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Forord

Masteroppgaven skrives innenfor studie Familieterapi og systemisk praksis. Oppgavens
fokus og sparsmalsstillinger er valgt ut i fra de erfaringer og den praksis jeg gjgr som terapeut
1 en voksenpsykiatrisk poliklinikk. Jeg ensker med studien a gi parerende en ’stemme” inn i
denne hverdagen. A intervjue pasienters pargrende om deres gnsker om informasjon og

samarbeidsformer blir & utvide en individualterapeutisk kontekst.

Ikke alle pargrende trenger ngdvendigvis & representere en ressurs for den de er pargrende til.
Det finnes mange gode, men ogsa mindre gode relasjoner. Denne oppgaven drafter ikke dette
perspektivet og i hvilken grad involvering av pargrende er eller blir et terapeutisk mal.
Studien har sitt utgangspunkt i at pargrende har en rett til informasjon gjennom
Pasientrettighetsloven og stiller deretter sparsmal til pargrende om hvilke informasjon og

samarbeidsformer de selv tenker at de har eller gnsker.

Anne Juberg har vart min hovedveileder og er en person jeg har kunnet drgftet den
sosialkonstruksjonistiske og fenomenologiske fagteorien med, samt fokusgruppeintervju som
metodisk valg. Min epistemologiske oppfatning og forstaelse er blitt vekket og bevisstgjort
gjennom arbeidet med oppgaven. Det har til tider tatt stor plass og er fortsatt en prosess i

bevegelse og utvikling.

| forbindelse med utarbeidelse av oppgavens problemstilling samt i forarbeidet og
gjennomfgringen av fokusgruppeintervjuene, ble jeg invitert inn i et berikende og leererikt
samarbeid med leder for Lering - og mestringssenteret ved vart Distriktspsykiatriske Senter,
psykiatrisk sykepleier og forskningsstipendiat Mariela Lara. Et samarbeid som i like stor grad

ble en konkret veiledningssituasjon.

Jeg retter en stor takk til St. Olavs Universtessykehus som gav meg et stipend pa kr. 50.000 i
tillegg til at ledelsen ved vart Distriktspsykiatriske Senter gav meg permisjon for skriving av

oppgaven.



Sammendrag

I studiens problemstillingen stilles et konkret sparsmal om hva pargrende i en
voksenpsykiatrisk poliklinikk har gnske og behov for med tanke pa informasjon og
samarbeid.

Oppgaven bygger pa et kvalitativ studie med utgangspunkt i fire fokusgruppeintervjuer med
til sammen 18 informanter. Informantene er alle pargrende til pasienter i en
voksenpsykiatrisk poliklinikk og som er i behandling for en depressiv lidelse.
Vitenskapsteoretisk er studien basert pa et fenomenologisk og sosialkonstruksjonistisk
kunnskapssyn. Hovedanalysen ble gjennomfgrt som en temaanalyse. | tillegg brukes

elementer fra diskursanalyse.

Et viktig funn i studien er at pargrende ikke gnsker opplysninger om pasientens sykdom for
opplysningens skyld. De fremhever viktigheten av & ha kontakt med pasientens
individualbehandler. En kontakt som gis betydning av flere grunner og pa flere niva. Farst og
fremst handler denne kontakten om pargrendes gnske om a fa hjelp slik at de selv kan hjelpe.
Noe som ogsa fremkommer i studien er at pargrendes mate med behandler kan veere et mgte
med en fagperson som et medmenneske, noe som gis betydning i forhold til pargrendes egne
folelsemessige reaksjoner. Dette gjor at parerende kan vaere “sterke”. A vare sterk” blir en

fellebetegnelse for det & mestre a veere i en pargrenderolle.

Et viktig funn i studien handler om utfordringene med det & vaere “ny” i parerenderollen.
Dette blir omtalt som en ekstra sarbar periode og hvor behovet for kontakt og informasjon blir
spesielt vektlagt. Et annet viktig funn omhandler pargrendes opplevelse av a vare i et system

hvor de selv ma ta ansvar dersom de skal fa kontakt og informasjon.

Pargrende opplever at de selv har noe a bidra med overfor pasient og behandler. De vil gjerne
selv bli hart og stiller pa denne maten sparsmal til behandlingssystemets oppfatning av de
juridiske rettighetene de har som pargrende, forstaelse av psykisk lidelse i et
systemperspektiv og den generelle holdningen til brukermedvirkning. Samtidig viser studien
at mange pargrende har god kontakt med pasientens behandler og referer til mange positive

magter i en psykiatriske voksenpoliklinikk.



Bakgrunnen for studien er & gi pargrende en stemme og a gke forstaelsen for pargrenderollen i
en psykiatrisk voksenpoliklinikk. Denne kunnskapen kan senere bli brukt i poliklinikkenes

videre arbeid i forhold til pargrende. Studien gav mange temaer som kan brukes i planlegging

av et patenkt pargrendekurs ved vart DPS.



1 Innledning

1.1 Bakgrunn for oppgaven

Mange av pasientene som henvises til en voksenpsykiatrisk poliklinikk er unge pasienter. |
lgpet av de tre farste manedene i 2009 utgjorde denne aldersgruppen 25 % av alle nyhenviste
pasienter til en av vare poliklinikker i vart DPS (basert pa egen opptelling). Pasientgruppen er
spesielt sarbar pa grunn av sin unge alder. 1 den kliniske hverdagen ser vi ofte at denne
pasientgruppen har falt ut av skole eller arbeid. Isolasjonstendens gker i takt med at
symptomnivaet gker mens funksjonsnivaet faller. De psykiske symptomene er ofte forenlig
med en depresjon. Mange bor fortsatt hjemme hos foreldre og er pa en méite “’stoppet opp” i
sin naturlige utvikling. Foreldrene har ofte ’provd alt”, fra det a trekke seg unna til & bli sveert
aktive. Det & oppleve at et voksent barn har psykiske problemer og ikke mestrer sin hverdag,
er en smertefull prosess. Samtidig er det knyttet forventinger til alderen om det a bli
selvstendig. Mange gnsker ikke & ha sa mye med foreldrene & gjgre. De vil klare seg selv, ta
egne valg og beslutninger. Dermed kan det & fa psykiske problemer i denne fasen av livet, by
pa helt spesielle utfordringer, bade som foreldre og for ungdommen selv. Hva pargrende til
denne gruppen pasienter gnsket av informasjon og samarbeid med poliklinikken var et

primert gnske i oppgavens planleggingsfase.

Som terapeut i en voksenpsykiatrisk poliklinikk har en i stgrre eller mindre grad kontakt med
pargrende. | arenes lgp har jeg gjennom erfaring dannet meg et bilde av utfordringer og
pakjenninger pargrende star i. Dette har ligget som et bakteppe i det som etter hvert ble
utformet som studiens problemstilling. Sosial og helsedirektoratet referer til Verdens
Helseorganisasjon (WHQO) som papeker at en psykisk lidelse hos et familiemedlem har stor
innvirkning pa hele familiens totale livskvalitet (Sosial - og helsedirektoratet 2006a ). Byrden
ved den psykiske sykdommen pa familiens ulike medlemmer er imidlertid vanskelig &
tallfeste (ibid: 9). Mye av bade nasjonal og internasjonal forskning beskriver at pargrendes
situasjon er belastende og omtaler situasjoner preget av stress og falelsesmessige belastninger
(Baronet 1999, Saunders 2003 og Smeby 1998). | en norsk doktorgradavhandling vises det til
at det & veere pargrende til mennesker med langvarige psykiske sykdommer, ofte medfarer
belastninger som pavirker familiemedlemmers psykiske og fysiske helse (Kristoffersen 1998).

Samtidig vil pargrende ha ulike roller overfor den som er syk, noe som kan medfare at den



totale ansvar— og omsorgsbelastningen blir stor. Praktiske og sosiale rutiner i familien og
gkonomiske belastningen knyttet til familiemedlemmets sykdom, er noen av familiebyrdene
som Kristoffersen papeker (ibid:1.1). Egne helseplager, langtidssykemelding og uferhet er
noe den omtalte pargrendegruppen i stor grad er utsatt for (Helsedirektoratet 2008b).
Begrenset sosial kontakt som fglge av manglende overskudd (Stimmel & Sharfstein, 2004),
skam, sorg og haplgshet er kjente fenomener i gruppen av pargrende (Anderson, Reiss &
Hogarty, 1986; Atkinson, 1994; Eakes, 1995; Mohr & Raegan-Kubinsky, 2001; Pejlert, 2001;
Stein & Vemmmerus, 2001). Vanlige bekymringstanker er ogsa spgrsmalet om hvem som tar
et videre ansvar for den som er psykisk syk dersom pargrende der (Bogren, 1997; Lefley,
1989; Magliano et al. 1998; Stein & Vemmerus, 2001).

Pargrende har ofte behov for konkrete rad nar en som star dem ner utvikler en psykisk lidelse
(Engmark et al. 2006; Helsedirektoratet 2008b). A fa réd kan bidra til & redusere
selvbebreidelser og ha positiv betydning for pargrende (ibid). Hvordan dette ivaretas i det
daglige arbeidet pa en poliklinikk vil sannsynligvis variere. Om det & motta rad har gir samme
type hjelp som det & & ~opplaring” skal vare usagt. Men pasient — 0g pargrendeopplaringen
som omtales spesialisthelsetjenesteloven 83.8 (Lov om spesialistheletjenesten m.m.
(spesialisthelsetjenesteloven) av 2.juli 1999 nr. 61) er en palagt oppgave og er i gkende grad
brukt som pasienttiltak i behandlingsforlgpet, spesielt for pasienter i somatiske sykehus og
pasienter med kroniske plager (Barnstad 2004). Sykehusene skal i falge
Spesialisthelsetjeneloven ivareta oppleering av pargrende, ved hjelp av informasjon og
opplering (Spesialisthelsetjenesteloven §3.8).

For at pargrende skal kunne gjere bruk av sine rettigheter og utfare sine oppgaver er de
avhengig av et godt samarbeid med behandlingsstedet og informasjon om hvilke rettigheter de
har. Mange pargrende opplever a bli holdt utenfor behandlingsopplegget mens deres
nermeste er under behandling av spesialisthelsetjenesten, men de kan fa hele ansvaret nar
pasienten skrives ut (Helsedirektoratet 2008b). Denne overgangen oppleves som en ekstra
belasting for pargrende (ibid). Organiserte opplearingstiltak for pargrende er ikke alltid
kommet inn i organiserte former, og informasjon blir ofte tilfeldig og avhengig av den enkelte
utever (Sosial - og helsedirektoratet 2006a). .



1.2 A vere pargrende til pasienter i psykiatrien: - lover, regler. Dilemmaer belyst i
forskning

Gjennom oppgaven henvises det til ulike retningslinjer og lovverk gjeldende i psykiatrifeltet.

I omtalen av dette vil det ikke bli gjort et skille i forhold til om pasientens kontakt og

behandling skijer i sykehus, poliklinikk eller primzarhelsetjeneste. Pa den maten vil

psykiatrifeltet omtales som en helhet.

I 2009 utkom nasjonale retningslinjer for diagnostisering av retningslinjer og behandling av
voksne med depresjon i primar — og spesialisthelsetjenesten (Helsedirektoratet 2009).
Retningslinjene er veiledende for den enkelte behandler i forhold til utredning og
behandlingstilbudet som gis pasienten, og konkretiseres i terapiformer som kognitiv terapi og
kognitiv atferdsterapi, interpersonlig terapi, opplevelsesorientert psykoterapi, psykodynamisk
psykoterapi og parterapi (ibid). Retningslinjene papeker videre at informasjon til pargrende
om depresjon, tilstanden, forlgpet og behandlingen vedragrende pasienten, ber draftes med
pasienten. For nermere utdyping av samarbeid med pargrende viser De nasjonale

retningslinjene til veilederen ”Parerende - en ressurs” (ibid 2009).

Stortingsmelding nr. 25 (1996-97) Apenhet og helhet, var den farste stortingsmeldingen som
bare gjaldt psykisk helse og tjenestene for mennesker med psykiske lidelser. Meldingen bidro
til at psykisk helse ble satt pa den politiske dagsorden og dokumenterte at situasjonen i
helsetjenesten for mennesker med psykiske lidelser var utilfredsstillende, med svikt i alle ledd
innen helsetjenestene og stort behov for & bedre tjenestetilbudet. Stortingsmeldingen ble fulgt
opp gjennom Opptrappingsplan for psykisk helse 1999-2006 (2008), hvor serlig kvantitative
mal for gkning av ressurser og omfang og tilbud av tjenester sto sentralt. Opptrappingsplanen
har 1 folge Helsedirektoratets ”Samdata” for psykisk helsevern, fort til en positiv utvikling
innen psykisk helsevern med gkt tilgjengelighet og kapasitet og vekst i personell (Tidskrift for
Den norske legeforening 2004).

Et sentralt tema i Opptrappingsplanen og i styringsbrevene til de regionale helseforetakene er
kravet om gkt effektivitet, malt i hvor mye helsetjenester man far ut av ressursene. Et sentralt
effektivitetsmal ved de psykiatriske poliklinikkene er antall pasienter en behandler har i

gjennomsnitt per dag.



Et Distriktspsykiatrisk Senter (DPS) er en del av det desentraliserte psykiske helsevernet i
Norge og har ansvar for det psyKkiatriske tjenestetilbudet i sitt lokalomrade med mal om a
veere mer tilgjenglig for folk der de bor (Kolstad 2006). Et DPS baseres pa et
behandlingstilbud i faser og gir tilbud i forhold til pasientens behov. Psykiatriske
poliklinikker er en del av tilbudet i et DPS og skal farst og fremst utfare psykiatrisk utredning
og behandling (Statens Helsetilsyn 2001). Hensikten med utredning er a stille en diagnose og

a gi retningslinjer for behandling.

Som allerede nevnt skal sykehusene, inkludert DPS ene ivareta opplaring av pargrende, ved
hjelp av informasjon og oppleering (Spesialisthelsetjenesteloven §3.8). For at pargrende skal
kunne gjgre bruk av sine rettigheter og utfare sine oppgaver er det er grunn til & tro de er
avhengig av og et godt samarbeid med behandlingsstedet og informasjon om hvilke

rettigheter de har.

1.2.1 Pargrende og forskrifter om brukermedvirkning

A jobbe brukerorientert vil si & jobbe sammen med og samarbeide med, pasienter og
pargrende og hvor det & tro pa pasient og pargrende er sentralt. Det er et gnske at denne
studien kan bidra til dette.

Brukermedvirking hadde en sentral plass i Opptrappingsplanen innen psykisk helse i arene
20002 — 2008. Pasientrettighetslovens omtale av pargrendes rett til informasjon ble i 2008
fulgt opp av Helsedirektoratet, med utgivelse av veilederen ’Pérerende — en ressurs”
(Helsedirektoratet 2008b). Veilederen bygger pa erkjennelsen av at pargrende er en viktig
ressurs og vektlegger behandlingsinstitusjonenes samarbeid med pargrende. Veilederen gir
dessuten anvisninger til hvilke opplysninger helsepersonell kan og skal gi til n&ermeste
pargrende, og hvilke opplysninger som skal unntas som fglge av taushetsplikten. Ved
poliklinisk behandling presiseres det at:

Det er viktig & kartlegge pasientens nettverk og pargrendes rolle i forhold til
pasienten. Pargrende som opptrer som omsorgsgiver eller er en del av pasientens
narmiljg ber involveres jevnlig nar pasienten tilstand er langvarig eller
funksjonsfallet er betydelig. Helsepersonellet bgr tidlig i behandlingslgpet ta initiativ
til & etablere regelmessige mater med pargrende. (Helsedirektoratet 2008b:54-55).

Sosial — og helsedirektoratet papeker styrken i & gke pasienter og pargrendes evne til

medvirkning og mestring av egen sykdom som et ledd i behandlingen. (Sosial- og
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helsedirektoratet 2006 b). Ikke bare i forbindelse med enkeltbrukere, men ogsa som egne
bruker og pargrendegrupper (ibid.: 22). Sosial- og helsedirektoratet papeker som allerede
nevnt, viktigheten i  gke pasienter og pargrendes evne til medvirkning og mestring av egen
sykdom som et ledd i behandlingen (Sosial- og helsedirektoratet 2006 b). Opplaring og
informasjon vil ofte gjere pasienter og pargrende bedre i stand til & mestre eget liv (Sosial - og
helsedirektoratet. 2006a). Dette kan bidra til & redusere selvbebreidelser og ha positiv
betydning for pargrende (Engmark et al. 2006; Helsedirektoratet 2008b).

Hva pargrende i en psykiatrisk voksenpoliklinikk sier om dette kan gjares ved a intervjue
pargrende og pa den mate fokusere pa brukermedvirkning i utforming av
tjenesten. Brukerperspektivet kan dreie seg om ulike grader av brukerinvolvering,

brukerorientering eller brukermedvirkning.

Malet er god brukermedvirkning pa individniva, systemniva og politisk niva der
brukermedvirkning pa systemniva ikke er et mal i seg selv, men et virkemiddel - en
arbeidsmetode for & na et mal om a utvikle og kvalitetssikre tjenestene (Sosial - og
Helsedepartementet 2006 a).

I Helsedepartementets rapport om “’Plan for brukermedvirkning” defineres ’bruker” som en
person som har behov for eller nyttiggjer seg tjenester innen det psykiske helsefeltet (Sosial -
og Helsedepartementet 2006 c). Brukermedvirkning omfatter bade brukere og pargrende. Med
utgangspunkt i denne sammenhengen vil det for denne oppgaven kunne forsvares at begrepet
pasient ogsa innbefatte begrepet pargrende. Pasientens rett til medvirkning og informasjon er
som allerede nevnt lovfestet i Pasientrettighetsloven §3. For Helsevesenet inneberer dette et
fokus der mennesker skal bli i stand til & definere egne problemer ut i fra sin egen situasjon og

finne egne lgsninger i fellesskap med andre.

| Helse - Midt Norges Handlingsprogram for pasient og pargrendeopplearing presiseres det for
eksempel at fagpersonell skal varer hjelpere “nar pasienten skal gis tilbake troen pa eller/og
mulighetene til & ta kontroll over tilvaerelsen, til tross for sykdom. Fokus rettes mot
menneskets selvstendighet og deltakelse” (Helse Midt-Norge 2004). Hvordan samarbeidet
med pargrende i en psykiatrisk poliklinikk er styrt av disse fgringene er det et hap at denne

studien kan gi et bredere bilde av.
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Brukermedvirkning skjer ngdvendigvis ikke automatisk selv om lover og regler gir fgringer
for at pasientens (og pargrende) meninger og gnsker skal Iyttes til. Psykolog Rolf Sundet
beskriver forholdet mellom terapeutposisjon og brukerposisjon som en “maktposisjon” som
ikke blir fjernet selv om pasientens posisjon i helsevesenet styrkes gjennom lovgivning. ~4
ha makt handler om & kunne veere i en posisjon bade til selv & handle og til & la andre handle.
Makt handler om valg og muligheter. Avmakt handler om ikke & ha dette”” (Sundet
2006:199). Sosial - og helsedepartementet papeker at brukermedvirking ikke skal oppleves
som en merbelastning for brukeren og papeker at ansvaret for behandlingen ligger til

tjenesteutgver (Sosial - og Helsedepartementet 2006a).

1.2.2 Helselovgivning og taushetsplikten

Som helsepersonell jobber vi etter Helsepersonelloven som omtaler taushetsplikten. Samtidig
har som allerede er nevnt pargrende rett til informasjon, dersom pasienten ikke motsetter seg
det. 1den kliniske hverdagen kan dette oppleves motsetningsfylt for en terapeut i forhold til &
bevare pasientens integritet pa den ene siden og a etterkomme pargrendes behov for

informasjon og samarbeid pa den andre siden.

Ut fra den Kkliniske praksis oppleves det at helsepersonell er godt orientert om hovedregelen

om helsepersonells taushetsplikt:

Helsepersonell skal hindre at andre far adgang eller kjennskap til opplysninger om
folks legems- eller sykdomsforhold eller andre personlige forhold som de far vite om i
egenskap av & veere helsepersonell (Lov om Helsepersonell (helsepersonelloven) kap.5
§21).

Brudd pa taushetsplikten kan i falge Almindelig borgelig Straffelov (Straffeloven) av 22.mai
1902 nr.10 8121, fare til bateleggelse eller fengselsstraff (ibid). I hvilken grad taushetsplikten
oppleves som en hindring for det a informere pargrende blir drgftet senere i oppgaven, jf.
kapittel 5. Taushetsplikten er ikke til hinder for at pargrende kan gis informasjon i den grad
pasienten samtykker til det. Pasientrettighetloven sier at: ”Dersom pasienten samtykker til
det eller forholdene tilsier det, skal pasientens naermeste pargrende ha informasjon om

pasientens helsetilstand og den helsehjelp som ytes ”(Pasientrettighetsloven §3-3).

Det poengteres at generell informasjon om aktuell sykdom, institusjonens behandlingstilbud,

medisinering etc. kan gis uten at aktuell pasient diskuteres og at dette ikke er brudd pa
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taushetsplikten. Derfor er det viktig a fa mer kunnskap om hva pargrende sier om sine behov
og gnsker om informasjon og samarbeidsformer, som er et viktig anliggende med denne

studien

1.2.3 Forskningslitteratur

Mye av den eksisterende forskningen omkring pargrende i psykiatrien har utgangspunkt i
pargrende til pasienter med langvarige og alvorlige psykiske lidelser som schizofreni og
bipolar lidelse (Cuijpers, P. 1999, Kristoffersen, K. 1998, Martire, L. M. et al 2004, Pilling, S.
et.al. 2002). Systematiske oversiktsstudier av effekten av brukermedvirkning i utformingen
av helsetjenester har kun identifisert noen fa randomiserte studier, og ingen av disse
omhandler utforming av helsetjenester (Coulter & Ellis 2006; Crawford et.al 2007; Nielsen
et.al 2006), og heller ikke pargrendearbeid. Metaanalyse og review oppsummerer blant annet
viktigheten av involvering av pargrende i behandlingen til pasienten med psykiske vansker,
L.M.. et al. 2004, Cuijpers, P. 1999 og Martire et.al. 2004). Utilfredshet blant pargrende
angaende informasjon og involvering i planleggingen og gjennomfaring av behandling er
beskrevet i flere internasjonale studier (Goodwin og Happell, 2006; Lammers og Happell,
2004). Nar det gjelder pargrendes forhold generelt til tjenestetilbudet viser norske
undersgkelse at ikke alle pargrende er tilfredse med tjenestetilbudet i psykiatrien (Engemark
et al, 2006 og Helsedirktoratet 2008b). Pargrende er lite forngyd med informasjon og reell

innflytelse.

Til tross for gkt fokus pa brukermedvirkning og pasientopplaering innen psykisk helse
(Helsedirektoratet 2006 a og b, spesialisthelsetjenesteloven og psykisk helsevernlov) og selv
om brukermedvikning star sentralt i helsepolitikk bade nasjonalt og internasjonalt (Frankish
et al. 2002; Hogg, 2007; Hubbart 2007) er det relativt lite forskning pa feltet psykisk
helsevern.

Gjennomfarte sgk i databaser som Pubmed, PsychMed, Cochrane Library, SveMed viser at
det finnes lite litteratur som omhandler spesifikke behov for opplaring og medvirkning av
pargrende til pasienter som mottar behandling i en voksenpsykiatrisk poliklinikk. Det ble
brukt ngkkelord som mental health services/care, community mental health center, out-patient
treatment, caregivers, familiy, parents, relatives —satisfaction, mental health, mental illness,
kombinert med blant annet ngkkelord som: Experiences, needs, views, users expectectation
og information. Sgk i databaser som EMBASE, British Nursing Index, PsycINFO, Ovid
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Nursing Database, Ovid MEDLINE(R) Search Strategy med kombinasjoner av ngkkelord
som family, care giver*, parent*, relative*, interaction, information, conflict, subject,
psychiatry, depress*, interview, adolescen* or young adult* og outpatient viser at forskning
pa omradet ikke fokuserer pa voksne pargrende. Flere av forskningsartiklene omhandler barn
eller ungdom opp til 18 ar. Pargrende ble omtalt i tilknyting til voksne pasienter med
alvorlige og langvarige psykiske lidelser og deres rolle i forhold til kommunehelsetjenesten
eller i akuttpsykiatri og innleggelse i sykehus. Det var ingen funn som gikk direkte pa det a
veere pargrende i en voksenpsykiatrisk poliklinikk med utgangspunkt i pasienten med

diagnose som for eksempel depressiv lidelse.

1.3 Seerlige utfordringer knyttet til pasienter og depressive lidelser

Nyere analyser tyder pa at depresjon er i ferd med & bli den ledende lidelse i den vestlige del
av verden og representerer i et samfunnsperspektiv et betydelig folkehelseproblem og
medfarer store personlige omkostninger for dem som rammes og for deres pargrende
(Moussavi et.al 2007; Ustun et.al 2002). Det anslar at hver femte person i lgpet av livet vil
oppleve depresjon (ibid). Den generelle utbredelsen av det som betegnes som depressive
fenomener bade innefor og utenfor behandlingsinstitusjonen pavirket valget av studiens

problemstilling.

I voksenpsykiatrisk poliklinikk settes kriteriene ut i fra det internasjonale diagnosekodeverket
International Classification of Diseases (ICD-10). | fglge ICD10 er sentrale symptomer i en
depresjonsdiagnose senket stemningsleie, mangel pa interesse og glede over de fleste
aktiviteter, tretthet og nedsatt energi (ICD10). Nedsatt konsentrasjon, darligere selvfalelse,
sgvnproblemer, endring i matlyst, initiativigshet, beslutningsvegring, gkende angst,
selvmorsproblematikk er faktorer som i mer eller mindre grad inngar i en
depresjonsbeskrivelse (ibid). Antall kriterier sett i sammenheng med pasientens
funksjonsniva er retningsgivende for depresjonens dybde som inndeles fra mild, moderat til
alvorlig depresjon. Antallet og varigheten av symptomene baseres pa konsensus og ikke
empirisk evidens. Depresjon er en bred og heterogen diagnosegruppe der pasienten vil kunne

fylle kriteriene for ulike type depresjonslidelser og kan veere en del av et starre sykdomsbilde.

| denne studien avgrenses utvalget til & veare pasienter i en psykiatrisk voksenpoliklinikk og
som mottar behandling for en depressiv lidelse. Depresjonstype eller/og depresjonens dybde

hadde for studien ingen betydning. A vare pargrende til en partner eller et voksent barn som
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strever med en depressiv lidelse gir konkrete utfordringer. | parforhold hvor en av partnerne
fyller kriterier for en depresjon inngar ofte paret i et mgnster av interaksjoner som har tydelig
likhetstrekk med den symptomatiske atferden til den deprimerte (Jones and Aasen 2002:17).

