av medicinsk behand-
ling. Mammorna oroade sig for framtiden, vem som skulle ta 6ver nir de
sjdlva inte langre orkade.

Att leva med kinslomdssig belastning innebar att leva med kanslor av
sorg, skuld och otillricklighet. Fortrostan om att barnet skulle tillfriskna
var for flera mammor avldgsen och de talade om att ha forlorat sitt dlskade
barn. Upprepade traumatiska hindelser kring barnet, till exempel po-
lishandriackningar, suicidhot- och/eller suicidforsok var for manga en del
av vardagen. Skuldkinslor 6ver att ha handlat fel i barnens uppvixt och
dirmed ha orsakat sjukdomsutvecklingen beskrevs. Mammorna kunde
kdnna otillrdcklighet mot 6vriga barn i familjen, och skuldkidnslor for att
syskon fick axla ett for tungt ansvar, vilket kunde leda till att syskons
ohilsa inte uppmarksammades. Mammorna uppgav att de anpassade sina
arbetstider efter barnets behov i hogre utstrackning dn barnens pappor.
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Att trots allt se ljus i morkret synliggor att aven om mammorna upplev-
de hog belastning och stor osikerhet infor barnets framtid fanns en fortros-
tan. De talade om vikten av att acceptera den faktiska situationen, att leva
hir och nu och att det som har hént inte kunde férdndras.

Delstudie II: Att vara pappa till vuxet barn med psykisk sjukdom

Att vara pappa till vuxet barn med lingvarig psykisk sjukdom har beskri-
vits utifrdn foljande Overgripande tema: Att balansera pd slak lina och
upprdtthdlla en stark fasad. Pappornas vardag beskrevs som en kamp dir
det kriavdes bade styrka och mod for att bevaka barnens behov och rattig-
heter. De visade utit en stark fasad och forsokte uppratthilla en god ba-
lans i sitt liv, en balansgdng som var avhingd av samverkan mellan de
personer som deltar i barnets liv, familjen, vardpersonal och andra myn-
digheter. Det 6vergripande temat har identifierats utifran féljande tva sub-
teman; En standig kamp och En kinsla av maktloshet.

En stindig kamp synliggor att dven om papporna forsokte ta kontroll
over hur mycket den anstringda situationen skulle fa inkrikta pd deras
vardag och att den egna hilsan inte hade paverkats s mycket sd fram-
tridde en sirbarhet. De gick till arbetet men hade tankarna kvar hemma
och kring barnet som madde daligt. Etiska dilemman var sammanflitade
med praktiska problem. Att handla mot barnets vilja och forespraka po-
lishandriackning och/eller tvangsvard ar exempel pd motsigelsefullhet i att
pd bista sitt stodja sitt barn. De flesta sokte stod for egen del hos barnens
mammor. Samtliga kinde av samhallets brist pa forstdelse och kunskap om
psykiska sjukdomar. Ndgra arbetade aktivt i foreningsliv eller med poli-
tiskt uppdrag for att pa sa sitt sprida kunskap om psykisk sjukdom och
som ett led i att motverka stigmatiseringen. Att stilla upp i intervjun var
for manga ett satt att std upp for sitt barn.

En kinsla av maktloshet beskriver att papporna ville medverka i barnets
omsorg, men ofta forvisades de till situationer dar de kidnde maktloshet
Over att inte tillitas agera. Det kunde vara barnet sjilvt, mamman, vard-
personal och andra myndigheter som utgjorde hinder. Flera levde med
standig oro Over att barnet skulle forsimras och/eller begd sjalvmord. Den
oro de beskrev forvarrades av bristande samverkan med personal. De
kiande av personalens makt och att allvaret i situationen ignorerades. Pap-
porna beskrev att de hade brist pa tillit till vardsystemet i sin helhet. Oviss-
heten i hur de pd basta sitt skulle vara ett gott stod for barnet kunde or-
saka meningsskiljaktigheter i familjen. Papporna beskrev sig ofta som den
som tog ett steg tillbaka, vilket i sin tur kunde paverka relationen mellan
fordldrarna.
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Delstudie Ill: Féraldrarnas uppfattningar om psykiatrisk vard
Forildrarnas uppfattningar om den psykiatriska varden aterfinns i foljande
tre beskrivningskategorier; (1) Vdrdens tillganglighet ifrdgasdtts, (2) Miss-
ndje med att vara utestangd fran virden och (3) Virdens kvalitet ifrdga-
sdtts. Sammanfattningsvis kan sigas att deras uppfattningar om den psyki-
atriska vdrden beskrevs i Overgripande negativa termer. Dock framkom
positiva aspekter och oftast dd i samband med god samverkan mellan de
personer som var involverade i barnets vard och omsorg.

Beskrivningskategorin Virdens tillginglighet ifrdgasdtts synliggor sva-
righeter att komma i kontakt med den psykiatriska varden. Fordldrarna
beskrev att de fick kimpa for att barnens behov av vard skulle tillgodoses.
Flera uttryckte ocksd att den somatiska vardens tillgdnglighet var begrin-
sad for barn med psykisk sjukdom. De forildrar vars barn hade haft kon-
takt med psykiatrisk vard fore 18 ars alder, beskrev ocksd svarigheter vid
overflyttningen fran barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) till vuxenpsykia-
trin (VUP). BUP erbjod tita kontakter dir familjen var involverad, till
skillnad frdn VUP som vanligtvis arbetade enskilt med det sjuka barnet.
Farre uppfoljningar i VUP med mindre insyn i barnets vard ledde till 6kad
belastning och ansvar hos fordldrarna. Att som forilder inte veta vad sjuk-
virden gor for barnet orsakade mycket oro. Brister i samverkan mellan
berorda personer i barnets professionella vard, likvil som att barnen ofta
traffade olika likare, uppfattades som resurssloseri och onodigt lidande for
barnen.

Beskrivningskategorin Missnoje med att vara utestingd frdn vdrden be-
skriver att fordldrarna kiande sig utestingda frdn barnets professionella
vird. Vid kontakt med personal hinvisades det ofta till barnets integritet
och tystnadsplikten. Sjukvdrden hade oftast inte delgett fordldrarna in-
formation om barnets sjukdom och behandling eller hur de skulle forhilla
sig mot barnet. Fordldrarna kunde kidnna sig missbedomda och ifrdgasatta
och att personal tyckte att de lade sig i eller stillde for stora krav. Samti-
digt som foridldrarna kinde sig utestingda togs det for givet att de skulle
finnas dar som en resurs for barnet.

Beskrivningskategorin Virdens kvalitet ifrdgasdtts askadliggor att per-
sonalens bemotande ibland uppfattades som oprofessionellt dd de visade
pa bristande respekt mot bade foralder och barn. Ndgra kinde att persona-
len skuldbelade dem for sitt barns sjukdom och/eller att de var ett hinder i
barnets dterhimtning. Ménga fordldrar hade synpunkter pd den psykia-
triska vardmiljon. Det ansdgs exempelvis motsigelsefullt att virdas pa
frivillig basis och samtidigt bakom ldsta dorrar. Behandlingsmetoderna
beskrevs som “fyrkantiga” dir alla skulle passa in i samma mall. Det berit-
tades om en straffande kultur om givna regler inte foljdes. Flera ansdg att
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barnet inte fatt det stod det hade ritt till. Arslinga kontakter med psykia-
trin utan framgang i behandlingsresultat beskrevs som forvaring snarare dn
vard.

Delstudie IV: Halsorelaterad livskvalitet hos mammor och pappor

Med utgingspunkt i de tre forsta studiernas resultat fokuserade denna
studie pa forialdrars hilsorelaterade livskvalitet i forhallande till sjalvskat-
tade symtom pd dngest, depression och belastning samt erfarenheter av
motet med den psykiatriska varden. I resultatet framkom att mammorna i
studien var ensamstdende, skilda eller ankor i hogre utstrackning dn pap-
porna. Papporna levde tillsammans med barnets mor i hogre utstrackning
an mammorna levde tillsammans med barnets far. Av samtliga forildrar
rapporterade 39 % att de varit med om tvingsvard vid minst ett tillfille
och 42 % kinde till att barnet gjort minst ett sjalvmordsforsok.

Signifikant ldgre virden av hailsorelaterad livskvalitet framtridde hos
bdde mammor och pappor jaimfort med en svensk normpopulation. Skill-
nader noterades fraimst i SF-36 huvudvariabel for mentala komponenter
(MCS) och det var fraimst mammorna som stod for ligre virden (Tabell 6,
bilaga 1).

Skillnader avseende kon framtradde i resultatet for de olika skattnings-
skalorna (Tabell 7, bilaga 2). I SF-36 (miter hilsorelaterad livskvalitet)
framkom ldgre varden av livskvalitet for mammorna jamfort med pap-
porna. I HADS (miter symtom pd depression och dngest) och BAS (miter
olika aspekter av belastning i samband med omsorg om nirstdende med
psykisk sjukdom) framkom hogre virden for mammorna an fér papporna.
Inga signifikanta skillnader framkom i skattade virden mellan konen eller
huvudvariablerna i forhédllande till FIAQ (méter familjemedlemmars erfa-
renheter av personalens bemotande och kinsla av utanforskap i psykiatrisk
vard).

Hilsorelaterad livskvalitet (SF-36) var negativt korrelerad i forhdllande
till dngest- och depressionssymtom (HADS) och subjektiv och objektiv
belastning (BAS). Négot hogre negativ korrelation noterades i relation till
SF-36 huvudvariabel med mentala komponenter (MCS). Sambandet avsag
bidde mammor och pappor. Sambandet mellan SF-36 och bemotandea-
spekter avseende personalen (FIAQ) var obetydligt. Daremot framtradde
ett negativt samband i forhdllande till aspekter av kinsla av utanforskap
(FIAQ) och SF-36 huvudvariabel med mentala komponenter (MCS), ett
samband som identifierades hos mammorna (Tabell 8, bilaga 3).
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Sammanfattande forstaelse av vardagen for foraldrar till vuxet
barn med psykisk sjukdom

Avhandlingens 6vergripande syfte har varit att férdjupa kunskapen om att
vara fordlder till vuxet barn med lingvarig psykisk sjukdom. De fyra
delstudierna kompletterar varandra och ger fordjupad kunskap om hur
mammor och pappor upplever sitt fordldraskap. Sammanfattningsvis kan
sdgas att foraldrarnas omsorg om sitt barn kan ses som en “indlos omsorg”
och “utmaitt hilsa”, dvs. forildrarnas omsorgsinsatser i bade engagemang
och tid bara fortgdr och tar pa deras krafter.

