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Sammanfattning. Studiens syfte var att undersoka hur personer med
schizofrenispektrumstérning upplever kontakten med véarden. Fyra
deltagare = som  hade  varit inneliggande  vid  psykiatrisk
slutenvardsavdelning intervjuades och materialet analyserades med
tematisk analys som resulterade i tre huvudteman, “Begriplighet”,
”Paverkansmdjligheter” och ”Stdd utifrdn”. En tolkning av resultatet
utifran upplevelsen av empowerment dr att tron pa den egna formégan
uttrycktes vara storre hos deltagarna dn kontrollen och makten 6ver sin
situation och vard. Av den anledningen &r det viktigt att vardpersonal
arbetar for att 0ka upplevelsen av kontroll och makt. Det fanns en
variation i upplevelsen av sjukdomsinsikt och utifrdn den aspekten borde
det vara betydelsefullt med en 6kad individanpassning av varden.

En vanlig kénsla hos ménniskor med en allvarlig psykisk sjukdom éar
maktloshet (Wciorka, Switaj & Anczewska, 2015). Kinslan av maktloshet kan
uppkomma av manga olika anledningar och ur en historisk synvinkel har
maktlosheten haft olika uttryck. En anledning till maktloshet ar att psykiskt sjuka
ménniskor har behandlats fysiskt illa badde ute 1 samhéllet och inom sjukvirden
(Linhorst, 2006). Maktloshet kan ocksa kopplas till kontroll. Varden av psykiskt sjuka
har fungerat som en kontrollmekanism som delvis har handlat om att ta bort
avvikande beteende och é&terstilla ordning (Linhorst, 2006). Pa 1940-1970-talet
skedde en avinstitutionalisering av varden av psykisk sjuka, vilket innebar att
sjukhusens séngplatser minskades och att psykiskt sjuka istdllet erbjods vard 1
samhdllet. Avinstitutionaliseringen ses ibland som ett misslyckande (Linhorst, 2006).
Miénga upplevde att de flyttades fran en institution till en annan, fran sjukhusen till
olika former av boenden ute 1 samhéllet, dir kontrollen 6ver deras liv fortfarande 1ag 1
ndgon annans hinder (Brown, refererad till 1 Linhorst, 2006). Det fanns ocksa en
upplevelse av att det saknades behandlande insatser, uppfoljning efter sjukhusvistelser
och att man forlitade sig pd medicinering som enda behandling (Linhorst, 2006).

En annan orsak till maktloshet hos psykiskt sjuka &r den stigmatisering som
personerna méter i samhillet. Aven denna medfor en kinsla av maktloshet (Linhorst,
2006). Stigmatiseringen kan relateras till en attityd gentemot psykiskt sjuka som
bestér 1 riddsla for de sjuka, avvisande, undvikande samt diskriminering av de sjuka
(Linhorst, 2006). Ytterligare ett exempel pd en faktor som kan leda till en kénsla av
maktloshet dr hur olika tvingsitgédrder hanteras inom varden. Tvéngsmedicinering ar
den vanligaste tvangsédtgdrden inom psykiatrin (Kaltiala-Heino, Korkeila, Tuohimiki,
Tuori & Lethinen, 2000). Ofta motiveras behovet av tvangsmedicinering infor
patienten med att det handlar om att det dr det bésta for patienten, att det kan forbattra
hens verklighetsuppfattning samt minska risken for att patienten ska skada sig sjilv
eller ndgon annan. Pa det viset kan tvangsmedicineringen vara motiverad samtidigt
som den ocksa har uppfattats som onddig, traumatisk, bestraffande och inskréinkande
pa patientens privatliv (Greenberg, Moore-Duncan & Herron, refererad till 1 Kaltiala-



Heino, Viliméki, Korkeila, Tuohimiki & Lehtinen, 2003). Patienter och fore detta
patienter inom psykiatrin pdtalade att kinslan av maktloshet uppkom 1 samband med
en upplevd krinkning av maénskliga rattigheter genom tvangsintagning och
tvangsbehandling (McLean, 1995).

Tvéngsatgdrder = a  vanliga vid vird av  personer  med
schizofrenispektrumstorningar. Symtomen vid dessa storningar kan bland annat
medfora att den sjuke inte kan se att hen 4r 1 behov av vard. De huvudsakliga
symtomen vid schizofrenispektrumstorningar dr vanforestdllningar, hallucinationer,
desorganiserat tal, patagligt eller katatont beteende och negativa symtom (American
Psychiatric Association, 2013). Vanforestéllningar dr forestéllningar som inte kan
dndras trots motbevis. Vanforestdllningar kan ha olika teman och béde vara av bisarr
och icke bisarr karaktdr. Ett exempel pa en bisarr vanforestillning &r att man tror att
en yttre kraft har tagit ens inre organ och bytt ut dem mot andra organ. En icke bisarr
vanforestéllning kan vara att man tror sig vara dvervakad av polisen. Hallucinationer
ar perceptionsliknande upplevelser utan yttre stimuli vilka kan upplevas med alla
sinnen men horselhallucinationer ar det vanligaste. Desorganiserat tal kan till exempel
innebéra att man hoppar frdn olika @mnen eller inte adekvat kan svara pd fragor.
Pétagligt eller katatont beteende kan vara stereotypa rorelser, stirrande eller repetitivt
tal. Exempel pad negativa symtom d&r kénslomissig avflackning och ett
tillbakadragande beteende (American Psychiatric Association, 2013). Beroende pa
vilket psykotiskt syndrom det handlar om &r symtomen ovan olika utmérkande
(American Psychiatric Association, 2013). Vid schizofrenispektrumstérning &ar det
ocksa vanligt med kognitiv nedséttning 1 olika grad (Borell & Stenmark, 2013).

Orsakerna till att psykiskt sjuka upplever maktloshet kan som ndmnts handla
om faktorer sasom tvangsdtgdrder, stigmatisering och utanforskap. Bland personer
med schizofrenispektrumstorning dr det vanligt att stigmatisering och utanforskap
upplevs béde 1 sociala- och vardsammanhang (Brain m.fl., 2014). En svensk studie
visade att mer dn hélften av deltagarna med schizofrenispektrumstorning hade ként
sig socialt exkluderade och en tredjedel hade upplevt sig diskriminerade nér de sokt
somatisk vard (Brain m.fl., 2014). Vidare upplevde ungeféir hélften av deltagarna
stigmatisering 1 bemotandet fran personalen 1 psykiatrin (Brain m.fl., 2014).

En annan sida av maktlosheten kan handla om en begrinsad mdgjlighet att
kunna bestimma 6ver sin vérd, sdrskilt 1 samband med tvangsatgirder. Personer med
allvarliga psykiska storningar, déribland schizofrenispektrumstérning, podngterade 1
en studie vikten av att sjdlva kunna bestimma mer 6ver sin vard dven 1 perioder nér
de madde sdmre (Topor m.fl., 2002). Enligt Socialstyrelsens riktlinjer for
schizofrenispektrumstorning (2011) dr det viktigt att arbeta med atgérder for att oka
dels individens deltagande i1 varden, dels inflytande och delaktighet 1 varden. Da det
kommer till att 6ka individens deltagande i1 varden beskrivs sérskilt vikten av att
arbeta for att kommunikationen mellan slutenvird, oppenvard och socialtjanst ska
fungera vid utskrivning. Detta med anledning av att individen ofta &r 1 en mindre
stabil fas av sin sjukdom vid utskrivning vilket kan innebéra 6kad risk for suicid,
depression eller aterfall i sjukdom. Det understryks dérfor att patienter ska ha en
personlig kontakt med personal fran Oppenvard och socialtjdnst fore utskrivning.
Utifran riktlinjen att 6ka individens inflytande och delaktighet i vird och omsorg
rekommenderas anvidndning av delat beslutsfattande. Med ett delat beslutsfattande
menas att patienten aktivt far ta beslut som handlar om sin vard, blir informerad om
de olika alternativ som finns och gemensamt med vardpersonal fattar beslut om
behandling. Det skiljer sig sannolikt 1 hur vél olika vard- eller stodenheter foljer dessa
riktlinjer (Socialstyrelsen, 2011).