1.3.1 Problemstilling i utvikling

Hvilke former for informasjon og samhandling pargrende i en psykiatrisk poliklinikk har
gnske om, har veert et fokus i hele perioden med utforming av problemstilling. | farste fase av
studien begrenset jeg utvalget av pasienter blant annet til alder. Unge pasienter som jeg
definerte i alderen 18 —23 ar er en gruppe pasienter som jeg opplever er i en spesiell fase av
livet og utfordrerer pa mange vis den tradisjonelle terapeutrollen, jf. innledning 1.1.
Innhenting av informanter viste seg a bli en sveert tidkrevende prosess og lot seg ikke
gjennomfgre med tanke pa tiden jeg hadde til radighet. Jeg valgte derfor & ha et utvalg som
ogsa inkluderte pargrende til pasienter uavhengig av alder. Endringen av utvalgskriteriet
bergrte ikke utformingen av problemstillingen. Derimot gav det mulighet & se om
fokusgruppene i forhold til pasientens alder ville bety noe i analyse — og tolkningsresultatet.
Nar utvalget ogsa begrenses til a gjelde pasienter med en depressiv lidelse, handler dette mer

om at studien inngikk som et forarbeid til et patenkt pargrendekurs.

A rette sparsmalet til pargrende selv kan sees som en kvalitetssikring og veiviser for tilbudet
en allmennpsykiatrisk voksenpoliklinikk. At et av formalene med studien ble & ettersparre
hvilke temaomrader som sarlig kan vere viktig a fa informasjon om med tanke

pa poliklinikkens utvikling av informasjons- og samarbeidsformer med pargrende — var ekstra
inspirerende a ha med seg. Hvordan pargrende tenker at de kan oppna reell innflytelse var

ogsa et av bakgrunnsspgrsmalene til studien.

Hovedproblemstilling
Malsettingen med studien var a fa kunnskap om hvilke gnsker og behov pargrende i en
voksenpsykiatrisk poliklinikk kan ha med tanke pa informasjon og samarbeid, nar den de er

pargrende har en depressiv lidelse.
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2 Teoretisk rammeverk

2.1 Pargrendes opplevelse av stress og mestring

Pargrenderollen beskrives i litteraturen som en belastende og stressende situasjon a vere i,
jf.1.1. Begrepet “mestring” er hentet fra stressforskning og oversatt fra det engelske ’coping”
til "menneskers evne til & forholde seg til utfordringer og pakjenninger i mote med livet”
(Grue 2001: 149). Aron Antonovsky, israelsk professor i medisinsk sosiologi (dad 1994), var
tidlig talsmann for a flytte sosiologiens og psykiatriens oppmerksomhet fra risikofaktorer til
ressurser. Han var opptatt av hvordan mestrende voksne som hadde veert utsatt for store
belastninger i livet maktet & handtere disse og leve et meningsfylt liv (Antonovsky 2000).
Avgjarende for & mestre en vanskelig livssituasjon kom Antonovsky gjennom sin forskning
fram til at handlet om falelse av ’Sence of Coherence” (heretter forkortet med SOC) som
oversatt til norsk kan oversettes med “opplevelse av sammenheng i livet”. Opplevelsen av
sammenheng og mening med tilveerelsen er avgjegrende for hvordan vi greier oss (ibid). For a
oppna falelse av sammenheng ma vi forsta situasjonen, ha tro pa at vi kan finne lgsninger og
se mening i a forsgke a finne dem. Stress oppstar nar vi stilles overfor krav som utgjar en
trussel mot vart velbefinnende. Krav som vi er tvunget til & reagere pa og som det ikke er en
umiddelbar eller automatisk adekvat respons pa (ibid). Problemets karakter ma defineres og
gjeres begripelig far man kan mobilisere de ngdvendige ressurser. Antonovsky papeker
videre at ny informasjon eller omdefinering av en stressende situasjonen kan bidra til gkt

forstaelse og handtering av problemet.

Med tanke pa denne studiens pargrende vil deres opplevelse av SOC dreie seg om
utfordringer i pargrenderollen og at disse blir forstaelige, handterbare og at det gir mening a
prave a lgse dem. Hvilke type informasjon og samarbeid med poliklinikken som evt. kan

bidra til dette er det denne studien har utgangspunkt i.

Spurkland (2003) og Gjeerum (2003) referer til Folkman & Lazarus (1984) som har forsket pa
stress — og mestringsopplevelse spesielt i familier med kroniske syke barn. | deres modell blir
mestring omtalt som en pagaende interaksjon mellom individ og miljg. De skiller mellom
handtering av livdsutfordringer generelt og handtering av ulike hendelser. Hvordan den

enkelte vurderer belastningens betydning og den pafglgende mobilisering av mentale og
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praktiske krefter for a statte mestringen, er sentralt hos Lazarus & Folkman. Studier om stress
i familier med kronisk syke barn kan til dels belyse det & vaere pargrende til unge voksne med

depresjon.

Beskrivelsen av Antonovsky, Lazarus og Folkmans forstaelse av stress - og
mestringsstrategier gir forhapentligvis en tydeligere bakgrunnsforstaelse for hvorfor
pargrende representert i denne studien, kan ha et gnske og behov for informasjon og mulige

samarbeidsformer.

A oppleve kontroll over eget liv er i falge Haavind og @vereide ngdvendig for at mennesker i
alle aldre kan oppleve a ha god psykisk helse (Haavind og @vereide 2007:231). Forskningen
som er referert har vist oss at ikke alle pargrende opplever a blir hgrt og regnet med, jf. 1.1.
Kontroll i eget liv er avhengig av andre faktorer enn det at de selv vet hva de har behov for.
Antonovsky utfordrer helsevesenet og ber klinikerne spgrre seg selv om de fremmer en

positiv eller negativ utvikling av SOC:

Nar andre bestemmer alt for oss — nar de definerer opgaven, opstiller reglerne og
styrer utfaldet — og vi ikke har noget vi skulle have sagt, reduceres vi til objekter. Hvis
vi opplever, at vore handlinger ikke har noen virkninger i verden, mister den mening
for oss. (Antonovsky 2000: 108).

2.2 A forstd psykisk lidelse

2.2.1 Psykisk lidelse i en psykoterapeutisk behandlingskontekst

| folge Engedal og Snoek handler psykoterapeutisk behandling om enhver intervensjon som

har til hensikt & redusere psykologisk ubehag og uhensiktsmessig atferd og hvor malet blir &

lase konflikter og reparere utviklingssvikt (Engedal og Snoek 2000). Hvilken oppfatning den
enkelte terapeut eller behandlingsinstitusjon har i forhold til psykoterapeutisk behandling er i
denne studien interessant i forhold til vurderingen av pargrendes rolle og deres behov for

informasjon og kontakt.

| falge Wifstads vurdering av den moderne psykiatri i, vil den kunne deles inn i den
biologiske, den psykologiske og den sosiologiske psykiatri (Wifstad 1997). Innenfor den
biologiske psykiatri blir psykiatribegrepet a betrakte som en medisinsk spesialitet, noe som

innebarer at behandlervirksomheten star i sentrum og pasienten oppfattes mer som et

17



objekt” (ibid). I en slik sammenheng blir pargrende mer tilskuer enn en person som skal
regnes med, jf. 2.1. Men psykiatribegrepet er i fglge noen like mye preget av psykologiske og
samfunnsvitenskaplige begreper og tenkemater (Wifstad, 1997:14 —16). Innefor den
psykologiske psykiatrien retter oppmerksomheten seg mer til opplevelser og fglelsesmessige
dilemmaers og forhold til bade krefter og motkrefter i et lidende menneske (Haugsgjerd et.al
2009). | folge Wifstad inkluderer Leighton (1982) omgivelsene i stgrre grad, hvor psykisk
lidelse blir adferd- og falelsesmanstre som ikke samsvarer med kulturelle forventinger og som
er et problem for den personen det gjelder, andre i hans eller hennes omgivelser, eller for
begge parter (Wifstad 1997). | en voksenpsykiatrisk poliklinikk vil en til enhver tid forholde
seg til alle disse dimensjoner. | denne studien blir psykiatrisk behandling derfor ikke omtalt
som én type behandling, men blir & betraktes som et behandlingstilbud som kan bevege seg

innenfor den biologiske, psykologiske og/eller den mer sosiologiske retningen.

En pasient er en person som lider av en sykdom eller behandles for det. Ordet pasient er
avledet fra det latinske “’pati”, som betyr & lide (Bokmalsordboka 2006). En person som
mottar behandling i en psykiatrisk poliklinikk omtales som pasient, en benevnelse som brukes

I denne oppgaven.

2.2.2 Utfordringer knyttet til sykdomsbegreper og bruk av diagnoser

Kritikken i forhold til bruk av diagnoser i psykiatrien handler blant annet om at de
diagnostiske kategoriene sprakmessig uttrykker noe pasienten “har” (Gullestad 2009a).
Pasienten blir mer et objekt i forhold til om hun/han fyller kriteriene for en diagnose eller
ikke. "Dette spraket er pd kollisjonskurs med et terapeutisk sprdak som soker d skape mening i
den tilsynelatende uforstdelige angst eller depresjon som individet lider av” (ibid: 172). A
diagnostisere betyr egentlig & bestemme egenarten av fenomener ved a kartlegge dets
karakteristiske kjennetegn (ibid: 165) og handler i utgangspunktet ikke om & definere et
menneske. Maktutgvelse i negativ betydning er snublende ner hvis sykdom er noe som skal

“fjernes” og hvor parerendes posisjon ikke far betydning.

I boka “Klinikk og laboratorium” omtaler Siri Erika Gullestad de senere drenes debatt om
evidenshasert psykoterapi. Her problematiserer hun det at vare helsemyndigheter utgir
retningslinjer og veiledere med tanke psykiatrifeltets diagnostiseringsarbeid og behandling av
mennesker med psykiske lidelser. Hun stiller kritiske spgrsmal til om denne form for

“evidensbasert kunnskap” blir en sannhet i hva som anses som den "’beste” eller mest
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“effektive” behandling for ulike type lidelser (ibid:163). Gullestad sparket 2009 i gang en
debatt i avisen Morgenbladet som gjorde forskjeller mellom fagpersoners syn pa psykologisk
behandling og deres behandlingsfilosofi. Dette har vert en debatt som har “’skjerpet en kritisk
holdning til diagnostisk klassifikasjon for utgangspunkt for a planlegge behandling”
(Gullestad 2009 b). Leseren fikk innsyn i at psykisk lidelse og behandling kan forstas pa flere
mater og at dette handler om ulike type kunnskapssyn. Gullestad selv kommenterte debatten:

”Hovedtanken i mitt innlegg var av mer prinsipiell art. Det dreier seg om
sykdomsbegrepet og hva den ekspanderende psykiatriske sykdomsdiagnostikken gjar
med var forstaelse av oss selv og hverandre. Hva gjgr det med oss at stadig nye
livsproblemer far sykdomsstempel, risikerer vi at sorg blir til depresjon, eller at uro
blir til ADHD? Mitt poeng er at det eksistensielt sett er vesensforskijellig a tenke at
«jeg er redd for 8 dumme meg ut og unngdr derfor sosialt samveer», og a tenke at «jeg
har en sosial fobi»; det er avgjgrende annerledes a fale meg nedtrykt fordi jeg har lidd
nederlag, enn a tenke at «jeg har en depresjon». Hva gjgr det med en behandler at
hun i mate med pasienten fagrst og fremst skal stille «riktig» diagnose? Og hva gjer det
med pasienten?” (Gullestad 2009b)

I kritikken papekes en holdning og et sprak i psykiatrifeltet som undergraver en
fenomenologisk holdning hvor det a sgker etter meningen og utvidet forstaelse mer enn arsak
og “’reparasjon”, er det sentrale. Dette er en kritikk som ogsd rammer noe i denne studien,
som benytter depresjonsdiagnosen som et utvalgskriterium. Jacob Mosgaard papeker i sin
artikkel i Fokus pa familien at en diagnose kan vare fenomenologisk: ”Det vil sige, at de
enten fokuserer pa observerbar adfard eller pd den ramtes subjektive oplevelser”’(Mosgaard
2009:245). Han refererer til Gergen (1996) som sier at vi ikke observerer dysefunksjonell
atferd, men atferd som vi definerer som dysfunksjonell som baserer seg pa et sett
overbevisinger om funksjonell og dysefunksjonell atferd (ibid:244). Makt, sier Mosgaard, er
ikke ngdvendigvis det samme som undertrykkelse dersom man erkjenner makten som finnes i
enhver relasjon. Med tanke pa diagnoser generelt og for denne studien spesielt representerer
diagnosen ikke en objektiv virkelighet og sannhet om et menneske, men er a betrakte som

samskaping av mening.
Nar studien har utgangspunkt i pargrende til pasienter med depressive lidelser handler dette

ogsa om en praktisk hverdag i en voksenpsykiatrisk poliklinikk hvor diagnose blir brukt og
skal brukes som et arbeidsredskap.
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2.3 Psykisk lidelse i et systemisk perspektiv

Schgdt og Egeland referer til von Bertalanffy og definerer et system som en enhet som kan
opprettholde seg selv ved et samspill mellom systemets deler og at de ulike delene ma
samhandle pa en mate som skiller seg fra samhandlingen utenfor systemet (Schjegdt og
Egeland 1989). Systemteori ble utviklet pa 1950 tallet innen fagomrader som kybernetikk,
biologi og fysikk og viste at helheten var mer enn summen av enkeltdelene (ibid). Betrakter
man en pasient og hans/hennes pargrende i en psykiatrisk poliklinikk som et system vil
relasjonen mellom “delene” vaere av betydning og hvor pasienten, pargrende, behandler,
ledelse osv. kan betraktes som “’delene”. I et systemisk perspektiv vil en vere mindre opptatt
av at én person paviker en annen, men mer opptatt av at de pavirker hverandre. Pa 1960 tallet
ble det systemiske perspektivet et sentralt anliggende innenfor psykologi og familieterapi
gjennom Palo Alto gruppen i California (Hartveit og Jensen 2004). Bateson, Jackson, Haley
og Weakland (1956) introduserte begrepet “double bind” som et fenomen i familier der et av
medlemmene hadde en schizofrenidiagnose. Et fokus som gkte fagpersoners bevissthet
omkring kommunikasjonsmgnstre og det emosjonelle klimaet i familier hvor et av

medlemmene ble definert som kronisk syk (Leff og Vaughn 1985).

| et av Folkehelseinstituttets prosjekter tydeliggjeres problemet med at paferende til pasienter
med schizofrenidiagnose opplever seg oversett og at de ikke blir tatt pa alvor (Engmark,
Alfstadsaether og Holte 2006). Engmark et.al papeker at den manglende tilbudet til foreldre
kan ha sammenheng med utdaterte teorier som fortsatt gvde innflytelse pa behandlingen og
tilnsermingen til pargrende (Thorsen, Grgnnstad og @xnedvad 2006). Sosiologen Georg
Brown omtalte pd 1960 tallet det folelsesmessige klimaet i en familie som “expressed
emotion” (EE). Han mente a se at en avgjerende faktor i forhold til om en pasient med
schizofrenidiagnose fikk tilbakefall i sykdomsutviklingen handlet om forekomsten av hgy
”EE”, som betydde overinvolvering, fiendtlighet, kritiske kommentarer og liten grad av varme
i familien (ibid). Selv om mangel pa kunnskap om aktuelle sykdom ikke sjeldent har
sammenheng med og hgyt niva av EE (ibid). Med tanke pa hav informantene i denne studien
sier om sitt behov for rad og hjelp til det a forsta, gjer ikke EE- forskningen mindre aktuelt.
Pa den annen side blir EE -forskningen kritisert for a vaere for ensidig negativ overfor

pargrende (ibid).

Involvering av pargrende inn i en behandling trenger ikke a oppleves som enkelt for

terapeuter. I sint masterstudie viser Lilleengen blant annet til at terapier i en voksenpsykiatrisk
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poliklinikk ofte har fokus pa pasientens relasjoner og falelser knyttet til nettverket og at
nettverkets sentrale betydning ble snakket om som en ressurs (Lillengen 2007). Samtidig
hadde terapeutene erfaring med at kontakten med pasientens private nettverk var krevende og
hadde flere negative erfaringer med dette. Flere av terapeutene koblet ogsa utviklingen av

pasientens psykiske problemer til pasientens relasjoner i nettveket (ibid:55 — 58).

Er det mulig a ikke vaere i relasjon?

Til tross for innvendningene til Bateson (1972) anser mange at han hadde et poeng ved a
forsta relasjon mellom mennesker som et system, og at systemets medlemmer pavirker
hverandre kontinuerlig (@lgard 2000). Ingrid Ulleberg skriver om Bateson og viser til hans
beskrivelser av fenomener som alltid finnes i alle menneskelige relasjoner. Dette handler om
at det er umulig & ikke veere i relasjon til noen eller noe, samt at det er umulig for et menneske
a ikke kommunisere (Ulleberg 2004). Den menneskelige kommunikasjonen skjer alltid i
forhold til innhold og til forholdet den enkelte har til det som snakkes om (ibid). Innefor
denne sammenhengen blir all erfaring subjektiv og persepsjon en tolkning. (ibid). Astrid
Johnsen refererer til Haley og Watzlavick som sier at et utsagn alltid er et svar pa et annet
utsagn og at logikken i interaksjonen som helhet er det sentrale, ikke hvert utsagn (Johnsen,
Sundet og Torsteinsson 2000).

2.3.1 Nettverksteori

| falge den finske psykologen Jaakko Seikkula er det sosiale nettverket aldri selve arsaken til
sykdom eller problemer (Seikkula 2000). Blir derimot en klients sosiale nettverk hart og
Iyttet til vil det aktivere ressursene som finnes der. (Seikkula & Arnkil 2005).

Et sosialt nettverk er i falge Seikkula ikke begrenset til personer i det familigere slektskapet,
men inkluderer personer som klienten selv anser som betydningsfulle personer. Det
representeres ikke av et fast, avgrenset og selvstendig system, men bestar av de relasjoner
som et menneske til enhver tid opplever som viktige (Seikkula 2000: 19).
Pasientrettighetsloven er i trad med denne forstaelsen i og med at det presiseres at en
pargrende ikke ngdvendigvis har noe med et familizrt slektsforhold & gjere. At pargrende i
denne studien kun er foreldre eller ektefelle er et resultat av hva pasientene i studien selv har

valgt som sine parerende. samtidig ser en at dette ofte er vanlig praksis”.

Seikkula referer til Marsella og Snyder (1981) som definerer sosialt nettverk som:

21



“de samhandlingsforhold som gjor at individet bevarer sin sosiale identitet. Fra disse
samhandlingsforholdene far det andelig stette, materiell hjelp, tjenester, kunnskaper
og nye relasjoner” (Seikkula, 200:18).

Seikkulas arbeid tar utgangspunkt i klientsituasjoner som preges av store kriser og krevende
behandlingssituasjoner, men knytter ikke sin forskning til konkrete diagnoser til forskjell fra
mye annen litteratur om pérerende psykiatrien, jf. 1.1. I forordet til boka ”Apne samtaler”
skriver Tom Andersen at Seikkula ”snur opp ned pa mye av det vi vanligvis tenker” (ibid:10).
Med dette mener han at “vi tenker ofte at problemer kommer innenfra og at forandringer ma
skje inne i en person som har problemet” (ibid). Psykiske problemer er iflg. Seikkula noe
som oppstar i relasjoner mellom mennesker og ber inkludere klientens nettverk i
behandlingen. (ibid). Arsaksforklaringer til psykiske problemer eller til sosiale problemer
generelt er ikke viktig i denne forstaelsen, men det fokuserer derimot pa faktorer som kan ha
sammenheng med det aktuelle problemet eller familiemedlemmenes stilling (ibid:176).
Dersom en terapeut er apen og inkluderer det sosiale nettveket i behandlingen, vil terapeuten
representere en av flere “stemmer” og klienten fér flere valgmuligheter til & lgse sitt problem.
Dette presiseres i ytterligere grad ved at det blir papekt at dersom klientens relasjoner stenges
ute fra behandlingen kan den profesjonelle hjelperen forsterke problemet ved at hjelperen
forventes & vite mer om problemet enn de andre (ibid). Spraket og samtalene er i fglge
Seikkula ikke kun hjelpemidler til & forsta noe man ikke forstar, men har i seg selv en kraft til

a skape, gi mening, skape nye forhold mellom mennesker osv (ibid).

2.4 Omsorgsperspektivet

Kari Martinsen er filosof og sykepleieteoretiker som de siste 30 arene har gitt betydelig bidrag
til omsorgsfilosofien innen sykepleiefaget. Martinsen er inspirert av filosofen Knut Lagstrup
og papeker at omsorgen er et ontologisk fenomen som er fundamental og en forutsetning for
alt menneskelig liv (Martinsen 1996). For Lagstrup er den sentrale forutsetningen for
forstaelse av verdier den gjensidige avhengigheten vi lever i som mennesker (Lagstrup 1991).
«Den enkelte har aldrig med et annet menneske at gere uden at han holder noget af dets liv i
sin hand. Det kan veere meget lidt... Men det kan ogsd veere forfeerdende meget...» (ibid). Det
mest grunnleggende er at vi som mennesker er en del av hverandres verden, noe som tydelig
framtrer ved sykdom, skade og funksjonstap uten at det er begrenset til dette (Martinsen
1996). | matet mellom mennesker utspiller det seg gode grunnverdier eller livsytringer, sier

Legstrup (Lagstrup 1991). Tillit, barmhjertighet, tilgivelse, talens apenhet, medfalelse og hap
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er i folge Lagstrup slike livsytringer (ibid). Fenomener som ikke er vanskelig & forsta i et
pargrendeperspektiv.

2.4.1 Foreldrerolle i dagens samfunn

Brytningene i psykiatrien avspeiler brytninger i samfunnet. Ser en pa de kulturelle og
samfunnsmessige endringer som har skjedd i lgpet av de siste 10- 20 arene star foreldreskapet
i sterk endring (Thuen 2009). Mor og fars rolle er blitt mer lik hverandre og
oppdragelsesidealene er endret i retning av & legge mer vekt pa fortrolighet, apenhet og
interessefellesskapet med barna. (ibid). Likeverdighet mellom barn og foreldre er et
fremtredende trekk. Dette er noe som gjgr at foreldrerollen ikke har den samme autoritet som
far. De emosjonelle bandene mellom foreldre og barn blir mer avgjgrende. | falge Thuen ma
foreldre i dagens samfunn inneha relasjonelle ferdigheter, hvor det & argumentere, begrunne
og forklare blir viktig (ibid). Dette forutsetter at foreldre har innsikt og forstaelse for barnas
behov og forstar & lytte til det som blir sagt og det som ikke blir sagt. Thuen mener a se at
foreldre og barn i dagens samfunn inngar i en mer vennskaplig relasjon gjennom hele livet
enn for bare en generasjon siden. Samtidig skal realisere oss selv og ta ansvar for vare egne
liv. Men er det slik vi mennesker faktisk er? Sparsmalet blir reist av flere samfunnsforskere
(Nafstad 2004). 1 boka ”Det omsorgsfulle menneske” (ibid) er omtalen av menneske som
sarbare og avhengige individer og hvor godhet og omsorg, solidaritet, fellesskap og ansvar er
viktige egenskaper for den menneskelige eksistens. Barn og unge i dagens samfunn oppdras
til starre selvstendighet, uavhengighet og individuell frihet enn for noen tiar tilbake. Dette
kan igjen medfare at dagens samfunn bidrar til at unge star i fare for a utvikle ny sosial
avhengighet, nye belastinger og utrygghet (ibid). Med tanke pa foreldrene til de unge
pasientene i denne studien, kan det & oppleve en depressiv lidelse hos en sgnn eller datter ogsa

skape usikkerhet i foreldrerollen i ytterligere grad.

2.5 Vitenskapsteoretisk plattform for studien

2.5.1 Sosialkonstruksjonisme

I dagligtale viser ordet ”sannhet’ vanligvis til en beskrivelse av ”det som virkelig skjedde”
eller ”sakens fakta”. Vi sier at "hun snakker sant” eller at ’dette er en sann historie”. Med en
naturvitenskaplig eller en positivistisk forstielse er “kunnskap bare kunnskap hvis den sier

noe om verden slik den er” (Bjartveit og Kjarstad 1996:31). Det vil si at noe er objektivt
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”sant” uavhengig av den som erfarer og oppfatter, og at forutsetningen for a lgse et problem
har sammenheng med at man kan lokalisere den bakenforliggende arsaken. “Begrepet
epistemologi betegner leeren om grunnlaget for all viten” (Langdrigde 2006:248). Det finnes
ulike mater a forsta og oppfatte kunnskap og verden pd. Hvordan vi snakker om oss selv,
hvilke ord og uttrykk og sprak vi bruker vil veere med pa a skape eller konstruere den
virkeligheten vi opplever som virkelig. Hartveit og Jensen sier i den sammenheng at:

Vi alle skaper vdr versjon av virkeligheten i mote med vire egne erfaringer. Vi har
ingen annen tilgang til virkeligheten enn gjennom vare bilder av den. Slike bilder far

vi gjennom vdre erfaringer og gjennom d dele disse med hverandre” (Hdrtveit og
Jensen.1999: 61).