Studierna visar att fordldrarnas liv forindrades da barnet pa grund av
psykisk sjukdom forlorat vanner och arbetskamrater, och/eller sin begyn-
nande sjalvstandighet eller kanske inte blivit sjdlvstindigt. De balanserade
det sjuka barnets behov mot egna och 6vriga familjemedlemmars behov.
Mammorna och papporna i studie I och II har beskrivit att de ofta upplev-
de svar anspinning i samband med ovisshet och forsimring av barnets
hilsa. En mamma beskrev situationen som att bara pd en “tickande bomb”
medan en pappa uttryckte det som att leva i *himmel och helvete pd samma
gang”. De fick noggrant Overviaga saval uttalanden som agerande for att
inte forvdrra en redan anstrangd situation med risk for att skada relationen
dem emellan, eller att barnet skulle gora sig sjdlv eller nigon annan illa. Att
gd emot sitt barns vilja, exempelvis genom att kalla pa polishandrickning
som ett steg i att skydda barnet, men ocksa sig sjalv beskrevs som att “ga
pa sin egen avrittning”.

Oavsett det vuxna barnets dlder och boendeférhillande (hemmaboende
hos foraldrar, eget boende med eller utan stéd) kande forildrarna att de
inte kunde slippa taget om barnet. Deras egna omsorgsinsatser beskrevs
som nodvindiga da de kinde att de inte kunde forlita sig pa de profession-
ella vardinsatserna (I-III). Fordldrarnas omsorg, ibland 6ver dygnets alla
timmar, lades ovanpd arbete och Ovriga vardagsgoromal. Barnens hilsa
varierade, men ocksa vid lugnare perioder fanns en stindigt narvarande
beredskap med stress och oro, frimst hos mammor, infor eventuell forsaim-
ring. Familjelivet var svart att pussla ihop och ofta fordelades omsorgsin-
satserna mellan mammorna och papporna olika (I-II). Mammorna axlade
oftast huvudansvaret och anpassade sin vardag efter barnens behov i hogre
utstrackning dn barnens pappor. Mammorna i studie IV skattade dngest-
och depressionssymtom och upplevde objektiv och subjektiv belastning i
hogre omfattning an papporna. Papporna beskrev sig som engagerade fa-
der som bevakade och kimpade for sina barns rittigheter. Aven om pap-
porna uttryckte att den egna hilsan inte paverkats si mycket, framkom att
flera madde daligt. Utat visade de en stark fasad av att allt var bra (II).

38 ANITA JOHANSSON  Andlés omsorg och utmtt hélsa



Jamfort med man och kvinnor i en svensk normpopulation hade bade pap-
porna och mammorna till vuxet barn med psykisk sjukdom lagre hilsorela-
terad livskvalitet (IV).

Forildrarnas gemensamma uttryck for kontakt med, och uppfattning
om, den psykiatriska virden kan sammanfattas som otillracklig, svartill-
ganglig och utestingande. Fordldrarna ifrdgasatte dessutom kvaliteten i
barnets psykiatriska vard. Genomgaende upplevdes missnoje med de psy-
kiatriska vardkontakterna Over att inte vara involverade i barnens vardpla-
ner och inte delgivits information om varken sjukdom eller dess behand-
ling. Méanga forildrar beskrev sin vardag som att alltid finnas till hands for
barnet, att kinna ovisshet 6ver hur de péd basta sitt skulle vara ett stod for
barnet, att kidnna sig utestdngd fran sitt barns professionella vard samtidigt
som deras omsorg om barnet mellan virdkontakterna togs for givet av
personalen (III-IV). Samband mellan hilsorelaterad livskvalitet och dngest,
depression, subjektiv och objektiv belastning noterades hos bide mam-
morna och papporna (IV).

De flesta foridldrarna i studie I och II saknade stod for egen del och visste
inte vart de skulle vianda sig for att fa stod. Nagra mammor berittade att
god insyn i sjukvirdssystemet var en viktig aspekt for att hitta stod for
egen del (I).

Trots den betungande situationen som synliggjorts hos bdde mammor
och pappor formedlades en stolthet, att det vuxna barnet, trots de svarig-
heter sjukdomen medforde, hanterade sin situation efter basta formaga (I-
II). Frimst mammorna talade om att de lart sig leva med smartan som
dock alltid fanns med dem och att de gladde sig 4t sma saker som de ibland
tagit for givna (I).

ANITA JOHANSSON  Andlés omsorg och utmiitt hilsa 39



DISKUSSION

Avhandlingens delstudier har beskrivit fordldraskapet som att alltid finnas
till hands och kdmpa for det vuxna barnets behov och rittigheter. Nedan
foljer reflektioner kring begreppen “dndlos omsorg” och “utmitt halsa”,
darefter diskuteras saval likheter som olikheter utifrdin mammors respek-
tive pappors perspektiv och ibland ur ett gemensamt foridldraperspektiv.
Slutligen diskuteras avhandlingens metodologiska stallningstaganden.

Andlés omsorg

Med indlos omsorg avses fordldrarnas omsorgsinsatser i bade insats och
tid. Omsorgen bara fortgdr och upplevs livslingt. Det vuxna barnets kon-
tinuerliga beroende eller vixlingar mellan beroende och sjilvstandighetspe-
rioder medforde att fordldrarna upplevde att foraldraskapet pendlade mel-
lan att vara forilder till ett barn som var bade sjuk och frisk samt barn och
vuxen pd en och samma géng (jfr Syrén, 2010). Foridldrarna forsokte hela
tiden kdnna in barnets behov av stod och sjialvstindighet och balanserade
dessa mot varandra. Forildraskapet kan beskrivas som ett forlingt ansvar
och en omsorg utan tydliga andpunkter, en dndlos omsorg. Detta kan rela-
teras till Holm (1993) som menar att ansvarstagande ar en grundforutsatt-
ning for modrande. Forildraskapet under barnets uppvixt innebar, inte
bara ett hidr och nu ansvar, utan dven ett retrospektivt och prospektivt
ansvar. Detta ansvar fortsdtter dven efter barnets uppviaxt eftersom det
vuxna barnet dr beroende av omsorg pa grund av sjukdom. Det retrospek-
tiva ansvaret innebar enligt Holm att man kan stilla sig sjalv till svars for
det man tidigare gjort eller inte gjort. Detta framkom i studierna nir for-
dldrarna tittade bakat och beskrev sin oro for hur det varit och med facit i
hand kunde se att olika situationer kunde ha hanterats annorlunda. Flera
berittade till exempel om symtom som de nu i efterhand ser att de hade
kunnat uppmirksamma tidigare. En tydlig oro infor framtiden framkom
ocksd, ett prospektivt ansvar, dd fordldrarna berittar om sin oro éver hur
det ska bli nir de sjdlva inte langre orkar. Har upplevde fordldrarna att de
bar ett tungt ansvar for omsorgen. Holms (1993) beskrivning av ansvar
framstéller dven nodvindigheten av en asymmetrisk relation mellan forald-
rar och barn under barnets uppvaxt. Men dven att ansvaret dr berittigat
bara si linge asymmetri rdder och syftar ytterst till att 6ka barnets sjilv-
stindighet samt att upphdva asymmetrin for en 6vergdng i en stabil jamlik
relation. Flera av foraldrarna i delstudierna har synliggjort att den stabila
och jamlika relationen till barnet upphort eller inte gt rum. Har saknade
fordldrarna stod for att kunna avlastas ansvar for barnets omsorg. Foraild-
rarna har i stillet beskrivit att de tagits for givna och en nodvindighet att
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alltid finnas till hands samtidigt som de ofta kidnde sig utestingda fran
barnets professionella vard. Ibland kunde det dven vara barnet som avvi-
sade dem trots deras beroende. Att som foralder kanna sig bade behovd
och avvisad samtidigt blev svarhanterligt. De beskrev det bland annat som
att gd pa ta eller balansera pé slak lina.

Utmatt hilsa

Forildrarnas omsorgsinsatser och upplevelsen av att inte ha mojligheter att
slippa det aktiva fordldraskapet tog pd fordldrarnas krafter. Likasd att sta
vid sidan om och se barnets svira symtom, liksom frustrationen Over att
barnet trots forsamring kunde motsitta sig vard och behandling. Med ut-
mitt hilsa avses att fordldrarnas krafter och hilsoresurser har begrins-
ningar. Begriansningar som metaforiskt kan ses som ett timglas dir sanden
sakta rinner ut, eller ett batteri som sakta tappar i kraft. Detta gailler i
hogre grad mammorna dr papporna. Man kan ocksd siga att hilsan ir
utmitt i relation till genusordningen®. Mammorna anpassade sin vardag,
ibland 24 timmar/dygn, och deras frihet var beskuren (utmaitt) eftersom de
lade storre ansvar pa sig sjdlva dn vad de upplevde att papporna gjorde,
vilket sannolikt sjukvarden och andra samhillsinstanser ocksa gor.