P& 1970-talet borjade vardtagare och fore detta patienter, som en reaktion pa
upplevda brister och krdnkningar 1 vérden, att arbeta mot att forbittra varden
(McLean, 1995). Det handlade dels om att forsoka hitta alternativa véardtjanster men
ocksd om att 0ka det egna deltagandet. I och med institutionaliseringen hade fore
detta patienter upplevt en kénsla av ett 6kat beroende, en minskad kontroll 6ver sina
liv och sin behandling samt tvivel pa sig sjdlva. For att minska dessa konsekvenser av
institutionaliseringen skapades tillfdllen dar fore detta patienter utbytte erfarenheter
samt stottade varandra genom sjdlvhjélpsalternativ. I och med det egna deltagandet
upptéickte de fore detta patienterna att sjdlvkédnslan och sjélvvalideringen okade vilket
1 sin tur ledde till tillfrisknande (McLean, 1995). Att ha makt och vara delaktig i sin
vard kallades empowerment.

Empowerment bestéar av tva huvudsakliga delar, en psykologisk del och en del
av social karaktir. Den psykologiska delen handlar om aspekter sdsom sjilvkansla
och tilltro till den egna formégan (self-efficacy). Delen av social karaktér handlar om
aspekter sdsom makt och kontroll 6ver sin livssituation och vard (Hansson &
Bjorkman, 2005). Grealish, Tai, Hunter och Morrison (2013) sammanfattar
empowerment som en process som hjilper en person att ta kontroll over sitt liv, gora
medvetna val och fatta egna beslut om sitt liv.

Empowerment har visat sig vara relaterat till tillfrisknande (Hansson &
Bjorkman, 2005; Wcidrka m.fl., 2015) och till att vardtagaren kidnner sig accepterad
som mdnniska och inte bara som ett objekt for behandlingen (Kilian m.fl., 2003). En
grundfOrutsittning for empowerment ar att som vardgivare inge hopp om forbéttring
till vardtagaren (Kilian m.fl., 2003). En annan viktig faktor for empowerment ar delat
beslutsfattande kring patientens vard (Epstein m.fl., refererad till 1 Ramsay m.fl.,
2011).

Kénslan av kontroll 6ver sin vérd eller situation och tilltro till den egna
formagan, som empowermentbegreppet inbegriper, skulle kunna jaimféras med en
slags hanterbarhet. Hanterbarhet finns med som en av tre bestidndsdelar i begreppet
“kénsla av sammanhang” (KASAM) (Antonovsky, 1991). KASAM bestar av tre
delar, begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Begriplighet handlar
sammanfattningsvis om att kunna uppfatta yttre och inre stimuli som greppbara och
forstaeliga. Hanterbarhet handlar om att ha resurser att hantera de krav som stimuli
stiller p4 en och meningsfullhet om att finna motivation och mening 1 tillvaron
(Antonovsky, 1991). Hog hanterbarhet ar starkt beroende av hog begriplighet. Om en
ménniska upplever hog begriplighet samtidigt som l&g hanterbarhet och avsaknad av
resurser kommer det att skapas ett tryck mot att vilja fordndra situationen och sdka
efter resurser. Upplevd grad av meningsfullhet paverkar 1 sin tur motivationen att vilja
sOka efter resurser, ju mer meningsfullt ndgot upplevs desto storre blir motivationen
till att soka resurser (Antonovsky, 1991). Slutsatsen ar att alla tre delarna behdvs men
att de dr mer eller mindre viktiga. Meningsfullheten anses vara den viktigaste delen
eftersom begriplighet och hanterbarhet inte blir speciellt bestdende utan den. Den nést
viktigaste faktorn dr begripligheten eftersom hanterbarhet dr beroende av forstéelse.
Finns det ddremot inte en tilltro till att resurser existerar minskar meningsfullheten. Pa
det viset dr hanterbarheten inte betydelselds (Antonovsky, 1991). For att en ménniska
ska kunna uppleva hanterbarhet, som ndmnts kan jimforas med empowerment,
behovs alltsd bade begriplighet och meningsfullhet. Alla tre faktorerna i KASAM kan
saledes relateras till empowerment.

Begripligheten frdn KASAM skulle kunna jimforas med négon slags insikt 1
vad som hdnder och varfor. Vid schizofrenispektrumstorning ar det vanligt med brist
pa sjukdomsinsikt (Osatuke, Ciesla, Kasckow, Zisook & Mohamed, 2008). Klinisk



sjukdomsinsikt har tidigare betraktats utifran tvd poler, antingen finns insikten eller
inte, men idag anses sjukdomsinsikt bestd av flera olika aspekter (Macgregor m.fl.,
2015). Sjukdomsinsikt vid schizofrenispektrumstorning definieras vanligen vara
nagot som handlar om huvudsakligen tre aspekter: 1) medvetenhet om att man har en
psykisk sjukdom, eller att vara bendamnd som sjuk, samt sociala konsekvenser av
sjukdomen, 2) foljsamhet (compliance) till behandling, som inbegriper uppfattat
behov av behandling, erkdnnande av behandlingens effekter och samarbetsvilja och 3)
medvetenhet om att specifika symtom, sdsom vanforestidllningar och hallucinationer,
ar patologiska och kopplade till sjukdomen (Kingdon & Turkington, 1994;
Macgregor m.fl., 2015; Osatuke m.fl., 2008; Tirupati, Padmavati, Thara & McCreadie
2007). Av de patienter som lider av schizofrenispektrumstorning paverkas upp till 80
% av brist pad insikt (Amador m.fl., refererad till 1 Macgregor m.fl., 2015). Vid
schizofrenispektrumstorning verkar det finnas samband mellan sjukdomsinsikt och
tillfrisknande (Kingdon & Turkington, 1994; Schwartz, Cohen & Grubaugh, 1997).

D& det giller sambandet mellan sjukdomsinsikt och tillfrisknande vid
schizofrenispektrumstorning har man huvudsakligen upptidckt att aspekten
”foljsamhet till behandling” 4r nidgot som &r viktigt for tillfrisknande (Borell &
Stenmark 2013; Lopez-Moriiigo, Ramos-Rios, David & Dutta 2012).

Om det ar vanligt med brist pa insikt vid schizofrenispektrumstérning borde den
bristen vara niagot som kan pdverka upplevd grad av empowerment. Med
utgdngspunkt i teorin om KASAM och att hog hanterbarhet dr starkt beroende av hog
begriplighet, skulle foljande resonemang kunna vara rimligt: Om en person inte
forstar varfor hen vérdas pd en psykiatrisk vardavdelning (1ag grad av sjukdomsinsikt
eller begriplighet) kan man tinka sig att personen upplever ldg grad av delaktighet i
sin vard (lag grad av empowerment eller hanterbarhet). Om man vill 6ka graden av
empowerment dr en mojlig vdg att hjdlpa personen att f4 hogre grad av
sjukdomsinsikt.

En viktig aspekt fOr att atgérda problem i vdrden borde vara att arbeta med hur
patienter upplever sin vard och sitt inflytande 6ver varden och hur de uttrycker detta 1
samtal. Det skulle pd det viset vara betydelsefullt att arbeta med hur vardpersonal 1
hela vardkedjan kan fanga upp hur aspekter som maktldshet, brist pa kontroll eller
insikt ter sig 1 samtal. Av den anledningen &dr det relevant att undersoka hur
empowerment och sjukdomsinsikt kan komma till uttryck 1 personers berdttelser om
varden.

Syftet med foreliggande studie var att underséka hur personer med
schizofrenispektrumstorning upplever kontakten med vérden. Frigestillningen for
undersokningen var: Hur pratar personer med shizofrenispektrumstdrning om den
vard de fatt?