Hvordan vi som mennesker erfarer eller konstruerer var virkelighet” kan ikke losrives fra
den sosiale eller kulturelle sammenhengen de erfares i ”(Langdridge 2006:250). Denne
sosialkonstruksjonistiske maten a definere virkeligheten pa, er i falge Langdridge noe som
skjer i det gyeblikket en spraklig handling foregar (ibid). For denne studien er valget av
fokusgruppeintervju som metode et utgangspunkt i nettopp denne erkjennelsen. 1 falge
Jorgensen og Phillips er spraket strukturert i et system av ulike “’diskurser”, der mening
knyttetes til bestemte begrep og skifter mellom diskursene (Jgrgensen og Phillips 2005).
Siden diskurser er sprakbasert, skjer ogsa produksjon, reproduksjon og forandring i den

konkrete diskursive praksis (ibid).

Diskursbegrepet brukes pa ulike mater innenfor ulike fagfelt, men i falge boka Interpreting
Qualitative data av Silverman (2001) som drgftes av Tove Thagaard er en diskurs: “regler og
normer for hvordan personer innenfor en kulturell sammenheng snakker om bestemte
fenomener” (Thagaard 2003:111). Diskurser er med a sette rammer eller grenser for hva som
ikke bare kan sies, med ogsa gjgres og erfares i ulike relasjoner og sammenhenger. Ella
Kopperud sier i en artikkel i Fokus pd Familien at: ”Diskurser gjor “noen-mater-a-se-verden”
og noen “mdter-a-vere-i-verden” tilgjengelig og andre maéter utilgjengelig” (Kopperud 2008).
Dette inneberer at diskurser har med maktforhold & gjere (ibid).

| boka Sprak og tenkning (1982) omtaler VVygotskij sprakets struktur som noe annet enn kun
en enkel avspeiling av tankens struktur. Han peker pa at man ikke bare kan henge spraket
over tanke som en ferdig sydd kjole (Vygototskij 1982). Tanken blir ikke uttrykt i ord, men
blir til gjennom ordet. Dette peker pa de epistemologiske valgene som denne studien er gjort

pa bakgrunn av. De transkriberte fokusgruppeintervjuene i denne studien blir tekst som ma
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fortolkes. Data er tilgjengelig bare i kraft av at det blir forstatt som noe og hvor meninger i
teksten formidles nettopp gjennom spraket (Thomassen 2006:90).

Hermeneutikk er det samme som tolkningslaere hvor forstaelsen og ikke forklaringen er malet
(Braute og Naden 1992:41). Brekke papeker at det ikke er mulig a ferst samle inn ngytrale
data, som om forskeren lever utenfor sin egen livsverden og sin egen levde kropp og deretter
tolke disse (Brekke 2006). Det er ikke mulig a stige ut av sin egen livsverden og gjennomfare

ngytrale observasjoner. Tolking innebzrer alltid en selvforstaelse.

2.5.2 Fenomenologi og livsverden

Fokus i alle fenomenologiske metoder er & beskrive hvordan fenomener vi star overfor
fremtrer slik vi mest direkte og umiddelbart opplever dem (Thomassen 2006).
Fenomenologisk tilnerming er enkelt sagt en “erfaringskunnskap” og ble forst utviklet av
Edmund Husserl tidlig pa 1900 tallet (Langdridge 2006). Fenomenologien har utviklet seg i
mange retninger etter Husserl, men har til felles at de retter oppmerksomheten mot verden slik
den konkret oppleves og erfares fra et subjektivt perspektiv(ibid:82). Denne
bevissthetsaktiviteten kalte Husserl for "intensjonal” fordi den alltid er vendt mot noe (ibid).
Virkelighet og livsverden blir to sider av samme sak. Mennesket lever innenfor sin egen
“livsverden”, men i kraft av at den er intensjonal. Arnfinn Naden referer til Wormnaes (1987)
som sier at nar man prgver a skille og forsta det som en utforsker, er det i falge Husserl mulig
4 gjore dette “’sa uhilda som rad er, utan forventingar, utan hypotesar, utan tradisjonelle
teoriar” (Naden 1992: 33). | falge senere fenomenologer som Gadamer(1900- 1992) er ikke
dette mulig. For Gadamer var livsverden mer & likne en horisont” eller synsrand som
omslutter alt vi kan se og erfare. Denne horisonten indikerer noe som er i stadig forandring og

som ikke kan settes i parentes (ibid).

"Nar jeg beveger meg gjennom et landskap vil horisonten bevege seg sammen med
meg, nye fenomener dukker opp i horisonten, ukjente deler av landskapet kommer til
syne og fra nye utkikspunkter ser jeg det landskapet jeg allerede har beveget meg
gjennom, i et nytt lys. Horisonten er ikke fastlagt en gang for alle, den kan endres og
utvikles. Uforandret er den sa lenge jeg star helt stille - men forblir jeg pa “stedet
hvil” sa erfarer jeg heller ingen ting”. (Thomassen 2006: 87).

Fenomenologiens fokus er a beskrive hvordan ting vi star overfor, fremtrer for oss slik vi mest
direkte og umiddelbart opplever dem. Livsverden beskrives slik den fremstar fra et subjektivt

perspektiv samtidig som den ikke et rent individuelt eller privat perspektiv. Andre mennesker
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er ogsa en del av var umiddelbare opplevelse innefor livsverden og er selv deltakere i den
(Thomassen 2006). Gjennom erfaringer av andres perspektiver kan vare egne perspektiver
bade klargjares og utfylles. Fra forskjellige perspektiver kan verden fortone seg forskijellig,
men samtidig er livsverden en horisont for fellesmenneskelig erfaring, oppfatninger og
forstaelsesmanstre. Den spraklige samhandlingen som utspiller seg i fokusgruppeintervjuene,
jf. 2.5.1 blir pa den maten med pa a konstruere relasjonene mellom deltakerne i
fokusgruppeintervjuene og den ’verden” de/vi lever i (Thomassen 2006). Thomassen omtaler
dette som kunnskap som oppstar i en intersubjektiv kontekst. Ut i fra et fenomenologisk
utgangspunkt, vil fokusgruppens muligheter fare til at det unike i informantenes livsverden
gjore at den enkeltes horisont” bli annerledes og gi nye muligheter til & orientere seg i. Eller
sagt pa en annen mate: utvikle seg i forhold til, jf. 2.5.2. Dette var et viktig utgangspunkt for

valget av fokusgruppe som metode.

Malet for intervjuene i denne studien er ikke & finne fram til informantenes “’sanne”
erkjennelse av virkeligheten eller “kjerne” — som fenomener som bare venter pa a bli
oppdaget hos den enkelte informant. Det er mer i retning av det Atkinson og Hamersley
omtaler som data i et kvalitativt intervju: ”Data should not be taken at face value, but treated
as a field like of interference in which hypothetical patterns can be identified and their
validity tested” (Atkinson & Hamersley1983).

Pa et kontinuum mellom fenomenologi og sosialkonstruksjonisme.
Bente Halkier papeker at i kvalitativt forskning kan fenomenologi og sosialkonstruktivisme

kombineres:

“Min pdstand er, at de to videnskablige tilgang ikke nodvendigvis udgor stcerke
modpoler. Maske kan man snarere tale om kontinuum af mellempositioner i
videnskablige praksis mellom konstruktivisme og realisme, hvor fortolkning og
dekonstruktion spiller en storre eller mindre rolle?” (Halkier. 2005: 85).

| denne studien befinner jeg meg pa et slikt kontinuum. Livsverden erfares av den enkelte,
men som i mgte med andre i den sosiale konteksten fokusgruppeintervjuene representerer, er i

bevegelse, endres og skapes i samtalen.
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3 Metode

Studien har utgangspunkt i et kvalitativ forskningsintervju som i gkende grad har blitt ansett
som en god metode for & innhente kunnskap om den sosiale verdenen (Kvale 1996). Kvale
definerer det kvalitative forskningsintervjuet som en faglig samtale hvor data som
fremkommer gir et innblikk inn i menneskers liv (ibid) . Hensikten med et slikt intervju er a
formulere spgrsmal som lar intervjupersonen beskrive sine erfaringer pa en fri mate og med

egne ord.

3.1 Fokusgruppe som metode

Fokusgruppeintervjuet i denne studien er et gruppeintervju. | falge Morgan er dette et
intervju hvor: ”A moderator guides the interview while a small group discuss the topics that
the interviews raises. What the participants in group say during their discussions are the
essential data in focus group” (Morgan 1998:1). Metode forutsetter ikke et utgangspunkt i
forhandsdefinerte kategorier og begreper, men er egnet til & fa nyanser om sammensatte

behov og kompleksiteten i en malgruppe (Langdridge 2006).

Gruppedynamikken kan altsa frembringe interessant og relevant informasjon om temaet
informantene blir bedt & samsnakke om. I lys av en fenomenologisk forstaelse vil denne
maten & tenke pa handle om at informantenes livsverden pavirkes og beveges i mgte med
andre mennesker. Morgan poengterer at fokusgrupper er tenkt brukt nettopp fordi
fellesbidraget til meningsdannelse er med & skape endring i den enkelte deltaker, far den
enkelte til & se ting fra nye sider eller hjelper den enkelte til a finne nye begreper / ny

forstaelse (Morgan 1998 og Krueger 1994). Fokusgruppens muligheter er:

“Might to be more appropriately described as? More derivide from social, rather than
personal process. Pinions about a varety of issues are generally determined nor by
individuell information gathering and deliberation but throug communication with
others” (Albrecht T, G. Johnson G og J. Walther 1993).
Informasjon som fremkommer i intervjuene vil skje pa en annen mate nar pargrende snakker
med hverandre, enn om én pargrende snakker med én intervjuer (Wilkinson 1998). Et gnske
som i en tidlig fase av studien ble forsterket ved at jeg foretok et preveintervju med én
pargrende. Prgveintervjuet gav en erfaring i at pargrendes personlige historie og falelser fikk

mye plass. Det er mulig at dette hadde en sammenheng med mitt daglige yrke som terapeut
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hvor pasientens egne falelser, tanker og atferd er retningsgivende i forhold til det & forsta”
pasienten. Jeg opplevde at i pargrendes beskrivelse av seg sto jeg selv i fare for a
sammenblande forsker - og terapeut rolle. Det gnsket jeg ikke. En annen side av saken er at
jeg liker & snakke med flere mennesker samtidig, noe som ogsa hadde innvirkning pa valg av

metode.

Metodisk bidrar fokusgruppeintervjuer til transkriberte tekster som igjen skal fortolkes.
(Thomassen 2006:90). Videre er fokusgruppe som metode nyansert nok til at det er mulig &

sammenligne svar, og likevel apen nok til at uventede innspill fra informantene kan falges

opp.

Selv om en fokusgruppe kan ha deltakere med sveert ulik bakgrunn, er homogenitet anbefalt
av flere forskere siden diskusjonen vil kunne ga lettere nar folk har visse fellestrekk (Kriiger
1998 og Wibeck 2000). I denne studien hadde informantene ett fellestrekk i forhold til at alle
var pargrende til pasienter som mottok behandling for depressiv lidelse i en voksenpsykiatrisk
poliklinikk. Som et ledd i dette ble informantene etter fokusgruppeintervjuene bedt om a fylle
ut et avkrysningsskjema i forhold til egen alder, type pararende, status i forhold til arbeid
likke i arbeid og antall ar i forhold til skole/utdanning. En type informasjon som ikke har
betydning for studien mer enn det & gi en oversikt over denne studiens informanters forhold til

alder, kjgnn, skole — og arbeidsforhold. Rent statistisk har det ingen betydning.

3.1.1 Antall informanter og fokusgrupper

En kvalitativ studie fordrer ikke et spesielt antall informanter for & sikre en generaliserbarhet
samtidig skal det vaere mange nok for 4 sikre en "metning” av data (Kvale 2008). I folge
Halkier som igjen siterer bade Morgan (1997) og Wibeck (2000) er anbefalingene svaert
varierende i forhold til stgrrelsen pa en fokusgruppe, fra for eksempel fra 6-12 deltakere
(Halkier. 2005: 38). En fokusgruppe kan ogsa besta av 3-4 deltakere nar sensitive temaer skal
draftes (ibid). I denne studien varierte antall deltakere mellom 4 og 5 personer. Dette antallet
ble i praksis ogsa regulert av at flere informanter meldte avbud like fgr gjennomfgringen av
intervjuet. Pa det meste var en av fokusgruppeintervjuene planlagt med 8 informanter, men

det viste seg at kun 4 kunne meate.

Hvor mange fokusgrupper som trengs er ikke entydig. Det kommer av hva man skal

undersgke. | litteraturen blir antallet fokusgrupper gjerne omtalt i forhold til metning av data.
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Bade Kvale og Morgan beskiver dette (Kvale 2008 og Morgan 1998). Dette betyr at det i nye
og pafglgende intervjuer i en studie, ikke framkommer ny relevant informasjon. Med tanke pa
denne studien og analysen som ble valgt, jf. 3.2.5, har fenomenet “metning” som mal for
antallet fokusgrupper ikke veert avgjgrende. Tidsaspektet jeg har hatt til radighet har hatt en
viss betydning. Samtidig har jeg betraktet hvert intervju som viktig i seg selv, uten at det
trenger & vurderes opp i mot andre, jf, 3.3.3 om troverdighet i kvalitativ forskning. Nar jeg i
denne studien fortok 4 fokusgruppeintervjuer hadde dette en sammenheng med at flere
intervjuer gav rom for et mer kreativt analysearbeid og mulighet til en mer “utvidet”

diskusjon.

3.1.2 Intervjurollen

Som intervjuer forsgkte jeg a lede intervjusamtalene pa en slik mate at informantene falte seg
trygge og verdsatt. @nske var at informantene skulle fortelle om sine gnsker og behov pa en
sa beskrivende mate som mulig. At samtalen mellom informantene ble sa god som mulig var
et mal, der jeg som intervjuer gnsket a delta minst mulig. Samtidig kan dette oppfattes a sta i
motsetning til det som tidligere er omtalt som fenomenet om at det er “umulig a ikke vaere i
relasjon, jf. 2.3. Som intervjuer vil det veere umulig a skille mellom det jeg selv blir en del av

og det som framkommer som data fra informantene.

| forkant og under gjennomfaringen av fokusgruppeintervjuene samarbeidet jeg med en annen
intervjuer som i studien benevnes som moderator. Det var gjort en avtale om at moderator
skulle ha en mer tilbakelent rolle enn intervjuer, men uten & vaere passiv (Halkier 2005 og
Wibeck 2000). Hennes oppgave var a falge med pa den sosiale interaksjonen i
fokusgruppene og at denne ble sa god som mulig, men uten a kontrollere den (ibid). Dette
handlet om a tilrettelegge for at informantene i mest mulig grad henvendte seg til hverandre,
at gruppesamtalen ikke ble dominert av noen fa og at mer tilbakeholdende informanter fikk
komme til orde. 1 tillegg oppsummerte hun samtaleinnholdet underveis i intervjuene, noe som

gav informantene mulighet til & kommentere pa det som var blitt oppfattet.

3.1.3 Bakgrunn for valg av analyse

Med studiens problemstilling gnsker jeg a fa vite noe om pargrendes egne gnsker og behov
for informasjon og samarbeidsformer med poliklinikken. Temaanalyse ble valgt med tanke
pa at i informantens beskrivelse av sin livsverden framtrer fenomener eller temaer jeg ensket

a se nermere pa. Samtidig ble det gjennom dette arbeidet patrengende & ’se etter” hva
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informantene snakket /ikke snakket med hverandre om og a se etter mater /mgnstre i
kommunikasjonen, jf. 2.5.1, etter hvert et viktig anliggende. Dette medfarte at jeg valgte &
bruke deler av diskursanalyse i drgftingen av funnene. Temaanalysen ble pa den maten

beriket og “’tykkere”.

Som allerede nevnt var hensikten med studien & innga som en del av planleggingen av et
pargrendekurs. Ved a se etter temaer eller fenomener som fremtrer i teksten skal fenomenene
ikke betraktes som konkrete eller objektive funn. Befinner jeg meg pa det omtalte
fenomenologiske — sosialkonstruksjonistiske kontinuum, jf. 2.5.2, anser jeg kategoriene mer
som en hjelp til a tenke med. I artikkelen Quality content analysis in nursing research:
concepts, procedures to achieve trustworthiness” refererer Graneheim og Lundman til Coffey
og Atkinson (1996:32). 1 falge Atkinson og Coffey synes litteraturen a veere enige i bruken
av koding som “codes are tools to think with” (Granheim og Lundman 2003: 107). Dette
gjer det mulig & se data p4 en “ny” méte uten at kodene losrives fra sammenhengen. Med
codes as tools to think with” som utgangspunkt var gjennomferingen av analyseprosessen
inspirert og tuftet pa Kvales beskrivelser av meningsfortetning, meningskategorisering og

meningstolkning osv (Kvale 2008).

For hjelp til analysearbeidet tok jeg ogsa utgangspunkt i Thommasen s fremstilling av Giorgis
analysemodell (Thomassen 2006). Analysemodellen som beskrives n&ermere i boka
”Phenomenology and Psychological Research” (Giorgi 1985) var inspirerende, men ble ikke

fulgt i detalj.

Kvalitativ forskning kan kritiseres for reduksjonisme nar en gjennom analysen deler opp en
tekst i biter (Malterud 2003:95). Det foreligger alltid en mulighet for at informantenes utsagn
blir lgsrevet fra sammenhengen de opprinnelig var hentet fra og hadde sin betydning i (ibid).
Malterud papeker at det a dele en tekst i biter ikke ngdvendigvis utgjer en slik fare. Hun sier:
”En slik dekontekstualisering gjor det mulig a lofte ut deler av stoffet og se ncermere pd det
sammen med andre elementer i materialet som sier noe om det samme ”(ibid). Dette er en

prosess som fordrer en balanse mellom fleksibilitet og rigiditet hos forskeren (ibid).

Gjennom studiens temaanalyse erfarte jeg at jeg etter hvert stilte spgrsmal om mulige
diskurser, jf. 2.5. Gjennom et enkelt diskursivt blikk pa teksten opplevde jeg a kunne lgfte
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fram et meningsforhold som i starten av analyseprosessen var mer skjult for meg som

”forsker”.

Filosofen Derrida skal i falge Thomassen ha omtalt det a analysere fram deler av en tekst som
en dekonstruksjon. Et uttrykk som peker mot de-struere som betyr a bryte ned og
konstruksjon kommer av kon-struere som betyr a bygge noe opp. Hun sammenlikner denne
prosessen med metaforen hvor en skjerer i et stykke stoff for a sy noe. Vi klipper (destruerer)
det opprinnelige taystykke for a skjere det til (konstruere) etter et annet mgnster. Thomassen
sier videre at: "En dekonstruktiv lesemdte vil hente fram de meningsmulighetene teksten gir
og gir den form. A lese er d skjcere til. A vise fram den nye tilskjceringen, det er d skrive”
(Thomassen 2006:126). | falge Thomassen peker Derrida pa at teksten selv vil inneha
motsetninger som opplaser meningen teksten paberoper seg (ibid). A lese en tekst pé en slik
mate retter seg mot den sosiale og politiske virkelighet og noe som kan lgfte fram meninger
som ellers marginaliseres eller forties i teksten. A konstruere en ”ny” tekst, jf. omtalen av
Malterud tidligere i kapittelet, gav mulighet til & se etter mulige “diskurser” . Dette med tanke
pa hva som framkom som mulige betingelser for at pargrende kunne motta kontakt og

informasjon.

3.1.4 A bevare helheten

Pa veien gjennom de “levende” intervjuene, de transkriberte tekstene og analyseprosessen
med tematiseringer og kategoriseringer, kan en ’glemme” at det som skjer er en
samproduksjon mellom forsker, informanter og tekst. Mangfoldet av meninger som samtalen
rommer med mulighet for videre utforsking og utvikling vil kunnen lukkes. Nerheten til
stoffet kan ogsa fare til at jeg som forsker mister evnen til & se alternative tolkninger eller

negative konklusjoner.

Hva forskeren velger & belyse i analyse og tolkningen av den transkriberte teksten er ingen
ngytral prosess, men avspeiler forskerens rolle i forskningsprosessen (Langdrigde: 2006;
Thagaard: 2003). Nar jeg i fokusgruppeintervjuene ettersper tanker og gnsker pargrende i en
psykiatrisk poliklinikk kan ha i forhold til informasjon og samarbeidsformer, vil det i
analyseprosessen skje en fortolkning av mening ogsa fra meg som forsker, jf. 3.1.2. Som
intervjuer inngar jeg samproduksjon med data. “Tolkningen er aldri ein rein reproduksjon,

ho er heller produktiv i ein aktiv prosess” (Ulstein. 2006: 124).
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Bevissthet pa denne "helheten” er en holding jeg har forsekt a bevare gjennom hele
prosessen. Som hjelp i dette lyttet jeg for eksempel til intervjuene underveis i
kategoriseringsprosessen. Jeg brukte sitater fra alle intervjuer i analysen i tillegg til at jeg

skrev notater om egne refleksjoner, tanker og falelser underveis i prosessen.

Et hovedanliggende i analysen av intervjupersonenes samtale er a gjgre dette pa en slik mate
at en beriker og utdyper meningen i samtalene. Kvale peker pa dette nar han sier: “tenk ikke
pa intervjuene som transkripsjoner: de er levende samtaler — veere forsiktig med
transkripsjonene” (Kvale 2008: 116). Det samme gjelder for “kodingen” som skjer i
analysen. Koding kan i prinsippet ikke skilles fra tolking sier Kvale (ibid:135).

3.2 Gjennomfgring av fokusgruppeintervjuene

3.2.1 Utvalg og utvalgskriterier

To av fokusgruppene besto av pargrende til pasienter mellom 18 og 23 ar, mens to
fokusgrupper besto av pargrende til pasienter over 23 ar. | den 4. fokusgruppen var én av
informantene pargrende til en pasient under 23 ar. Studien baserer seg pa et strategisk utvalg
hvor informantene har “egenskaper eller kvalifikasjoner som er strategiske i forhold til
problemstillingen” (Thagaard 2006: 53). | de fire fokusgruppeintervjuene ble det gjort en
liten kartlegging av hvordan informantene fordelte seg i forhold til type pararende, alder,

arbeid, utdanning:

Forelder 13stk.
Ektefelle/partner 5 stk.
Mellom 30-39 ar 1 stk.
Mellom 40-49 ar 8 stk.
Mellom 50-59 ar 2 stk.
Over 60 ar 7 stk.
| arbeid 12stk.
Sykemeldt 1 stk.
Trygded 2 stk.
Annet 1 stk.
Grunnskole 1 stk.
Videregaende skole 7 stk.
Mer enn 12 &r 10stk.
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| forhold til alder som inndelingskriterium har dette ingen annen betydning enn & gi en
oversikt over likheter og ulikheter i utvalget. Oversikten viser ogsa at andelen av informanter
i arbeid ogsa er hgy. Hvor lenge den enkelte informant hadde veert parerende i
voksenpsykiatrisk poliklinikk ble ikke etterspurt i studien, men ble antydet av flere
informantene underveis i intervjuene. Enkelte av informantene i fokusgruppene for unge
pasienter hadde flere ars pargrendeerfaring fra Bup, mens andre hadde ingen erfaring fra
tidligere. 1 de gvrige fokusgruppene hadde flere mange ars erfaring som pargrende, mens

andre omtalte seg som "ny” 1 parerenderollen.

Inntakskriteriene ble beskrevet og forklart som alle typer pargrende over 18 ar og hvor
pasienten mottok eller hadde mottatt behandling for en depressiv lidelse, uavhengig av type
eller alvorlighetsgrad. Jeg gnsket ikke a spesifisere depresjonssymptomene nermere da
pasienter det i den kliniske hverdagen i en poliklinikk ofte kan ha annen sammenfallende
problematikk som angst, tvang etc. i tillegg til depressive symptomer.

Vurderingen av funksjon — og symptomniva hos den enkelte pasient ble vurdert til ikke &
veere et inntakskriterium med tanke pa utvalgsprosedyre i studien. Hensikten med studien var
a etterspgrre pargrendes mer generelle gnske om informasjon og kontakt og ikke knyttet dette
til informasjonsbehov med tanke pa spesifikke karakteristika som skiller de depressive
diagnosene fra hverandre. Dette var en av grunnene til at jeg som “forsker” ikke kjente til
opplysninger vedrgrende den enkelte pasient. Informanter til studien var alle pargrende til
pasienter ved de tre allmennpsykiatriske poliklinikkene pa vart DPS.

3.2.2 Innhenting av informanter

Muntlig informasjon om prosjektet ble jevnlig presentert pa ukentlige fellesmeter for
terapeutene. Terapeutene fikk selv ansvar for a dele ut skriftlig informasjon om prosjektet til
aktuelle pasienter. De ble jevnlig minnet om prosjektet via e-post og direkte kontakt i de 4
manedene rekvirering av informanter pagikk. Pasienter som var villige til at pargrende kunne

delta i fokusgruppeintervju mottok et informasjonsskriv beregnet for pargrende.

De aktuelle pasientene gav skriftelig samtykke til at hennes/hans pargrende kunne kontaktes
for deltakelse i fokusgruppeintervju. Pargrendes navn, adresse og telefonnummer var pafart
pasientens samtykkeerkleering. Samtykkeerklaeringen ble levert til undertegnede via

behandler. Undertegnende kontaktet deretter aktuelle pargrende pa telefon med muntlig
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foresparsel om deltakelse i et av intervjuene. De fleste av pasientene som var positive til
studien gnsket & sparre sine pargrende om deltakelse i fokusgruppeintervju for de gav
samtykke til at pargrende ble kontaktet av meg. Dette gjorde min telefonkontakt med

pargrende enkel i og med at alle var informert om at jeg ville ringe

| forkant av hvert fokusintervju ble det sendt skriftlig invitasjon til deltakerne med paminnelse
om tid og sted i tillegg til informasjonsskrivet om prosjektet. Dagen fer intervjuene ble

deltakerne gnsket velkommen via sms til neste dags fokusgruppeintervju.