(0)likheter i hélsa och belastning hos mammor och pappor

Mammorna i studie I beskrev att de drabbades av egen ohilsa och anpas-
sade sin vardag efter barnets behov i hogre utstrackning dn barnens pappor
beskrev i studie II. Liknande skillnader i fordldrars hilsa och belastning
framtradde ocksa i studie IV som visade ldgre hilsorelaterad livskvalitet,
hogre nivd avseende angest- och depressionssymtom samt belastning i
samband med omsorg om barnet hos mammorna jimfoért med papporna.
Resultat i studie I, II, och IV, att mammorna beskrev ohilsa och belastning
i hogre grad dn papporna, har rapporterats tidigare (Ha et al., 2008;
Pruchno, Patrick, & Burant, 1996; Wancata et al., 2008). Liknande resul-
tat som pdvisats i studie I, att papporna angav mammorna som den som
axlade huvudansvaret for barnets omsorg, har ocksd presenterats tidigare
(Howard, 1998). Pappor i Schock, Gavazzi, Fristad och Golberg-Arnolds

3 Genusordningen har tvd sirdrag som har inverkan pd skapandet av relationer i
samhallet. (1) Hierarkisk ordning mellan konen innebir att mdn ir 6verordnade
kvinnor, och omvint att kvinnor dr éverordnade min som grupper i samhillet. (2)
Dikotomi avser att mdn och kvinnor ar atskilda i till exempel olika yrken och ar-
betsuppgifter (Hirdman, 1988). Hirdman (1988) menar ocksd att dikotomi inte
existerar mellan genus och kon, eftersom grinserna inte ar helt tydliga utan omse-
sidigt sammanflitade och beroende av varandra.
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(2002) studie betraktade mammor som bittre limpade for barnets omsorg.
Studier har ocksd rapporterat att pappor hade svirare att acceptera sitt
barns sjukdom (Schock et al., 2002; Wintersteen & Rasmussen, 1997). De
uppfattade ocksd situationen som mindre problematisk och efterfragade
mindre stodatgirder an mammor (Wancata et al., 2008). I studie IV besk-
rivs samband mellan halsorelaterad livskvalitet och &dngest, depression,
subjektiv och objektiv belastning hos bade mammorna och papporna. Fol-
demo (2005) har ocksa synliggjort liknande fynd dir samband mellan hog
belastning och genomgaende 1ag livskvalitet hos fordldrar har rapporterats,
men dé inte med specifikt fokus pd skillnader mellan mammor och pappor.

Anspdnning hos foraldrar i samband med ovisshet och forsimring av
barnets hilsa beskrevs av en mamma som att bara pa en “tickande bomb”
medan en pappa uttryckte det som att leva i “himmel och helvete pd samma
ging”. Beslut om tvingsvard beskrevs som angestladdat hos foraldrarna (I-
IT). Likasa har Copeland och Heilemann (2008) beskrivit mammors vantan
pa att barnet ska uppfylla kriterierna for tvidngsvard som en kaotisk situat-
ion. Med frustration beskrivs att mammorna visste vad barnet behovde
men tvingades med riddsla invdnta “explosionen” for att dirigenom uppna
kriterierna for tvdngsvard.

Maijoriteten av foraldrarna i studie I-III angav att de inte berdttat om sitt
deltagande i studien for barnet for att inte riskera att relationen till barnet
skulle paverkas. Foraldrarna i studie I och II beskrev att de noggrant over-
vigde sina uttalanden och sitt agerande i det dagliga livet for att inte for-
virra en redan anstrangd situation. Dessa 6verviganden handlade om att i
moijligaste man forebygga konflikter och minimera risken for att barnet
skulle gora sig sjalvt eller ndgon annan illa. I linje med studie I och II dir
foraldrarna balanserade savil ord som handling har Hsu och Tu (2013)
beskrivit komplexiteten i familjekonstellationer dir vald forekommit mel-
lan det vuxna barnet och forildern. Svarigheter i kommunikationen mellan
barn och forilder kunde skapa vald. Forildraansvaret tillsammans med
radsla for att bli utsatt for vald beskrevs som sammanflitade och orsak till
mycket stress (Hsu & Tu, 2013).

Studie I har beskrivit mammornas svarigheter att fa arbete och familje-
pusslet att g& ihop. Egna och 6vriga familjemedlemmars behov fick std
tillbaka, arbetslivet blev lidande och de kinde sig klimda mellan olika
ataganden (jfr Greenberg, Seltzer, & Judge, 2000). P4 grund av barnets
alder kunde de inte via forsikringskassan vara hemma for vard av barn. De
stilldes infor svarigheter att sikerstilla, nir s kravdes, att det alltid fanns
ndgon hemma hos det sjuka barnet. Dessa svarigheter skapade ytterligare
oro och stress. Forskning har visat att bAde mammor och pappor till vuxet
barn med allvarlig psykisk sjukdom som hade flexibel arbetstid rapporte-
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rade battre fysisk hilsa dn de fordldrar som inte hade flexibel arbetstid
(Song, Mailick, & Greenberg, 2014).

Trots den belastning som synliggjorts hos bide mammor och pappor i
samtliga delstudier sa formedlades ocksa en stolthet, att det vuxna barnet,
trots de svérigheter sjukdomen medforde, hanterade sin situation efter
basta formaga. Resultaten i studie I och II att omsorgen om barn med psy-
kisk sjukdom kunde ge livet en djupare mening stods av flera studier
(Schwartz & Gidron, 2002; Wiens & Daniluk, 2009). Situationens allvar
skapade mojlighet till personlig utveckling och gav ocksd okad forstdelse
for andra minniskor (Veltman, Cameron, & Stewart, 2002). Forildrarna i
studie T och II talade om att de hade lirt sig leva med det smirtsamma
faktum att barnet drabbats av psykisk sjukdom, en sorg som dock alltid
fanns med dem. Att det var mammorna som framst beskrev att de gladde
sig 4t smd saker som de ibland tagit for givna kan sannolikt forklaras med
att de anpassade sin vardag efter barnens behov i hogre utstrickning an
papporna.

Studie I-IV har inte haft for avsikt att beskriva mammors och pappors
situation utifran respektive angiven diagnosgrupp. Ostman, Wallsten och
Kjellin (2005) har studerat skillnader i belastning hos narstadende till perso-
ner med psykisk sjukdom med motsvarande diagnosgrupper som anvants i
studie IV. Nirstdende beskrev omfattande belastning ur flera aspekter och
det framkom endast marginella skillnader i belastning mellan nirstiende
och de olika diagnosgrupperna. Narstidende till personer med affektivt
syndrom lade ner mer av sin fritid i vardrelaterade dtgiarder dn Gvriga nar-
staende (Ostman, Wallsten, & Kjellin, 2005).

Tankbara orsaker till olikheter i hdlsa och belastning hos foraldrar

Oavsett ndr ett barn insjuknar i psykisk sjukdom beror det barnets forild-
rar. I avhandlingens delstudier var det stor spridning mellan hur linge bar-
nen varit sjuka (2 — 33 ar) och nir sjukdomsdebuten intriaffade; vissa barn
hade insjuknat i tidiga tondren, andra i vuxen alder, dvs. efter 18 ar. Aven
om det faller utanfor studiens syfte ligger det nidra till hands att fundera
over om upplevelser kring barnets sjukdom kan variera om sjukdomsdebu-
ten intraffat fore vuxen alder, eller forst efter att barnet uppnatt sjilvstan-
dighet i vuxen alder for att sedan dtergé till beroendestillning.

Det finns flera tankbara forklaringar till den beskrivna skillnaden mellan
mammor och pappor i frdga om hilsa och belastning. En mojlig orsak kan
vara olikheter i fordldrarnas bakgrundsvariabler. Papporna levde tillsam-
mans med barnets mor i hogre utstrickning in mammorna levde med bar-
nens far. Mammorna var dnkor, franskilda eller ensamstaende i hogre ut-
strackning dn papporna. En annan forklaring kan vara skillnader i mans
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och kvinnors sitt att uttrycka sina kinslor. Datainsamlingsmetod i studie I-
[I utgjordes av Oppna intervjuer vilket betyder att intervjuerna kan ha
blivit lite olika beroende pd vilka associationer den intervjuade fick och
vad de valde att prata om kring de aktuella teman som lag till grund for
samtliga intervjuer. Ndgra pappor i studie II uttalade att det var skillnad i
man och kvinnors sitt att uttrycka sina kanslor, till exempel att papporna
oftare visade en fasad utdt att de madde bra.

Olikheter i mammors och pappors beskrivning av hur den anstrangda si-
tuationen inverkade pd deras hilsa och belastning behover inte betyda att
papporna var mindre involverade i sina barns liv utan kan vara uttryck for
ansvarsfordelningen inom familjen. Papporna i studie II beskrev sig som
engagerade fider som bevakade och kdmpade for sina barns rattigheter.
Studie IV visade inte ndgon statistisk signifikans avseende kon och hur ofta
foraldrarna hade kontakt med barnet, vem av forildrarna som hade kon-
takt med den psykiatriska varden eller i vilken omfattning vardkontakten
genomfordes. Papporna beskrev sin hilsa som relativt opaverkad relaterat
till omsorgen om barnet. Aven om papporna i studie IV rapporterade
hogre livskvalitet an mammorna, hade papporna ligre hilsorelaterad livs-
kvalitet jamfort med man i en svensk normpopulation. Papporna i studie II
kande sig underinformerade och dsidosatta samtidigt som de beskrev viljan
att vara mer involverade i barnens omsorg dn vad de ibland tillits. Genus-
ordningen kan sigas ha pappor och mammor i ett stadigt grepp dd& mam-
morna axlade ett storre ansvar for barnet (I-II). Detta kan jaimforas med
fynd frdn Wintersteen och Rasmussen (1997) studie dir man intervjuat
bdda fordldrarna om pappors sitt att hantera det faktum att deras barn
drabbats av psykisk sjukdom. Mammorna uppgav att papporna aldrig
sorjt eller gratit oppet. Vid intervjutillfallet i den studien grit dock flera
pappor under hela eller delar av intervjun. De uppgav att ingen tidigare
hade fragat dem hur de middde (Wintersteen & Rasmussen, 1997). Bris-
tande insyn om hur pappor och mammor hanterar och uttrycker kinslor i
ord och handling olika kan ge konsekvenser for bdda fordldrarna, speciellt
om sjukvirden enogt fokuserar pd barnets mamma. Mammorna i studie I
bade anklagade och stillde hoga krav pd sig sjdlva. Mammorna kommer i
klam i denna situation, mandvreringsutrymmet ar litet och mer kontrolle-
rat och styrt dn for papporna i samma situation, kanske pahejade av en
sjukvdrd som bdde skapar, utgdr frdn och stodjer dessa strukturer. Att
kvinnor och min behandlas olika inom hilso- och sjukvarden ar vilkant
(Smirthwaite, 2007, 2010).