Metod

Forforstaelse

Min forforstaelse infor denna studie baseras pa arbete vid sidan av studierna
dér jag kommit 1 kontakt med den aktuella patientgruppen. Av den anledningen kan
jag ha paverkats av vissa forvéntningar nér jag har analyserat materialet men jag har
forsokt att halla mig s& neutral som mojligt. En forforestdllning som ytterligare kan ha
paverkat mig &r att jag har last viss litteratur, vilket kan ha paverkat exempelvis



kodning av datamaterialet. Aven i det fallet har jag forsokt att halla mig si neutral
som mojligt.

Deltagare

Deltagarna ingick i en grupp personer (N=50) som hade varit inneliggande vid
en psykiatrisk slutenvardsavdelning for psykospatienter. D& de var inlagda
tillfrdgades de om deltagande i en studie om patienters delaktighet i varden och gav
skriftligt informerat samtycke. Personerna som samtyckte till deltagande besvarade
frigeformuldr, bl.a. om delaktighet och néjdhet med varden, da de wvar
fardigbehandlade inom slutenvarden men &nnu inte utskrivna. En tid efter
utskrivningen (3-9 manader) kontaktades de deltagare (N=4) som inte wvarit
aterinskrivna inom psykiatrisk slutenvérd och beddémdes vara i en stabil fas av sin
sjukdom och diarmed kunna delta i en intervju. Det fanns olika anledningar till att alla
de deltagare (N=50) som deltagit 1 enkétstudien inte kunde delta 1 intervjustudien. Det
handlade om 1) dterinldggning eller instabilitet 1 sjukdomen: Det var inte lampligt att
frdga 20 personer pa grund av éterinldggning eller instabilitet 1 sjukdomen, 2) dér det
inte var mojligt att frdga: Tva personer var avlidna, tvd ville inte bli tillfrdgade och
fyra hade blivit tillfraigade men tackat nej och 3) dir det gjorts forsok som inte
lyckats: Tva uteblev fran modte och till 16 personer fanns det inte aktuella
kontaktuppgifter och/eller personerna svarade inte 1 telefon eller pa e-mail. Intervju
kunde genomfGras med fyra deltagare, en man och tre kvinnor i aldrarna 42-66 ar.
Samtliga deltagare hade en diagnos inom schizofrenispektrumet.

Instrument

Intervjuguiden var semistrukturerad med fragor som fungerade som ett
underlag till intervjun. I samband med intervjun stilldes ocksa fragor som utgick fréan
deltagarens berittelse. Alla fragor i intervjuguiden stélldes inte vid varje intervju och
inte 1 samma ordning. Vilka frdgor som stilldes berodde pa vad som framkom i
deltagarens berittelse.

Intervjuguiden innehdll frdgor med underfrdgor som handlade om deltagarens
upplevelser och uppfattning om varden. Frdgorna handlade om 1) hur det var att
komma till vardavdelningen, 2) vad personen gjorde en vanlig dag pa avdelningen, 3)
vad personen tdnkte om védrden hen fick och 4) vad, om nigot, som kdndes svart i
personens liv nu, se bilaga.

Tillvigagingssatt

Deltagarna intervjuades pd en ostord plats vid Psykoskliniken, Molndals
sjukhus, utanfor de aktuella vardavdelningarna, eller pd Psykologiska institutionen,
Goteborgs universitet. Intervjuerna utfordes av en psykolog som arbetar med
patientkategorin. Det fanns ddrmed beredskap att vid behov bistd med kontakten med
Oppenvérden. Varje intervju tog cirka en timme. Deltagarna informerades muntligen
och skriftligen om forskningsprojektet. Deltagarna fick skriftligen information 1
samband med intervjun om syfte med studien, varfor just deltagaren ifriga
tillfrdgades, vad det innebar att delta i1 studien, risker och fordelar med studien,



hantering av data och sekretess, hur information kan fis om studiens resultat,
frivillighet och ansvariga for studien. Deltagarna fick sedan skriva pd ett informerat
samtycke, dir deltagaren samtyckte till att hen hade fatt stélla fragor om
forskningsprojektet och att dessa hade besvarats, att deltagaren var medveten om att
deltagandet var helt frivilligt och att hen kunde avbryta sitt deltagande nidr som helst
utan att ange varfor samt att ett eventuellt deltagande eller avbrytande inte skulle
komma att paverka varden som deltagaren erbjods. Muntligen fick deltagarna
information om att det var frivilligt att delta 1 studien, hur data som spelades in
hanterades, att deltagaren var anonym, att intervjun skulle handla om deltagarens
upplevelser av virden och att intervjun tog cirka en timme. Samtycke till inspelning
efterfragades 4ven muntligen.

Etiska aspekter

Studien har granskats och godkints av Regionala etikprovningsndmnden 1
Goteborg. Deltagarna informerades sdledes skriftligen om att det kunde vécka kénslor
att besvara fragor om sin situation och att det darfor var viktigt att sdga till om de
upplevde det som obehagligt eller inte ville svara pa frdgor. Da personer med
schizofrenispektrumstdrning anses vara en sarbar grupp var det ett krav att deltagarna
skulle ha en kontakt inom psykosdppenvarden. Anledningen till det kravet var att
forsdkra att det fanns nadgon att hanvisa vidare till om kénslor skulle vickas 1 samband
med intervjun.

Databearbetning

Utifrdn Braun & Clark (2006) utfordes en tematisk analys av det insamlade
materialet. Intervjuerna spelades in digitalt och transkriberades ordagrant. Kodning av
intervjudata skedde I6pande allt eftersom intervjuerna genomfoérdes. Meningsbédrande
enheter kodades sa textndra som mdjligt som ett forsta steg men det fanns en viss
styrning mot att lyssna efter upplevelser av empowerment och sjukdomsinsikt. Efter
att varje intervju hade lists igenom antecknades initiala idéer till teman. Koderna
skrevs sedan ned pa dator och klipptes ut. Koder med samma tema organiserades 1
olika kategorifamiljer som 1 sin tur skrevs ned pad dator. Kategorifamiljerna
organiserades utifrdn innehdll till tre huvudsakliga teman. Efter det gicks
kategorifamiljerna under varje tema igenom igen for att sikerstdlla att de handlade om
samma tema. Det skedde dérefter en omorganisering av kategorifamiljerna for att
slutligen skapa nya huvudteman med underteman. Dérefter gicks teman och
underteman 1 sin tur igenom, for att sdkerstélla att inte teman 6verlappade varandra.
Det resulterade 1 tre slutgiltiga huvudteman med underteman. Kategorifamiljerna,
”syn pé inldggning”, “ser problem som inte direkt kopplas till ndgon diagnos™ och
“vilja att fOrstd ens situation/problematik har exempelvis, efter den andra
omorganiseringen av kategorifamiljer, skapat huvudtemat “Begriplighet” med dess
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underteman “’Detta forstar jag”, ”Detta forstar jag inte” och “Jag vill forsta”.



Resultat

Baserat pa deltagarnas upplevelser av varden gjordes en kvalitativ tematisering
som resulterade i1 tre huvudteman: “Begriplighet”, "Péverkansmgjligheter och ”’Stod
utifran”. Till varje tema f6ljer underteman, se Tabell 1 nedan.

Tabell 1

Forhallande mellan huvudteman och underteman

Huvudteman Underteman

1. Begriplighet 1.1. ”Detta forstar jag”

1.2. ”Detta forstar jag inte”

1.3. ?Jag vill {orstd”

2. Paverkansmojligheter 2.1. ”Jag kan paverka och klara saker sjalv”

2.2.”Jag kan delvis paverka”

2.3. ”Jag kan inte paverka”

3. ’Stod utifran” 3.1. Behov av social samvaro

3.2. Hjélpande instanser

1. Begriplighet

Huvudtemat “Begriplighet” handlar om att kunna fOrstd sin situation eller
problematik pa olika vis. Temat handlar ocksa om 1 vilken utstrickning deltagarna far
den information de behdver for att kunna forstd. Underteman blev dérfor: “Detta
forstéar jag”, "Detta forstar jag inte” och “Jag vill forstd”. Samma person kunde ibland
uttrycka att hen forstod vissa aspekter men andra inte alls medan andra hade en mer



sammanhédngande forstaelse av hela sin situation. Gemensamt for deltagarna var dock
att det fanns en vilja att forsté sin situation och varfor saker hade blivit som de blivit.