Av 23 informanter som sa de ville stille til intervju var det 5 som ikke mgtte. En av disse
uteble uten a gi beskjed, mens resten sendte sms med beskjed om at de ikke kom. Kun én
pargrende som ble oppringt gnsket ikke a delta i et intervju. De gvrige som ikke kunne delta
begrunnet dette med ferie eller lang reisesvei. Innhenting av informanter pagikk fram til én
uke far siste fokusgruppe.

Hvor mange pasienter som ikke gnsket & involvere sine pargrende i studien eller hvor mange
pargrende som selv ikke gnsket a delta etter a ha blitt spurt av pasienten er ikke kjent. I falge
terapeutene var det jevnlig pasienter som ikke gnsket at deres pargrende skulle delta i
intervjuene. Det hadde veert interessant og fatt mer informasjon om hva som I til grunn for at
enkelte pasienter ikke gnsket at deres pargrende skulle delta i intervjuene. Vanskelige
relasjonelle temaer som omtales av Lillengen i punkt 2.3, kan veere en mulighet. Hva disse
pasienters pargrende ville ha formidlet i et intervju blir her kun en spennende tanke.

3.2.3 Gjennomfgringen av fokusgruppeintervjuene

Det farste fokusgruppeintervjuet ble gjennomfart sa snart mange nok informanter var
rekvirert. Det ble som allerede nevnt gjennomfart i alt fire fokusgruppeintervju i denne
studien. Det var planlagt kun tre temaer jeg @nsket informantene skulle samsnakkes om: 1:
Hva trenger dere av informasjon. 2: Hvilke behov har dere i forhold til pasientens samarbeid
med andre instanser. 3: Hvordan forholde seg til taushetsplikten

Informantene engasjerte seg i temaene de diskuterte og skapte spennende interaksjoner.
Tidsaspektet som pargrende, erfaringer med suicidalitet, psykose og langvarig

sykdomsproblematikk ble faktorer som var med & skape dynamikken i samtalene.
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Etter hvert intervju skrev jeg ned et umiddelbart refleksjonsnotat som i etterkant ble brukt
som en del av det helhetlige inntrykket av intervjuet og hjelp til & opprettholde sa hgy grad av
refleksivitet som mulig. Notatene var ogsa en hjelp for egen bevissthet om at jeg
metodologisk befant med pa et kontinuum mellom fenomenologi og sosialkonstruksjonisme,
j£.2.4.2 og hjelp til & bevare "helheten”, jf. 3.3.2.

Jeg dpnet alle intervjuene med det samme sporsméilet: "Hvilke type informasjon har dere som
péarerende behov for?” I lepet av transkriberingen av det farste fokusgruppeintervjuet ble jeg
sittende med et sparsmalet om hvordan det & motta informasjon gjorde en forskjell i
opplevelsen av det a veere pargrende. | andre intervju ble det spurt direkte om hvorfor
pargrende gnsker informasjon og samarbeid. | tredje og fjerde intervju ble dette spgrsmalet
modifisert ved at jeg ba informantene samsnakke om mulige forskjeller i det & veere pargrende
med utgangspunkt i om de fikk informasjon og kontakt eller ikke. Etter det fgrste intervjuet
ble jeg mer bevisst pa a stille sparsmal jeg fikk som intervjuer tilbake til gruppa og ble bevisst

pa innta en mindre “aktiv” rolle som intervjuer.

Som intervjuer la jeg ogsa vekt pa a strekke meg etter etiske prinsippene som respekt,
apenhet, fordomsfrihet og evne til & skape trygghet som grunnleggende ferdigheter.

3.2.4 Transkripsjon av intervjuene

For muligheten til & fa en systemisk analyse ble intervjuene tatt opp med lydopptaker. Ved
selv & utfgre transkripsjonen ble jeg kjent med tekstmaterialet (Kvale 2008, Langdridge 2006,
Thagaard 2006). Transkriberingen fokuserte pa de digitale uttrykkene som innbefattet latter,
”m-m-m”er , ja-eh og lignende. | situasjoner der flere informanter snakket samtidig ble det
forsgkt a identifisere den enkeltes utsagn. For & identifisere informantene fra hverandre fikk
alle informantene en tallkode i tillegg til egen fargekode i den transkriberte teksten og alle
uttalelser ble skrevet pé informantenes dialekt. A bruke informantenes dialekt har for meg
veert en mate 4 skape liv” i teksten. Samtidig kan det ver en ekstra utforing med tanke pa
anonymitet hvor det ikke skal vaere mulig a identifisere enkelt personer i presentasjonen av

materialet. Anonymitet er et etisk prinsipp, ogsa i denne studien.
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3.25 Temaanalyse
Bak studiens problemstilling har det vert et formal i forhold til & gi parerende en ”stemme”.
Et oppdrag hvor det & innhente kunnskap fra pargrende har vert viktig i utforming av et kurs

for pargrende.

Utgangspunktet for denne studien er en temaanalyse som ble en prosess som ble jobbet med i
flere trinn. Som jeg tidligere har omtalt var det gjennom kategoriseringsprosessen av de
transkriberte intervjutekstene et anliggende og ikke a miste helheten. Alle de fire
transkriberte intervjutekstene ble gjennomgatt linje for linje. Det farste steget besto i a
omskrive informantenes muntlige uttalelser til en mer skriftlig form, deskriptive
meningsenheter. I lys av problemstillingen ble de deskriptive meningsenhetene "brutt” videre
ned til det Kvale omtaler som “meningsbarende enheter (Kvale 2008). Videre ble de
meningsbarende enhetene lest med det for gye at flere enheter kunne samles under noen
felles meningsbarende kategorier. Til det farste intervjuene lagde jeg en matrise hvor jeg
noterte antall ytringer hver informant hadde i forhold til hver meningsbzrende kategori. Da
jeg opplevde at noe av helheten i intervjuene “forsvant” under utarbeidelsen av matrisen,
droppet jeg dette for de resterende intervjuer. Innholdet eller de meningsbearende enheter ble
av og til sagt av flere. Informantene stattet hverandres uttalelser med nikk, smauttalelser som
“m-m’er, sdnn har jeg tenkt ogsa ” osv. P4 den méten kunne en meningsbarende enhet bli
knyttet til utsagn flere informanter deltok i. Der den enkelte informant uttalte en helhetlig
setning ble dette notert som en selvstendig meningsberende enhet. Informant X sier i det 3.
intervjuet og 64. uttalelse at:

3.64 X: for det ma du tydeligvis veer for a vaere behandler da for a takle de situasjoner vi
kommer i gjennom hverdagen sa krever det egentlig at du har en 6 ars utdanning for & opptre

korrekt.
Den deskriptive meningsenheten ble som falger:
3.64 X- Som foreldre er det umulig a vite hva som er rett mate a forholde seg til sin ungdom

pa hvis du ikke har noe informasjon eller forstaelse om sykdommen.

Nedbrytningen til meningsbarende enhet ble som falger:
3.64 X- informasjonsbehov — beskriver egen usikkerhet i egen vaeremate.
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Det tredje skrittet i intervjuet ble beskrevet som en meningskategori:
3.64 X: 1: Informasjonsbehov. 2: Usikkerhet i egen veeremate.

Alle intervjuene ble gjennomgatt pa denne maten. Pa ett stadium i analyseprosessen ble det ut
i fra meningskategoriene laget flere underkategorier pa flere nivaer. Til slutt ble disse
kategoriene samlet til tre hovedkategorier:

1: Pargrendes erfaringer.

2: Informasjon - ja, takk.

3: Pargrendes egen kompetanse og muligheter for medvirkning. Alle hovedkategoriene
hadde flere underkategorier som forsgkt vist i falgende eksempel:

Hovedkategori 1: Pargrendes erfaringer

1.1 Ny situasjon.

1.1.2 Pargrendes oppfatninger om psykisk sykdom.

1.2 Pargrendes egne reaksjoner.

1.2.1 Pargrende har mange tanker om pasientens framtid.

1.2.2 Slapper aldri helt av.

1.2.3 Du tappes for krefter.

1.2.4 Du foler deg syk selv.

1.2.5 Du foler deg usikker.

1.2.6 Skyldfglelse.

1.2.7 Du ma veere sterk.

1.3 @konomisk belastning.

1.4  Tida pa forhand fer en far tiloud om behandling er vanskeligst.
1.5  Relasjon mellom pasient og pargrende pavirkes nar noen far en depresjon.

1.5.1 Flerei familien involveres.

Ved gjennomgang av intervjuene ble det pa et tidspunkt til sasmmen 9 underkategorier som ble
samlet til tre hovedkategorier. Denne delen av analyseprosessen var tidkrevende og ble gjort i
flere faser. Ved & ha flere lesere pa en tekst vil det veere mulig a se flere dimensjoner og
fenomener i mgte med en tekst. Dette gjelder ikke minst en analyseprosess der en kan bli
”blind” for andre valg i sin egen jakt etter meningskategoriseringer og menstre i teksten. De
transkriberte intervjuene ble av den grunn lest igjennom av min hovedveileder og som

nedtegnet sine egne oppfatninger av meningsfortetninger og kategoriseringer i mgte med
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teksten. Den péfelgende refleksjon rundt vare “resultater” var til god nytte og stette i min

videre prosess og en hjelp til & opprettholde en apenhet i mate med tekstene.

Den skriftelige utformingen av analysen ble jobbet med pa datamaskin. Oversikt ble holdt ved
at hvert intervju ble tallfestet som 1. — 2. — 3. og 4. intervju og hver informant fikk egen farge
— 0g bokstavkode. Det enkelte intervju medferte opprettelse av flere dokumenter ettersom de
deskriptive meningsenhetene, de skriftelige meningsenhetene og meningskategorier tok form.
Disse ble igjen sammenfattet til ett dokument som ble kalt ’kategorier” innen hvert intervju.
Mot slutten av analysen ble kategoriene fra de fire intervjuene sammenholdt til 3
hovedkategorier. Som tidligere nevnt ble intervjuene lest og hert i sin helhet gjennom

prosessen og ble et speil for kategoriseringene.

3.2.6 Med blikk mot diskurser

Gjennom analyseprosessen erfarte jeg at intervjutekstene jobbet og pavirket meg som
“forsker”, ikke bare at jeg selv jobbet med teksten. Jeg stilte etter hvert spersmal om noe i
tekstmaterialet kunne forklare hvorfor behandler pa den ene siden ble oppfattet som
likegyldig overfor pargrende og pa den andre siden ble omtalt som en person som var sveert
positiv i kontakten. Det jeg senere i oppgaven benevner pargrendediskurs og terapeutdiskurs

framsto tydelig i tekstmaterialet. Jeg kjente meg igjen i det Thagaards ord:

"ldentifiseringen av diskurser i en tekst baserer seg pd vekselspill mellom forskerens
kunnskaper om kulturen og samtaler i teksten. Den forstaelsen forskeren har av
kulturelle diskurser, praves ut og utvikles videre i samspill med interviumaterialet”.
(Thagaaard 2006: 111).
Diskursanalyse er en mate a analysere fram overordnede mgnstre eller rammer for hva som
kan sies i forskjellige sosiale kontekster (Halkier 2005:103). | falge Thagaard handler det om
“premissene eller reglene som styrer hvordan personene uttrykker seg om de temaer samtalen

dreiser seg om” (Thagaard 2006: 111). Jeg diskuterer denne prosessen og hvilke diskurser

som l& ”gjemt” 1 materialet 1 kapittel 4.
3.3 Etiske betraktninger

Studien var i forkant av gjennomfaringen godkjent av leder for vart distriktspsykiatriske
Senter. Prosjektet ble 6.04.2009 godkjent av Norsk samfunnsvitenskaplig Datatjeneste (NSD)
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0g 10.07.2009 godkjent i Regionalt Etisk Komité (REK) for Medisinsk Forskningsetikk i
helseregion 1V.

Det ble utarbeidet informasjonsskriv bade til pasienter og til pargrende med opplysninger om
informert samtykke, taushetsplikt og etiske prinsipper i forhold til handtering av intervjudata
som for eksempel anonymisering. Det ble opplyst om muligheten til & trekke seg fra
intervjuet. Gruppedeltakerne ble ansvarliggjort for ikke & gi personopplysninger om de andre
deltakerne utenfor gruppa. Ved oppstart av intervjuene ble opplysninger fra
informasjonsskrivet gjentatt, som det at fokus i intervjuene handlet om pargrende og ikke
pasientenes sykehistorie og bakgrunn for behandling. I et gruppeintervju vil slike sensitive
temaer by pa andre utfordringer med tanke pa taushetsbelagte temaer enn i et én til én

intervju.

3.3.1 A forske pa egen arbeidsplass

A forske pé eget arbeidssted innebzerer bade fordeler og ulemper. At jeg har erfaring med &
snakke med pargrende og er kjent med hverdagen i en poliklinikk opplevdes umiddelbart som
en fordel. Samtidig kan feltblindhet gjare at naerheten til stoffet gjgr at jeg som forsker mister
evnen til  se alternative tolkninger eller negative konklusjoner (Malterud 1996:139). Et
fenomen jeg erfarte under analysearbeidet og som i oppgavens diskusjonskapittel blir draftet
som erkjennelsen av terapeut — og pargrende diskurs. Jeg kan ikke se bort i fra at evt.
feltblindhet var til sted underveis i intervjuet i forhold til hvilke utsagn jeg som intervjuer
stoppet opp ved og ba om andres refleksjoner. | hvilken grad lojalitetshensynet til
poliklinikken og meg som individualterapeut ble et hinder for hva informantene kunne snakke

kan heller ikke utelukkes.

3.3.2 Forstaelse av egen rolle.

Kirsti Malterud papeker at “’intervjueren ma arbeide med seg selv bade for, under og etter
intervjuet for best mulig a veere i stand til & lytte forutsetningslest ”(Malterud 2003:130).
Som en del av denne “veien til malet” gjennomforte jeg som allerede nevnt, et proveintervju i
forkant av fokusgruppeintervjuene. Av praktiske arsaker ble det gjennomfart med kun én
informant, en pargrende til en ung pasient med depressiv lidelse. Det viste seg at
prgveintervjuet gav en nyttig erfaring i forhold til forskerrollens forskjellighet fra
terapeutrollen. Forskerrollen fordret en mer distansert rolle enn det jeg var vant med fra

terapi. Jeg erfarte betydningen av Kvales poengtering av forskerrollen som en “emtélig
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balansegang mellom kunnskapsinnhenting og de etiske sidene ved den emosjonelle,
menneskelige interaksjonen” (Kvale 2001:73). Kvale hevder at mélet for en terapi er at
pasienten forandrer seg, mens malet med forskning er & innhente kunnskap (ibid: 98). Dette
kom til nytte spesielt under ett av fokusgruppeintervjuene der to av informantene begynte a
gréte. Graten ble bekreftet av de andre informantene som “det blir som en ventil & mgte andre
og derfor kan vi grate” eller “ja, det er kanskje ogsa derfor mange kanskje ikke orker d stille
opp i et slikt intervju” — en er for sliten”. Som ”forsker” kunne jeg lytte til samtalen pa en

annen mate enn jeg ville ha gjort som behandler.

3.3.3 Troverdighet i kvalitativ forskning

Kvale diskuterer i hvilken grad validitet, reliabilitet og generaliserbarhet er viktig i kvalitativ
forskning og ikke minst i forhold til et sosialkonstuksjonistisk teori der tanken om objektiv og
universell sannhet avvises (Kvale 2008:160). Begrepene blir brukt i kvalitativ forskning, men
1 en “’rekonseptualsiert” form slik at de blir relevante for intervjuforskning(ibid). Jeg har i

denne studien valgt & se dette under begrepet “troverdighet”.

Validitet

Med tanke pa denne studiens validitet handler det om i hvilken grad mine sporsmal og ”funn”
faktisk reflekterer de fenomener eller variabler som jeg gnsket & vite noe om (Kvale 2008).
Wibeck referer til Morgan (1993) som spgr om validitet heller kan betegnes som troverdighet
(Wibeck 2000:120). En mulig fare for at troverdigheten i et fokusgruppeintervju blir darlig
handler mye om gruppedynamikken i forhold til om informantene ikke vager a si det de
mener, en overdriver for & gjere inntrykk pa andre eller bare sier det som oppleves som sosialt
akseptert osv. (ibid). Med denne bakgrunnsforstaelsen valgte jeg i etterkant av
fokusgruppeintervjuene a be informantene fylle ut et selvrapporteringsskjema. Svarene som
ble gitt anonymt var gav en pekepinn om egen intervjurolle og hvordan informantene
opplevde a vare i gruppe. Svarene var kun a betrakte som veiledende i forhold til

utformingen og gjennomfgringen av intervjuene.
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Helt uenig | Delvis uenig. | Bade enig og uenig | Delvis enig | Helt enig

Jeg har fatt uttrykt meg 18
fritt

Jeg fikk sagt det jeg 1 17

synes var viktig.

A samtale med andre 16 1 1
pargrende i gruppe
hindret meg i & si det
jeg ansket.

A samtale med andre 6 12
pérgrende i gruppe
hjalp meg til & si det jeg

@gnsket.

Informantenes umiddelbare tiloakemelding viser at det a veere i gruppe med andre ikke
opplevdes vanskelig eller at intervju i gruppe ikke hindret den enkelte & si det de gnsket a si.
75 % svarte at det & samtale med andre pargrende i gruppe hjalp en til a fa sakt det de gnsket &
si. Selv om en fokusgruppe kan ha deltakere med sveert ulik bakgrunn, er homogenitet
anbefalt av flere forskere siden diskusjonen vil kunne ga lettere nar folk har visse fellestrekk
(Kriiger 1998 og Wibeck 2000). At informantene i denne studien har det til felles at alle er
tilknyttet en voksenpsykiatrisk poliklinikk og er pargrende til pasienter med en depressiv
lidelse kan homogenitet bli en svakhet. Som allerede nevnt hadde jeg som forsker ingen

innvirkning pa hvilken type pargrende den enkelte pasient valgte.

Kvale er inne pa kommunikativ validitet hvor forskerens evne til & kommunisere sin
forskning pa en forstaelig mate. Ikke bare i forhold til resultater og funn, men til presentasjon
av forskningsprosessen (Kvale 2006: 170). Jeg har gjennom oppgaven hatt et gnske om a
vaere “apen” om min egen forforstielse, egne refleksjoner underveis i studien og hvilke valg

som ble gjort.

Reliabilitet

Nar en forsikrer seg om at det en har undersgkt er gjort pa en troverdig og sikker mate
snakker man om god reliabilitet. | denne studien ble alle intervjuene fortatt av samme
intervjuer og moderator og transkripsjonene av intervjuene i etterkant ble gjort av samme
person, momenter som til en viss grad gker studiens reliabilitet (Wibeck 2000). 1 tillegg ble

de transkriberte intervjuene gjennomgatt av en medforsker. Den pafglgende diskusjonen med
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utgangspunkt i hvor vi trakk like eller ulike grenser for emner og kategorier, papekes av
Wibeck som en annen mate a tilrettelegge for mulig reliabilitet (ibid).

Overfagrbarhet

Som nevnt vil overfgrbarhet eller generaliserbarhet i kvalitative studier ikke gke proporsjonalt
med antall informanter eller intervjuer. Studien prever ikke a gi svar pa i hvor stor grad
pargrende gnsker informasjon og samarbeid eller ikke. Med den kvalitative undersgkelsen
gnsker jeg a fa tilgang pa en utvidet beskrivelse fra pargrende og meningsforholdene bak
deres opplevelse av sine gnsker og behov. Nar jeg sper etter mulige temaer som kan vaere
aktuelle i et patenkt pargrendekurs handler det ikke om at det som presenteres som “funn” i

denne studien vil vere “sant” og meningsfylt for alle andre.
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4 Presentasjon av funn
Gjennom arbeidet med temaanalysen framsto etter hvert tre hovedkategorier: 1: Pargrendes
erfaringer. 2: Informasjon - ja, takk. 3: Pargrendes egen kompetanse og muligheter for

medvirkning.

4.1 Pargrendes erfaringer
4.1.1 A vere ny i pargrenderollen

Usikkerhet og angst i mgte med det ukjente.

De fleste av informanten pdpekte at det & vaere “ny” 1 parerenderollen bead pé spesielle
utfordringer. Starten av et sykdomsforlgp og far pargrende far kontakt med behandler i
poliklinikk omtales som en s&rdeles sarbar og vanskelig periode for informantene. Pargrende
til en ung pasient beskrev at ord og uttrykk som ble brukt i forbindelse med at datteren ble syk

skapte stor usikkerhet:

’Sa far du medisin og sd leser du pa pakningen. Ordet “selvmord” er nevnt i
teksten...du er vant med d lese om Ibux —noe som gar pa levra eller noe sant. Det her
var i en helt annen divisjon da... Det var masse sanne greier”’.

Utryggheten overfor det nye og ukjente var en viktig forklaring til at pargrende gnsket kontakt
med behandler. En kontakt som implisitt gav informasjon. Hvor sterk denne usikkerheten

kunne fales beskrev en mor til en av de unge pasientene:

” For jeg folte jeg var ganske ferdig nar jeg kom dit. Anspent ja. Sa jeg begynte jo &
grine da e kom dit. & sa til han at " A trur ce treng psykolog sjol ce”. Da var ce litt
letta kanskje og....endelig fikk ce svar pad ting som ce gikk og lurte pa”.

Pargrenderollen som ny og ukjent situasjon skapte utrygghet, hjelpelgshet og usikkerhet hos
parerende. En vanskelig situasjon & std i og som krevde at parerende métte vere “’sterke”.

Mor til en ung pasient sa det slik:

“Jeg tror de (pasienter) som lykkes og som skal leve det gode liv inn i mellom...jeg er
ganske

overbevist om at de ma ha sterke pargrende. De ma ha pargrende som falger tett

opp ...det er jeg overbevist om....."
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4.1.2 Pargrendes gnske om & mgte behandler.

Da informantene ble bedt om a samtale om sitt behov for informasjon, ble informasjon farst
og fremst knyttet til det & ha kontakt med pasientens behandler. Et mgte med en fagperson
var viktig med tanke pa informasjon til pararende om pasientens sykdom og behandlingen.
Dette kunne bidra til at pargrende forsto mer av det som skjedde med han/hun som var syk.
Mgte med behandler ble omtalt som en verdi i seg selv og kontakten med behandler ble ogsa
omtalt som et mgte med et medmenneske. Et mgte som styrket pargrendes egen opplevelse

av trygghet, tillit og hdp. Mor til en ung pasient uttalte:

“Men jeg folte at ndr vi hadde veert der... og kom der...at behandler virkelig forsto...
at han skjonte at vi hadde behov for det. Faktisk...Plutselig kunne vi slappe av og alt
ble mye roligere for oss”

A Kkjenne seg trastet og anerkjent ble gitt en grunnleggende betydning av informantene. En
trygghet som bidro til at pargrende opplevde egen mestring i de hverdagslige situasjonene. |
tillegg kunne mate med behandler styrke pargrendes hap. Hap om at det kunne ga bra med

den syke. En mor sa det slik:

" A har veert med pa en samtale ... fikk litt innblikk ...ce tenkte at det har fungert -
ting fungere...det trosta mee.... Det viktige var a bli informert: Dette gar bra. Vi har
kontakt. Det er det som kanskje er det viktige d fa rede pa, at kontakten er der”.

En av informant med lang erfaring som pargrende fremhevet at det at behandler involverte
seg utover den individuelle kontakten med pasienten og kunne delta pa mgater utenfor

poliklinikken gjorde at hun som pargrende fikk tillitt og kjente seg tryggere:

”Jeg vil nevn det - behandleren til dattera mi sa at hun godt kunne veere med det fgrste
matet med NAV fordi de ikke har spesielt greie pa psykiske lidelse og det synes & var
heilt topp. Og ho var med pa motet. Det syns ce var sd bra”.

Flere av informantene med lang erfaring som pargrende hadde mange eksempler pa nar mgte
med behandler hadde veert viktig. En kontakt hvor de fikk mgte et medmenneske som bidro til
informasjon. Denne presiseringen forsterket informantenes vektlegging av sitt anske om det a
mgte behandler. Samtidig ble gnske om & mgte behandler omtalt pa ulike vis av
informantene. Det fremkom ved at enkelte fremhevet og begrunnet hvorfor de gnsket mer

kontakt, som for eksempel: “det md da kunne gd ann for en behandler da ha kontakt!” Eller
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“Hva er det de egentlig snakket om i mdned etter maned ndr ingenting skjer?” Mens andre
var mer forngyde og kunne gi en sveert positiv omtale av det de faktisk hadde opplevd. Far til
en ung pasient uttrykte det slik: “Mate med behandler hjalp oss til a bli foreldre igjen —vi
kunne legge bort folelsen av d motte veere behandlere pd hjemmeplan”. Nar informantene
formidlet sitt sterke engasjement og @nske om kontakt med behandler er dette pa bakgrunn av
et tydelig nske om a hjelpe. De formidlet en iboende omsorg, jf. 2.4.

4.1.3 Pargrende i hjelperollen

Felles i alle intervjuene var informantenes gnske om informasjon fordi de ville veere til hjelp
for pasienten. A veere en hjelper samtidig som du ikke forstér hva som skjer og ikke vet hva
du skal gjere i mgte med den som er syk bidrar til & forsterke pargrendes gnske om

informasjon og kontakt med behandler. En mor til en ung pasient sa det slik:

“For jeg klarer ikke d se hva som skjer. Jeg klarer ikke d skjonne at det her kan hjelpe
henne, sann feler jeg det litt... kanskje jeg ikke har skjont noen ting? Kanskje er jeg
verdens verste foreldre?. Jeg blir irritert pa henne. Det er sann begge deler..du har
veldig lyst d hjelpe, men sd blir du faktisk veldig oppgitt”.