Mojliga orsaker till beskrivna skillnader mellan mammornas och pap-
pornas skattade symtom pd depression och dngest kan ocksa sittas in i ett
vidare sammanhang. Det ar valkdnt att prevalensen for affektiva sjukdo-
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mar (Piccinelli & Wilkinson, 2000) liksom for de flesta dngestsjukdomar
(McLean, Asnaani, Litz, & Hofmann, 2011) skiljer sig mellan min och
kvinnor. Kvinnor soker vard oftare, de uttrycker ohilsa annorlunda och
far depressionsdiagnos ungefar dubbelt sd ofta som man. I en nyligen pub-
licerad studie hivdas att forekomsten av depression skulle jamnas ut mel-
lan konen med mer jimlika skattningsskalor som fangar in andra symtom
hos mdn som kan ha samband med depression, sdsom irritabilitet, ilska
och 6verkonsumtion av alkohol (Martin, Neighbors, & Griffith, 2013).
Mot bakgrund av resultatet i studie IV, men ocksd med stod av ny forsk-
ning om jamlika skattningsskalor, gar det inte att utesluta att pappornas
sinnesstimning och belastning inte fingats upp 1 tillrickligt hog utstrack-
ning med befintliga skattningsskalor. Utifrdn ett resonemang att anpassade
skattningsskalor kan pavisa “depression” pa lika nivd for bada konen, kan
ocksa jamlika skattningsskalor for grad av belastning i samband med om-
sorg om barn med psykisk sjukdom eventuellt ge annat utfall.

Minniskans sarbarhet varierar och fordldrar till barn med psykisk sjuk-
dom ar ocksa sirbara for psykisk ohilsa och lidande, till viss del sannolikt
pa grund av genetisk kovarians (Psychiatric Genomics Consortium, 2013).
Utifran ett sddant resonemang kan resultaten i studie IV, och dven andra
studier som inte specifikt belyst fragan, ha paverkats av att foradldrar till
vuxet barn med psykisk sjukdom som grupp redan har en sdrbarhet och
darfor kan forvantas rapportera ligre halsorelaterad livskvalitet jamfort
med en normpopulation.

I studie I och II beskrivs att bade foraldrar och barn kiande av samhillets
fordomar om psykisk sjukdom (jfr Czuchta & McCay, 2001; Howard,
1998; Jungbauer et al., 2003; Pejlert, 2001; Tsang et al., 2003). Flera for-
aldrar i studie I och II hanterade sina problem som en enskild familjeange-
lagenhet och kan pa sd vis sigas underhalla stigmatiseringen av psykiskt
sjuka personer i samhallet.

Mammors och pappors kontakt med psykiatrisk vard

Resultat fran samtliga delstudier har synliggjort fordldrarnas omsorgsinsat-
ser och att de upplevde sig for lite involverade i barnets professionella vard.
Gemensamt for studie III och IV idr att fordldrarna 6vervagande beskrev
negativa erfarenheter av kontakten med den psykiatriska varden. Delar av
resultatet fran studie I-III har ocksd beskrivit att foraldrarnas engagemang
kring barnet paverkats av nedldtande omdomen vid kontakt med den psy-
kiatriska varden. Majoriteten av fordldrarna i studie III beskrev att perso-
nalen ignorerat dem och/eller bemétt dem med brist pd respekt. Nagra
beskrev att personalen anklagade dem for att ha orsakat barnets sjuk-
domsutveckling och att de som foraldrar var ett hinder i barnets dterhamt-
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ning. Samtidigt som de upplevde sig vara utestingda fran barnets vardkon-
takter beskrevs att vardpersonalen tog for givet att fordaldrarna hade ansva-
ret mellan vardkontakterna. Liknande fynd har ocksa rapporterats i andra
studier (Clarke & Winsor, 2010; Jakobsen & Severinsson, 2006; Nystrom
& Svensson, 2004; Reid et al., 2005).

Drygt 50 % av forildrarna i studie IV, ingen signifikant skillnad mellan
mammor och pappor, hade haft kontakt med barnets professionella vard-
givare de senaste sex mdnaderna. Trots detta upplevde de utanforskap,
vilket kanske antyder nidgot om hur de upplevt att de blivit bemotta av
vardpersonalen. En studie av Ewertzon et al. (2010) har visat pa ett sam-
band mellan nirstdendes upplevelser av personalens bemétande och kinsla
av utanforskap i psykiatrisk vird. P4 motsvarande sitt som foraldrarna i
studie IIT och IV beskrev missnoje med den psykiatriska varden har majori-
teten av deltagarna i Ewertzons et al. (2010) studie rapporterat negativa
erfarenheter av personalens bemotande. De beskrev ocksad maktloshet och
en kinsla av utanforskap i kontakten med vérden. I ytterligare en studie av
Ewertzon, Andershed, Svensson och Liitzén (2011) beskrivs att niarstidendes
forviantningar pd personalens bemotande i psykiatrisk vard fraimst hand-
lade om att bli respekterad och lyssnad till, liksom att personal skulle fin-
nas tillgdnglig ndr behov uppstod.

Tankbara orsaker till brister i samverkan mellan foréldrar och personal

Att som forilder kdnna sig bade behovd och samtidigt avvisad har i studie
I-IV beskrivits som svarhanterligt. Socialstyrelsens (2002) rapport “Finns
kvar och stiller upp” har visat att tva tredjedelar av de personer som drab-
bats av allvarlig psykisk sjukdom &terhimtar sig. En viktig paverkansfak-
tor for aterhimtning var nirstiendes engagemang och stéd. 1 rapporten
framstalls att synen pa narstdende till personer med psykisk sjukdom delvis
har bytt fokus, fran att tidigare ha skuldbelagts som mojlig orsak till sjuk-
domsutvecklingen till att idag ses som en resurs i varden (Socialstyrelsen,
2002). Resultat fran studie I-III 6verensstimmer inte med Socialstyrelsens
syn pd ndrstdende som en resurs i virden. Forildrarna kiande sig snarare
utnyttjade och tagna for givna.

Foraldrarna i avhandlingens samtliga delstudier angav barnets alder
och/eller att personalen hinvisade till barnets integritet och sekretesslag
som vanliga orsaker till att de kidnde sig utestingda fran barnets profess-
ionella vird. Motsvarande resultat med sekretesslagen som hinder for sam-
verkan mellan forildrar och personal har beskrivits i flera studier (Clarke
& Winsor, 2010; Jakobsen & Severinsson, 2006; Knudson & Coyle, 2002;
Rowe, 2010; Weimand et al.,, 2013; Wilkinson & McAndrew, 2008).
Otydliga riktlinjer inom vardenheten kunde medféra att samverkan med
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ndrstdende var avhingig av personalens eget intresse och kunskap om att
arbeta med bade patient och nirstdende (Blomqvist & Ziegert, 2011; Gray
et al., 2008).

Majoriteten av deltagarna i denna avhandling var forildrar till unga
vuxna barn mellan 18 och 29 ar med psykisk sjukdom. De som hade erfa-
renheter fran barn och ungdomspsykiatrin (BUP) har i studie I-III berittat
om svéarigheter de stillts infor vid overflyttningen till vuxenpsykiatrin
(VUP). Framst har de beskrivit skillnader i vardkultur mellan de olika en-
heterna och att gillande lagstiftning om sekretess nir barnet fyllt 18 &r
upplevdes som problematisk. Fordldrarna var delaktiga i sitt barns vard
och behandling pd BUP men vid 6verflyttning till VUP kinde de sig ute-
stangda och fick forlita sig pa egna resurser. Ovissheten over att inte veta
om deras forhallningssatt mot barnet var ritt eller fel, liksom att inte veta
vad som gors for barnet i den professionella virden orsakade mycket oro
hos forildrarna. De svirigheter som foraldrarna beskrivit i studie I-IIT vid
overflyttningen mellan BUP och VUP har pa liknade sitt beskrivits i en
nyligen publicerad svensk studie, men dd belyst utifrdn ett personalper-
spektiv (Lindgren, Soderberg, & Skir, 2013). I studien rapporteras att
personal pd BUP och VUP inte kinde till varandras verksamheter, vilket
gjorde att personal pa BUP hade svart att forbereda 6verflyttningen for den
unga vuxna och dennes nirstiende. Glappet mellan BUP och VUP fram-
stilldes som problematiskt och personalen betonade vikten av att skapa
forutsittningar for att 6ka samarbetet mellan de olika enheterna for att
underldtta en overflyttning. Personal utryckte ocksa att det var viktigt med
en bra relation till nirstdende (Lindgren et al., 2013). Liknande svéarigheter
som beskrivits vid overflyttningen mellan BUP och VUP i Sverige har rap-
porterats fran Storbritannien dir man ocksa efterfragade tydligare riktlin-
jer vid overflyttningen mellan de olika enheterna (Bruce & Evans, 2008).
Om personal pa BUP inte vet hur de ska forbereda patient och nirstdende
infor overflyttningen till VUP kan man forstd att foridldrar till unga vuxna
kan kanna stor oro och ovisshet.

Ytterligare en orsak till brister i samverkan mellan foraldrar och vard-
personal har beskrivits i studie I-III dar fordldrarna upplevde att persona-
len hade makt 6ver situationen; till exempel nir deras viadjan om stod till
suicidhotande barn ignorerades eller att personalen agerade som om de
kande barnet bittre dn foraldrarna. I studie III framkommer att fordldrar-
na hade tappat fortroendet for varden i sin helhet. Att frivillig vard utova-
des bakom lasta dorrar, att samma behandlingsmetod skulle passa alla och
att foraldrarnas information om barnet inte var av intresse for personalen
kan ses som uttryck for att personalen utovade sin makt. P4 motsvarande
satt har Enarsson (2012) i sin avhandling rapporterat att personalen i psy-
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kiatrisk omvérdnad, via ett personalgemensamt forhallningssitt, utovar
makt for att ta kontroll dver en situation som personalen kan kidnna sig
sarbar och pressad i. Personalgemensamt forhallningssatt innefattar, enligt
Enarsson, en striavan efter att terstilla ordning genom att anta en sarskild
héllning och/eller handla pa ett specifikt sitt (Enarsson, 2012). Ett annat
exempel pd maktutovande dr hamtat fran studie I ddr personalen i stillet
for att se till personens individuella behov och forutsittningar tillimpade
en straffande kultur gentemot dem som inte kunde folja de regler som
gillde for alla.

