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Sammanfattning

Inledning: Bipolar sjukdom ar en svarhanterlig sjukdom som paverkar alla aspekter av livet.
Uppskattningsvis lider ca 2-4 % av Sveriges befolkning av denna sjukdom. Bipolér sjukdom
drabbar i stor utstrackning dven narstaende och da i synnerhet barn som véxer upp med
foraldrar med denna sjukdom. Hur dessa barn upplever sina uppvaxtforhallanden och vad det
innebar for deras liv &r inte tillrackligt utforskat. Detta ligger till grund for undersékningen i
denna pilotstudie.

Syfte: Syftet med studien &r att beskriva hur vuxna barn till féréldrar med bipoléar sjukdom
upplever sina liv, utifran hur det var att vaxa upp med en foralder med psykisk sjukdom samt
hur deras liv ser ut nu.

Metod: Metoden &r av kvalitativ ansats och i studien har tva intervjuer genomforts och
spelats in pd band for att sedan transkriberas och bearbetas. Som analysmetoden har
kvalitativ innehallsanalys anvants.

Resultat: Resultatet visar att barnens uppvéxt innehaller manga prévningar och fyra teman
kunde urskiljas: Att bli konkret medveten, Att véxa upp i en provande relation, Att inte bli
sedd och kanna sig tillracklig samt Att forsoka halla distans for att leva sitt eget liv.

Slutsats: Att vaxa upp med en fordlder med bipoldr sjukdom &r inte en sorgfri tillvaro.
Barnen far ta vuxenansvar tidigt och tvingas ta hand om och stétta sina foraldrar i alla lagen.
De far inte mycket forstaelse eller stod fran andra vuxna och framforallt inte fran sjukvarden
utan de kampar pa sjélva sa gott de kan. Sjukvarden bor bli battre pa att identifiera dessa barn
tidigt och erbjuda stod och atgarder utifran deras behov for att underlatta barnens uppvaxt.

Nyckelord: bipolar sjukdom, narstaende, upplevelser, vuxna barn.



Abstract

Introduction: Bipolar disorder is a severe disease which affects all aspects of life of the
persons suffering. It has been estimated that a 2-4 % of all population in Sweden got this
disease. The relatives of these persons are also affected by the disease, particularly children
who grow up with parents who suffer of bipolar disorder. How these children experience their
growing up conditions isn’t well researched and that is the foundation of this paper.

Purpose: The purpose of this study is to describe how children with parents with bipolar
disorder experience their lives based on their growing up conditions of living with parent with
mental illness and how their lives seems to be now.

Method: The method of this study is of qualitative approach and it’s has been based on two
interviews. These interviews were recorded, then transcribed and processed.

Results: Results of this study shows that children’s growing up conditions contains many
trials and four themes could be distinguished: To be concretely aware, To grow up in a
tentative relationship, Not to be seen and to feel sufficiently and To keep a distance to try to
live his live.

Conclusions: To grow up with a parent with bipolar disorder isn’t a carefree existence.
Children become adult earlier and forced to take care of and support their parents during all
circumstances. They don’t always get understanding or support from other adults, not even
from health care system and in spite of that they are keep struggling alone as best they can.
Health care system needs to become better to identify these children early and offer support
and action by their needs to facilitate their growing up conditions.

Key words: adult children, bipolar disorder, experiences, relatives
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INLEDNING