Utdrag fra samtalen i en av fokusgruppene illustrerer det slik:

Mor til gutt 19 ar(4): “Jeg torde ikke be han ga med sopla en gang, nar han var sd
sliten og bare kom hjem d la seg i flere tima... Gutten var deprimert og vi skjonte det
ikke. Han sgv mye ja. Og sa syns vi at det er sa rart nar du ikkje veit ka det er, at en
ungdom pa 19 ar sgv og er sa tratt. Vi gikk og masa pa han i begynnelsen, for vi
tenkte at han skulle veere full av energi. Mor til jente 18 ar (B): de kan ligge i flere
maneder og si dei er sa sliten. A: ja, og det virker sa dumt. B: ja, for opp i hodet mitt
sa skjgnner jeg og at det er en grunn for at hun er sliten. Mor til jente 21 ar (C):
Akkurat det med ungdom som sgv og er sa trgtt og trur jeg kan vare generelt. B: ja,
det bruker jo ikke & veere sann. Far til gutt 19 ar(D): for noe av dette er vel pubertet?
A: ja, det er klart. D: for det er ikke sa greit a skille det der . Hva er liksom
symptomet pa det her og hva er pubertet?

A fale seg hjelpelgs og kaotisk i en situasjon som du verken kan eller vil fjerne deg fra er en
stor drivkraft bak pargrendes gnske om informasjon og kontakt. En av informantene som var

“ny” 1 parerenderollen og ikke hadde hatt kontakt med sin ektefelles behandler sa:

“Det jeg onsker meg er en slags idébank, litt informasjon, litt innputt om hva jeg skal
gjeere nar det oppstar situasjoner...mye av det som skjer er sd ulogisk... ... det er
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vanskelig for meg a vite: ska jeg holde meg unna n4, skal jeg bare la han dra , skal jeg
holde han igjen? Skal jeg snakke fornuft? Hvordan skal jeg gripe det ann nar det
oppstdr... ja for meg handler det selvfolgelig om d fa lov til d forstd ...sd jeg kan
samhandle med mann min og det som skjer . Hvor likegyldig kan jeg fa lov til &
veere?”

Pargrende til unge pasienter beskrev gjennomgaende sin usikkerhet og tilkortkommenhet i
relasjonen. De hadde spegrsmal om forventet adferd i ungdomstiden versus hva som var
symptomer pa depressiv lidelse. Sa lenge pararende ikke forsto den unges adferd ble det mye
mas fra pargrendes side, noe som igjen farte til oppgitthet og hjelpelgshet for begge parter.
Parorendes masing eller at pdrerende lot han/hun som var syk vere helt i fred” ble en hindrig
for parerendes enske om a hjelpe. Frykten for & ”gjore feil” og forverre depresjonen var
gjennomgaende for seerlig pargrende til unge pasienter og for pargrende som var nye i
pargrenderollen. En far sa det pa denne maten: “For vi lurte pd fiyktelig mye. Hvordan skal
vi opptre i forskjellige situasjoner? Hvis ikke det her funke — hva er alternativet? Hvilke veier

til behandling er det?”

Om 4 gi omsorg

Ingen av informantene i denne studien stilte spgrsmal om hvor lenge det var naturlig a hjelpe
barna sine i forhold til alder hos barna. Tvert i mot. En av mgdrene til en 19 ar gammel jente
sa det slik: "For om dem blir 50 sd er dem ungan vares. Sa vi vil jo uansett stille opp for

dem... Vi gjor jo det, sd langt det er mulig”.

I en av fokusgruppene uttalte to ektefeller seg slik:

Ektefelle A: ”Men hvorfor har ingen av oss gitt opp da? Hvorfor gjor man ikke det?
Man gjer kanskje ikke det da? Ektefelle B: Nei, man gir aldri opp, mhm. Ektefelle A:
Du kan ikke det, ndr det er ungene dine eller familien din, sa gjor du ikke det”.

To av informantene formidlet at de som pargrende hadde flere barn enn den som var syk a ta
hensyn til. Sgskens reaksjoner pa en bror eller sgsters sykdom ble omtalt som en utvidet
omsorgoppgave for foreldrene. Andre kunne i en bisetning si at “’det er jo flere i
familien”...underforstétt at vedkommende som pérerende ikke ensidig kunne veere til stede

for den som var syk.
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Apenhet rundt sykdommen og sin situasjon & veere pargrende

Enkelte av informantene papekte nytten av det a vaere apen om pasientens sykdom i mgte med
det sosiale netteverket og at dette opplevdes som godt for dem selv som pargrende. En av
fedrene i fokusgruppa sa:

"Men jeg trur vi skal veere mer dpen enn det vi er. Jeg har i hvert fall gatt inn for a
veere mere dpen til all egentlig. Og ce ha opplevd det veldig positivt...folk kan komme
d spor ...ja, det d vise omtanke”.

En annen informant papekte viktigheten av a bli informert om nettopp dette: "Sd der tror jeg
o0gsa at behandler har en viktig rolle, for a skape en situasjon som en akseptere at dette kan

ramme og det er noe ce bor fortelle”.

I en av fokusgruppene til yngre pasienter ble denne apenheten” problematisert. To av
informantene vektla det at det var pasienten selv som matte ha kontroll over hvilke

informasjon nettverket skulle ha. | de gvrige intervjuene ble dette ikke problematisert.

4.1.4 Pargrendes egne fysiske og psykiske reaksjoner

Informantene i alle fokusgruppeintervjuene fortalte om egne reaksjoner som oppsto i
kjglevannet av det & veere péargrende. A veere pérgrende til unge og eldre pasienter beskrives i
alle fokusgruppene som & vere i en situasjon preget av kaos og falelsen av ikke & ha kontroll.
En av ektefellene som hadde vart pargrende i mange ar sa at livet til tider hadde veert som et
”puslespill”’, med mange lgse brikker som hun prevde a sette sammen. En annen mor
beskrev sin manglende falelse av kontroll slik: ”Som sagt du veit ingenting. Du svever i et
fritt rom. Det jeg synes var mest ille da, det med situasjoner hvor du ikke far hjelpe til”.
Hvordan pérerenderollen teret” pa egne krefter slik at de selv ble sliten ble omtalt i alle

intervjuene. En ektefelle til en av pasientene sa det slik:

”Du foler at du md gi og du ma gi...og du ma prove d se det lille lyset...og sd er det
liksom hele tida...Du fglte deg utladet....ja, du blir ganske sliten,...blir nesten utbrent
av a veere pargrende....Ja, en blir jo utbrent... foler at du ndr ikke fram”.

Informantene i alle fokusgruppeintervjuene beskrev sine fysiske og psykiske reaksjoner som

en falge av det & vere pargrende i falgende meningskategorier:
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Du slapper aldri helt av.

Du tappes for krefter.

Du faler deg syk selv.

Du faler deg usikker.

Skyldfalelse.

Du ma vere sterk.

Tida pa forhand fer en far tiloud om behandling er vanskeligst - En lettelse a fa hjelp.

Pargrende har mange tanker om pasientens framtid.

Nar pasienten plagdes med sine depressive symptomer var det 4 alltid vare pa “vakt” et
typisk kjennetegn hos pargrende. En av mgdrene til en eldre sgnn sa det slik: ”For du har jo
mobilen pa nattbordet for du veit ikke ...ce har veert ute midt pd natta og henta for du ...ringer
telefonen klokka 5 om morgenen er du pa alerten og du er ute og henter og. Og aldri kunne
slappe av teerer ogsa pa fysiske krefter. Mor til en datter uttrykte seg slik: "Ja, e gdr jo til
behandling for bade skulder og nakke for & gar jo med skuldrene under gran. Sa nar det er

roligere periode sd kjenner du at skuldrene er der dem skal veere”.

A magte egen utrygghet og alltid veere parat til & hjelpe krever sitt. En situasjon hvor flere
informanter beskrev at egen frykt og angst ble aktivert. Far til en senn mente han selv ble en
“liten pasient™: Vi blir en liten pasient vi og da vet du — Vi blir en pasient som henger pa

lasset her. ...depresjon avler depresjon...det opptar deg heile tida ™.

Pargrendes omtale av sine egne reaksjoner la som et bakteppe for opplevelsen av
tilkortkommenhet og noe som igjen sto i veien for a hjelpe, jf. 4.1.3. Beskrivelsen av egne
reaksjoner ble pa mange mater svaert sammenfallende med beskrivelsene pargrende til
pasienter med alvorlige og langvarige lidelser, jf.1.1. Ingen av informantene gav uttrykk for

at de ikke gnsket a veere en hjelper og statte:

"E: Nei du blir ganske, du blir sliten, blir nesten utbrent av d veere pdrorende.... Nei
mange ganger sa klarer vi jo ikke. Manger ganger er vi jo der nede for a rykke oss
selv etter haret for &, nei na ma du komme deg opp! Std pd videre!”

Enkelte av informantene papekte viktigheten med samarbeid med egen fastlege og bruk av

sykemeldingsperiode som lgsning og mulighet til & ”hente seg inn” 1 perioder hvor
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pargrenderollen kjentes tung. Andre informanter papekte at det & vaere i arbeid nettopp var en
hjelp og en losning” til ikke & bli sliten eller utbrent. A vaere i jobb og 4 treffe andre
mennesker var for noen en hjelp til & holde avstand til problemene pa hjemmeplan. Dette
viser hvor sprikende opplevelsene om hva som er bra for den enkelte kan veere, men viser mer

viktigheten av at pargrende er seg bevisst hva de faktisk har behov for.

Pargrende til unge pasienter snakket i starre grad om bekymringstanker i forhold til
pasientens framtid. Kun én informant var konkret i forhold til opplevelsen av hvilke
gkonomiske belastinger pargrende rollen bidro til, noe som for gvrig gis sterre betydning av
pargrende til pasienter med langvarige og alvorlige psykiske lidelser (Helsedirektoratet
2008b). Andre informanter poengterte dette gjennom & vise til viktigheten av informasjon om

gkonomiske trygdeytelser.

Informasjon om tilbud i regi av kommunens psyKkiatritjeneste kom ingen informanter inn pa.

4.1.5 Pargrendes tanker om arsak og skyld

Skyldfglelse var et begrep som pa ulike mater ble tematisert gjennom intervjuene, men fikk
aldri et tydelig fokus. Begrepet ’skyld” blir i Bokmalsordboka forklart som ansvar for skade,
feil eller uhell (Bokmalsordboka 2005). Informantenes omtale av informasjonsbehov for &
kunne forstd og & mgte den som var syk pé en “riktig” mate slik at en ikke forverret
situasjonen, kan tolkes mer som usikkerhet enn skyldfglelse. | fokusgruppeintervjuet med
pargrende til unge pasienter fremkom temaet farst etter en direkte henvendelse til en av de
mer famalte informantene. Utdraget fra samtalen der intervjuer (1) moderator (M), mor til en

datter pa 19 ar (D) og mor til en sgnn pa 21 ar (S) viser noe av dette:

"I har du noen tanker om du har fadtt den informasjonen du ensker?

D: &?

I: Ja.

D: c?... nei, e har ikke fatt noen ting .

I: sitter du med sparsmal?

D: ja.

M: hvilke spgrsmal?

D: @ sitter med mange sparsmal. Det er sikkert slik alle sitter og tenker:
koffer...ka....ka har skjedd? Ka kjem det av? Det er sikkert sann alle vil vite.
S: ja, en sitter og gransker seg sjol som mor "hva har jeg gjort feil .

D: ja, sa kan det vaere arv. Det er sa mye som kan spille inn.

S: kan & ha gjort ting annerledes?

D: en sitter jo som et stort sporsmdlstegn”.
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Informanten G fulgte opp temaet med a referere til sin egen erfaring: ”G: men sanne ting
spurte & psykologen om. A lufta alt, eller vi gjorde det da. Samtalen dreide seg ikke lenge
om en mulig opplevelse av skyld. Temaet ble liggende og ble ikke fulgt opp senere i
intervjuet. | et av intervjuene med parerende til eldre pasienter ble “skyldfolelsen” omtalt

som en falge av at man ikke klarte a hjelpe:

T: ”Men opplevelsen er vel den at du... du tror i hvert fall at du fyller pd og fyller pd,
vi snakker om “kjcerlighetstanken” som md fylles....den tappes, det virker ikke som at
den fylles, det er liksom noe som, det renner rett i gjennom, pa en mate.

K: Ja, ikke sant, for da far du kanskje... for ndr du sitter for seg selv, skulle jeg til d
si, med problemet. Sd blir det... jeg syns du var inne pd det der, at du har liksom litte
gran skyldfglelse eller noe sant.

T:ja.”.
At problematikk rundt temaet skyldfalelse ikke ble fulgt opp eller ble konkret omtalt i
intervjuene kan forstaes pa flere mater. En mulighet er at det ikke er et sentralt tema for denne
gruppen pargrende. Pa den annen side kan den sosiale reguleringen i intervjuene ha hemmet
at temaet fikk plass. Temaet rommer en sarbarhet som det er vanskelig a ta fram blant
mennesker en kun treffer én gang i et intervju. I og med oppgavens problemstilling hvor det
sparres etter pargrendes gnske om informasjon og samarbeid, har ikke pargrendes egne
falelser prioritet i analysearbeidet. Hadde problemstillingen veert en annen, sammensetningen
av intervjugruppen veart annerledes osv, ville intervjusamtalene og temaene kunnet blitt

annerledes.

I selvutfyllingsskjemaet etter fokusgruppeintervjuene hvor informantene ble spurt om det a
samsnakke i gruppe var en hindring for det a uttale seg fritt, svarer 16 av 18 informanter at
dette ikke var en hindring. To informanter graderte sine svar til ”delvis enig og uenig” og

delvis enig. Selv om svarene i et skaringsskjema ikke gir noe eksakt bilde av “virkeligheten’

kan det gi en pekepinn pa at muligheten for a ta opp temaer ogsa om skyld var til stede.

4.1.6 Pargrendes mgte med taushetsplikt

Informantene kjente alle til taushetsplikten som falge av det juridiske lovverket og uttrykte
respekt for handhevelse av denne. Samtidig vektlag informantene at taushetsplikten ikke
automatisk trengte a vaere en hindring for informasjon og kontakt. Flere papekte at

taushetsplikten ikke ngdvendigvis ble brutt selv om behandler hadde kontakt med pararende:
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"Taushetsplikten er verdifull for ethvert menneske. For det ce tenke i forhold til
taushetsplikten er i forhold til hva man kan snakke om...det handler ikke om det at
man skal stenge folk ute, det handler om det a beskytte pasienten”.

Et gjennomgaende utsagn fra informantene var at de ikke gnsket innsyn i individualsamtalene
mellom pasienten og behandler. @nske om kontakt med behandler og informasjonsbehov var

uavhengig av dette:

“Ja, hvordan bibeholde taushetsplikten samtidig med at du gir den nodvendige
informasjon og ngdvendige kontakten med pargrende? Det ma veere mulig. Jeg falte
at det ma vaere mulig og skjerme han samtidig som vi ble beroliget. Det er individuelt
da. Psykologens evne til & gjennomfgre slike ting - mulig kommer det ogsa inn her og,
det kan godt hende....".

Selv om mange av informantene uttrykte mye positiv i mgte med behandler og at de mottok
informasjon dersom de ba om det og pasienten godkjente det, ble mgte med en
voksenpsykiatrisk poliklinikk omtalt ogsa i mer negativ ordvalg. Far til en 19 ars gammel

gutt sa det slik:

”Du blir stilt pa gangen, 18 dr er en kunstig passering av et tall, myndighetsalder er en
vanskelig overgang” osv... "Ja, for vi fir spill en rolle - vi far vere initiativ taker, men sa ma
vi bare ga igjen. Den er litt vanskelig”.

Men hva med de situasjoner hvor pasienten ikke gnsker involvering av sin pargrende? Kun én

informant formidlet spontant at hun hadde egenerfaring med dette:

I den fasen hvor vi kanskje foler vi ...fasen hvor vi far minst opplysinger - at de har
behov for a beskytte seg selv for & gi opplysninger. Jeg synes dette her blir sa
vanskelig- det er veldig vanskelig.. Sa kan jeg vaere en sur og sint mor i stede
pasientens integritet ma respekteres og beklage meg over at jeg ikke far vite noen ting.
Sd kan hun og jeg ha diskusjoner rundt de , sda far hun og jeg ... hun si noe om hun vil
eller ikke”.

Samme informant begynte a grate senere i intervjuet. Informanten mente selv at gaten ble et
uttrykk for at hun sa lenge ’hadde holdt igjen for sine egne folelser” og at det & snakke slik
hun gjorde i1 fokusgruppeintervjuet gjorde at ’demningen brast”. Graten fikk vere grat og hun

mgtte stor forstaelse av de gvrige informantene.
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Informantene ble i alle intervjuene bedt om & samsnakke og reflektere rundt problemstillingen
der pasienten evt. ikke ensket involvering av parerende. Samtlige informanter mente at “’var
det slik s3 matte man forholde seg til det”. Men det ble papekt: I situasjoner der pasienten
ikke vil involvere pargrende pa noen mate, ma pargrende kunne far informasjon ogsa om det.

Gjerne i form av et brev”.

En av informantene med lang fartstid som pargrende sa med et hjertesukk at “ce veit ikke om
e hadde makta det ce altsd”. 1 alle intervjuene papekte informanter ngdvendigheten med
apenhet mellom pasient og pargrende, noe som hindret at problemer rundt taushetsplikten
oppsto:

[ enkelte tilfeller kan man ikke gi noe informasjon, det skjgnner jeg, mens i andre
tilfeller s& kan man gjare det. Og i de tilfellene man kan gjgre det, nar pasienten og
behandleren vil, sd kan man gjore det”.

Ingen av informantene henviste til pasientrettighetsloven og de rettigheter pargrende har til

generell informasjon. Enkelte sa de hadde hert om det”, men flertallet var ikke informert.

4.2 Informasjon — Ja, takk

Informasjon ikke for informasjonens skyld.

Pargrende er ikke en ensartet gruppe, men ulike individer med egne behov og utfordringer
(Sosial- og helsedirektoratet 2006c), jf punkt 1.1. Hos pasienten med langvarige og alvorlige
psykiske lidelser varierer belastningene hos pargrende i takt med pasientens livsfaser og grad
av sykdomsbelastning, jf. 1.1. Dette kunne enkelte av informantene med lang erfaring som
pargrende i fokusgruppeintervjuene bekrefte og presiserte at informasjons — og
kontaktbehovet varierte. Felles for informantene var beskrivelsen av gkt behov for kontakt
med behandler i situasjoner med gkende symptomer hos den de var pargrende til. Dette kunne
handle om selvmordstanker, selvskading eller nar depresjonen ble sa alvorlig at pasienten for
eksempel utviklet psykotisk depresjon. Pargrende til unge pasienter refererte oftere til
uavklarte og vanskelige situasjoner som de gnsket rad og hjelp til hos individualbehandler.
Pargrende til pasienter med lenger sykdomshistorie omtalte i denne sammenhengen nytten av
mer etablerte samarbeidsformer og avtaler med behandlingssystemet om hvor de kunne
henvende seg i krisesituasjoner. De ulike matene a omtale dette pa handlet ikke om ulike
behov, men avspeilet graden av etablerte samarbeidsformer og pekte mot det a veere ny i

pargrenderollen.
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4.2.1 Den viktige startfasen
A f& kontakt med pasientens behandler i starten av pasientbehandlingen var en tydelig

poengtering i alle fokusgruppeintervjuene. En kontakt som hjalp pargrende til & forsa hva
som skjer med pasienten og hvordan en selv skulle mgte det ukjente. En av mor med lang

erfaring som pargrende husket tilbake til den farste tiden som pargrende:

" A huske veldig godt angsten... For ndr du far en sjuk person ncer deg sa vil du vite
alt om det. Du driver med sjolstudier.. leser fakta om diagnose...om
sjolmordsstatistikken. ...Hvilke symptomer skal ce se etter?... Kan non fortelle mee nar
det her er trygt? Informasjon som sei at "vi er godt i gang me behandlinga, den gir
god respons. Dette har vi grepet pa , dette er ingen fare selv om de ikke kan gi noen
garantier - for det kan dem ikke. Bare at man kan fa en second opinion pd at ~kan &
fa ga d legge mee uten at ce treng d veere engstelig for det? ...man blir jo engstelig for

alt”.

En av informantene refererte til en erfaring som 1a flere ar tilbake i tid. En nyttig erfaring til
det som viste seg a bli et langt sykdomsforlgp hos ektefellen. Informanten sa det slik:

“Jeg har jo veert i gemet her leng da...iallfall er det stor forskjell pa plass til plass...
Ganske tidlig var jeg som parorende pa Modum Bad...det var et sant opplegg med
dogn, sd en kan jo ikke sammenlikne... Med der vart jo hele familien med...unga og
mann... i ei uke faktisk. Vi fikk informasjon og alt mulig... du ble tatt vare pa.
Ganske tidlig. Det er jo ikke sann her, men en kan pd en mdte ha et mote”.

Samme informant beskrev at han senere “alltid hatt sttt pd for d fa informasjon — og hadde
fatt det”. Ble denne tidlige kontakten retningsgivende for informantens videre handtering av

pargrenderollen? Informanten verken bekreftet eller avkreftet dette, men med denne studiens

problemstilling gir det perspektiver.

Flere av informantene gav eksempler fra mgter med Ambulerende Akutt Team (AAT), en
poliklinisk tjeneste ved DPS et. Et team som skal yte rask hjelp til pasienter i akutte kriser
hvor pasientens, familiens og nettverkets mestringsstrategier ikke strekker til. AAT var for
flere av informantene den fgrste kontakten de hadde med behandlingsstedet innen psykiatrien.

En mor til en ung pasient uttrykte det slik:

”De kom jo hjem til oss det Ambulante teamet da var det flere i familien som fikk
snakket om hvordan vi hadde opplevde hele historien da, og det virket - som var veldig
positivt. Det kunne jeg ha tenkt meg videre oppfelging av - det i hvert fall .
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En annen informant gav positivt uttrykk i forhold til & fele at hun “’fikk veere med litt”. Hun

reflekterte selv rundt sin vaeereméte i mgte med dette temaet.:

“Jeg snakket litt mye, for jeg var veldig opptatt av at: nd far vi endelig hjelp...Sd jeg
skulle liksom pgse pa med all info om hvordan det var (humring fra andre
informanter) .... Skjonte jo at jeg ikke kunne holde pa sann i all evighet, jeg matte jo
bare... sd jeg folte veldig lettelse da hun fikk hjelp og fikk komme inn her”.

Under analysearbeidet framsto informantenes omtale av AAT som en kontrast til hvordan de
ellers beskrev mgte med psykiatriske poliklinikk. Omtalen fremhevet og tydeligjorde
forskjellen til det & matte ’std pd” og mase for & komme 1 kontakt med pasientens behandler
og a fa informasjon. AAT ble et positivt mgte med det distriktspsykiatriske senteret og et
type mgte som pargrende satte pris pa og gnsket seg mer av.

4.2.2 Du far hvis du maser

Gjennomgaende for alle fokusgruppeintervjuene var erfaringen med at de som pargrende aldri
ble etterspurt eller kontaktet av individualbehandler for de selv henvendte seg.
Gjennomgaende erfaring var at de fikk kontakt med individualbehandler - hvis de tok direkte
kontakt. Unntaket var nar pasienten selv ikke gnsket at behandler skulle ha kontakt med
pargrende. | denne studien var det kun én av atten informanter som sa direkte at pasienten
ikke gnsket at kontakt skulle opprettes. Men fikk pargrende farst kontakt med
individualbehandler ble dette beskrevet som gode og positive mgter. At de selv matte be om
et mate eller informasjon beskrev de fleste som en ubehagelig situasjon da de falte de bade

var masete og krevende. En mor til en datter beskrev hvordan hun opplevde a ta kontakt:

" A skjonne alle mekanismene bak, om at behandler har sin arbeidsdag, at man har
fullt trekk og samtidig star pargrende og hamra pa dera hele tida og vil ha hjelp og
det er veldig vanskelig”.

Informantene i denne studien som ikke hadde tatt initiativ til kontakt hadde ikke truffet

behandler eller mottatt informasjon. En mor til en sgnn sa det slik:

“Det foles ekstra tungt at man som pdrerende mda mase pd de som er i systemet..... Sa
det er veldig viktig dette arbeidet her synes (underforstatt det & intervjue
pargrende)..Men a fikk kontakt med behandler altsa, nar & ba om det. Det er viktig &
be om ting tru e’
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Det ble papekt at det a veere pargrende var slitsomt i seg selv og informantene regnet med at
det var mange som verken hadde overskudd eller mot til a selv a kontakte behandler. | en av
fokusgruppene til unge pasienter begynte som allerede nevnt to av informantene a grate
underveis i intervjuet. En tredje informant bekreftet graten med & si at han trodde mange
pargrende var sa slitne at de ikke orket a be om kontakt og informasjon selv- de orket ikke a
mase. Dette harmonerte lite med det & vere “den sterke og en hjelper” slik alle informantene
i denne studien la vekt pa. 1 de gvrige intervjuene ble dette temaet papekt, uten at det ble

formidlet slik det ble i det nevnte intervjuet.

I denne sammenhengen var det forslag fra flere informanter om at kontakt og informasjon til
pargrende burde ligge pa systemniva og ikke at det ble opptil den enkelte behandler. Slik
situasjonen var na opplevdes kontakten med individualbehandler a veere sveert tilfeldig. De
etterspurte etablering av rutiner. Flere av informantene etterspurte behandlers egen
oppfatning av hvordan de sa pa pargrendes plass i systemet. En av informantene
eksemplifiserte dette med en erfaring der hun via sin datter pa 18 ar hadde etterspurt kontakt
med behandler. Behandler skulle ha poengtert overfor pasienten at det var greit for han
dersom pasienten antok at dette ville vaere positivt for pasienten selv. Pasienten visste ikke
hva hun skulle mene om dette og det ble ikke noe mgte. Som intervjuer valgte jeg bevisst a
ikke ga videre med spgrsmalet. Det opplevdes pa dette tidspunktet & ga utover
problemstillingen, og at det ville &pne opp for temaer som var styrt mer av intervjuer som
behandler enn av pargrendes interesse. Et videre sparsmal kunne for eksempel ha dreid seg
om et gnske om a utdype innholdet i relasjonen mellom pargrende og pasient. Denne
relasjonen blir av parerende i dette intervjuet i hovedsak omtalt som “uproblematisk™, men

kan i falge annen empiri ha flere sider, jf.2.3.