Maktforhédllanden i virdsammanhang har skildrats som ndgot ofrdn-
komligt eftersom vardande forutsitter ett omsesidigt beroende. Med makt
foljer ansvar som kan forvaltas olika, och om personalen delar med sig av
sin makt innebdr det att patienten ges storre makt och dirmed 6kad hand-
lingsfrihet (Thorsén, 2008). I sidan samverkan fors en dialog med patient
(och/eller nirstdende vid behov) dir patient och narstdendes specifika kun-
skap och kompetens tillvaratas samtidigt som personal delar med sig av sin
kunskap (Eide & Eide, 1997). I Johanssons (2009) avhandling beskrivs att
vardmiljon pd en last psykiatrisk akutvardsavdelning dominerades av kon-
troll och ansvar mellan dem som vistades dar. Personalens kontroll hotade
patientens vardighet och det uppstod maktskillnader. Vidare synliggors
vikten av att se virdmiljon som en arena for olika aspekter av makt dar
samspelet mellan patient, narstdende och personal bor ses som en aktiv del
av virden (Johansson, 2009).

Framjandeaspekter for samverkan mellan féraldrar och personal

Utifrén nodvindigheten av foridldrarnas omsorgsinsatser som beskrivits i
studie I-IV menade fordldrarna att helhetsbilden av barnets situation forlo-
rades pa grund av bristfillig samverkan mellan foraldrarna och vardperso-
nalen. Om bristfallig samverkan mellan fordlder och personal kring barnets
omsorg skall sittas i relation till en vardvetenskaplig virdegrund kan flera
motsdgelser skonjas. Enligt vardvetenskaplig vardegrund skall patientens
livssituation sirskilt beaktas. I detta omfattas, savida det inte finns sir-
skilda skil som gor det olimpligt, att nirstiende ska involveras for att
kunna vara ett stod till den person som inte klarar av sin egenvard
(Dahlberg et al., 2003; SFS 1982:763). Majoriteten av forildrarna i studie
I-IV angav att de upplevde sig vara for lite involverade i barnets psykia-
triska vard och inte hade delgetts viktig information i den utstrackning de
onskat. Hildegard Peplau (1988) lade i borjan av 1950-talet grunden for
ett relationsetiskt perspektiv inom psykiatrisk omvardnad. Peplau sig om-
vardnad som en terapeutisk interpersonell process dar sjukskoterskan var
ett pedagogiskt instrument med olika, delvis 6verlappande, roller i forhal-
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lande till patienten som syftade till att hjalpa patienten till 6kad sjilvstin-
dighet. Omvardnadsinsatserna skulle utgd frdn individens hilsoproblem
och allmidnmanskliga behov, med malsittningen att oka individens for-
madga till egenvard (Peplau, 1988). Baserat pa Peplaus relationsetiska per-
spektiv kan motsigelser konstateras i framst studie I och II dar foraldrarna
beskrivit att vardpersonalen fokuserat pa barnets begransningar i stillet for
att lyfta fram deras resurser och 6nskemal. Liknande fynd har rapporterats
av Jormfeldt (2011), som beskriver att viarden upplevs som mer stodjande
om personalen dr lyhord infor patientens egna onskemél och forstar inne-
borden av psykisk ohilsa som ndgot mer dn en sjukdom genom att ligga
fokus péd patientens resurser och mojligheter. Att inte betrakta sjukdom
och hilsa som varandras motpoler, gor det mojligt for manniskor med
psykisk sjukdom att uppleva hilsa pd andra omrdden genom att hitta stra-
tegier for att hantera sin sjukdom (Liitzén, 2012). For att frimja samver-
kan mellan forildrar, barn och vardpersonal kan Peplaus (1988) relations-
etiska perspektiv ses som vil forenligt med dagens personcentrerade vard
dar personen och personens perspektiv ska vara i centrum, inte sjukdomen
eller hilsoproblemen. I enlighet med personcentrerad vard skall i vardkon-
takten beaktas om en person ir i beroendestillning av nirstdende, oavsett
om myndig dlder uppnatts (Ekman et al., 2011). Naturligtvis med hinsyn
tagen till den sjukes vilja. Aven om nirstiende inte inkluderas i den pro-
fessionella varden, bor mojlighet till mer generella stod- och utbildningsét-
girder erbjudas (Slade et al., 2007). Lutzén (2012) framhaller att “det ar
moijligt att ett relationsetiskt perspektiv kan leda fram till en vird diar mel-
lanminskliga relationer i forsta hand sitts i fokus — dar tinkande och re-
flektion alltid foregér handling och dar personen med psykisk ohilsa ses
som en del av ett socialt ssmmanhang” (Liitzén, 2012, s. 34).

Resultaten i denna avhandling, tillsammans med flertalet nyligen publi-
cerade avhandlingar med fokus pd narstdende till personer med psykisk
sjukdom i Sverige (Ewertzon, 2011; Rusner, 2012; Sjoblom, 2010; Syrén,
2010) och i Norge (Weimand, 2012), visar tydligt att forandringsarbetet
avseende samverkan och stod till narstdende till personer med psykisk
sjukdom behover intensifieras.

Stad till foraldrar

De flesta foraldrarna i studie I och II upplevde att de saknade stod for egen
del och visste inte heller vart de skulle vinda sig for att fa stod. Att sjuk-
varden gav bristfilligt stod till foraldrar har tidigare beskrivits (Clarke &
Winsor, 2010; Ferriter & Huband, 2003). Tva av sexton mammor i studie
I och en av tio pappor i studie II uttryckte att de var relativt nojda med det
stod som sjukvdrden erbjudit dem. De tvd mammor som erbjudits stod
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hade god insyn i sjukvardssystemet, vilket i sin tur kan uppfattas som att
sddan kiannedom ar en viktig aspekt for att erhalla stod for egen del.

Studie IV visade att mammors skattade medianvarde for depressions-
symtom var 8 poidng, och for dngestsymtom 10 podng vilket betyder att
skattat virde ligger inom ramen for vad som bedoms som mild depression
alternativt angest (Zigmond & Snaith, 1983). Utformning av stod till for-
aldrar bor darfér uppmarksammas péd deras hilsa och om de dr i behov av
vard och behandling. En fordlder som sjalv mar daligt har samre forutsitt-
ningar att vara ett gott stod till sitt barn.

Papporna i studie IV hade oftare tillgdng till barnets mor eller
fru/sambo. De fordldrar i studie I och II som levde tillsammans med bar-
nets mor/far sokte oftast stod hos varandra. I studie I-IV var fordelningen
lika mellan mammors och pappors deltagande i stodgrupp, vilket avviker
frdn redovisad andel i tidigare studier (Puotiniemi & Kyngids, 2004;
Wintersteen & Rasmussen, 1997) som beskrivit att mammor oftare dn
pappor sokte sig till stodgrupper och anfortrodde sig till vinner.

Metoddiskussion

Avhandlingens design ar deskriptiv och delstudierna har vigletts av vardve-
tenskapligt perspektiv. Deltagarna i studie I-IV representerade en spridning
i sociodemografiska data och kan ses som representativ for den svenska
normpopulationen. Aven om avhandlingen inte vigletts av ett genusveten-
skapligt perspektiv framtrider i samtliga delstudier en viss genusstruktur
som tydliggor likheter och skillnader i mammors och pappors forildra-
skap.

En studies vetenskapliga kvalitet beskrivs oftast med olika trovirdig-
hetsbegrepp i kvantitativ respektive kvalitativ forskning. Validitet och reli-
abilitet dr begrepp inom kvantitativ tradition (Polit & Beck, 2008) medan
giltighet, tillforlitlighet, bekraftelsebarhet och o6verforbarhet ar vanliga
begrepp i kvalitativ forskning (Graneheim & Lundman, 2004; Guba, 1981;
Polit & Beck, 2008). Betydelsen av de olika kvalitetsbegreppen i kvalitativ
forskning kan ibland vara 6verlappande (Graneheim & Lundman, 2004). I
avhandlingen har delstudiernas syfte styrt valet av metod. Respektive
forskningsansats har viglett valet av trovardighetsbegrepp i nedanstiende
diskussion. Inledningsvis diskuteras rekryteringsforfarandet i samtliga
delstudier.

Rekryteringsforfarande i studie I - IV

Rekryteringsforfarandet via annonseringar i olika former kan ha pdverkat
trovardigheten i sdvil positiv som negativ riktning i avhandlingens samtliga
delsstudier. I positiv bemirkelse har studiernas trovardighet starkts pa
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grund av variation i sociodemografiska data dir det bland annat var stor
geografisk spridning med deltagare fran bade storstad och landsbygd. Del-
tagande foraldrar representerade en dlderspridning mellan 40 och 83 ar
med bred variation i tid sedan barnets sjukdomsdebut. Deltagare represen-
terade ocksd en spridning i omfattningen av kontakten med sitt barn savil
som kontakten med barnets professionella vard. Ytterligare en aspekt som
stirker studiernas trovirdighet dr att rekryteringsforfarandet gav bade de
som var aktiva/ej aktiva i intresseorganisationer mojlighet att delta. En
annan betydelsefull aspekt gillande rekryteringen ir att de fordldrar som
inte hade fatt sitt barns medgivande, eller de som av olika anledningar inte
ville beritta for sitt barn om sitt deltagande i studien gavs mojlighet att
delta. Om barnets medgivande hade krivts kan en grupp forildrar ha ute-
stangts.

Majoriteten av deltagande foraldrar i studie I-IV beskrev negativa erfa-
renheter av kontakten med den psykiatriska varden. Tankbart hot mot
studiernas trovirdighet 4r om deltagande fordldrar med visst slag av erfa-
renheter och personlighet ar mer bendgna att delta i studier likt dessa. Om
sa dr fallet dr det av storsta vikt att i framtiden gora storre anstrangningar
att forsoka nd dem som inte dr lika kritiska. Alla foraldrar som tog del av
annonsen hade dock samma mojlighet att svara.