Att leva med bipolar sjukdom innebdar for manga en standigt pagaende kamp dar
svangningarna i sjukdomstillstandet kan komma utan forvarning, vaxlingarna vara manga och
konsekvenserna svara att forutse. Det kan vara som en patient jag mott i mitt arbete beskrev
det under sitt tillfrisknande: ”Det &r inte att ha en sjukdom, det &r ett levnadssatt”. For henne
innebar det att ha sjukdomen standigt ndrvarande, tillvaron var stdndigt 6verskuggad av
sjukdomen och fruktan 6ver dess utbrott konstant nérvarande. Det ar en standig kamp, ibland
vinner man och ibland tar sjukdomen &ver. Enligt studier ligger prevalensen pa att utveckla
sjukdomen under sin livstid mellan 2-4 %. Enligt WHO:s siffror fran 2008 ligger antalet sjuka
i bipolar sjukdom pa ca 29,5 miljoner personer och sjukdomen raknas ligga pa sjunde (méan)
och attonde (kvinnor) plats 6ver alla orsaker till funktionshinder (Dahlqvist Jonsson, 2010).
Under mitt arbete som sjukskdterska med ménniskor som lider av den har sjukdomen har jag
sett hur hela deras liv praglas av sjukdomen. Standigt pa sin vakt, standigt plagade av
antingen sjukdomen eller dess sviter eller dess konsekvenser/pafoljder. Narstaende som éar
engagerade i deras liv ar ocksa praglade av sjukdomen. Genomgang av tidigare forskning
visar pa att det forekommer omfattande biologisk, psykofarmakologisk och psykologisk
forskning om bipolar sjukdom. Men det rader stora brister nar det galler forskning som
beskriver upplevelser hos dem som faktiskt lever med bipolar sjukdom, hur framforallt barn
har levt sina liv, vad deras upplevelser handlar om och hur de har blivit praglade av sina
foraldrars sjukdomsperioder. Barnen som nu &r vuxna har ofta levt hela sina liv i narheten av
denna sjukdom och allt vad det innebér. Darfor &r det intressant och angeléget att beskriva hur
dessa nu vuxna barn har haft det under sin uppvéxt, hur deras liv ser ut nu och om de k&nner
att de har fatt stod och hjalp fran sjukvarden under sin uppvéxt.

BAKGRUND

Att ha en kronisk sjukdom, sa som bipolar sjukdom, innebar bl.a. att drabbas av begransning
av halsokapacitet och minskad ork att gora saker, att klara av ett arbete eller ndgon annan
sysselséttning. Det staller stora krav pa sjdlva individen och dven dennes narstaende och kan
av den sjuke upplevas som att han/hon ar en borda for sina nara. Narstaende stélls infor krav
att anpassa sig till de nya forhallandena som rader under sjukdomsskoven. Det kan tolkas som
att dven de narstaende drabbas av sjukdomen (Dahlqvist Jonsson, 2010; Skar, 2009).

Att ha bipolar sjukdom eller vara manodepressiv innebar aterkommande svangningar i
humoret och sinnet. Spannet ar stort: fran djupa depressioner till langa och segdragna manier.
Dessa kan véxla snabbt mellan varandra eller sa kan det ga flera manader, ibland aven ar
emellan. Mellan episoderna kan individen vara helt symtomfri eller ha stédndiga
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humdorvéxlingar. Vid depressiva perioder kan den sjuke vara nedstdmd, med nedsatt aptit,
livslust, bristande intresse for mycket eller allt. Det ar vanligt med somnstérningar,
sjalvnedvardering och skuldkanslor. Vid manier har den sjuke en kénsla av att besitta enorma
och ibland speciella krafter, férmagor, bristande omdéme, expansiva och storslagna planer,
forstarkt sjalvkansla. Somnbehovet minskar, talet flodar, tankarna rusar. Personen kan vara
lattdistraherad och hyperaktiv. Om personen drabbas av depressioner och manier kallas
sjukdomen for bipoldr sjukdom I och om det istéllet handlar om depressioner och hypomanier
kallas sjukdomen bipoldr sjukdom Il (Socialstyrelsen, 2010; SBU rapport, 2004; American
Psychiatric Association, 1994). Enligt Herlofsson m fl. (2009) debuterar bipolar sjukdom
oftast i 20-ars alder, ca tio ar tidigare an unipolar sjukdom och startar nagot tidigare hos man.
Flera andra skillnader mot unipolér affektiv sjukdom har visat sig och dessa &r: storre
hereditet, tidigare debut. Storre antal episoder, samre livskvalitet, flera patienter som gjort
suicidforsok och storre risk for samtidigt missbruk. Personer med bipolar sjukdom kan leva
med sina symtom i nastan halva sitt liv. De &r extremt stressintoleranta. Andra faktorer som
kan paverka ar: social miljo, personlighet, anknytning. Valdigt vanligt ar det att dessa
manniskor inte fullfoljer behandlingen och darfor aterinsjuknar snabbare. Forskningen visar
att ju fler sjukdomsepisoder desto kortare friska perioder blir det. Prognosen for social
funktion, arbetsférmaga och for tidig dod ar samre an vid egentlig depression (SBU rapport,
2004).