1.1 ”Detta forstar jag”. Néagra av deltagarna uttryckte att de forstod sin
situation eller problematik och dirmed kunde se nyttan med véard. Ett exempel pa det
var en deltagare som talade om att hen kunde se ett monster hos sig sjdlv som
handlade om att samla pé sig stress. Hen kunde vidare se hur det monstret hade lett
fram till situationen som hen befunnit sig i. Pa det viset beskrev hen en mer
sammanhéngande forstdelse av hela sin situation.

Ett annat exempel var att kunna se nyttan med inldggning pé sjukhus. Aspekter
som framkom kopplat till nytta med inldggning var bland annat att saker ’fick komma
ut” inne pa avdelningen eller att det fanns nigot bra med att bli himtad och inlagd. En
deltagare uttryckte att hen sjdlv kunde se behovet av vard:

“Ja, jag brukar soka sjdlv ndr jag verkligen behéver det” (Deltagare 3).

En annan deltagare beskrev att hen inte tidigare hade forstétt att hen var sjuk men att
hen nu gjorde det och att det handlade om en process att forstd. Hen beskrev hur hen
hade kommit pa att hen var sjuk hemma:

“Det var ju mycket det att man fick, du har en diagnos, och da hade man
Jju gdtt pd medicin ett tag ocksd och det hade bérjat klarna men jag
forstod hemma egentligen, jag var sjukskriven och gick pd vadrd,
foretagshdlsovard /.../ och jag blev sdmre, sdmre och simre” (Deltagare

4)

Det kunde ocksa handla om att kunna forstd vad det var som hade lett till
exempelvis en inldggning:

7/.../Jag kom in for att x tog livet av sig” (Deltagare 1)

Medan nagra av deltagarna hade en mer sammanhéingande forstaelse av sin
situation fanns det andra som benimnde problematiska omraden pa ett mer isolerat
vis. Exempel pé problematiska omrdden som lyftes fram utan att de sattes 1 ett direkt
sammanhang var somatiska bekymmer, att ha problem med koncentration, att gréta,
att vara paverkad av “det elaka” och att ha svart att sova:

”...bortsett fran den hdr problematiken sd dr jag ju vildigt frisk /.../ jag
har svart att sova och den problematiken och det dr vdl det som har varit
jobbigast men det tar jag ju psykofarmaka for” (Deltagare 2)

1.2 ”Detta forstiar jag inte”. Ett exempel som hade att gora med en
upplevelse av att inte forstd vad som hidnde och varfor kom fran en deltagare som
talade om sjukhusinldggningen och hur den gick till. Deltagaren uttryckte att hen inte
forstod anledningen till inldggning. Hen sag sig inte som sjuk utan det var ndgot
personalen hade fatt for sig. Gud hade enligt deltagaren péverkat inldggningen och
hen var inte intresserad av vard utan hade istéllet blivit simre av virden:

“Det var den sista inldggningen dd sd att sdga, sd blev det ju en rdtt sa
vidrig situation, innan, precis i samband med att de lurade, de lurade mig
till avdelningen under falska premisser” (Deltagare 2)



I samband med begriplighetstemat bor ndmnas att det framkom vissa
minnessvarigheter nir nagra av deltagarna talade om vistelsen pa vardavdelningen. En
deltagare kom inte ihag exakt hur linge hen hade varit inlagd och en annan ndmnde
att hen hade minnesluckor frdn de forsta veckorna.

En av anledningarna till att deltagarna uttryckte att de inte forstod var att det
fanns brist pd information. De omrdden, dir det lyftes fram att det saknades
information handlade om diagnos, medicin och forklarande information inne pa
avdelningen. D& det kom till den forklarande informationen inne pa avdelningen,
handlade det om att det saknades information om vad som skulle hdnda, vad som hade
skett och varfor saker skedde. En deltagare berittade att hen vaknade upp en dag pa
avdelningen och kénde att hen ”var med igen” men att ingen forklarade vad som hade
hint under tiden som hen “varit borta”:

A: Var det ndgon som forklarade for dig ndr du vaknade upp vad det var
som hade hdint?

B: Nd, det var det inte utan det fick man liksom frdga sig fram till sjdlv”
(Deltagare 4)

Samma deltagare kommenterade dock att det hade kénts skont att fa det
forklarat och poédngterade i ett annat sammanhang att hen kommit till ett mdte utan att
fa veta vilka ldkarna var. En annan deltagare delgav hur hen fick medicin utan
forklaring och en annan uppgav att hen inte fatt ndgon information om nér
medicindoserna dndrades:

... dessutom pa avdelningen sd far man bara medicinerna, de sa aldrig
till nér doserna dndrades och sddana saker” (Deltagare 2)

Andra exempel pd avsaknad av forklarande information inne pd avdelningen
var att man flyttades runt utan forklaring, inte visste inte hur ldnge man skulle vara
dar eller om man skulle fa ga ut.

Diagnosen sdsom schizofreni, psykos eller liknande ndmndes av nigra av
deltagarna men samtidigt nimndes det att de inte visste vad diagnosen innebar:

“B: ...men vad ska jag gora. Det finns inte nu.

A: Men har du den fortfarande?

B: Nd, jag vet inte. Jag fick inte héra hur en schizofren beter sig”
(Deltagare 1)

"Nu har dom sagt att jag dr paranoid-schizofren som jag knappt vet vad
det dr/.../” (Deltagare 3)

En sikt som framfordes var att 6ppenvarden hade informerat om diagnosen
och att det hade hjilpt deltagaren ifrdga att inse att hen var sjuk.

1.3 ”Jag vill forsta”. En vilja att forstd sin situation eller problematik
framfordes av deltagarna pa olika vis. Aven om nigra av deltagarna uttryckte att de
inte forstod vissa aspekter reflekterades det kring nér problematiken hade borjat eller
hur allt hdngde ihop. En deltagare forklarade att det lag 1 hens personlighet att vilja
forsta. Nagon lade fram funderingar kring nér allt borjade och tinkte pa problem som
kunde ha funnits 1 barndomen:



”...de sket kanske i huruvida olika makter fick mig att md, sda blev hela
vanforestdllningsbiten, som dd kanske delvis byggdes upp frdn delvis mina
fordldrar...” (Deltagare 2)

Gemensamt hos nigra av deltagarna var att de understrok att de inte hade varit
sjuka som barn:

7 Jag kommer inte ihdg ndr jag var sex dar, min bror kommer ihdag mer dn
mig, jag vet faktiskt inte, jag har inte varit sjuk, psykiskt sjuk ndr jag var
liten...” (Deltagare 1)

Ytterligare en synpunkt som understroks av en deltagare var att hen tyckte att
man ska dgna sig at att ge information 1 virden.

2. Paverkansmojligheter

Temat “Péverkansmdjligheter” belyser 1 vilken utstrickning deltagarna
uttrycker att de anser sig kunna paverka sin situation eller problematik. Temat belyser
dven hur andra méanniskor eller samhéllet kan tdnkas pdverka deltagarnas situation.
Det har delats upp 1 foljande underteman, Jag kan péverka och klara saker sjadlv”,
”Jag kan delvis paverka” och Jag kan inte paverka”.

2.1 ”Jag kan paverka och klara saker sjalv”’. Sammanfattningsvis handlar
detta undertema om att kunna paverka, dels for att forbittra sin egen, dels andras,
situation. Det handlar ocksd om upplevelsen att kunna klara saker sjilv.

En synvinkel som lyftes fram frén en deltagare var att hen sjdlv har kunnat
paverka sin medicinering:

“Jag har ju fatt dem att stdlla in Clozapin sjilv” (Deltagare 3)

P& fragan vad det var som gjorde att en deltagare kénde sig béttre kom foljande
svar frdn deltagaren:

VAtt ta tag i sig sjdlv, att ta tag i sitt eget har och dra upp sig. Jag tror det
handlar vildigt mycket om det och sen att fa hjdlp till sjdlvhjdlp. ~
(Deltagare 3).