Forskare som tidigare studerat hur det dr att vara narstdende till vuxen
person med psykisk sjukdom och som anvint andra rekryteringsmetoder
har rapporterat liknande resultat som presenterats i avhandlingens delstu-
dier I-IV. Exempel pd andra rekryteringsmetoder dr via intresseorganisat-
ioner (Ewertzon et al., 2010; Weimand, Hedelin, Sillstrom, & Hall-Lord,
2010), snobollsmetoden (Clarke & Winsor, 2010) och genom att friga
patienter om tillitelse att kontakta deras narstiende (Flyckt et al., 2013).

Trovardighet i studie I, Il och llI

Giltighet
Giltighet handlar om en studies sanningshalt och att man studerat det man
avsdg att studera. Forskaren kan ses som datainsamlingsinstrument och
den som driver analysprocessen. For att sikerstilla en studies giltighet ar
det viktigt att forskaren har god kunskap om och erfarenhet av studerad
kontext. En studies giltighet handlar ocksd om god Gverensstimmelse mel-
lan databearbetningen och syftet och att beskriva urvals- och analysproces-
serna utforligt (Polit & Beck, 2008), vilket gjorts bade i de enskilda delar-
betena och i denna ramberittelse.

Att rekryteringsforfarandet via annonseringar kan paverkat trovirdig-
heten i resultatet har diskuterats ovan. Persson och Sahlin (2013) beskriver
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flera tankefillor i forskningsprocessen som kan leda till att man inte ser det
som avses. Min yrkeserfarenhet av att mota manniskor i utsatta situationer
och kdnnedom om det som deltagarna beskrev kan ha inverkat pd mojlig-
heten att uppna ett rikt intervjumaterial till studie I-III, i bade positiv och
negativ bemarkelse. Trots min medvetenhet om att min forforstdelse kunde
paverka det jag studerade gar det inte att helt utesluta att foljdfragor inte
“utvaskades” fullt ut pd grund av min kinnedom om omrédet. Giltigheten i
studie I-III har stirkts genom de tvd genomforda pilotintervjuerna som
bekriftade att studiernas olika syften fingades in i intervjuguiden (Guba,
1981). Jag hade inte heller ndgon viardkontakt med deltagarnas barn. Om
jag hade haft kinnedom om barnen hade det kunnat pdverka for hur foljd-
fragor formulerats. Med stod av intervjuguide och uppfoljande fragor sti-
mulerades deltagarna till att reflektera kring det tema som berordes. Att
intervjua fordldrar till vuxet barn med langvarig psykisk sjukdom satte min
roll som forskare kontra min profession som sjukskoterska pa prov. Att
kliva ur sjukskoterskerollen och inta rollen som forskare underlittades
genom att det avsattes tid for reflektion efter varje intervju. Nir intervjun
avslutats och ljudinspelningen stingts av gavs mojligheter for mig, utifran
min yrkesprofession, att svara pa fragor som kommit upp under intervjun.

Enskild 6ppen intervju bedomdes som lamplig datainsamlingsmetod dar
foraldrar uppmuntrades till att berdtta fritt om sina erfarenheter i stillet
for att svara pa direkta fragestillningar (jfr Hydén, 2000). Nyanser som
fdngats i samtalet skulle sannolikt gdtt forlorade om i stéllet en strukture-
rad intervju eller enkidt anvants. Valet att intervjua fordldrar enskilt har
troligtvis format resultatet. Om exempelvis fokusgruppintervjuer eller for-
aldrapar hade valts kunde det paverkat deltagarna att inte tala lika oppet
om svéara hindelser. A andra sidan hade deltagande i grupp kunnat stimu-
lera varandra till att vidga prata om svara hiandelser. I studie I-II beskrevs
ofta situationen som en enskild familjeangeligenhet. Det framkom ocksa
att manga inte hade berittat for barnet om sitt deltagande i studien, for att
inte riskera att relationen till barnet skulle paverkas. Troligt ar ocksd att
flera, kanske de flesta av deltagarna i studie I-III, hade valt att inte delta
om fokusgruppsintervju hade anvints, for att skydda sin och barnets in-
tegritet.

P4 liknande sitt som datainsamlingsmetoden och dess genomforande
kan ha influerat resultatet kan dven valet av dataanalys vara av betydelse.
Syftet i studie I-II var att beskriva foraldrars vardagliga erfarenheter och i
studie III att beskriva foraldrars uppfattningar om psykiatrisk vard, darav
valet av olika analysmetoder. I studie I-II bedomdes darfor kvalitativ inne-
héllsanalys (Graneheim & Lundman, 2004) som lamplig analysmetod och i
studie III valdes fenomenografi (Marton, 1981) da det var variation av
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uppfattningar om ett fenomen som skulle studeras. Studie I-IIl hade for
avsikt att beskriva upplevelser och uppfattningar om ett fenomen med
variation, likheter och skillnader. Om essensen av ett fenomen i stillet hade
efterfragats hade valet av analysmetod och troligtvis ocksa slutsatsen blivit
annorlunda.

Tillforlitlighet

Tillforlitlighet ar ett matt pa i vilken utstriackning ett tillvigagdngssitt ger
samma resultat vid olika tidpunkter under i 6vrigt lika omstiandigheter. 1
studie I-III har tillforlitligheten starkts genom noggrann planering och for-
beredelse av avhandlingens olika delstudier. En annan viktig faktor ar att
jag har genomfort samtliga intervjuer, anviant samma tillvigagdngssitt och
formulerat 6ppningsfrigan pd samma sitt i samtliga intervjuer. Anvindan-
det av QSR Nvivo7-8® (QSR International Pty Ltd, Doncaster, Victoria,
Australia) i analyserna av studie I-III har bidragit till stabilitet och enhet-
lighet eftersom sammanstillningen av och mojligheten att jaimfora noder
(meningsenheter/uppfattningar) underldttades, men ocksd genom att det
var enkelt att vaxla mellan originaldata och de i analysen framtridande
ménstren. Aven om litteraturen beskriver programvaror som ett virdefullt
och mer effektivt sitt att analysera kvalitativ data synliggors ocksad en an-
nan sida dar forskare har uttryckt teknikaliteter som hinder for att komma
tillrackligt nara data (Polit & Beck, 2008).

Forskargruppens olika kompetens och medvetenhet om forforstaelsen
bidrog till att synliggora variation av data och lyfta den till en distinkt
abstraktionsnivd. Under hela forskningsprocessen har stillningstaganden
liksom varje steg i analysarbetet fortlopande diskuterats i forskargruppen.
Kategorierna jamfordes och reviderades utifrdn olika tolkningsmojligheter
och abstraktionsnivaer till dess att konsensus uppnatts for att sakerstilla
att tema och subteman i studie I och II (Graneheim & Lundman, 2004),
beskrivningskategorier och uppfattningar i studie II (Sjostrom &
Dahlgren, 2002) representerade hela datamaterialet.

Bekréftelsebarhet

Ytterligare ett steg i att tillforsikra en studies trovardighet handlar om
objektivitet i data och om den kan bekriftas (Polit & Beck, 2008). Anvin-
dandet av ljudinspelning vid intervjuerna i studie I-III och att efter tran-
skriberingen av data samtidigt lyssna till om ljudinspelningarna 6verens-
staimde med transkriberad data stdrker resultatens bekriftelsebarhet. Tele-
fonuppfoljningen i studie I-III gav mojligheter att stilla fortydligande fra-
gor och om jag hade uppfattat innehdllet i intervjun pa ritt sitt, men gav
ocksd deltagarna mojlighet att fraga och/eller komplettera sin information.
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Studierna har diskuterats i seminarieform dir manus har granskats av obe-
roende personer (Guba, 1981; Polit & Beck, 2008). Citaten i studie I-III
illustrerar Overensstimmelse med presenterat resultat och ger mojlighet for
lasaren att bedoma rimligheten i gjorda tolkningar.

Overforbarhet

Overforbarhet handlar om i vilken man resultatet kan overforas till, och
har relevans for, personer och sammanhang utover de som ir represente-
rade i studie I-III (Graneheim & Lundman, 2004; Polit & Beck, 2008). I
studierna ges en utforlig beskrivning av genomforande, deltagarnas socio-
demografiska karaktiristika, datainsamling och analysprocess for att un-
derldtta for lasaren att ta stallning till om resultatet skulle kunna 6verforas
till annan kontext. Forfattarna kan ge forslag pa overforbarhet men det ar
alltid upp till ldsaren att besluta om det skulle kunna appliceras pd annan
kontext (Graneheim & Lundman, 2004).

Trovardighet i studie IV

Intern validitet

Intern validitet handlar om i vilken omfattning forskaren kan vara siker pa
att det var den studerade variabeln som ledde till studiens resultat och att
det inte var nigon extern (okontrollerad) faktor (Polit & Beck, 2008).
Tankbara hot mot studiens interna validitet 4r om rekryteringsforfarandet
har haft inverkan pé att fordldrar med visst slag av erfarenheter har delta-
git i studien, vilket har diskuterats ovan. Mammorna i studie IV levde ofta
ensamma, var skilda eller dnkor i hogre utstrickning dn papporna och de
levde mer sillan med barnets far. Det fanns en tendens till att pappor hade
en hogre medelalder. A andra sidan hade bada konen, oberoende av upp-
levd hilsa och belastning i samband med omsorg om barnet, samma mdj-
lighet till deltagande i studien. Beskrivna skillnader avseende mammors och
pappors symtom pad angest, depression och belastning (IV) vicker funde-
ringar om anvinda instrument fingar upp olikheter i kvinnors och mins
uttryckssatt for exempelvis dngest och depression (Martin et al., 2013).

Extern validitet

Extern validitet handlar om en studies mojlighet att generalisera resultaten
till andra situationer 4n sjilva studien (Polit & Beck, 2008). Utford power-
berdkning skattar risk for typ II fel, eller att skillnader av betydelse inte
visas statistiskt med vald metod och data. Med 150 studiedeltagare kan
betydelsefulla skillnader pdvisas mellan grupperna betriffande HRQOL.
Den externa validiteten i studie IV kan dock ha paverkats via rekryterings-
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forfarandet av annonseringar i olika former. Sammantaget erbjuder variat-
ionen av deltagarnas sociodemografiska data i studie IV storre mojligheter
till generalisering 4an en studie som ir begrinsad till vissa psykiatriska en-
heter, geografisk plats eller intresseorganisation. Tankbart hot mot studi-
ens externa validitet 4r om fordldrar med negativ erfarenhet har storre
bendgenhet att delta i studier likt denna. Majoriteten av deltagarna (97 %)
hade vixt upp i Sverige, vilket begriansar mojligheten att generalisera till
individer med en annan etnisk och kulturell bakgrund.