Det framkom ingen direkte kritikk fra informantene med tanke pa mgte med den psykiatriske
poliklinikk. Men den kom allikevel til uttrykk. De matte mase for a fa kontakt og hadde
folelsen av at de som pargrende var uvesentlig for behandler. De matte mase og falte de
motte “en lukket dor”. Nar deler av diskursteorien ble brukt pd tekstmaterialet ble noe av
informantenes budskap tydeligere. Graten som to av informantene viste fram ble i
analysearbeidet en understrekning av hvor lite pargrende egentlig ble mgtt og bekreftet i sin
hjelperolle. Underkategorien "Parerendes egne fysiske og psykiske reaksjoner” fikk pd denne

maten et dypere innhold. Omtalen av AAT som et godt sted & vere for pargrende, ble under
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analysearbeidet en kontrast til beskrivelsen av hvordan de vanligvis ble mgtt. Dermed

framsto informantenes beskrivelse av det de sa mellom linjene” tydeligere.

4.2.3 Konkret informasjon om forskjellige temaer

Kontakten med behandler papekes som allerede sagt noe pararende ser for seg som mulig
informasjonskilde. De aller fleste hadde erfaring med dette, men kun en informant refererte
til deltakelse pa kurs tilrettelagt for pargrende innen psyKkiatrien. Nar intervjuer etterspurte
mulige temaer i et patenkt kurs for pargrende i forhold til depressive lidelser opplevdes det
som noe nytt og ukjent. Informantene ga uttrykk for at et pargrendekurs kunne vare et
positivt bidrag til informasjon, men noe som ikke ville erstatte en direkte kontakt med
behandler. Et mote med individualbehandler inneholdt mer” enn bare informasjon, jf. 4.1.1.
Generell informasjon om depressive lidelser ble gnsket velkommen, men kontakten med den
enkelte behandler gav i tillegg hap og trygghet i deres egen rolle som pargrende.
Informantene i de fire fokusgruppene gav i tillegg til sin papeking av viktigheten med kontakt
med behandler flere eksempler pa hvilke type informasjon som ville veare nyttig a fa. Flere

oppsummerte det slik som en av fedrene i en fokusgruppe gjorde:

“Behandleren md jo ha noe en jobber seg fram mot nar han begynner med en pasient.
Behandleren tenker vel at da skal jeg jobbe pa den og den maten. Hvor har du tenkt
deg hen — og pa hvilken mate har du tenkt & jobbe deg dit — pd den veien der”.

Eller som en annen informant uttrykte det:

"Vi onsker d fd informasjon om sykdommen, kunnskap om den , hvilke symptomer er
det, hvordan arter de seg, behandlinga, medikamenter og bivirkninger. Er det flere
type medisiner som kan brukes hvis den ene ikke funke. All mulig kunnskap”.

@kt isolasjonstendens og endringer i selvoppfatningen hos den som er syk og hvordan dette
kan vises i endret veeremate, var andre eksempler pa konkret generell informasjon som ble
nevnt som nyttig kunnskap. Informantenes beskrivelse av konkret informasjon de gnsket a fa
av behandler sammenfalt mye av dette med temaer som inngar i den generelle beskrivelser av
depressiv lidelse i ICD10, jf. 2.3. Dette handlet om nedsatt stemningsleie, mangel pa interesse
og glede over de fleste aktiviteter, tretthet og nedsatt energi, nedsatt konsentrasjon, darligere
selvfglelse, savnproblemer, endring i matlyst, initiativigshet, beslutningsvegring, gkende

angst og selvmordsproblematikk.
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En av pargrende til en ung pasient beskrev hvordan de som foreldre hadde reagert pa at
datteren kom hjem med resept pa antidepressivt medikament. De ble engstelige for at de
igjen skulle bli alene med situasjonen da de antok at samtalebehandlingen ble erstattet med
medikamentell behandling. Da de etter hvert fikk kontakt med behandleren og informasjon
om medikamentell behandling ble gitt, forsto de mer og kunne ”slappe av”. En annen
informant utdypet viktigheten av informasjon vedrgrende medisiners virkning og

bivirkninger:

“Hva slags medisiner gar han pd, hva slags bivirkninger er det? Hva vil du som
foreldre oppleve nar han legg pa seg 10 til 20 kilo pa et blunk. Koffer skjer det her?
Dette her er viktig informasjon som bar veere pa bordet til pargrende som kan hjelpe
dem.... virkelig hjelpe dem ...sann som det med torste. Det d kjope seg brus i lassevis
- i stede for at vi vet at det er jo pa grunn av medisin. S vi kan sette inn non tiltak, alt
det der kom jo veldig seint. Jeg 1a hele tida bakpd .

Informanten mente at dersom de hadde veert informert om at sgnnens brusdrikking var en
falge av tarste som bivirkning av medisiner ville de ha hjulpet han pa en annen mate enn &

tenke at han hadde bare “’lyst pa brus”.

Flere infomater refererte til egne erfaringer i forhold til at utredning og det a fa en diagnose
var noe som tok tid. Serlig fremkom det i intervjuene med pargrende til unge pasienten. A
leve med uavklarte sparsmal i forhold til om den de er pargrende til vil bli bedre ved hjelp av
behandling — er krevende og forvirrende: “Na har vi levd med dette i 4 dr...og enda ikke fatt
en diagnose...jeg tror ikke det handler bare om depresjon lenger, det ma veere noe mer”.
Muligheten for at en depresjon kan veere en del av et stgrre sykdomsbilde som det kan ta tid &

utrede og at behandle — vil kunne vare et aktuelt tema & orientere om i et pargrendekurs.

Informantene gav ogsa uttrykk for at for mye informasjon kan skremme og at det ma komme
pa et tidspunkt de selv er ’rede for det”. Dette var det noen som mente kunne vare ulempen

med et kurs.

Hva samtalebehandling kan ga ut pa var det ingen av informantene som omtalte som et
konkret tema for informasjon. Derimot kom spesielt to av informantene inn pa dette pa en
mer indirekte mate. Deres mate a omtale sine erfaringer og refleksjoner pa synliggjer et
viktig tema et kurs kan innholde, dvs forskjellige mater & forsta psykisk lidelse og behandling

pa., jf. 4.9. Informantene kommenterte behandlingen de mente pasienten mottok:
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”Men dd hun var innlagt pa psykiatrisk sykehus, sa sa psykologen at de skulle
begynne d snakke om det som er problemet... for hun er jo incestoffer og. Og da
begynte eg & lure pa at det har gatt sa lenge — sa har de ikke snakket om det som er
problemet? Kor lenge skal de ga for a bli kjente og.. hun hadde ikke tort a skulle snakk
med henne om det fordi hun visste hun skulle dra tilbake til leiligheten og visste hun
var for seg sjol og ikke visste ka hu ville gjer. Sa da begynte vi og lure litt pa koss de
gikk fram. Akkurat det. At hun har gatt sa lenge utenat de har snakket om det som
egentlig er problemet”.

Hva tenker pargrende om det a ga i terapi? Handler det kun om a snakke om et problem for &
”fjerne” problemet? Hvordan kan det & bli bedre” for en pasient oppleves? Hvilke diskurser
har pargrende selv med seg i mgte med den som er syk og forventinger til

behandlingssystemet? Dette blir draftet senere i oppgaven.

Med tanke pa et pargrendekurs vil gkt forstaelse for hvordan en depressiv lidelse generelt kan
pavirke en persons tanker, fglelser og atferdsformer veere aktuelt. Hvordan relasjonen mellom

pargrende og den som er syk blir pavirket kan vare et annet aktuelt tema.

Jeg har ikke savnet noe kurstilbud, men det virker ikke helt uaktuelt

Kun én informant refererte til tidligere deltakelse pa kurs tilrettelagt for pargrende innen
psykiatrien, mens de gvrige hadde erfaring kun i kontakt med behandler. Nar intervjuer
etterspurte mulige temaer i et patenkt kurs for pargrende i forhold til depressive lidelser ble
som allerede beskrevet konkrete temaer brakt pa bane. Helhetsinntrykket jeg sitter igjen med
er at informantene hilser et kurs velkommen, men ikke noe som erstatter et direkte mgte med

behandler.

A dele sine erfaringer med andre pargrende
Informantene gav uttrykk for at det & snakke med andre pargrende var nyttig. A dele sine
opplevelser og reaksjoner med andre som har samme type erfaring omtalte informantene som

en stotte. I tillegg en “trest” 1 forhold til at man felte seg mindre alene:

”Jeg har i hvert fall lurt litt pa hva jeg skulle mgate her i kveld. Spgrsmalene har veert
der og @& har grudd - gleda meg litte grann. Nar jeg har veert igjennom det her sa er
det masse fine positive opplevelser. Det var en rimelig homogen gjeng som det heter
sa pent. Vi har fatt uttrykt oss alle sammen bra og funnet en liten felles tilhgrighet i
felles tema som vi har tenker jeg. Sa sparsmalene var ogsa rimelig relevant og
ufarlige. Det var greit”.
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I tillegg kom flere av innformante inn pa at andres erfaringer kunne vere en hjelp til hvordan
en selv kunne forstad og handle i sin egen situasjon. En av informantene regnet med at hun
ikke ville ha deltatt pa et kurs fordi datteren oppfattet sin nedstemthet pga kroppslige smerter.
Derimot presiserte denne informanten viktigheten med det & mate behandler i forhold til rad

og veiledning i foreldrerollen.

Enkelte informantene mente at for mye” informasjon kunne skremme og at dette var
vanskelig & reqgulere i et kurs: “Det md ikke kommer for fort —en ma bli kjent med sien egen
situasjon”. En kan stille spgrsmalet om generell informasjon om sammensatte lidelse der
depresjon kan veere den del av et stgrre bilde ikke passer i et kurs. Mulig vil det da veere mer
egnet i en individuell kontakt med behandler. En informant i en av fokusgruppene sa hun ikke

var enig i dette og mente at et kurs kunne vare nyttig uansett.

Flere kanaler til informasjon.

En av informantene omtalte bruk av Internett som en ”god venn” for informasjon om psykiske
lidelser. Samtidig mente andre at det var vanskelig og skjelne god og darlig informasjon pa
Internett. Informantene med lang erfaring som pargrende papekte at det ikke var ngdvendig
med konkret informasjon om hva som evt kan oppsta dersom en depresjon viste seg a bli en
del av et alvorligere sykdomsbilde. Utvikling av psykotisk depresjon eller depresjon ved
bipolar lidelse ble omtalt som bade skremmende og overveldende. | lys av dette ble et kurs
for pargrende oppfattet som en bedre lgsning enn Internett pga naerheten til andre og mulighet
til & bli forkart det en evt ikke forsto. A orientere om internettsider, Mental helse, osv er
anbefalt i Helsedirektoratets veileder (Helsedirektoratet 2008b).

Landsforeningen for pargrende i psykiatrien (LPP) er en forening som i sine brosjyrer
presenterer seg som en forening for pargrende til pasienter med langvarige og kroniske

psykiske lidelser, men knytter ikke sitt engasjement til spesielle diagnoser. Informantene i

denne studien hadde ikke hgrt om denne organisasjonen.

4.3 Muligheter og hindringer for pargrendes kompetanse
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4.3.1 Vi har da noe @ meddele

@nske om kontakt med behandler var todelt. | tillegg til at de selv gnsket & motta
informasjon ble det i alle intervjuene stilt spgrsmal om hvorfor pargrendes kunnskap om
pasienten ikke var av interesse for behandler. Enkelte uttrykte det slik at det & veere sammen

med pasienten hver dag matte veere annerledes enn det a treffe pasienten i én samtale pr. uke.

| to av intervjuene ble gnske om mgte med behandler omtalt som et behov for selv a forklare

seg til behandler:

“"Mange episoder som, altsd, er jo utlost av ting som ce har gjort eller sagt. Han har
endra.. han klarer ikke & oppfatte hva jeg egentlig sier da, og da veit jeg jo at de
episodene blir diskutert hos psykologen og ndr ce veit at ” det var ikke sdnn det va” sd
fgler jeg at det grunnlaget han behandles pa kan bli litt falsk da. Fordi det var hans
opplevelse. ..for at bildet kunne ha blitt litt mer tydelig hvis & kunne ha fatt sagt mitt
da, hvis en kan si det sann”.

En av informantene omtalte det & ikke ha kontakt med behandler som & vere i et “vakuum”.

Hun hadde ikke etterspurt et mgte med behandler, men hadde et tydelig gnske om det:

"A: ja, jeg vil fortelle hvordan vedkomne har endret personlighet altsa veremdte som
jeg ser ikke var positiv retning. B: det har jeg ogsa tenkt pa. A: og som var til stor
slitasje pd familien”.

4.3.2 De usynlige pargrende som vil veere synlig

| arbeidet med temaanalysen opplevde jeg at noe ble sagt mellom linjene. P& den ene siden
var informantene svert forngyde med informasjonen og kontakten de hadde med behandler -
nar de farst hadde oppnadd kontakt. “Jeg fikk inntrykk at behandler skjonte hvor viktig det
var. Jeg sitter med den fglelsen at jeg skulle gnske at alle fikk den behandlingen vi fikk. Det

var som a skru pd en bryter det”.

Men informantene som ikke ba om kontakt eller informasjon med behandler hadde ikke blitt
tilbudt kontakt.

" Ja, jeg henger meg bare pd det som initieres her at pdarorende burde trekkes mer inn
i de casene og ikke bare sta pa sidelinja. & har som sakt fglt et vakuum der. Koffer far
& ikke bli med pa en samtale? /& ha ikke lufta det spesielt for den & e pargrende te -
det var noen tanka ce sjol hadde”.
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Ingen hadde dirkete fatt avslag om kontakt med behandler med unntak i de situasjoner hvor
pasienten selv ikke gnsket det.

@nske om kontakt ble et hovedtema informantene sa mye om pa flere mater. Selv tenkte jeg

underveis i intervjuene og i analysen at “det var da lite pararende ber om?”.

Eller informanten som omtales i temaanalysen og hvor behandler presiserte at pasienten selv
avgjorde om det ville veere utbytterikt for pasientens egen del. Handlet behandlers
stillingstaking kun om behandlers respekt for pasientens og hennes meninger eller kunne det
ogsa handle om behandler? Sparsmalet om behandlers stasted, stillingstaking og teoretisk

forankring i forhold til kontakt med pargrende ble gradvis et sparsmal under analysearbeidet.

Jeg stilte videre speorsmél som handler dette kun om travelhet i hverdagen og/eller synet pa
psykisk sykdom og behandling?” For samtidig som mye har endret seg i positiv retning i
forhold til pargrende tilgang pa informasjon og kontakt sa var det noe i det en av

informantenes uttalte: ” Ja verden har gatt framover, men det er et stykke igjen ja...”.

Jeg hadde i egne notater direkte etter intervjuene og underveis i transkriberingen av
intervjuene notert egne tanker og refleksjoner. Disse handlet blant annet om min egen
overraskelse i forhold til at jeg opplevde at informantene egentlig ba om veldig lite. Hva
hadde jeg selv forventet? Ble mitt mgte med pargrende i fokusgruppeintervjuene et mgte
mellom en behandlerdiskurs jeg selv lever og arbeider innenfor og en pargrendediskurs? Blir
det gjennom den transkriberte teksten tydeliggjort ulike diskurser i forhold til en
pargrendediskurs som omhandler gnske om kontakt og informasjon for a kunne hjelpe og en
behandlerdiskurs med utgangspunkt i en annen tradisjon der parerende blir mer ”’stemoderlig
behandlet” (jf.2.5). | boka Introducing Qualitive Recearch in Psychology siterer Willig til
Parkes artikkelen “Reflexive research and the grounding of analysis” som definerer diskurser
som “sets of statement that construct objects and an array of subject positions” (Willig 2001:
107). Snudd pa hodet kan jeg si at i denne studien ble det objektene som fant forskeren, som
befant seg i en behandlerdiskurs som gnsket & hagre hva pargrende har a si om egne gnsker og
behov, slik at det kunne lages et kurs som ”passer”. Nér pdrerende pd en tydelig mate sier
noe om sitt gnske om @ mgate behandler for a selv a bli trygge og a fa hjelp til selv og hjelpe —
blir dette et viktig funn.
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Pargrenderollen blir ikke kun en rolle som skal ha og motta informasjon, men det handler om
mennesker som gnsker kontakt og a veere aktive og delaktige. “Terapeutene kan ta sine valg i
hvordan de kan mote sine klienter, likevel er det diskurser som begrenser disse rollene” (Lille
2009:41). Blir det slik at jeg i mitt gnske om a vite noe om en pargrendediskurs gjer dette
innenfor en behandlerdiskurs som i mate med informantene selv blir bergrt og opplever at
pargrenderollen blir tydeligere og tar mer form? Den blir mer synlig og behandlerdiskursen
som erfares er i bevegelse og endres. Nar studien handler om a fa hgre hva pargrende gnsker
av informasjon og kontakt blir formidlingen av den omtalte erfaringen i forhold til diskurser
noe som kan formidles som essensiell. Med utgangspunkt i en behandlerdiskurs kan det veere
at det negative i pargrenderollen og mate med psykiatrisk poliklinikk i farste omgang ble
skjevet mer i bakgrunnen? Dominerende diskurser foretrekker de versjoner av virkeligheten
som legitimerer eksisterende maktrelasjoner og sosiale strukturer. De dominerende diskursene

er sa godt befestet at vi tar dem for gitt og blir derfor vanskelig & utfordre.

Pargrende star i sitt indirekte eller direkte mgte med den psyKkiatriske poliklinikken og
behandler overfor en institusjon som styres og ledes av juridiske og politiske faringer som den
enkelte poliklinikk og behandler ma forholde seg til. Ingen av informantene henviste til
juridiske rettigheter, jf. Pasientrettighetsloven § 3.3. Mitt spgrsmal gar videre til hvordan
behandlere forholder seg til de politiske faringene og om dette kan ha en betydning for

pargrendes opplevelse av det noen kunne oppfatte som manglende interesse hos behandler.
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5 Diskusjon

Som introduksjon til de ulike temaene i diskusjonen er det brukt sitater som jeg har gitt en
poetisk form.

5.1 Pargrende i mgte med den psykiatriske poliklinikk/biologiske psykiatri

Depresjon — sykdommen har rammet noen i familien.
Fortvilelsen er stor
for oss alle.
For hun som er syk og for den som star neer.
Vi skjgnner ingen ting
Hva skal vi gjere?
Vi vet ingen ting.
Vi blir sa redde.
Vi trenger hjelp.
Vi trenger hjelp
for & hjelpe.
Sa hjelp oss da!

Pargrendes tiltro til behandler og systemet avspeilet tiltro til noen eller noe nar de sjol
opplevde seg hjelpelgse. | mgtet mellom mennesker utspiller det seg gode grunnverdier som
tillit, sier Lagstrup, jf.2.3. Nar mennesket kommer i en situasjon en ma stole pa noen blir
grunnverdier som tillit spontan. Mistillit sier Lagstrup, vil veere sekundart og erfaringsbasert.
Behandlerrollen inviterer i seg selv til mye tillit. Pa et vis er dette innlysende. Terapeuten
eller hjelperen skal jo i kraft av sin stilling ville og kunne hjelpe. Men hva kan ligge til grunn
for at pargrende ma mase og sta pa for a fa en kontakt med behandler?

5.1.1 Pargrenderollen —en del av den biologiske psykiatri?

Med et diskursivt blikk kan en stille spgrsmal om pargrendes eget syn pa psykisk sykdom. Pa

hvilken mate snakker de om det & ha en psykisk sykdom? Er det slik at de selv bare er er
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“hjelpelase” og behandler har all kunnskap og ”lesningen”? Kan evt en slik holdning vaere
med & opprettholde et syn pa psykisk sykdom som har en arsak som skal repareres eller
fjernes bare man blir i stand til & finne problemet? jf. den biologiske psykiatri i punkt 2.2.1.
Hvor er pargrendes plass i et slikt system nar vi tar utgangspunkt i brukemedvirkning og
samarbeidsrelasjonen, jf. 2.2.1? Roar Stokken omtaler en type relasjon mellom pasienten og
hans/hennes lege som den “’den klassiske relasjon”(Stokken 2008: 60) som 1
brukermedvikningens dnd ogsa innbefatter parerende. 1 den klassiske relasjonen” sier
Stokken, kan relasjonen mellom behandler og pasienten/pargrende betegnes som

paternalistisk. Han sier:

“Helsearbeideren vert pasienten sin formynder...noe som fungerer godt, i alle fall
ideelt sett, d& helsetenesta var ein stad som reparerte. | dag nar helsetenesta skal vere
ein samarbeidspart for borgarane, er ikkje logikken like teneleg” (Stokken2008).

(ibid). Mitt spersmél er om en “klassisk pasient/parerende — behandler relasjon kan bidra til
opprettholde en type “makt” i behandlerrollen. En makt som kommer til uttrykk ved at
pargrende ikke blir invitert til kontakt og sitter med en falelse av a ikke bli regnet med i
starten av pasientens behandling. A komme til ’en stengt der”, oppleve at en blir "fullstendig
stilt p& gangen” eller "ma mase og kreve en kontakt med behandler”, beskrives av

informantene som det “normale”. Normalt, men sardeles slitsomt.

Tidligere helseminister Dagfinn Hoybraten uttrykte da han lanserte “Resept for et sunnere
Norge” denne ’nye” rollen i pasient /parerende — helebearbeider relasjonen: "Den som kan
gjere mest for & pavirke egen helse, er deg selv. Var oppgave er a legge til rette for at de
sunne valgene ligger snublende naer” (Stokken 2008: 60). Pasienten/parerende blir ikke
lenger bare den “hjelpelese”. Informantene i denne studien vil kanskje kunne si at deres
behov for informasjon og kontakt ligger ”snublende ner”. Med Pasientrettighetsloven §3.3 1
hand vil parerendes pdgang og “mas” om kontakt med behandler oppfattes som at de ogsa
inntar en annen posisjon en den “’klassiske relasjonen”? En kan kanskje si at denne type
pargrende ligger i forkant av systemet og representer selv en aktiv part i & framtvinge

strukturendinger.

Som jeg er inne pa i teoridelen punkt 2.2.1 og 2.2.2, er det flere faktorer som er medvirkende
til at meninger, holdninger og diskurser om psykiske lidelser opprettholdes i samfunnet.

Dette gjelder ogsa innenfor fagmiljgene. Ikke minst spiller media en viktig rolle. Siri
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Gullestads innlegg om evidensbasert psykoterapi i Morgenbladet hgsten 2009 ble slik jeg ser
det, en viktig paminnelse om hvordan diagnoser og anbefalte behandlingsmetoder kan fare til
at ’riktig” behandling kan bli viktigere enn pasienten, jf. 2.2.1. Leser man den transkriberte
tekstmaterialet i studien med et slikt blikk kan enkelte informanter selv representere et
biologisk syn pa psykisk sykdom. Enkelte av informantene hadde en formening og
forventning om at en behandler ved sin kunnskap ville vite hva han/hun skal gjere ved
oppstart av en behandling, hvilke metoder som er best og dermed bidra til at problemet ble
lost. De ensket seg konkret og eksakt informasjon om “eksakt” behandling. Finn Skérderud
skriver om foreldre som strever med a bli voksne og far strevsomme barn. Foreldrene
kommer til terapeutene og ber om hjelp og hvor terapeuten naermest blir & betrakte som et
utvidet familiemedlem i dagens samfunn. @nske om individuell behandling kan veere vel sa
mye et symptom som en lgsning, sier Skarderud og fortsetter: ”Det er et problem av
behandlingen av barn og unge at var behandlernarsissisme far oss til & tro at vi kan vaere
bedre forelderfigurer enn foreldrene selv. Det er skumle tanker” (Skarderud 1999:102). Han
papeker videre at: ”A4 bli voksen er ikke medfodt og ingen selvfalge at man blir det heller”
(ibid:96). Pargrende er som tidligere nevnt en uensartet gruppe og kan ikke settes i bas.
Hvilke psykiske, sosiale, gkonomiske og fysiske forutsetninger de selv har med seg nar de
skal ”fylle” en parerenderolle vil ha betydning, jf. 2.8 og 2.11. Lytter en til Greholt et.al vil
den tradisjonelle behandlerdiskurs eller biologiske psykiatri bli modifisert: “Alle
menneskelige handlinger, ogsa de som har karakter av & veere psykiske symptomer, betraktes
som meningsfulle og forstdelige” (Grgholdt, Sommerschilt og Garlov 2003:49). Det er lett &
miste dette av syne nar man er bade engstelig og redd som pargrende. Eller nar kulturen og
samfunnet prgver & si noe om hvordan ting skal og ber oppfattes, for eksempel sykdom.
Pargrendes egne oppfatninger kan bade fare til skuffelse og misngye dersom det som kan

oppfattes som ’sannhet” ikke blir som forventet.

Orientering om forskjellige mater a forsta og behandle psykisk lidelse pa kan derfor veere
nyttig informasjon for pérgrende. A tematisere ulike méter & forstd psykiske lidelser pé i et

patenkt pargrendekurs vil med dette forsterkes.

5.1.2 Foreldrerolle i endring.
Hva det inneberer & vere en ”god” foreldre tar ikke denne studien sikte pd a gi en forklaring
pa. Foreldrerollen de siste tiarene har etter flere samfunnsforskeres syn endret seg i takt med

samfunnsmessig - og kulturelle forandringer, jf. 2.4.1. En god relasjon til de voksne barna vil

65



kreve en annen type kompetanse hos foreldre. Et innhold som ikke ngdvendigvis stopper nar
barnet fyller 18 ar. Myndighetsalderen ble av studiens informant betegnet som et kunstig
tall”. A bli “fullstendig satt pa gangen” var bade overraskende og smertefullt. Har man et
slikt utgangspunkt kan en stille sparsmal ved om foreldre anno 2010 vil fordre en annen mate
a bli inkludert i en behandlingsinstitusjon enn for bare noen tiar tilbake? Vil det ogsa kreve at
den psykiatriske poliklinikken som system ogsa ma endre seg i takt med samfunnets
endringer? Hvilken grad blir dette tematisert mellom fagpersoner og fra ledelse? Pargrende

stiller spgrsmal tilbake til intervjuer.
5.2 Pargrendes mgte med den synlige og usynlige behandler

Det foles ekstra tungt &
ma

mase
mase

mase.
Men jeg fikk
kontakt
0g
hjelp.
Da jeg ba om det
Det er viktig & be om ting.