Sjukdomen paverkar bade den sjuke och dven hans narstaende. Hela tillvaron kan rubbas och
narstaende kan ha svart att forstd hur personen mar och varfor denne gér som han gér under
sjukdomsskoven. Darfér kan sjukdomen leda till en rad av konsekvenser: sociala problem,
vanara, forstorda relationer, ekonomiska problem, samre sociala levnadsforhallanden och en
for tidig dod (Jonsson, 2006). Nationella riktlinjer for vard vid depression och angestsyndrom
beskriver narstaendeuthildning som en av grundpelarna i behandlingsstrategin och att den ger
farre aterinsjuknanden och langre tid mellan aterfallen. De narstaende lar sig att hantera svara
situationer battre och mer effektivt, den sociala funktionsformagan i familjen dkar och det
leder till att den subjektiva upplevelsen av bordan hos de narstaende minskar (Socialstyrelsen,
2010). Detta &r en relativ nyhet, att gora de narstaende delaktiga i vard och omvardnad av
personer med psykisk sjukdom vilket blev mer eller mindre nédvéandigt i och med
Psykiatrireformen 1995 och stangningen av manga sjukhusplatser inom psykiatrin. Nagot var
tvunget att goras och da borjade de narstdende att ses som en resurs istallet for passiva
betraktare (grundat pa ett enbart biomedicinskt synsitt pa psykiska sjukdomar) enligt
Dahlgvist Jonsson (2010). Kunskap om narstaende nar en familjemedlem drabbas av ohalsa
idag 4r oftast forknippad med vissa typer av sjukdomar. T.ex. finns det grundlig forskning pa
narstaende till patienter med schizofreni eller depression men inte mycket om narstaende till
patienter med bipolar sjukdom. Med tanke pa det behdvs det mer kunskap om hur dessa
narstaende egentligen mar som individer och inte enbart som resurs for patienten.

Genomgang av tidigare forskning visar pa att narstdende till patienter med psykiska
sjukdomar (daribland ocksa bipolar sjukdom) drabbas av en hel del problem och nya
omstandigheter sasom bristande kunskap, stod fran omgivningen och sjukdomen, otrygghet
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pga. sjukdomen (man vet aldrig nér ett nytt skov kommer). Deras liv blir aldrig detsamma
efter sjukdomens utbrott och det &r viktigt att underséka hur de &ar rustade for den nya
livssituationen. Det ar viktigt att fa reda pa vad de kanner och hur de har levt sina liv for att
kunna erbjuda dem &nnu battre stod. Narstdende ses som en resurs for de sjuka men det ar
fortfarande oklart om de sjélva har de resurser de behdver for att kunna fortsétta vara ett stod
for sina sjuka néra (Friedman, Bowden & Jones, 2003).

Ontologiska utgangspunkter och perspektiv

Centrala begrepp
Omvardnad

Omvardnad kan ses som en mellanmansklig relation och for att forstd den maste det som
hander mellan sjukskoterska och patient forstas, samt hur de interagerar med varandra och
vad det far for konsekvenser. Vissa forskare ser omvardnad som en process dar den
professionella praktikern maste hjélpa en individ, dennes familj eller samhallet att forebygga
eller bemastra upplevelser av sjukdom eller dess konsekvenser samt finna mening i det som
hander (Alligood, 2002; Kirkevold, 2000; Travelbee, 1971). Enligt King har omvardnaden
foljande aspekter: lyssnande, kommunikation, specialkunskaper, professionella féardigheter
och varderingar och malsattning. Dess huvudsakliga mal &r interaktion mellan ménniskor och
deras miljo pa det satt att det leder till att halsan bevaras (Sieloff Evans, 1995). Omvardnad
som begrepp forknippas med andra begrepp sasom vélbefinnande, medkénsla, omsorg,
medkannande, engagemang, hjalp, karlek, uppfostran, nérvaro, delaktighet, stdd, dmhet och
tillit. Omvardnad kan aven betyda att bry sig och i det sammanhanget betyder det Gppenhet
infor andra, forstaelse for andras situation samt formaga att inte sammanblanda egna kénslor
med den andres (Norberg, Engstrom & Nilsson, 1994). Enligt Svedberg (2006) har
omvardnaden som sitt huvudmal att framja individers halsa. Darfér bor den halsoframjande
omvardnaden bygga pa “att skapa forutsattningar for tillit och god samvaro, att starka
patientens delaktighet och inflytande, att frdmja individens halsoprocesser och att varna om
personens vardighet” (s. 47).