Den hoga svarsfrekvensen i studie IV bor ocksd beaktas. Av 173 distri-
buerade frageformulir returnerades 153 (89 %). En rimlig forklaring till
den hoga svarsfrekvensen kan vara just rekryteringsforfarandet, eftersom
endast intresserade foraldrar svarade pa annonserna, vilket & andra sidan
kan begriansa mojligheten till generalisering.

Reliabilitet

Reliabilitet handlar om en studies tillforlitlighet och stabilitet och om det
som matts har matts pd ratt sitt. Nar det galler sjdlvskattningsinstrumen-
ten i studie IV har dess validitet och reliabilitet utvirderats i svensk psykia-
trisk kontext.

Enkatstudier med manga fragor som beror flera omraden kan vara bade
tidskrdvande och kinslomissigt betungande att fylla i. Enkitstudier ger
dock utrymme for att tidsmassigt reflektera kring aktuell friga. Om i stal-
let en telefonintervju skulle genomférts finns inte tid for reflektion i samma
omfattning och risken okar att personen inte svarar pd det som efterfragas.

Statistiska analyser

Icke parametriska metoder har i huvudsak anvints vid de statistiska ana-
lyserna i studie IV dd all insamlad data bestod av ordnade kategori-
data/ordinalskalor (Altman, 1991; Bjork, 2011). Chi-tva test anvandes for
att jamfora skillnader mellan mammors och pappors sociodemografiska
data. Mann-Whitney U test tillimpades vid jamforelser mellan mammors
och pappors skattade sinnesstimning (HADS), bemotande och utanférskap
i kontakten med psykiatrisk vard (FIAQ) och belastning i samband med
omsorg om vuxet barn med psykisk sjukdom (BAS). One-sample t-test
testade om medelnivan av livskvalitet (SF-36) hos deltagarna i denna studie
skiljer sig jamfort med kiand medelnivd i en normpopulation. Spearman
rangkorrelations-koefficient (r,) testade om det fanns nigot samband mel-
lan SF-36 och HADS, FIAQ och BAS. Bonferroni-korrektion har korrigerat
p-virden vid multipla test for att kunna dra en slutsats utifran flera statist-
iska test vilket minskar risken for falskt positiv slutsats.
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Metodtriangulering

Triangulering i forskning ar till exempel nir tva eller fler metoder anvinds
for att soka svar pa en forskningsfriga (Heale & Forbes, 2013). Denna
avhandling har vagletts av vardvetenskapliga tankegdngar dir mammors
och pappors situation da ett vuxet barn drabbats av psykisk sjukdom be-
lysts ur olika perspektiv och med olika metoder. Delstudie I-III har kvalita-
tiv ansats och studie IV kvantitativ. Resultaten kan dirfor inte jamforas
rakt av, men kan komplettera varandra. Forskningsfragans bredd och djup
har vaglett valet av design och metod och anvindningen av triangulering
av metoder (kvalitativ och kvantitativ ansats) har dels kompletterat, dels
bekriftat resultat mellan de olika delstudierna (Williamson, 2005). Resul-
tatet fran de kvalitativa studierna (I-III) har varit vdagledande for planering-
en av den kvantitativa studien (IV). Den 6vergripande forskningsfragan; att
Oka kunskapen om hur det ar att vara forilder till vuxet barn med langva-
rig psykisk sjukdom, har varit aktuell i samtliga delstudier. Om data till
denna avhandling insamlats med enbart kvalitativa eller kvantitativa meto-
der hade tolkningar och mojligheter att dra slutsatser blivit mer begrin-
sade. Tillsammans har delstudierna bidragit med en 6vergripande helhet
som svarat mot avhandlingens huvudsyfte.

Hade studierna i stallet vagletts av ett genusteoretiskt resonemang skulle
de ha antagit en mer analytisk karaktar dir reflektioner kring kvinnlighet
och manlighet, makt, arbetsdelning, heteronormativitet och normativitet i
allmanhet varit utgdngspunkter i bdde metod och analysavsnitt. Genus och
kon ar betydelsefulla analytiska kategorier som inom genusvetenskapen
syftar till socialt konstruerade aspekter av kon* (Hammarstrom, 2001;
Hirdman, 1988).

* Socialt konstruerade aspekter av kon skiljer sig fran det biologiska konet
som avser biologiska skillnader mellan kvinnor och mian (sdsom olikheter i
kromosomer, hormoner och reproduktiva organ). Genus handlar om hur
manligt och kvinnligt skapas i olika sociala och kulturella sammanhang
(Hammarstrom, 2001, s. 1222).
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KONKLUSION

Sammantaget visar resultatet av de fyra delstudierna att mammornas och
pappornas situation och forildraskap paverkades i flera avseenden nir det
vuxna barnet drabbats av psykisk sjukdom trots att barnet har 4lder inne
for att leva ett sjalvstandigt liv.

- Mammorna hade sitt barn i tankarna hela tiden, de kimpade for
barnets rattigheter och det nodvindiga i deras omsorgsinsatser.

- Mammorna anpassade sin vardag utifrin barnets behov av omsorg
och drabbades av psykisk ohilsa i hogre utstrickning dn pap-
porna.

- Papporna upprittholl en stark fasad utit dar det kravdes bade
styrka och mod for att bevaka barnens behov och rittigheter.

- Papporna var engagerade och ville medverka i barnets omsorg i
hogre utstrackning.

- Mammornas och pappornas tid och engagemang inverkade pa
vardagslivet sdvil som pé halsan.

- Bdde mammorna och papporna ville vara delaktiga i sitt barns
professionella vard.

- Mammornas och pappornas negativa erfarenheter avseende kon-
takten med den psykiatriska varden, att de upplevde att de var ute-
stingda fran sitt barns professionella vird, medforde att de kinde
sig ensamma och utsatta i omsorgen om sitt barn.

- Mammornas, pappornas och barnets hilsa ar sammanflitat - nir
barnet mir bittre mar dven forildrarna bittre och nir barnet mar
samre mdr foridldrarna simre.

- Mammorna och papporna upplevde brist pa stod bade for egen del
och for sitt engagemang i barnet.
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IMPLIKATIONER

Resultatet fran delstudierna i denna avhandling erbjuder en inblick i for-
dldrarnas liv och en forstielse for deras situation; en forstdelse som kan
vara vardefullt for andra forildrar i likande situation, for vardpersonal och
for vardgivare.

Avhandlingens delstudier och tidigare forskning belyst ur ett personal-
perspektiv visar att en gemensam mélsattning for fordlder och vardperso-
nal dr att stodja barn till att uppnd okat vilbefinnande. Vardpersonalens
héllning att se till barnets individuella behov och virna om dess integritet
tycks dock vara otillracklig. Behovet av samverkan kring det vuxna barnets
vird och omsorg méste beaktas dn mer. Resultaten frdn studie III och IV
kan vara vigledande for olika utbildningsinsatser som kan vara lampliga
for att forbereda bdde personal och foraldrar att samverka med barnet i
dess vard. En sidan samverkan kan stirka kvaliteten i vard och omsorg om
barn och skulle ocksd kunna avlasta i stillet for att belasta foraldrar sivil
som personal.

Samverkan mellan BUP och VUP vid o6verflyttning av patient till VUP
har i avhandlingen framstillts som problematisk. Aven hir kan resultaten
fran studie III och IV vara vigledande for att forbereda patient och narsta-
ende infor overflyttningen. For att vidareutveckla dessa intentioner i klinisk
verksamhet ar det viktigt att dven beakta nirstdendes behov. Frageformu-
laret FIAQ skulle kunna anvindas i klinisk praxis for att identifiera narsta-
endes erfarenheter av bemoétande och eventuell kdnsla av utanforskap
gentemot de tva olika enheterna, BUP och VUP.

Vidare forskning

Resultatet av avhandlingens delstudier visar pd behovet av fortsatt forsk-
ning inom féljande omraden:

- Interventioner som fokuserar pd att skapa forutsittningar och
att forbdttra fordldrars mojligheter att stodja sitt vuxna barn

med psykisk sjukdom.

- Interventioner som fokuserar pd samverkan mellan barn, nir-
stdende och personal.

- Interventioner som fokuserar pa personalens bemétande av for-
dldrar till vuxet barn med psykisk sjukdom.
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Forildraskapet belyst ur ett genusperspektiv. Kanske framforallt
kring pappors situation och hur virden (vdrdvetenskapen) ska
kunna fi en okad genuskinslighet och kunskap kring frigor
som ger pappor mojligheter till okad plats i vird och omsorg.

Kunskap om och utveckling av skattningsskalor som ar anpas-
sade efter konsbundna olikheter.

Forskning som fordjupar kunskapen om mammors och pappors
psykiska hilsotillstdind i samband med omsorg om vuxet barn

med psykisk sjukdom.

Forskning som fokuserar pa det vuxna barnets syn pa foraldrars
omsorg.
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SUMMARY IN ENGLISH

Endless caring and compromised health — paradoxes associated with being
a parent of an adult child suffering from long-term mental illness.

Background

Being a parent involves a special role that remains throughout life irrespec-
tive of what happens. When a child has not become independent or loses
his or her newly acquired independence, parenthood changes and is fre-
quently associated with both mental and physical burden (Copeland &
Heilemann, 2008; Howard, 1994, 1998; Milliken, 2001; Milliken &
Rodney, 2003; Mohr & Regan-Kubinski, 2001; Pejlert, 2001). Mental
illness has increased among young adults (Socialstyrelsen, 2013). A recent-
ly published Swedish study found that relatives spend approximately 22
hours per week on care-related activities for a mentally ill relative (Flyckt
et al., 2013).