Flere av informantene gav uttrykk for at de ble mottatt pa en god mate av behandler. De fikk
kontakt og mottok den informasjonen de ba om, men det var avhengig av at de selv var

aktive.

Hvordan kan en forstd innformantes omtale av den “usynlige” behandler pa den ene side og
den imgtekomne behandler pa den andre side? Kan behandlers manglende initiativtaking mot
pargrende handle om en type usynlig makt han/hun selv ikke er seg bevisst? Hvordan
opplever behandlere sin situasjon nar parerende tar kontakt og “maser og krever” og vil bli
hart pa? Stokke papeker at en helsearbeider kan oppleve en egen makteslgshet i mgte med den
aktive og krevende pasienten/ pargrende som ber om noe som ikke ngdvendigvis kan
defineres inn under den klassiske pasient /pargrende — behandler relasjon. Hvordan oppfatter
behandleren sin mulighet til & hjelpe dersom det pargrende ber om ligger utenfor den
klassiske behandler- pasient(pargrende) relasjonen? | den mer moderne pasient/pargrende

rollen handler det mer om et samarbeid hvor sykdommen ikke bare handler om en syk kropp
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eller sinn. Med utgangspunk i en fenomenologisk forstaelse jf. 2.5.2 vil en kunnes si at det
sentrale er hvordan kroppen eller sinnet oppleves og gir mening til personen.

Perspektiver i forhold til hvordan en behandler kan oppleve sin egen livsverden i et system, er
sa tidligere sa vidt berart, jf. 2.5.2. Men pargrendes mgte eller det & ikke mgte behandler
viser ogsa til et mote med et system. Et system som i tillegg har sin egen “’systemverden” En
systemverden hvor begreper som diagnostisering, riktig type behandling, effekt og gkonomisk
lennsomhet osv. hgrer mer hjemme — representerer noe annet enn den enkelte behandlers

livsverden.

Hovdenak diskuterer i boka ”A begripe teksten” Ball sine utsagn om “policy at text” og
”policy discourse”(Brekke 2005: 74). Dette er to integrerte dimensjoner som utgjer to sider
av samme sak. Politiske dokumenter og det juridiske lovverket, jf. 1.2.2 kan betraktes som
”policy at text” og skal i folge Ball etablere omstendigheter og rammer som virker inn pa
valgmuligheter og som avgjer om de blir utvidet eller begrenset”(ibid). Med utgangspunkt i
egen studie av hva pargrende sier om sine gnsker og behov for informasjon er dette en
juridisk rett pargrende har og som er regulert gjennom lovverket (policy at text), jf. punkt 1.1.
Hvordan denne rettens skal fortolkes og praktiseres omtales til en viss grad gjennom
Helsemyndighetenes veiledningshefter (Helsedirektoratet 2008b og 2009) og som igjen blir
fortolket og praktisert av den enkelte behandler eller/og institusjon (policy discourse).
Pargrende blir gitt en posisjon og rettmessig plass i den psykiatriske behandlingsinstitusjon
som gjennom intervjuene blir omtalt som noe de ikke blir nektet, men som de ma mase om og
som beskrives som blant annet som & “komme til en lukket der”. Enkelte informanter forslo
selv at poliklinikken burde ha et fast opplegg og en innarbeidet struktur i forhold til hvordan
institusjonen og behandlere burde inkludere pargrende. Den enkelte behandler og
institusjonens manglende struktur, kan ut i fra et slikt perspektiv oppfattes styrt av andre
diskurser enn pargrendediskursen, jf. pasientrettighetsloven (policy of text) og prinsippene i
brukermedvirking, jf. 1.2.2.

| Helsedirektoratets nasjonale retningslinjer for diagnostisering og behandling av depressive
lidelser blir pargrendes plass i systemet omtalt, jeg siterer: ”De pdrorendes behov for
informasjon ber drofies med pasienten. Se ogsd ”Pdrorende — en ressurs” (Helsedirektoratet
2009:20). Et annet sted kan en lese: “Pasienter og eventuelt pargrende skal motta god

informasjon...”(mine uthevninger) (ibid:49) Med bruk av ord som "’ber” og ’eventuelt” vises
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det til taushetspliktens plass i systemet og pasientens grunnleggende rett til selv a fa
bestemme hvem og i hvilken grad pargrende skal involveres. Tenker Helsedirektoratet at de
skiller mellom at pargrende har behov for informasjon og samarbeid med
behandlingsinstitusjonen versus at pasienten selv har behov for at pargrende far informasjon
og mulighet for et samarbeid? Er dette en forskjell som far betydning for hvilke holdninger
Helsedirektoratet gir til behandlingsinstitusjonen? Ut i fra en slik betraktning vil innholdet i
veilederen ”’Pérerende - en ressurs” vise et fravar av en diskusjon om pavirkende faktorer, 1
forhold til om pargrende far veere en ressurs eller ikke i behandlingsinstitusjonen. Ut i fra et
sosialkonstuksjonistisk kunnskapssyn, jf. 2.4.1 blir fenomener slik de framtrer for den enkelte
menneske skapt eller produsert gjennom spraket og hvordan vi omtaler ting. Jeg antar at den
nevnte veileder hadde fatt uttrykt sitt budskap om “parerende som ressurs” pa en annen mate
dersom for eksempel den systemiske teorien (jf. 2.3) var poengtert som et faglig og @nsket

fundament.

Med brukermedvirkning for gye og betydningen av samarbeid med pargrende, blir mitt
spgrsmal om de nasjonale retningslinjene kunne ha gitt pargrendestemmen tydeligere posisjon
utover det a henvise til en veileder? Ball og Bernstein skal i falge Hovdenak papeke
viktigheten av a analysere og gjenkjenne den dominante diskursen ogsa i en tekst da den
enkelte stemme har liten eller ingen betydning i mgte med en stemme som innehar den
autoritative fgringene (Hovdenak 2006:75). Den omtalte biologiske psykiatrien kan ut i fra et
slikt synspunkt, dannes og opprettholdes gjennom dokumenter som Helsedirktoktets nasjonale
retningslinjer for diagnostisering og behandling av depressive lidelser. Her tegnes et bilde av
en sykdom som skal utredes, diagnostiseres og behandles. Bare pasienten far sin diagnose og
behandling - er da alt trygt som pasient og pargrende? Enkelte av informantene stilte, slik jeg

oppfatter det, sparsmal til sykdomsbegrepet og diagnoser.

Behandleren jobber innenfor et system hvor hun /han ma forhold seg til systemets gvrige
malsettinger. | divisjonssjefens notat av 17.12.2009 om styringsdokumentets fagringer for
Psykisk Helsevern (PH) i 2010 kan en lese:

“Det er et krav om okonomisk resultatoppndelse har overordnet prioritet i 2010,
ventetiden skal ned og det forventes en starre aktivitetsgkning i PH enn i somatikken.
Det legges faringer for en vridning av aktivitet fra dggn til dag - og poliklinisk
behandling. 2010 er et forberedelsesar for en omlegging av finansieringssystemet fra
2011, der aktivitet skal danne utgangspunkt for fordeling. | PH ma det avklares
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konkrete aktivitetsmal. Seerlig er dette en utfordring nar det gjelder ambulant
behandling. (Styringsdokumentet 2010, Sak 20/10).

Ut i fra egne og andres erfaringer kan slike faringer oppleves som noe som innvirker pa egne
holdninger, spesielt til hvordan man inkluderer pargrende i en arbeidshverdag. Opplevelse av
tidspress og gkt krav til flere konsultasjoner kan veere faktorer som gjar at man fgler man ikke
har tid til & snakke med pargrende. dette kom ogsa fram under intervjuene hvor informanter sa
de forsto at terapeuter hadde en hektisk hverdag med stort trgkk, samtidig som pargrende sto

og hamra pa dara.

Men handler parerendes beskrivelse av at de ma “mase seg til informasjon” og kontakt kun
om en mulig klassisk behandler- pasient/pargrende relasjon eller systemets styring i forhold til
gkonomi og reduksjon av venteliser? Berit Lilleengen intervjuet erfarne terapeuter om deres
erfaring i forhold til & involvere nettverket i en psykiatrisk poliklinikk. Hun konkluderte blant
annet med at terapeutene ansa nettverket som en ressurs, men var ikke aktive nar det gjaldt a
involvere nettverket fysisk i terapien. Dette ble begrunnet med at nettverket pa den ene siden
ble oppfattet som invaderende pa individet og pa den andre siden fraveerende og ustabilt
tilstede (Lilleengen 2007:48) Pasientens relasjoner til mennesker i netteverket ble beskrevet
som et hovedfokus i individualterapien og fikk dermed en indirekte rolle nar det gjaldt
involvering 1 terapi. Psykisk helsevern kan derfor oppfattes ’lukket” og lite “koblet” mot
omverdenen, noe som skaper usikkerhet i hvordan man kan jobbe med disse temaene.
Lilleengen legger til: “En kan her tenke at det da blir viktig for terapeutene d begrunne
hvorfor det er nyttig a arbeide individuelt” (ibid:48-49). Enkelte av informantene i hennes
studie gav uttrykk for at de syntes det ble utfordrende faglig hvis nettverket skulle involveres.
Involvering av pargrende kunne virke negativ inn pa relasjonen mellom behandler og pasient
(ibid: 52). Terapeuter kunne oppfatte nettverket som tappende og sta i veien for at pasienten
skulle bli frisk. Det viste seg at flere av terapeutene mente at oppvekstvilkar og destruktive
familierelasjoner var en sentral faktor i utviklingen av psykiske problemer og at terapirommet
var pasientens “fristed”(ibid 53-54). Lilleengen papekte videre at terapeutene hadde
erfaringer med at pasientene selv ikke gnsket a trekke nettverk direkte inn i terapirommet. En
forstaelse enkelte av informantene i fokusgruppene jeg intervjuet ogsa kom inn pa, men uten
at dette fikk en dominerende plass. Tvert i mot.

En kan ogsa stille spgrsmal om hvilke kompetanse som er gnskelig og foretrukket hos

terapeuter i en psykiatrisk poliklinikk. Eksempler pa dette kan veere familieterapeutisk
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kompetanse hvor det & snakke med flere samtidig eller/og bruk av nettverksteorier hos
Seikkula, jf. 2.3.2. Og hvor det a fa nettverket i tale blir et anliggende i terapien.

5.2.1 @nske om en tydeligere holdning hos behandler

Hvem er du
som
behandler?
Er jeg som mor
viktig
for deg?
Eller er jeg bare et
gnagsar
i
systemet
nar du
behandler?

I alle fokusgruppene i kom flere informanter inn pa at han eller hun de var pargrende til selv

var apen for at de kunne mgte behandler. Men de savnet en mer tydelig og aktiv rolle fra

behandler. Hva mente behandler selv om det & ha kontakt med pargrende? Som jeg tidligere
har kommet inn pa kan dette ha noe med utvalget av informantene & gjere. Noen pasienter
som ikke gnsker & involvere pargrende har heller ikke gnsket at deres pargrende skal delta i
denne studien. Dermed blir en drgftelse som denne lite fruktbart. Men hvis det er slik at
behandlere i psykiatrisk poliklinikk ofte forholder seg til pasienter som ikke gnsker
involvering av sine pargrende, til forskjell fra det informantene i denne studien har erfaring
med? Det er ikke utenkelig at slike erfaringer kan prege eller styre en behandler ogsa i
situasjoner han/hun star overfor pasienter hvor pargrende kan involveres. | International
Journal of Menthal Nursing beskriver Godwinn og Hapell helsepersonell som apne og med et
grunnleggende gnske om & involvere pargrende, men at de kan kjenne seg last i og med at det
er pasienten de har behandlingsansvar for (Goodwin og Happell 2009). Marianne Storm som
skriver om brukermedvikning i psykisk helsevern kommer inn pa at pasienten og hans/hennes
pargrende kan ha ulike perspektiver i forhold til sykdommen og behandlingen og at det derfor
blir viktig & ’sikre” at bdde pasienten og parerende ’blir sett”(Storm 2009: 45). Storm
papeker videre at helsepersonell ma klargjare overfor pargrende hva som er konfidensiell
informasjon og hvilken informasjon som kan formidles (ibid). Ut i fra hvordan informantene i
denne studien framstar ville de antakelig ikke ha motsatt seg en slik klargjering, men heller

gnsket den velkommen.
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Nér informantene i denne studien oppfattes 4 ha “noe & meddele” til et behandlingssystem de i
utgangspunktet ikke opplevde de ble invitert inni av, kan spersmalet om behandleres
etiologiske synspunkt om psykisk helse veere utslagsgivende. Ut i fra et slikt synspunkt peker
studien pa at det ikke bare er pargrende som har et informasjonsbehov, men vel sa mye
behandlere, selv om det handler om andre type temaer.

Nar pargrende til pasienter med schizofrenidiagnose kan papeke at de i liten grad gis et
generelt oppleringstilbud i psykiatrien, kan dette handle om en behandlingsideologi hvor
familien blir oppfattet som en etiologisk faktor (Alfstadseether et.al. 2003). Selv om studien
til Alfstadsether et.al har utgangspunkt i pasienter med en schizofrenidiagnose er det allikevel
en paminnelse om en type holdning jeg antar fa i dagens behandlingssystem gnsker &
identifisere seg med, ogsa overfor annen type problematikk som for eksempel en depressiv
lidelse.

5.3 Behov for sammenheng og det & forsta

Det som var
det som er
det som kommer
livet
leves
i
sammenheng
alltid
sammenheng.
Hjelp meg
til &
henge sammen
a
forsta

Informantene papekte at de ikke gnsker informasjon om hva som pagikk i individualterapien.
De mente de kunne ha kontakt med behandlere for & motta informasjon om forhold de selv

hadde sparsmal om.

Det var to typer spgrsmal informantene var opptatt av: generelle medisinske spagrsmal som

diagnose, symptomer, ulike type behandling, informasjon om medisiner o.l. samt spgrsmal
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som omhandlet egen vaeremate i mgte med en ny og ukjent situasjon. Pargrendes egen
usikkerhet i forhold til hvordan de selv kunne utgve hjelp og statte til den som var syk var et
gjennomgaende tema. Egen usikkerhet mente serlig de som var nye i pargrenderollen kunne
gjere situasjonen verre for pasienten. Pargrendes usikkerhet eller uvitenhet kunne fare til
masing fra pargrende og noe som kunne bidra til gkt konfliktniva eller at pasienten isolerte
seg ytterligere, noe som er kjent med tanke pa opprettholdelse av depressive vansker. Her
ettersper pargrende selv et systemisk perspektiv i behandlingen hvor samspillet er essensielt i
forhold til det enkelte menneskets erfaringer, jf. 2.3. Om en ikke anser Seikkulas
nettverksteori som den aktuelle terapiformeren (jf. 2.3.2) i behandlingen av depressive lidelser
i en voksenpsykiatrisk poliklinikk vil hans utvidede fokus og forstaelsen av nettverkets
betydning og inkludering av familie i behandling antakelig finne gjenklang hos pargrende i
denne studien. Ut i fra slik forstaelse vil pargrende kunne regnes med og etterspgrres ved
oppstart i en behandling. Ved a gi de pargrende kontakt og hjelp til & forsta pasientens
endrede atferd og funksjon, vil en kunne styrke deres empati for pasientens lidelsesuttrykk.
En konsekvens av det & overse dette kan vaere at man vedlikeholder en negativ
kommunikasjon, som igjen kan opprettholde enkelte av pasientens problemer (Smeby 1998
0g Smeby 2003).

| alle fokusgruppeintervjuene var det bred enighet om behovet og gnske om kontakt med
behandler og det & motta informasjon, fordi de trengte hjelp til det & forholde seg til det
ukjente i situasjonen. Pargrendes egen usikkerhet i forhold til hvordan de selv kunne utgve
hjelp og statte til den som er syk var et gjennomgaende tema.

Bekymring gar ofte flere veier. | denne studiens sammenheng kan pargrendes egen
bekymring bli lagt merke til av pasienten og pavirke han eller hennes egen bekymring for sin
pargrende. Det er lite gnskelig med tanke pa pasientens psykiske helse og bedring av
depresjon. Hva som skjer og pa hvilken mate positive eller negative fenomener i relasjoner
forsterkes eller reduseres ligger utenfor denne oppgaven a beskrive. Men det er verd & nevne
at med en systemisk forstaelse (jf. 2.3.2) kan interpersonlige forhold mellom mennesker
bevisstgjeres pa en annen méte enn om det ikke blir snakket om. A hjelpe pérgrende eller gi
pargrende mulighet til & drafte sin bekymring og fa hjelp til a forsta - vil ut i fra det omtalte
resonnement kunne bli en hjelp for pasienten slik at han /hun bekymret seg mindre for sin
pargrende.
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A oppleve kontroll over eget liv er ngdvendig for god psykisk helse, jf. 2.6. Informantene i
denne studien beskrev alle egne psykiske og fysiske reaksjoner som en falge av det a vaere
pargrende og usikkerheten i pargrenderollen. Det a ikke ha kontroll blir en viktig faktor i
pargrendes gnske om kontakt med behandler. | falge Eva Langeland (Langeland 2009) vil det
a motta sosial statte i lys av menneskers behov for sammenheng (SOC) veere det samme som
a kunne gi stette, jf. 2.6. Gjennom det at pargrende selv far hjelpe han/hun de er pargrende til

gis de mulighet til & hente styrke og kraft og selvfglelse styrkes.

Informantenes gnske om kontakt og informasjon kan forstas som et grunnleggende behov for
det & forsta sin situasjon og a oppna mening og sammenheng i en utrygg livssituasjon.
Dermed blir de i falge Antonovsky i stand til & hente fram egne ressurser og lgsninger, jf. 2.6.
Informantene etterspar hjelp til det & mestre. Mestring er en dynamisk prosess og ikke noe
absolutt. Stress kan oppleves nar en pargrende star overfor indre/ytre krav eller konflikter
som overgar deres falelsesmessige, kognitive eller/og atferdsmessige mestringsopplevelse.
Mestringsopplevelsen endrer seg i takt med at betingelsene for at mestring endrer seg
(Lazarus og Folkman 1984). Kontakt med behandler og informasjon blir slike betingelser. A
kjenne seg trastet og anerkjent var en viktig dimensjon i informantenes beskrivelse av det &
mgte med behandler A bli mgtt av en behandler hvor pérgrende opplever seg forstatt og
anerkjent kan bidra til gkt forstaelse, sammenheng og mening i pargrendes egne mgter med
den som er syk. Noe som igjen kan bidra til gkt fglelse av trygghet, mestring og hap. Hap
om at det kan ga bra med pasienten. Erik Fromm (1971) beskriver hap som et av de
grunnleggende og sentrale elementene i et menneskes liv. Hapet som igjen gjer det

meningsfullt & undersgke og ta i bruk de tilgjengelige mestringsressursene (Fromm 1971).

Utviklingspsykologisk er det & fa anerkjennelse og bekreftelse for den man er, et
grunnleggende behov for et menneske gjennom hele livet (Haavind og @vereide 2007). Et
behov som aktiveres spesielt nar vi fgler oss utrygge., jf.2.1. Informantenes beskrivelse av seg
som masete og pagaende overfor behandler kan pa den mate forstaes som en reaksjon pa
utrygghet og hvor de instinktivt” gjer en sunn handling; de seker trygghet. At det juridiske
lovverket er sapass tydelig som det faktisk er, kan faktisk handle om at dette blir tatt pa alvor.

En informasjon som blir viktig & meddele videre til behandlingssystemet.

5.4 Forstaelse av taushetsplikten
Taushetsplikt
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plikt til hva?
a veere stum
usynlig?
Er informasjon mulig a gi
uten a
bryte

Taushetsplikten?

Taushetsplikten star sentralt innen psykisk helsevernlov, jf.2.4. Usikkerhet og uklarhet i
forhold til lovverket kan fare til at behandlere er redd for a bryte taushetsplikten og blir
restriktive i forhold til hva slags informasjon de gir pargrende (LPP 2005 og Marshall og
Solomon 2003). En slik restriktiv holdning farer til at pargrende far lite informasjon og blir
mindre involvert i pasientens behandling (Engmark et al. 2006:38). Behandler skal ivareta
pasientens autonomi. At taushetsplikt er ngdvendig og skal overholdes var en samstemt
oppfating i fokusgruppene.

Alfstadsaether papeker at det bar brukes tid for a forsta hvorfor pasientene ikke vil samtykke
eller ngler med & inkludere pargrende, dersom dette skjer. Sparsmalet om samtykke bar
betraktes som en prosess og ikke en engangshendelse (Alfstadsether et al. 2003). Psykolog
Rolf Sundet papeker ogsa dette i sin refleksjon om brukermedvirkning, punkt jf. 2.3. 1
Marshall og Solomons studier rapporteres det at fa pasienter ble spurt av helsepersonellet om
de aksepterte at familien fikk informasjon (Marshall og Solomons 2003). Samme forfattere
papekte at hvor positive pasienter var til & ha med familien i behandlingen var knyttet til
hvorvidt personalet oppmuntret til dette. Dette samsvarer mye med det informantene i denne
studien papekte. Flere av innformatene beskrev det Helsedirektoratet selv uttrykker i sin

veileder: "Samtykke til a involvere pdarorende bor droftes jevnlig med pasienten”.
(Helsedirektoratet 2008b: 10).

Veilederen fra helsedirektoratet om pargrende som ressurs (ibid. 2008b) og flere av de
allerede nevnte artikler omtaler kontakt med péarerende med begrepet ’involvering” av
pargrende. Men hva betyr & involvere pargrende? Er det a tilby et mgte med pargrende det
samme som 4 involvere? Mitt inntrykk er at informantene i denne studien ikke oppfatter at de

nedvendigvis “involveres i terapien” selv om de har kontakt med behandler og/eller far
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informasjon. Kan individualbehandler ha en forutinntatt oppfatning av at all kontakt med

pargrende handler om a invitere til et samarbeid som griper inn i behandlingen?

Kan det a tenke pa ulike grader av involvering vere nyttig? Ulike type informasjon og
kontakt sett i sammenheng med pasientens faser i pasientens sykdomshistorie eller/ og faser i
behandlingen? Mulig kan et pargrendekurs som denne studien er tenkt a veere et bidrag til

kunne bli ett av flere tilbud til pargrende.

| Bokmalsordboka forklares ordet involvering som det a innbefatte eller innblande.
Informasjon forklares som opplysning, melding, underretning og det a skaffe seg informasjon
om noe. Samarbeid forklares med det & jobbe i fellesskap (Bokmalshandboka 2006).
Lillengen som jeg tidligere har referert til, bruker begrep som ”samarbeid” og ”involvering” 1
omtalen av pargrende — behandlerrelasjonen. Pasientrettighetsloven bruker ordet
“informasjon”. Blir ordet informasjon synonymt med involvering for behandlerne og for
pasienten, men ikke for pargrende? Skjer det endringer i innholdet i spraklige ord og uttrykk
nar de utfares i handling? Det er ofte naer forbindelse mellom ord og handling. Spraklige
ytringer og ord oppfattes ofte som mindre viktige enn handlinger. Hvordan “virkeligheten”
blir konstruert har sammenheng med hvordan det sosiale livet leves og erfares, jf. 2.4.1 Hva
som gjares betyr oftest mer enn det som sies. Pa denne maten har den enkelte behandler stor
pavirkning og “makt” i sin utferelse av den meningen han/hun legger i begrepene

brukemedvirkning og forstaelse, samt innholdet i begreper som taushetsplikt, terapi osv.

Flere av informantene som var foreldre gav uttrykk for at de aldri slappet helt av, at de var
overbevist om at datteren eller sgnnen som var syk matte ha gode hjelpere dersom de skulle
ha sjanse til & leve “’det gode liv” inni mellom. De ville alltid hjelpe — selv ndr “ungan vart 50
ar”. At foreldrerollen har endret seg de siste tidrene har gjort at foreldre ikke ngdvendigvis
har en "naturlige” autoritet som voksenpersoner i kraft av rollen som foreldre, har jeg tidligere
veert inne pa. i oppgaven. Den falelsemessige nerheten mellom barn og foreldre har en annen

utforming enn tidligere og kunnskap ma erverves, jf. 2.3.1.
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6 Veien videre — mulighet for medvirkning og oppleering

Intensjonen med denne oppgaven var & framskaffe kunnskap om hvilken informasjon og
hvilke samarbeidsformer pargrende i en psykiatrisk poliklinikk hadde erfaringer med og evt.
gnsket seg. Hovedfunnene i studien er beskrevet innledningsvis og vil ikke gjentas her. |
forhold til pargrendes mulighet for medvirkning og opplaring i en voksenpsykiatrisk
poliklinikk er det noen av funnene som det blir viktig a stoppe opp ved, med tanke pa veien

videre.

6.1 Behandlingshverdagen for pasient, behandler og pargrende.

Forskning har vist at involvering av pargrende vanskeliggjeres av faktorer som manglende
rutiner for oppfalging av pargrende og uavklart ansvarsfordeling i behandlingssystemet
(Walker og @stbye 1998). Et viktig funn i denne studien er synliggjering av behovet for en
bevisstgjering hos behandler med tanke pa pararendes rett til informasjon men ogsa i
systemet for gvrig. Dette kan dreie seg om seg om gkt kunnskap om pargrende plass i det
juridiske lovverket, jf, Pasientrettighetsloven §3.3 og i forskningslitteratur. Denne studien
viser at det er flere likhetspunkter mellom pargrende til pasienter med langvarige og alvorlige
psykiske lidelser og til pargrende denne studien er avgrenset til. Hvordan dette skal utgves i

praksis har denne studien gitt mange svar i forhold pa, jf. oppsummeringsavsnittet.