En annan deltagare upplevde att det inte hidnde s mycket pa avdelningen och
framfor att det handlade om ta saken 1 egna hinder for att ndgot skulle hénda:

“Jag tog med mig ett par tjejer ut och shoppade. For jag kdnde, nu far vi
gd ut och gora nagot och de var jdtteglada for det” (Deltagare 4).

En deltagare talade om att hen tyckte att det var jobbigt att inte i veta nér hen
skulle fa gé ut frin vardavdelningen men uttryckte att hen kunde paverka situationen
pa foljande vis:

“"Men sd ndr jag vil tog saken pd egen hand, sd bérjade det ordna upp
sig” (Deltagare 2)

Gemensamt for nagra av deltagarna var att de understrok vikten av att ldra av
varandra och att kunna dela erfarenheter av samma problem. Nigon understrok vikten
av att arbeta for ett battre samhélle. En deltagare uttryckte att hen kinde sig frisk och
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ville kunna vara en forebild for andra och skrev darfor berittelser och filmmanus
kopplat till sina erfarenheter:

“Jag har skrivet ett filmmanus som heter x och handlar om barn till
psykiskt sjuka fordldrar, det skulle kunna bli en tv-serie eller en lingfilm
men det dr jdttesvart att fa pengar men det blir en lagbudgetfilm och man
kan ta in vilka skdadespelare man vill” (Deltagare 3)

Samma deltagare som skrev om sina erfarenheter lyfte fram att det kunde
hjdlpa att ldsa “solskenshistorier” om ménniskor som blivit friska frén sjukdom. Hen
poédngterade dock att det inte bara handlar om att l4sa historier om att bli frisk, utan att
man far arbeta for det ocksa.

Det verkade finnas en tro pd att kunna paverka genom att ge forslag till
forbattring av varden. Deltagarna kom med forslag till forbéttring av varden pa flera
sdtt. Det handlade om att praktiska saker kan forbattras, till exempel att det behdvs
battre uppsokande verksamhet eller hjdlp med ekonomiska bitar i samband med
inldggning. En deltagare 6nskade exempelvis att ldra sig mer saker av vérden, att det
inte bara ska handla om att ta medicin:

"Ndr man kommer ut fran avdelningen ska sddana funktioner (skota
hygien och hushdllssysslor) vara lite uppdaterade, inte bara sdga att man
ska ta sin medicin” (Deltagare 2)

En annan deltagare tog dven upp vad som var béttre forr med sjukhusen, att
det exempelvis fanns mer aktiviteter att gora dir. Det dterspeglar 1 viss mén dven en
tro pa att kunna paverka genom att ta upp vad man anser har fungerat en géng i tiden.
Aterkommande var att det uttrycktes att man ville kunna gora mer saker inne pé
avdelningen, sdsom fysisk aktivitet och arbeta med att forbattra sin diet.

Deltagarna uttryckte pd olika vis att de kunde saker eller hade kdmpat och
kdmpar for att kunna dem. Exempel pa aspekter som lyftes fram var att skota hygien,
klara hushallssysslor, arbeta i kok, skriva och skapa. En deltagare belyste den
aspekten pa foljande vis:

V... faktiskt, faktiskt, sd att sdga, ndr jag klev in pd avdelningen sa tyckte

jag att jag kunde mycket, jag kunde betala hyran /.../, jag kunde surfa,
ganska avancerat, jag dr ganska duktig pd, inte pa matematik, men just pd
dator” (Deltagare 2)

En annan deltagare uttryckte det sa hér:

”Sd jag klara mig, jag har varit, jittelangt nere, sa nu tinker jag, det far
absolut inte bli sd mera, for jag klarar av det mesta” (Deltagare 1)

2.2 ”Jag kan delvis paverka”. Det fanns information frén nagra av deltagarna
som visade pd att de upplevde sig kunna paverka sin situation i viss man trots att
andra ménniskor eller samhéllet kan tdnkas paverka deras situation. En deltagare
verkade ha ként ett tryck mot att bete sig péd ett visst sétt pd avdelningen men sade
samtidigt att ingen tvingat hen:

“"Men de har sett det, att jag var ddlig, vdldigt, vildigt dadlig, men det dr
ingen som har tvingat mig” (Deltagare 1)
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En annan synvinkel som togs upp var att man kinde att sjukhusvistelsen hade
gett en nagot trots att man inte hade haft mojlighet att paverka alla aspekter av vérden.
Négon uttryckte det som att ha fatt en vinst 1 det hela. Ndgra exempel pd upplevelsen
av att sjukhusvistelsen hade gett en négot var att man kidnde att man hade lirt sig
mycket frin psykiatrin, hade kommit ut till ndgot béttre eller hade fatt en béttre
relation till anhoriga:

”Och jag och x har fdtt en bdttre relation. Och det dr ju mycket tack vare
inldggningen och deras bemotande ddr, att vi kan ha ett separat samtal
med x, san hjdlp fick jag pa sjukhuset/.../” (Deltagare 4)

Att kunna se behovet av tvangsatgéirder var nagot som nagra lade fram att de
gjorde:

V/.../Jag tackar alla, jag séiger det. Jag dkte mycket polis och ambulans,
mdnga, mdanga och sd till slut sd sa han polisen han ville ha tvdang, tvding,
tvdang pa mig. Jag forstar ju det, det var for mycket drickande” (Deltagare

1)

En deltagare poidngterade att behovet av tvangsédtgdrder finns men att det
behdvs lugnare miljoer att bedriva vérd i:

"Ah men jag vet inte, de folken som mddde ddligt ddr och betedde sig
konstigt, de behover vara inlagda men att det ska finnas lite lugnare
stdllen bara” (Deltagare 3)

Frén en deltagare framkom det att hen inte hade trott att psykiatrin skulle fa
till det, vilket hen ansag att de hade fatt.

Ytterligare information som framkom och som visade pa att kunna paverka i
viss mén trots mojlig pdverkan frin andra ménniskor eller samhéllet handlade om att
kunna normalisera kring att ma daligt. Exempel pé tankar som lyftes fram var att "alla

har vi nagot”, ” och “alla kan kinna sig ensamma”, eller "vem som helst kan bli
sjuk’:

”..Det dr inte jag, ndr man beskriver det, sd kan ju manga bli, san kan jag
ocksd bli” (Deltagare 4)

En deltagare normaliserade att hora roster:

“Det finns ju de som hor roster utan att vara inlagda i psykiatrin”
(Deltagare 3)

Samma deltagare understrok dven hur samhéllet kan péverka en viss sjukdomsbild:

”Och en del som dr sjuka, det de upplever dr att de dr telefonavlyssnade
och det dr mikrofoner éverallt och liknande. Men sanningen dr idag, ndr
du gdr ut pa internet, telefonbolag /.../ de kan se precis var du gar in
ndgonstans och den informationen kan de sdlja..” (Deltagare 3)

2.3 ”Jag kan inte paverka”. Samtidigt som nagra av deltagarna uttryckte att
de kunde péverka sin situation mer eller mindre fanns det information frdn deltagarna
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som visade pa en upplevelse av att inte kunna paverka. Upplevelsen av att inte kunna
paverka var 1 huvudsak kopplad till andra méinniskor eller samhéllets paverkan pa
deltagarna. Upplevelsen utgick frén olika omraden, sdsom framforallt stigmatisering,
negativa kénslor i samband med sjukhusvistelsen, bemdtandet frén ldkarna samt
medicinering.