The thesis builds on the perspective of parents and is based on four sub-
studies that describe different aspects of what it means to be a parent of an
adult child suffering from long-term mental illness. Few studies are availa-
ble that focus on mothers’ situation and still fewer on that of fathers'. Thus
the study of mothers” and fathers’ everyday life experiences is an important
field of research. The aim of the thesis is therefore to contribute knowledge
that can increase understanding of the parents’ situation and provide guid-
ance when designing support based on the parents’ needs and wishes —
support that in the long term can be important for the child’s recovery and
well-being.

Aim
The overall aim of this thesis was to deepen knowledge of what it means to
be a parent of an adult child who suffers from long-term mental illness.
The parental situation has been studied from the perspectives of both
mothers and fathers as well as jointly. The specific aims of the sub-studies
were:

L. To describe the everyday life experiences of mothers of an adult
child with long-term mental illness.

II. To describe the everyday life experiences of fathers of adult
children with various forms of long-term mental illness.
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1. To describe parents’ conceptions of the mental healthcare pro-
vided to adult children suffering from mental illness.

Iv. To investigate a group of mothers and fathers of adult children
suffering from long-term mental disorders in Sweden in relation
to: (1) their HRQOL compared to Swedish normative data, (2)
reported anxiety and depression, burden and experiences of en-
counters with the psychiatric services and (3) the level of associ-
ation between the above variables and the participants’
HRQOL.

Methodological considerations

The thesis has a descriptive design in which qualitative and quantitative
research approaches complement each other. Studies I-III are qualitative
and generated research questions for study IV, which is quantitative in
character. Together, these studies form a whole that corresponds with the
aim of the thesis, namely to gain deeper knowledge of being a parent of an
adult child with long-term mental illness.

In studies I-1II audio-taped qualitative interviews were conducted with
sixteen mothers (I) and ten fathers (IT). The same 26 parents as interviewed
in studies I-II participated in study III. The first interview question was
broad and open-ended, where the participants were encouraged to provide
as detailed an account as possible, using their own words, of their experi-
ences of their situation as a parent. The first research question was: Can
you describe your situation of being a mother/father of an adult child who
suffers from mental illness - what is your everyday life like? (Studies I-II).
The second research question was: Can you describe your experiences of
the society attitudes? (Study I-II) The third research question was: What
are your experiences of your contact with the mental health care? (Study
).

In studies I-II the interviews were analysed by means of qualitative con-
tent analysis. In study III, the interviews were analysed according to the
phenomenographic method.

In study IV, the design was cross-sectional and the sample not complete-
ly randomized. Data were collected by socio-demographic data and by the
following self-report questionnaires: The Short Form Health Survey (SF-
36®), the Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), the Family In-
volvement and Alienation Questionnaire (FIAQ) and the Burden Assess-
ment Scale (BAS). A total of 151 parents with a broad geographic cover-
age, including rural areas and small towns as well as cities participated.
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Data were presented in mean and median values and analysed by non-
parametric statistical method.

Findings
A summary of the findings of each study is presented below. The complete
studies can be found in the published articles.

Study |

The analysis of mothers’ everyday experiences of having an adult child
suffering from long-term mental illness revealed one main theme: My adult
child who is struggling with mental illness is always on my mind. Central
in the mothers’ narratives was how they managed the long-term responsi-
bility for a dependent child and the constant need to adapt to specific cir-
cumstances. The main theme consisted of three sub-themes; (1) living a life
under constant strain; is associated with a great deal of worry and uncer-
tainty about the child’s health and a constant sense of his or her depend-
ence, (2) living with an emotional burden; refers to feelings of constant
sorrow, where being exposed and a sense of inadequacy as a mother in-
creased the feeling of guilt, and (3) seeing light in the darkness despite dif-
ficulties; illustrates positive aspects despite the sorrow and misery. The
mothers mentioned that they were confident that everything would eventu-
ally work out for the best. Belonging was experienced as important.

Study Il

The analysis of fathers’ everyday experiences of having an adult child suf-
fering from long-term mental illness revealed one main theme: Maintaining
a strong facade while balancing on a thin line. Fathers attempted to main-
tain a good balance in life; this balancing act depended on collaboration
between those involved in the child’s life, the family, the healthcare services
and other authorities. The sub-themes were; (1) a constant struggle; refers
to the fathers’ ongoing struggle to ensure the child’s well-being, which
required both strength and courage, and (2) a feeling of powerlessness;
expressed that the fathers wanted to be involved in the care of the child
and often had to deal with situations in which they felt powerless due to
not being given sufficient scope to act. Several fathers experienced ethical
dilemmas intertwined with practical problems that made them uncertain
about how to act towards their child and family. Lack of cooperation be-
tween the persons involved in the child’s life created difficulties, resulting
in frustration and disappointment.
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Study 1l

Both mothers’ and fathers’ statements are represented in all conceptions
that emerged. The analysis of parents’ conceptions of professional care
resulted in three descriptive categories; (1) questioning the availability of
care; describes the parents’ difficulties obtaining adequate mental
healthcare for their adult child and having to fight for their child’s needs,
(2) disapproval of parental exclusion; illustrates the parents’ sense of being
ignored by the professionals despite their intention to cooperate with them
in order to highlight their child’s situation, and (3) questioning the quality
of care; relates to the parents’ attempts to ensure that the child’s needs
were met. Several parents felt misjudged by the professionals, who they
believed blamed them for causing the child’s mental illness and hindering
his or her recovery. They lacked clear guidelines and tools to support their
child in the best possible way. Instead of effective care, some mentioned
temporary solutions described as “more storage than care”. Better coopera-
tion between child and adult psychiatry when planning the transfer was
perceived as necessary. Overall, the findings represent negative concep-
tions, although the parents also mentioned some positive aspects.

Study IV

The analysis of the health related quality of life (HRQOL) (SF-36) of
mothers and fathers of adult children suffering from long-term mental
disorders comprised 72% of the mothers and 28% of the fathers. In addi-
tion, 39% of the parents reported that compulsory inpatient treatment had
occurred on at least one occasion, and 42% were aware that their child
had made at least one suicide attempt. During the preceding six months, 81
participants (54 %) reported having been in contact with mental healthcare
professionals.

Both mothers and fathers reported significantly lower HRQOL com-
pared to Swedish normative data. Differences were primarily found in the
main SF-36 mental component (MCS) variable with mothers accounting
for lower values.

In terms of gender differences among the study measures, the SF-36 re-
vealed lower levels of HRQOL in mothers compared to fathers, while in
the HADS (measure anxiety and depression) and BAS (measure burden)
sub-scales, higher levels were found among mothers. However, no signifi-
cant gender differences were found in the main sub-scales of the FIAQ
(measure family members’ experiences of healthcare professionals’ ap-
proach and feeling of alienation from the provision of professional care).

When gender specific correlation analysis was performed, negative asso-
ciations were found in nearly all sub-scales of the SF-36 and HADS. In the
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BAS, negative associations were found in all sub-scales of the MCS irre-
spective of gender. Correspondingly, negative associations were found in
more sub-scales of the Physical Component Score (PCS) and BAS among
mothers than fathers. In the FIAQ, negative associations were found be-
tween Feeling of Alienation in all sub-scales of the MCS among mothers.
No significant differences were found between mothers and fathers with
regard to the SF-36 and the main sub-scales Experience of Approach.

Conclusions

Overall, the results of the four sub-studies demonstrate that parents’ every-
day life was affected in several respects when a child suffered from mental
illness.

- The mothers were constantly thinking about their child, fought
for her/his rights and the necessity of their caring actions.

- The mothers adapted their everyday life to their child’s need of
care and were affected by own mental ill health to a greater ex-
tent than the fathers.

- The fathers maintained a strong facade, which required them to
be both strong and courageous in order to defend the rights and
needs of the children.

- The fathers were engaged and wanted to participate in the
child’s care to a greater extent.

- Mothers’ and fathers’ time invested and their efforts affected
their everyday life and health.

- Both mothers and fathers wanted to be involved in the profes-
sional care of their child.

- Mothers’ and fathers’ negative experiences of encounters with
the mental health services, due to a sense of being excluded
from their child’s professional care, made them feel isolated and
vulnerable in the care of their child.

- Mothers’ and fathers’ health is intertwined with that of their
child — when the child’s health is improved, the parent feels better.

- Mothers’ and fathers’ experienced a lack of support both for
themselves and for their role as parents.
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TACK

Doktorandtiden har varit fantastiskt spannande och berikande, en tid som
praglats av prioriteringar och val. Med stolthet kan jag nu glddjas it att jag
natt mitt mal. Till alla som funnits vid min sida och som p4 olika sitt har
underldttat arbetet med denna avhandling vill jag rikta ett varmt tack.

Ett speciellt varmt tack till de fordldrar som deltagit i avhandingens delstu-
dier och som sa vilvilligt delat med sig av tid och erfarenheter genom sin
medverkan i intervjuer eller genom att besvara frageformulir.

Jag har haft formanen att ha tre handledare som har bidragit med bred
kompetens och variation av vetenskapligt kunnande. Min huvudhandle-
dare professor Birgitta Andershed, mina bihandledare docent Agneta An-
derzen Carlsson och Med. Dr. Arne Ahlin, ett varmt tack till er alla for att
ni tdlmodigt och med stort engagemang, i bide med- och motgéangar, stitt
vid min sida och lotsat mig genom hela forskningsprocessen. Birgitta, du
har varit min akademiska ledstjirna sedan min magisterexamen vid Orebro
universitet 2004 och du uppmuntrade mig till att soka till forskarutbild-
ningen, det ir jag glad for.

Jag vill ocksa tacka medforfattare fil. dr. Mats Ewertzon och biostatistiker
Salmir Nasic. Ni har delat med er av ovirderlig kunskap, ni har battrat pa
min statistiska bildning och ocksé vackt ett intresse for statistik.

Ett stort tack till Psykiatriska 6ppenvardsmottagningen, Skaraborgs Sjuk-
hus i Skovde, och FoU Skaraborgs sjukhus som finansierat mina studier pa
halvtid. Vidare till Skaraborgsinstitutet, FoU-centrum Primirvarden, Psy-
kiatrifonden och Helge Ax:son Johnsons stiftelse som bidragit med anslag
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