Rahm Hallberg (2001) menar att omvardnadsvetenskapen grundar sig pa andra vetenskaper
som humanvetenskap, naturvetenskap och samhallsvetenskap. Vissa delar eller begrepp
harror fran andra néra beslaktade discipliner sasom psykologi, sociologi, biomedicin. Detta
slaktskap leder till nasta dilemma och det ar att urskilja vad som &r omvardnad och vad som
ar andra vetenskaper i sammanhanget. Detta kan forklaras enligt Rahm Hallberg (2001)
genom att se pa forskningsfragornas natur, deras kontext samt sattet de stalls pa. Hummelvoll
(2004) beskriver omvardnad som en humanistisk vetenskap dar det ingar tro pa manniskans
varde och vardighet. Hon inkluderar dven det holistiska synsattet i omvardnad. Med detta
menas att ménniskan ar en biologisk, intellektuell, psykologisk, andlig och sociokulturell
varelse. Att forsta detta och ha kunskap om det ar grunden for sjukskoterskeyrket.
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Omvardnadsforskningens syfte ar enligt Hummelvoll (2004) att 6ka forstaelse for manniskans
upplevda mening i hennes livssituation. Darfor ar det viktigt att fa reda pa hur narstaende och
framforallt barn till patienter med bipolér sjukdom upplever sin situation och sin tillvaro. Det
ar av vikt att ta fram deras upplevelser och tankar i detta ssmmanhang.

Wiklund (2003) talar om omvardnadens utveckling ifran olika vardvetenskapliga teorier och
modeller. Detta har lett till att omvardnaden har utvecklats till att ha ett mangvetenskapligt
perspektiv. De viktigaste begreppen i omvardnaden &r mansklig omsorg, caring, nursing. Det
betyder att omvardnad &ar bade ett teoretiskt och ett praktiskt amne. Darifran kommer tva
huvudinriktningar inom vardforskningen. Den ena &r professionsinriktad och syftar till att
héja sjukskoterskeprofessionens status samt utveckla och utvérdera sjukskoterskans
arbetsmetoder. Den andra vill utveckla omvardnad som teori och fenomen och &r en
vetenskap for sig.

Familj

En familj kan ses som ett system, som en summa av lika viktiga delar enligt den generella
systemteorin. Enligt denna teori ses familjen som ett komplex system av olika delar vilka &r i
standig interaktion med varandra, familjen observeras som helhet och inte som enskilda delar
nddvéndigtvis. Men det &r av storsta vikt att ha i tankarna att trots att familjemedlemmarna &ar
delar av ett och samma system utgor de &nda egna subsystem, dvs. egna individer. Genom att
se familjen som ett system av individer, dvs. olika subsystem kan den ses som en del av ett
annu storre system sdsom grannskap, organisationer, osv. Dessa olika system &r i ett
beroendeférhallande till varandra. Det innebar att de narmaste narstaende (barn, foraldrar)
befinner sig nédrmast varandra. Genom att studera familjen som helhet mojliggors observans
av interaktion mellan familjemedlemmar och det ger béttre forklaring till funktionen av
familjemedlemmar enskilt. Enligt samma teori innebdr sjukdom av en familjemedlem
paverkan pa hela familjen i mindre eller storre utstrackning (Wright & Leahey, 2000).

Enligt Kings begreppsmassiga systemteori ingar alla manniskor i nagon grupp som individer
och &ar delar av en grupp, av ett sammanhang. | den gruppen delar alla individer
samma/liknande varderingar och mal. De interagerar med varandra samt stodjer varandra
under t.ex. kris eller sjukdom. | denna teori finns tre system déar méanniskor ingar: personliga
(individen sjalv), mellanmanskliga (grupper dar manniskor ingar, t ex. familj) och sociala
(samhélle) (King, 2007; Sieloff Evans, 1991). Family Health Theory utvecklades av King
(2007) och det &r en teori som i sig ar unik darfor att den fran borjan riktar sig mot familjer
med en psykiskt sjuk medlem. Med vissa modifikationer baserade pa forskningsstudier
anvander sig Molewyk Doornbos (2007) av sex av Kings teman vid conceptualisering av
denna teori: perception eller varseblivning, tid, coping, stressorer, kommunikation och halsa.
Dessa sammanlénkades med familjerna med psykiska problem och bildade féljande teman:
familjens varseblivning av den sjukes symtomatologi, tiden sedan sjukdomen
diagnostiserades, familjecoping, familjestressorer, professionell kommunikation och
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familjehalsa. Perceptionen ar unik pa det sétt att den &r individuell, universell och subjektiv i
alla kontext: alla manniskor upplever alla foreteelser och allt som hander runtomkring pa ett
individuellt satt vilket betyder att varje situation kommer att upplevas pa ett unikt satt av alla
inblandade. Perceptionen ar baserad pa tillganglig information i just den stunden (George,
1995). Nar det galler komponenten tid menar King att manga narstaende relaterar till tid som
tiden fore och tiden efter sjukdomens debut. Familjecoping innebdr att hitta strategier for att
Overkomma problem som dyker upp under sjukdomens forlopp. Till det behdver familjen ofta
sjukvardens stod och hjalp. Olika copingstrategier kan leda till antingen annu mer stress for
den redan Overbelastade familjen eller till nya I6sningar som underlattar bemastring av
problem. Familjestressorer kan vara allt fran problem inom familjen, aktenskap, finansiella
problem, arbete, sorg eller forlust till sjukdomsrelaterade problem med lagen eller sjukvarden.
Enligt forskning &r dessa stressorer mycket storre och mer omfattande hos dessa familjer &n
familjer i 6vrigt. Kommunikation upplevs av dessa narstaende som nagot av storsta vikt. Bra
kommunikation k&nnetecknas av att sjukskoterskan lyssnar, ar kdnslomaéssigt engagerad, ger
emotionellt stod, bekréftelse, respekt och information (Molewyk Doornbos, 2007; Sieloff
Evans, 1991).