Stigmatisering upplevdes pa olika vis. Asikter som framkom kopplade till
stigmatisering handlade bland annat om att inte vara bekvdm med att berdtta om sin
diagnos, att inte bli hembjuden till folk, att uppleva att andra kan vara rddda for en,
inklusive personal, eller att exempelvis kénna att man inte hade kunnat kopa hund da
man inte hade sett sig som normal. En deltagare beskrev att det kindes ensamt att ha
samhdllet emot sig. En annan talade om att det finns vildigt mycket skéllsord kopplat
till sjukdomen och om skam:

”...och det sa hyresvdrden ndr jag ringde. Att dom flesta hade varit
bekymrade och det kdndes lite bdttre, istillet for att man ska fa../.../ det dr
ju skam. Det har jag kdnt vildigt mycket och jobbar med nu. Det dr en
vdldigt skamfull sjukdom” (Deltagare 4)

Aven upplevd stigmatisering frén vardpersonalen uttrycktes:

”Och sen, for det dr ju ldtt hdnt att det blir, men ah ja, de vet inte vad de
gor, det dr liksom att det blir den attityden mot patienterna” (Deltagare 4)

Manga negativa kénslor framkom ocksd 1 samband med vistelsen pa
vardavdelningen. Man upplevde sig patvingad medicin, vara testad, inte vara trodd pa
och inte bli lyssnad pa:

”..grejen dr sd att sdga ndr de inte lyssnar aktivt, det dr ndstan som att
ga till en fiende, en fiende skulle ndstan géra mer for mig dn dem, for de
bara sitter ddr likgiltiga./.../ psykiatrin har ju lyssnat apatiskt och
likgiltigt..” (Deltagare 2)

En deltagare beskrev hur hen inte upplevde sig ha nigot revir eller integritet
inne pa avdelningen. Det berodde enligt deltagaren pd att hen fick dela rum med
andra, det var inte mycket utrymme mellan sdngarna och hen upplevde sig bli simre
av att tvingas dela rum med andra.

Den sociala kontrollen beskrevs som svér av en deltagare som tyckte det var
jéttejobbigt med inlasningen och alla lasta utrymmen. Hen tyckte till exempel det var
jobbigt att tvingas be personalen att lasa upp ett utrymme for att kunna duscha. Vidare
funderade deltagaren pd& om hen kunde polisanmila det hen varit med om och
jamforde vardavdelningen med ett fangelse:

“Det dr som ett fangelsestraff, man vill ju inte ha ett 10-darigt framfor sig
utan man vill ju ha sd kort tid som mdjligt egentligen. Man hamnar i ett
Jdttekonstigt ldge som patient dndd, ndr man inte vet hur ldnge man
forvdntas vara ddr” (Deltagare 2)

Av négra deltagare beskrevs avdelningen som vildigt stokig:
"Miljén var fruktansvirt stokig. Och folk bara springer omkring, i

kalsonger, kdndes det som” (Deltagare 3)

13



Lakarna ndmndes 1 olika sammanhang pé ett negativt vis. Nagon menade att
lakarna inte kunde sta for vad de gjort och att de inte ingav ndgot hopp. En annan
deltagare kinde sig utstuderad och “naken” infor ldkarna och upplevde att ldkarna
visade sin maktposition:

“Det var lite att de visade sin maktposition ddr och det var ju liksom sd,
att det dr inget du har att vilja pd just nu, det dr forst ndr man blir bdttre,
med tanke pd att jag har jobbat med det tror jag. Jag horde ju en del
medpatienter och det blev jdttesvart for dem. Det var manga som skulle
sdtta sig emot” (Deltagare 4)

Andra synpunkter som framkom var att ldkarna inte svarade péd frigor om
exempelvis utskrivning och nagon berédttade att hen var tvungen att sitta upp lappar
pa lakarnas dorrar for att de skulle se hens meddelande.

Vidare uttrycktes negativa kéinslor 1 samband med medicinering. De flesta av
deltagarna sdg ndgot slags problem med medicineringen, antingen att man var
overmedicinerad, felmedicinerad eller 6nskade bittre anpassning:

... medicineringen dr inte anpassad for mig.” (Deltagare 1)

En asikt som lyftes fram 1 detta sammanhang var att det fanns en upplevelse
av att lakarna inte f6ljde upp 1 journalen angdende medicin och en annan sikt var att
man fick kdmpa for att minska medicinméngder.

3. ”’Stod utifran”

Temat ’Stod utifran” handlar om 1 vilken mén deltagarna far hjilp och stod
fran andra ménniskor. Tva underteman tillh6r temat, ”behov av social samvaro” och
’hjélpande instanser”.

3.1 ”Behov av social samvaro”. Behovet av social samvaro framkom 1 olika
sammanhang och en upplevd ensamhet uttrycktes. Deltagarna belyste bland annat vad
kyrkan, medpatienter och personalen pa virdavdelningen betydde for dem. Kyrkan
aterkom som plats for social samvaro och stod:

”...jag var sd ledsen over allt som hade hdnt och det hjdlpte, hos dem i
kyrkan da, dd fick jag bara grdta” (Deltagare 1)

“"Men sen dr det ju viktigt da med diakonissan som jag ska till imorgon”
(Deltagare 2)

Tankar som uppkom kring medpatienterna var exempelvis att man saknade
dem, tyckte om dem och att de betydde mycket f6r en. Personalen beskrevs av de
flesta som vildigt sndll och hjdlpsam, att de fanns dédr och gjorde sitt basta. Andra
asikter som framkom var att man hade kédnt vdrme frdn personalen eller, likt
medpatienterna, saknade dem:

... Jag saknar, jag kan sdga det, att jag saknar dem allihopa, for det var,
och dd fick jag en anledning att triffa nya mdnniskor, det kommer som en
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rullbandspelare i mitt huvud ndr jag sitter sjdlv och tinker...” (Deltagare

1)

Samma deltagare uttryckte dven att hen stundtals hade wvelat bo pa
avdelningen. Mgjligen kan kénslan att vilja bo pd avdelningen eller att sakna
medpatienterna och personalen spegla ett behov av social samvaro.

Olika typ av aktiviteter som gjordes tillsammans med personal beskrevs av de
flesta i positiva ord.

3.2 ”Hjéilpande instanser”. Detta undertema handlar huvudsakligen om
att nagra av deltagarna uttryckte att de var néjda med det stod och hjilp de far via
exempelvis boendestdd eller 6ppenvarden. En deltagare beskrev boendestodet enligt
foljande:

“Ja, de dr jdttesndlla. De dr som smad dnglar som kommer och hdlsar pa
en och ser till en. Jdttefina. Sa dr det ndgot som verkligen dr bra med
sjukvarden, boendestéd” (Deltagare 3)

En annan deltagare talade om det stod hen fér frdn 6ppenvérden:

“Det kan jag kdnna, det dr mer dn bara bearbetningssamtal, och det dr
det som gor att jag har en annan framtid” (Deltagare 4)

Diskussion

Syftet med studien var att undersbka hur personer med
schizofrenispektrumstorning upplever kontakten med varden. De huvudteman som
uppkom  utifrdn  den  kvalitativa  tematiseringen = var  “Begriplighet”,
”Péverkansmojligheter” och ’Stod utifran”.

Begriplighet

Huvudtemat “Begriplighet” handlade om upplevelsen av att kunna forsta
sin situation eller problematik pd olika vis. De olika underteman som framkom
kopplade till begripligheten, ”Detta forstar jag”, ”Detta forstar jag inte” och Jag vill
forstd” gér mojligen att tolka utifrdn upplevelsen av sjukdomsinsikt. Det fanns en
variation hos deltagarna 1 vilka aspekter man forstod och inte. Variationen
symboliserar sannolikt det som Macgregor m.fl. (2015) lade fram, att sjukdomsinsikt
bestdr av flera olika aspekter och inte av tvd poler. Fokus ligger alltsd pa vilka
aspekter av sjukdomsinsikten som finns att tillgd hos varje individ. De flesta av
deltagarna kunde bendmna sig som sjuka pd nédgot vis. Deltagarna bendmnde
problematiska aspekter i sina liv men som inte nédvéndigtvis var kopplade till en viss
storning eller sjukdom. Det kunde istéllet handla om andra aspekter sdsom att ha svért
med koncentrationen, gréta eller ha svart att sova. Den ovan beskrivna informationen
tolkas handla om att det fanns en variation hos deltagarna i medvetenheten om att ha
en psykisk sjukdom eller att vara benimnd som sjuk. Medvetenheten om att ha en
psykisk sjukdom, vara bendmnd som sjuk samt sociala aspekter av sjukdomen ingick 1
den forsta aspekten 1 definitionen av sjukdomsinsikt (Kingdon & Turkington, 1995,
Macgregor m.fl., 2015; Osatuke m.fl., 2008; Tirupati m.fl., 2007).
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Nagra av deltagarna kunde uttrycka behov av behandling. Att kunna uttrycka
behov av behandling ingick 1 den andra aspekten i1 definitionen av sjukdomsinsikt,
foljsamhet till behandlingen, vilket definierades som uppfattat behov av behandling
och erkdnnande av behandlingens effekter och samarbetsvilja (Kingdon &
Turkington, 1995, Macgregor m.fl., 2015; Osatuke m.fl., 2008; Tirupati m.fl., 2007).