Dilemma terapeuter ofte opplever 8 komme i handler om kravet til gkt effektivitet. Et

effektivitetskrav som styrer terapeuters hverdag og noe som kan ga ut over prioriteringen av
kontakt med pargrende. Et narliggende sparsmal i denne sammenhengen er om involvering
av pargrende i en voksenpsykiatrisk poliklinikk mulig ogsa kan bidra til at behandlingen blir

mer effektiv.

Pa den annen side forutsetter anerkjennelsen av pargrende som med(brukere) i en
psykiatrisk poliklinikk at forstaelse og behandling av psykisk lidelse i starre grad kan bli
forskjavet fra individ — til systemniva. Noe pargrende i denne studien viste til gjennom sin
oppfatning av at de selv hadde noe & bidra med i mgte med behandler. Pa den maten bergrer
studien den “klassiske” behandler — pasient/pérerende rollen, der behandler har all”
kunnskap og hvor pasient/pargrende mottar passivt andres hjelp. En rolle som mulig er i ferd

med snu. Pa den maéten tar studien intensjonen om brukemedvirkning pé ”pulsen”.
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6.2 Pargrendekurs som en del av pasientopplaringen

Organiserte opplearingstiltak for parerende er ikke alltid kommet inn i organiserte former,

og informasjon blir ofte tilfeldig og avhengig av den enkelte utever (Sosial - og
helsedirektoratet 2006a). Sykehusene skal i fglge Spesialisthelsetjeneloven ivareta opplaring
av pargrende, ved hjelp av informasjon og oppleering (Spesialisthelsetjenesteloven §3.8).
Denne studien viser at det er mangel pa slike tiltak for den aktuelle pargrendegruppen.
Informantene i studien etterspurte i utgangspunktet ikke et pargrendekurs, men samtidig

framkom det behov for mer opplaering som hjelp i & styrke den enkelte i sin pargrenderollen.

Det juridiske lovverket, jf. 1.2.1, og forskningslitteratur om pargrende i psykiatrien, bekrefter
viktigheten med pargrendeopplaering. Denne studien utgjer ingen unntak fra dette. Et
pargrendekurs kan bli et viktig bidrag med tanke pa informasjon og tilrettelegging for
pargrende i forhold til anske om gkt kunnskap om sykdom og behandling. 1 tillegg kan et
pargrendekurs veere et sted som gir hjelp til pararendes egne falelser og reaksjoner i
pargrenderollen. Mestringsstrategiene den enkelte pargrende tar fram i mgte med alvorlig
psykisk sykdom hos sine narmeste, er ofte preget av tidligere erfaringer, holdninger og
verdier. Tabu og forestillinger vil fortsatt kunne knyttes til psykisk sykdom i var kultur
(Halse og Risstubben. 2007:11). Studien viste at den psykiske belastingen sykdommen
medfarer for pargrendes egen del, kan vere vanskelig & snakke om. Dette er noe som ogsa
papekes i andre studier og som er typisk for pargrenderollen uansett om det dreier seg om

somatikk eller psykiatri (Brinchmann 2002).

Gjennom samveer og samtaler med andre pargrende vil det & bearbeide egne opplevelser og a
komme seg videre i eget liv kunne bli styrket. Styrken i et fellesskap skal ikke
undervurderes. Pa hvilken mate et kurs kan bidra med informasjon i tillegg til a ivareta

behovet for & snakke med hverandre, vill bli en faglig og pedagogisk utfordring.

| folge pasientrettighetsloven er det pasienten selv som ma godkjenne at pargrende blir
involvert (Pasientrettighetsloven 8§3-3). Dersom pasienten selv ikke gnsker involvering av
sine pargrende i tilknyting til sin behandling, vil en kunne na pargrende som faller utenfor via

et pargrendekurs. Enkelte Laering - og mestringssenter ved distriktspsykiatriske senter i
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Norge annonserer apne kurs i forhold til bestemte tema i dagspresse og fagblader. Brosjyrer

og plakater distribuert innen poliklinikkene er mulig.

Et kurs regi av Laring og mestringssenteret ved vart DPS vil vaere et frivillig tiloud som den
enkelte pargrende vil kunne takke ja eller nei til & delta pa og selv vurdere om tidspunktet er
passende. Studien gav mange momenter til innhold. En detaljerte oppsummeringen av dette

er av praktiske arsaker samlet som vedlegg i oppgaven, jf. vedlegg 9.

6.3 Videre tiltak og forskning

Hvordan den videre refleksjon og diskusjon om pargrendes rolle tilrettelegges innenfor
DPS’et og i den enkelte poliklinikk, vil kunne vaere et sentralt satsningsomrade i det
framtidige DPS et.

Skal en utforske feltet videre vil det a intervjue pasienters gnske/ikke gnske om involvering
av pargrende kunne veere en spennende innfallsvinkel. Gjerne i samarbeid med en terapeut.
Terapeuters egne erfaringer og forstaelse av hvordan pargrende kan tenkes pa som en ressurs i

en del saker, er ogsa et tema for videre undersgkelser.
Gjennomfaring av et pargrendekurs i forhold til denne studiens pargrende, vil vare et

framtidig tiltak. Hvordan et slikt kurs blir noe pargrende selv opplever som meningsfylt, vil

kunne bli fokus i videre undersgkelser.
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Vedlegg 1.

Fra: Regional komite for medisinsk og

helsefaglig forskningsetikk REK Midt

Til:

MARIELA L. LARAC.-

mariela_lara@yahoo.no ofsti@diakonhjemmet.no

Dokumentreferanse: 2009/146-2
Dokumentdato: 01.07.2009

Pargrende i voksenpsykiatrisk poliklinikk - en ressurs. Informasjon om vedtak

Med hjemmel i lov om behandling av etikk og redelighet i forskning § 4 har Regional komité
for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Midt-Norge vurdert prosjektet i sitt mgte 19.
juni 2009 med faglgende vilkar og vurdering:

Komiteen har falgende merknader til prosjektet:

- Komiteen viser til prosjektprotokollen og ser dette som et godt planlagt og begrunnet
prosjekt og har derfor ingen merknader til malsetting eller plan for gjennomfgring.

- Komiteen ber om at grunnlagsdata ikke blir anonymisert, slettet eller destruert, men blir
oppbevart pa en betryggende mate i minimum 5 ar etter prosjektslutt av kontrollhensyn. Det
ma opplyses i informasjonsskrivet at slik oppbevaring blir gjennomfart. Falgende tekst kan
brukes: ”Av kontrollhensyn blir grunnlagsdata oppbevart forsvarlig nedlast fram til 2?.2?.2???
(En dato, minimum 5 ar etter prosjektslutt). Deretter vil data bli slettet. Det er "navn pa
prosjektleder/eller dataansvarlig” som er ansvarlig for datamaterialet i denne perioden.
Instanser som kan tenkes & kontrollere grunnlagsmaterialet er f. eks. forskningsansvarlige,
Uredelighetsutvalget for forskning og Helsetilsynet”.

Vilkar for godkjenning av prosjektet:

- Komiteen viser til informasjonsskrivet og ber om at dette gjennomgas med henvisning til
vedlagt veiledning for utforming av informasjonsskriv. Komiteen ber om at det skrives om
slik at en ikke bruker ”jeg-form”. Det er prosjektet som skal presenteres, og opplysninger om
prosjektleder skal komme til slutt i skrivet, jf. vedlagt veiledning for utforming av
informasjonsskriv. En orientering om bakgrunn for og hensikten med studien skal komme
farste i informasjonsskrivet.

- Komiteen ber om a fa tilsendt revidert informasjonsskriv. Komiteens leder far fullmakt til &
vurdere det reviderte skrivet, og denne godkjenning ma veere klar far prosjektet settes i gang.
Komiteen ber om a fa tilsendt artikkel/rapport nar studien er fullfart.

Vedtak:

”Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Midt-Norge godkjenner at
prosjektet gjennomferes med de vilkar som er gitt.”

Vedtaket kan paklages og klagefristen er tre uker fra mottagelsen av dette brev, jf. fvl. 88 28
0g 29. Klageinstans er Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag (NEM),
men en eventuell klage skal rettes til! REK Midt-Norge. Avgjarelsen i NEM er endelig. Det
folger av fvl. § 18 at en part har rett til & gjare seg kjent med sakens dokumenter, med mindre
annet falger av de unntak loven oppstiller i 88 18 og 19.
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Vedlegg 3.

Til deg som er pasient ved xx DPS.
Forespersel om pargrendes deltakelse i forskningsprosjektet.
Pargrende i en voksenpsykiatrisk poliklinikk - muligheter, medvirkning og opplering.

Bakgrunn og hensikt.
Dette er et spgrsmal til deg som mottar behandling ved en poliklinikk pa xx DPS om du vil
tillate din pargrende a bli kontaktet i tilknytning til en forskningsstudie.

Det er gnskelig & snakke med pargrende til unge pasienter mellom 18 og 23 ar som mottar
behandling ved en psykiatrisk poliklinikk for depressive symptomer. Dette er for & undersgke
hvilke felles erfaringer kan pargrende ha og som det ber tas hensyn til i forhold til utvikling
av informasjon - og samarbeidsformer med pargrende. Hensikten med studien er & fa
informasjon om det & vere pargrende og som kan hjelpe poliklinikkene pa xx DPS til &
utvikle bedre samarbeidsformer med pargrende. Det kan for eksempel dreie seg om aktuelle
tema i et kurs som tilbys alle pargrende til unge pasienter med depressive lidelser i regi av
Leering - og Mestringssenteret ved xx DPS.

Hva innebeerer studien?

For deg vil dette innebzre at vi inviterer din pargrende til 4 delta i et gruppeintervju. Der vil
de mgte andre som har erfaring med a veere pargrende til ungdom som mottar behandling ved
en av vare psykiatriske poliklinikker. Intervjuet vil skje i gruppe med 4 og 6 andre pargrende
med varighet ca 1- 1 %2 time. Temaene i intervjuet skal ikke bergre opplysning om deg eller
andre pasienter. Da xx DPS har et eget rom med teknisk utstyr vil gruppeintervjuet tas opp pa
video. Bruk av video vil i etterkant vere en hjelp til & skrive ned det som framkommer i
intervjuet.

Mulige fordeler
Det er gnskelig at det som framkommer i studien vil fa betydning for hvordan vi kan forbedre
vart tilbud til pargrende innen psykisk helse.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Prosjektmedarbeiderne har taushetsplikt i henhold til Forvaltningsloven 8§ 13 og
Helsepersonellovens § 21. Navnet og telefonnummer pa den enkelte pargrende vil oppbevares
i et lasbart skap pa xx DPS isolert fra videoopptaket. Ingen opplysninger vil kunne knyttes til
navn eller personnummer. Grunnlagsdata skal oppbevares i et lasbart skap i et arkivrom pa xx
DPS gjennom 5 ar, inntil 31.12.2015. Deretter vil det slettes. Det er MA psyKkiatrisk
sykepleier Mariela Lara som er ansvarlig for datamaterialet i denne perioden. Kun
Helsetilsynet eller Uredelighetsutvalget for forskning kan kontrollere grunnlagsmaterialet.

Prosjektet er godkjent av Regional etisk komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk,
Midt Norge og personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskaplig datatjeneste.

Frivillig deltakelse:

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten grunn trekke ditt samtykke til at
din pargrende vil bli kontaktet. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre kontakt pa xx
DPS. Dersom du senere gnsker a trekke tilbake ditt samtykke eller har spgrsmal til studien,
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kan du kontakte Gro Skomedal (prosjektmedarbeider) pa telefonnummer: xx xx xx xx /
mobil: 41373434 eller Mariela Lara (prosjektleder og veileder) pa telefon xx xx xx xx.
Dersom du gir samtykket til at din pargrende blir kontaktet sa skriv din egen underskrift og
navn, adresse og telefonnummer pa din pargrende pa neste side.

Med vennlig hilsen,

Gro Skomedal Mariela Lara
Prosjektmedarbeider Prosjektleder
SVARSLIPP

Sendes til:

Gro Skomedal
Tiller xx, xx poliklinikk.

Samtykke til deltakelse i studien:

Hva sier pargrende om sine erfaringer og refleksjoner om det a vere pargrende til
hjemmeboende voksne pasietner mellom 18 og 23 ar som har depressive plager og mottar
behandling ved en allmennpsykiatrisk poliklinikk.

Din paArerendes NAVIL  .......ouiit it

Din parerendes adresse: .......iiiiit i

Din pérerendes telefonnummer: ...

Jeg er villig til at min pargrende deltar i studien:

Gro Skomedal Mariela L. Lara Cabrera
Psykiatrisk sykepleier MA, Psykiatrisk sykepleier
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Vedlegg 4.

Til deg som er pasient ved xx DPS.
Forespersel om pargrendes deltakelse i forskningsprosjektet.
Pargrende i en voksenpsykiatrisk poliklinikk - muligheter, medvirkning og opplering.

Bakgrunn og hensikt.
Dette er et spgrsmal til deg som mottar behandling ved en poliklinikk pa xx DPS om du vil
tillate din pargrende a bli kontaktet i tilknytning til en forskningsstudie.

Det er gnskelig & snakke med pargrende til pasienter som mottar behandling ved en
psykiatrisk poliklinikk for depressive symptomer. Dette er for & undersgke hvilke felles
erfaringer kan pargrende ha og som det ber tas hensyn til i forhold til utvikling av informasjon
- og samarbeidsformer med pargrende. Hensikten med studien er a fa informasjon om det a
veere pargrende og som kan hjelpe poliklinikkene pa Tiller DPS til & utvikle bedre
samarbeidsformer med pargrende. Det kan for eksempel dreie seg om aktuelle tema i et kurs
som tilbys alle pargrende til pasienter med depressive lidelser i regi av Laring - og
Mestringssenteret ved xx DPS.

Hva innebeerer studien.

For deg vil dette innebzere at vi inviterer din pargrende til  delta i et gruppeintervju. Der vil
de mgte andre som har erfaring med a veere pargrende til pasienter som mottar behandling ved
en av vare psykiatriske poliklinikker. Intervjuet vil skje i gruppe med 4 og 6 andre pargrende
med varighet ca 1- 1 % time. Temaene i intervjuet skal ikke berare opplysning om deg eller
andre pasienter. Da xx DPS har et eget rom med teknisk utstyr vil gruppeintervjuet tas opp pa
video. Bruk av video vil i etterkant veere en hjelp til & skrive ned det som framkommer i
intervjuet.

Mulige fordeler
Det er gnskelig at det som framkommer i studien vil fa betydning for hvordan vi kan forbedre
vart tilbud til pargrende innen psykisk helse.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Prosjektmedarbeiderne har taushetsplikt i henhold til Forvaltningsloven 8§ 13 og
Helsepersonellovens § 21. Navnet og telefonnummer pa den enkelte pargrende vil oppbevares
i et lasbart skap pa xx DPS isolert fra videoopptaket. Ingen opplysninger vil kunne knyttes til
navn eller personnummer. Grunnlagsdata skal oppbevares i et lasbart skap i et arkivrom pa xx
DPS gjennom 5 ar, inntil 31.12.2015. Deretter vil det slettes. Det er MA psykiatrisk
sykepleier Mariela Lara som er ansvarlig for datamaterialet i denne perioden. Kun
Helsetilsynet eller Uredelighetsutvalget for forskning kan kontrollere grunnlagsmaterialet.

Prosjektet er godkjent av Regional etisk komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk,
Midt Norge og personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskaplig datatjeneste.

Frivillig deltakelse:

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten grunn trekke ditt samtykke til at
din pargrende vil bli kontaktet. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre kontakt pa xx
DPS. Dersom du senere gnsker a trekke tilbake ditt samtykke eller har spgrsmal til studien,
kan du kontakte Gro Skomedal (prosjektmedarbeider) pa telefonnummer: xx xx xx xx /
mobil: 41373434 eller Mariela Lara (prosjektleder og veileder) pa telefon: xx xx xx xx.
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Dersom du gir samtykket til at din pargrende blir kontaktet sa skriv din egen underskrift og
navn, adresse og telefonnummer pa din pargrende pa neste side.

Med vennlig hilsen,

Gro Skomedal Mariela Lara
Prosjektmedarbeider Prosjektleder

Svarslipp
Til Gro Skomedal
Prosjektmedarbeider.
xx DPS.
Adresse:

Jeg tillater at min pargrende blir kontaktet:

Sted og dato:
Signert av pasient
Pargrendes:
Navn:
Adresse:
Telefon/mobil:
Sted og dato:
Signert av prosjektmedarbeider Signert av prosjektleder/veileder

Gro Skomedal Mariela Lara



Vedlegg 5.

Til deg som er interessert i a delta i studien.
Forespersel om & delta i forskningsprosjektet.
Pargrende i en voksenpsykiatrisk poliklinikk - muligheter, medvirkning og opplering.

Bakgrunn og hensikt.

Dette er et spgrsmal til deg som pargrende om du vil delta i en forskningsstudie ved xx
Distriktspsykiatriske Senter. Det er gnskelig a snakke med pargrende til pasienter som mottar
behandling ved en psykiatrisk poliklinikk for depressive symptomer. Dette er for & undersgke
hvilke felles erfaringer kan pargrende ha som det bgr tas hensyn til i forhold utvikling av
informasjon - og samarbeidsformer.

Hensikten med studien er & fa informasjon om det & vere pargrende og som kan hjelpe
poliklinikkene pa xx DPS til & utvikle samarbeidsformer med pargrende. Det kan for
eksempel dreie seg om aktuelle tema i et kurs som tilbys alle pargrende til unge pasienter med
depressive lidelser i regi av Leering - og Mestringssenteret ved xx DPS.

Hva innebeerer studien.

Du inviteres til & delta i et gruppeintervju. Der vil du mgte andre pargrende til pasienter som
mottar behandling ved en av vare psykiatriske poliklinikker. Intervjuet vil skje i gruppe med
4 og 6 andre pargrende med varighet ca 1- 1 % time. Intervjuet vil forga pa xx DPS pa
ettermiddagstid. En matbit blir servert. Temaene i intervjuet skal ikke bergre taushetsbelagte
opplysning om pasienten du er pargrende til. Da xx DPS har et eget rom med teknisk utstyr
vil gruppeintervjuet tas opp pa video. Bruk av video vil i etterkant vaere en hjelp til & fa med
det som framkommer i intervjuet.

Mulige fordeler.
Det er gnskelig at det som framkommer i studie vil fa betydning for hvordan vi kan forbedre
vart tilbud til pargrende innen psykisk helse.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Prosjektmedarbeiderne har taushetsplikt i henhold til Forvaltningsloven § 13 og
Helsepersonellovens §21. Navnet og telefonnummer pa den enkelte pargrende vil oppbevares
i et lasbart skap pa xx DPS isolert fra video opptaket.

Ingen opplysninger vil kunne knyttes til navn eller personnummer. Grunnlagsdata skal
oppbevares i et lasbart skap i et arkivrom pa xx DPS gjennom 5 ar, inntil 31.12.2015.
Deretter vil det slettes. Det er MA psykiatrisk sykepleier Mariela Lara som er ansvarlig for
datamaterialet i denne perioden. Kun Helsetilsynet og Uredelighetsutvalget for forskning kan
kontrollere grunnlagsmaterialet.

Prosjektet er godkjent av Regional etisk komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk,
Midt Norge og personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskaplig datatjeneste.

Frivillig deltakelse:

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for den videre kontakten med xx
DPS, for deg eller den du er pargrende til. Dersom du senere gnsker a trekke tilbake ditt
samtykke eller har spgrsmal til studien, kan du kontakte psykiatrisk sykepleier Gro Skomedal
ved a ringe Tiller DPS pa telefonnummer: xx xx xx xx/mobil: 41373434 eller Mariela Lara
(prosjektleder og veileder) pa telefon: xx XX xx xx..

Dersom du gir samtykket til prosjektet undertegner du samtykkeerkleeringen pa siste side.
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Med vennlig hilsen
Gro Skomedal
Prosjektmedarbeider

Svarslipp

Til Gro Skomedal
Prosjektmedarbeider.
xXDPS.

Adresse:

Samtykke til deltakelse i studien.

Jeg er villig til & delta i studien :

Sted og dato:

Mariela Lara
Prosjektleder

(Signert av pargrende)

Sted og dato:

Signert av prosjektmedarbeider

Signert av prosjektleder/veileder
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Vedlegg 6.

TEMAER TIL SAMTALE

1. Hvilke former for informasjon og samhandling kan pargrende ha behov for?

Hvilke temaomrader er det sarlig viktig & fa informasjon om med tanke pa poliklinikkens
utvikling av informasjon - og samarbeidformer med pargrende.

Hva ville dere som pargrende hatt gnske a fatt informasjon om i for eksempel en lzring -og
mestringsgruppe for pargrende:

Dersom det viser seg at pasientenes problemene i dag vil kunne bli langvarige?

2. Tenker dere som pargrende pa noen omrader som star i serklasse nar det gjelder
informasjon og samarbeid og hva dere som pargrende ser av muligheter?

Mange pargrende er opptatt av hvor mye de kan forvente av pasienten nar han /hun er syk og
hva de som pargrende bar gjere eller ikke gjere — er det spesielle tema dere hadde gnsket dere
informasjon / drgfting i forhold til nar det gjelder slike situasjoner?

3. Hvordan tenker pargrende at de kan oppna reell innflytelse?
Hva tenker dere om informasjon og medvirkning av dere som pargrende i situasjoner der
pasienten ikke innbyr eller i liten grad/ ingen grad gnsker det?

Pa hvilken mate kan pargrende vere en ressurs i mgte med poliklinikken.

Informasjon og samarbeid trenger ikke a vaere gnskelig for alle pargrende? Nar kan det veere
slik?

Hvordan kan poliklinikken vise at de er interessert i pargrende — er det et gnske fra
pargrende?
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Vedlegg 7.

Deltaker i fokusgruppe.

Sett kryss i rett rute. Spgrsmalene gjelder deg selv.

1. Pargrende. Jeg er:
Foreldre [] sgsken [ ] partner/ektefelle [_]

2. Alder. Jeg er:
20-29&r [] 30-394ar [ ] 40-49 &r [ ]

50-59 &r [ ] over 60 &r [ ]

3. Jobb. Jeg er:
iarbeid [ ] ikke i jobb [ ] trygded [ ]

4. Utdanning. Jeg har fullfart:
grunnskole (9 &r) ] videregéende skole (12 &r) [_]

venn [ ]

annet [_]

mer enn 12 &r [_]
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Vedlegg 8.

Din umiddelbare opplevelse etter
fokusgruppeintervjuet
| 2009.

Jeg har fatt uttrykt meg fritt.
Helt uenig:[_]

Delvis uenig:[_]

Béde enig og uenig:[_]
Delvis enig: []

Helt enig [_]

Jeg fikk sagt det jeg synes var viktig.
Helt uenig:[_]

Delvis uenig:[ ]

Béde enig og uenig:[_]

Delvis enig: []

Helt enig [_]

A samtale med andre pérgrende i gruppe hindret meg i & si det jeg gnsket.
Helt uenig:[_]

Delvis uenig:[_]

Béde enig og uenig:[_]

Delvis enig: []

Helt enig []

A samtale med andre pargrende i gruppe hjalp meg til & si det jeg gnsket.
Helt uenig:[_]

Delvis uenig:[ ]

Béde enig og uenig:[_]

Delvis enig: []

Helt enig [_]



Vedlegg 9

Aktuelle temaer i et pargrendekurs.
1. Psykisk sykdom i et samfunnsperspektiv.
- Ulike mater a forsta psykisk sykdom pa.
- Hva er psykoterapeutisk behandling.
2. Symptomer pa depressiv lidelse.
- Energifattighet.
- Tilbaketrekning og isolasjon.
- Endringer i tanke - og falelsesmanster.
- Haplashetsfalelse og opplevelse av suicidale tanker og/eller selvskading.
- Endring i matlyst.
- Spvnforstyrrelser, tap av seksuell lyst, nedsatt konsentrasjon og oppmerksomhet.
- @kt irritabilitet og rastlgshet.
3. Utredning og diagnostisering av en psykisk lidelse.
- Nar diagnoser ma endres.
- Ulike behandlingsmetoder.
- Medikamentell behandling. Hvorfor pasienter anbefales a begynne med medikamentell
behandling, effekt og bivirkninger.
- 4. Informasjon om samarbeidsmuligheter med andre instanser. Eks. skoler/studiesteder,
NAV
5. Informasjon om det juridiske lovverket:
- Pasientrettighetsloven og pargrende rett til informasjon.
- Helsepersonelloven: taushetsplikt hos helsepersonell.
- Spesialisthelsetjenesteloven: rett til behandling
- Informasjon om trygderettigheter.
6. Problemlosninger i mete med ”vanskelig” adferd hos pasienten.
- Engstelse for & gjere situasjonen verre for den som er syk.
- Forventet adferd i ungdomstiden eller at tegn pa depressiv tilstand.
- Skal pargrende la pasienten veere i fred eller forsgke a aktivere og motivere for gkt sosial
deltakelse.
7. A vaere i hjelperollen:
- A veere foreldre til voksne barn som fortsatt trenger en spesiell form for hjelp og stette.

Foreldre rollen — hvor lenge varer den?
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- A vaere pargrende til voksen barn som sliter med psykiske vansker — hvordan blir en selv
pavirket? Mulige forventede reaksjoner hos pargrende.

- Slitenhet, frykt og bekymring, pavakt fglelse, kroppslige og fysiske reaksjoner pa stress.
8. Hva kan man gjere for & ivareta seg selv?

- Informasjon om pargrendes erfaringer med det veere apen om den psykiske lidelsen.

- Kontakt og samarbeid med fastlege eller annen fagperson om egne reaksjoner eller /og
behov for det.

- Opprettholdelse av sosialt nettverk, fysisk aktivitet og generelt helsefremmende aktiviteter.
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