Socialstyrelsens riktlinjer for schizofrenispektrumstorning (2011) handlade
bland annat om att arbeta med atgérder for att 6ka individens deltagande 1 varden. Att
inse att man dr 1 behov av vard ér viktigt for tillfrisknande (Borell & Stenmark 2013;
Lopez-Morifiigo m.fl., 2012). En reflektion &r darfor att 6kad insikt kring behov av
behandling skulle kunna leda till just att 6ka individens deltagande i varden.

Att det fanns aspekter som vissa av deltagarna inte forstod kopplade till sin
situation eller problematik kan mdgjligen bekrifta fynd om att det wvid
schizofrenispektrumstorning ar vanligt med brist pd sjukdomsinsikt (Osatuke m.fl.,
2008). Deltagarna benimnde sin diagnos pé ett eller annat vis. Det faktum att det var
vanligt att man inte visste vad diagnosen innebar kan tdnkas hdnga thop med den brist
pa information som framkom. Héar menar jag att KASAM (Antonovsky, 1991) och
relationen mellan hanterbarhet och begriplighet blir relevant. Som ndmnt ar
hanterbarhet beroende av begriplighet. Ett av flera steg till att uppna begriplighet eller
sjukdomsinsikt skulle kunna handla om battre tillgdng till information. Med tillgang
till information menas bade forklarande information och psykoedukation. Forklarande
information skulle kunna handla om att beskriva vilka rutinerna pa vardavdelningen
ar eller vilka deltagarna pa ett mote dr. Utan information kan det bli svért att begripa
den situation som man befinner sig 1, vilket 1 sin tur kan gora det svért att hantera
situationen. Det skulle kunna betyda att ndr empowerment ar svért att nd dr en mgjlig
vig att arbeta med aspekter som sjukdomsinsikt.

Det finns givetvis andra faktorer som kan tidnkas paverka olika aspekter av
begriplighet eller sjukdomsinsikt. Den kognitiva nedsittningen som &r vanlig vid
schizofrenispektrumstorning vilket Borell och Stenmark (2013) visade pd &r nagot
som skulle kunna ténkas paverka sjukdomsinsikt (Blomqvist, 2015). Ytterligare en
faktor som kan tdnkas pdverka sjukdomsinsikten &r allvarligheten 1 de positiva
symtomen vid schizofrenispektrumstorning, sdsom vanforestdllningar och
hallucinationer. Studier har visat att nir positiva symtom 0kade minskade graden av
sjukdomsinsikt (Mintz, Dobson & Romney, 2003; Osatuke m.fl., 2008). Ju mer
allvarliga och patringande vanforestéllningar eller hallucinationer dr desto svérare ar
det for patienten att se dem som symtom pad nagot och inte som en del av verkligheten
(Osatuke m.fl., 2008). Deltagarna 1 foreliggande studie verkade dock inte ha
patrangande positiva symtom. Om de fanns skulle de sannolikt ha stort intervjun pa
olika sitt men alla intervjuer gick att genomfora utan problem.

Nagot som anses vara komplext &r att det finns ett samband mellan
sjukdomsinsikt och 6kad grad av depressiva symtom och suicidrisk (Lopez-Morinigo
m.fl., 2012; Schwartz-Stav, Apter & Zalsman, 2006). Den forsta aspekten i
definitionen av sjukdomsinsikt, insikten om att man har en psykisk sjukdom, har visat
sig ha ett samband med 6kad suicidrisk (Borell & Stenmark, 2013). Det handlar dock
inte om att insikten 1 sig dr problematisk och leder till depression och 6kad suicidrisk
utan om att hopploshet och depression dr faktorer som paverkar sambandet mellan
okad sjukdomsinsikt och suicidrisk (Lopez-Morifiigo m.fl., 2012). Av den
anledningen kdnns det betydelsefullt att vardpersonal kan fanga upp aspekter sdsom
hoppldshet och depression hos patienter.

Det faktum att deltagarna pé olika vis uttryckte att de vill forstd sin situation
tolkas hédnga thop med en vilja om att kunna sitta saker 1 ett sammanhang. Det
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handlar om att 6ka upplevelsen av KASAM och hjélpa varje enskild individ utifran
behov att forstd saker i ett ssmmanhang.

Paverkansmdjligheter

Huvudtemat “Paverkansmojligheter” handlade om 1 vilken utstrackning
deltagarna uttryckte att de ansag sig kunna paverka sin situation eller problematik. En
tolkning av detta huvudtema ar att det handlar om upplevd grad av makt pé olika vis,
bade makt pa ett psykologiskt plan och pa ett socialt plan. Hansson och Bjérkman
(2005) urskiljde en psykologisk del och en social del av empowerment. Den
psykologiska delen av empowerment handlade om tilltro till den egna forméigan och
sjalvkinsla (Hansson & Bjorkman, 2005). Undertemat “Jag kan paverka och klara
saker sjalv”’ handlade om att kunna paverka sin situation, eller andras till det béttre
och att kunna klara av saker sjdlv. En hypotes &r att det undertemat ringar in den
psykologiska delen av empowerment. Hur andra ménniskor eller samhéllet kan tdnkas
paverka deltagarnas situation belystes 1 undertemana ”Jag kan delvis paverka” och jag
kan inte paverka”. De tva sistndmnda undertemana kan darfor tinkas tillhora den
sociala delen av empowerment som handlade om makt och kontroll dver sin
livssituation och vard (Hansson & Bjorkman, 2005).

Linhorst (2006) talade om den stigmatisering som ménniskor med psykisk
sjukdom mdter 1 samhéllet. Att kunna normalisera sin problematik eller situation, som
ingick 1 undertemat ”Jag kan delvis paverka”, handlar mojligen om en upplevelse av
att 1 viss man kunna std emot den stigmatiseringen. Undertemat ”Jag kan delvis
paverka” handlade om att man kunde se en nytta med varden d&ven om man inte alltid
upplevde kontroll och makt dver sin situation och vard. Som Linhorst (2006) visade
pa, har varden av psykiskt sjuka fungerat som en kontrollmekanism som delvis har
handlat om att ta bort avvikande beteende och aterstilla ordning. En deltagare beskrev
den sociala kontrollen som svir inne pa virdavdelningen. En rimlig tanke &r att
tvangsatgirder och social kontroll kan skapa en kdnsla av minskad makt vilket inte
behover betyda att man inte kan se nytta med virden samtidigt. Pa det viset blir min
tolkning att det handlar om att kunna paverka sin situation delvis, dd man kan se att
varden ger en nagot. I det hdr sammanhanget tinker jag att brist pa information ater
kan ha en betydelse. Tillgdng till information kan rimligen 6ka kénslan av kontroll
och makt. Med tanke péd att tvingsatgirder kan upplevas som krinkande 1 sig
(McLean, 1995) blir det rimligen svarare att hantera atgdrderna om man som patient
inte forstar varfor de sker. Att inte kunna forstd en tvangsinldggning skapar troligen
en stark kédnsla av maktldshet och minskad kontroll 6ver sin situation. Det blir darfor
rimligt att tdnka sig att en person som inte forstdr varfor hen vdrdas pa en psykiatrisk
vardavdelning (ldg grad av sjukdomsinsikt eller begriplighet) upplever ldg grad av
delaktighet 1 sin vard (lag grad av empowerment eller hanterbarhet). En del 1 att 6ka
upplevelsen av empowerment skulle kunna handla om att ge mer forklarande
information inne pa vardavdelningen vilket mojligen skulle kunna hjélpa till for att
oka kénslan av makt, inflytande och delaktighet hos patienter. D4 dr fragan nér viss
information ges till patienterna och hur individanpassningen ser ut utifrdn den
aspekten.

Det finns alltsd en hypotes om att de deltagare som forstod sin situation eller
problematik minst kanske ocksd var de som upplevde minst mdjlighet till pédverkan.
Upplevelsen av att inte kunna péverka som ingick 1 undertemat Jag kan inte paverka”
ar rimligen ett uttryck for brist pa makt och kontroll dver sin livssituation och vard.
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Jag tolkar att det handlar om maktloshet, framforallt kopplad till tvangsatgirder,
stigmatisering och negativa kénslor i samband med vérdvistelsen och kontakten med
lakarna. Den negativa synen pa ldkarna kan mgjligen forklaras med en maktaspekt da
lakarna ofta har den yttersta makten. Kanske behover vardpersonal bli dnnu béttre pa
att hjdlpa till med att 6ka den sociala delen av empowerment hos patienterna och
anvédnda sig mer av delat beslutsfattande. Sarskilt med tanke pa fynden om att ungefar
hidlften av deltagarna i en svensk studie upplevde stigmatisering i bemdtandet fran
personalen 1 psykiatrin (Brain m.fl., 2014). P& det viset skulle mdgjligen
Socialstyrelsens riktlinjer (2011) om individens inflytande och delaktighet i vard och
omsorg kunna f6ljas dnnu béttre.

Stod utifran

Huvudtemat Stod utifrdn” visade bade pa att det fanns stod att fa frén olika
hjdlpande instanser men ocksd pa ett behov av social samvaro. Den stigmatisering
som psykiskt sjuka moéter 1 samhéllet kan ténkas forsvara mdjligheten till social
samvaro. Det fanns en uttryckt dnskan om 6kad social samvaro 1 denna studie som
skulle kunna bero pé stigmatisering. Aven sjukdomen i sig kan gora det svart for
drabbade att delta 1 sociala sammanhang. De negativa symtomen vid
schizofrenispektrumstorning,  sdsom  kénslomissig  avflackning och  ett
tillbakadragande beteende (American Psychiatric Association, 2013), kan gora att
individen drar sig undan socialt. De kognitiva svérigheterna som dr vanliga vid
schizofrenispektrumstorning kan gora det svérare for dessa individer att interagera
med andra ménniskor (Borell & Stenmark, 2013). Ett exempel pd det skulle kunna
vara att man blir misstolkad eller misstolkar. Stod frdn hjélpande instanser och social
samvaro kan sannolikt stirka individen och 6ka upplevelsen av empowerment. Att
stodet fran hjdlpande instanser kan stdrka en individ var ndgot mérktes i ndgra av
deltagarnas kommentarer om hur mycket boendestodet eller 6ppenvarden betydde for
dem. Det uttryckta behovet av social samvaro skulle kunna tolkas som att det finns ett
storre behov av integrering 1 samhéllet for personer med schizofrenispektrumstorning
och att det behovs mer aktiviteter och jobb i1 samhéllet som kan leda till 6kad social
samvaro eller stdd pd olika vis for den hér patientgruppen.

Studiens begrinsningar och forslag pa fortsatt forskning

Studiens resultat gar inte att generalisera d& deltagandet &r baserat pa fa
deltagare och studien inte var utformad utifrdn generaliserbarhet. Férhoppningen var
att fler personer skulle deltagit i studien men av olika anledningar var det inte mojligt.
Om fler personer deltagit skulle mdjligtvis flera olika teman framtritt. De fa
deltagarna utgor alltsd en begransning gillande den information som var mojlig att fa
fram. Det dr ocksa mdjligt att behovet av social samvaro kan haft betydelse for vem
som stéllde upp 1 studien. De som har storre behov av social samvaro skulle méjligen
kunna tdnkas vara de som hellre deltar. Nagra personer som tackade nej till
deltagande sade att de lagt sjukdomsperioden bakom sig och var fullt upptagna med
sina liv vilket stodjer den tanken. D4 det framkom minnessvarigheter kring vistelsen
pa vérdavdelningen hos nigra av deltagarna kan det ha varit en aspekt som har
paverkat tillforlitligheten 1 svaren. Det verkade dock finnas en medvetenhet om att

18



viss del av vardtiden var svar att minnas och deltagarna verkade inte “fylla 1” sina
minnesluckor med ovidkommande information.

Min egen forforstdelse kan ockséd ha paverkat studiens resultat da jag ar inldst
pa viss teori. Det finns information 1 det insamlade materialet som jag inte uppfattade
handla om empowerment eller sjukdomsinsikt som ndgon annan skulle kunna ha
uppfattat gora det.

Forslag pa fortsatt forskning. Antonovsky (1991) ansag att meningsfullhet
var den viktigaste delen 1 KASAM eftersom begriplighet och hanterbarhet inte blir
speciellt bestdende utan meningsfullhet. Utifrin KASAM menar Bengtsson-Tops och
Hansson (2001) vidare att det ar viktigt att vard och stodinsatser for patienter med
schizofreni fokuserar pd att oka inte bara hanterbarhet och begriplighet men dven
meningsfullhet. Lopez-Morifiigo m.fl. (2012) visade pa hur hopploshet och
depression &r faktorer som pédverkar sambandet mellan 6kad sjukdomsinsikt och
suicidrisk. Om man vill 6ka graden av empowerment eller hanterbarhet &r en mgjlig
vig kanske att hjdlpa personen att fa hogre grad av sjukdomsinsikt eller begriplighet
men kanske dven att hjilpa patienten att hantera depression eller hoppldshet och finna
meningsfullhet. Det skulle vara intressant att folja implementering av insatser som
syftar till att 6ka empowerment och sjukdomsinsikt for att forbéttra varden.

Sammanfattning

En sammanfattande mojlig tolkning av resultatet utifrdn upplevelsen av
empowerment, dr att tron pa den egna formégan (den psykologiska delen av
empowerment) uttrycktes vara storre hos deltagarna @n kontrollen och makten over
sin situation och vird (den sociala delen av empowerment). Alltsd behover kanske
vardpersonal arbeta mer for att 6ka patienternas upplevelse av kontroll och makt dver
sin vérd. Utifran tolkningen av sjukdomsinsikt fanns det en variation 1 upplevelsen av
sjukdomsinsikt. Det som blir betydelsefullt i det sammanhanget tinker jag ar att
arbeta for att individanpassa varden. En del 1 det skulle kunna vara att reflektera mer
kring nér det dr ldmpligt att ge information till varje enskild individ och vilken typ av
information just den enskilda individen behdver.
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Bilaga
Intervjufragor
Hur var det att komma till vardavdelningen?

Forsta dagen
Mottagande
Intryck
Stamningen pa avd.

Vad gjorde du en vanlig dag pa avdelningen?

Vad hinde pa avd.?
Aktiviteter for dig
Samtal med medpatienter/personal

Vad tinker du om varden du fick?

Forstod du vad som hinde pa avd.?

Forstod varfor du fick den behandling du fick?

Vet du vad en vardplan ar?

Diskuterade personalen behandling/vardplan med dig?
Lyssnade personalen pd dina 6nskemal?

Fick du besok av nagon fran 6ppenvarden?

Vad (om nédgot) kdnns svért i ditt liv nu?

Fér du den hjilp du behover?
Skulle du vilja fa hjdlp med négot?
Hur ser ett bra samarbete med ’varden” ut?

Finns det ndgra exempel pd hur omgivningen (”varden”, samhillet,
vinner) paverkar hur du mér?
Eller hur ditt mende paverkar dem?

Foljdfragor med konkreta exempel.
Fraga efter det specifika om informanten har svart att minnas.