Narstaende ar enligt Jeppson—Grassman (2003) en person som bistar en annan inom familjen
eller slakten med olika slags hjalp- och stodinsatser och denna relation & grundad pa
blodsband och/eller juridiska band. Narstaende som vardar andra beskrivs som resursfattiga
nar det galler det egna sociala natverket. Det beror pa tva saker: tidsbristen pga. det stora
omsorgsbehovet hos den de vardar och aven lojalitet mot den de vardar, de avstar av det som
erbjuds. Mossberg Sand (2000) beskriver att genom historien har det oftast varit kvinnor som
vardat narstaende inom familjen. Narstaende har en stark onskan och vilja att hjalpa, stotta
och stélla upp for sin ndra. Samtidigt finns en stark énskan om att inte ge upp sitt liv, att
kunna fortsatta d&ven med sitt trots dndrade forhallanden. Det kan sdgas att narstaendevarden
grundar sig pa materiella, kanslomassiga och traditionella band.

Halsa

For att beskriva hur narstaende mar bor det beskrivas vad begreppet “hélsa” innebar. Att ha
halsa betyder enligt WHO:s definition (www.who.int/about/definiton/en): ... att vara i ett
tillstand av fullt fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande och inte blott franvaro av sjukdom
eller svaghet. Att &tnjuta hogsta mojliga héalsostandard &r en av de grundlaggande
rattigheterna for varje manniska utan hansyn till ras, religion, politisk askadning, ekonomiska
eller sociala forhallanden”. Det finns olika synsatt pa halsa: det biomedicinska, det
sociologiska, det psykologiska samt halsa som kansla av sammanhang (Thorsén, 1997).

Eriksson (1977) beskriver halsa som ett tillstdnd av friskhet, sundhet och en kénsla av
valbefinnande. Detta fortydligas med att franvaro av sjukdom inte ar det enda som
karakteriserar halsa utan att man kan ha en sjukdom men anda ha en stor grad av halsa
samtidigt. Halsa och sjukdom &r inte varandras motpoler. Trots det kan det inte fornekas ett
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visst samband mellan sjukdom och halsa. Enligt Eriksson (1984) innebdr att ha hélsa att vara
hel eller integrerad, dvs. integration av kropp, sjal och ande. Halsa ar en foranderlig process,
inte statisk och manniskan befinner sig i standig utveckling fran en form till en annan. Med
andra ord innebé&r det en upplevelse av kroppsligt, sjalsligt och andligt valbefinnande. Hélsa
kan &ven ses som en rorelse mot en upplevelse av helhet och inte enbart som motsats till
uthardligt lidande. Dessa star i ett dynamiskt forhallande till varandra vilket innebér att vara i
kamp mellan det man 6nskar och det man &r radd for. Norberg, m fl. (1992) menar att hélsa
kan ses som antingen ett tillstand eller en process. Den kan vara ett mal, nagot att strava efter.
Det kan vara vagen som kan anvandas for att uppna nagot annat. Det upplevs oftast
tillsammans med avsaknad av sjukdom och att ha hélsa betyder oftast att vara frisk.

King (2007) ser hélsa som ett dynamiskt tillstand hos en individ vilket standigt och oavbrutet
forandras, den hanger samman med mansklig tillvéxt och utveckling. Halsa forknippas aven
med den kulturella kontexten dar individen &r fodd och uppvuxen och som individen forsoker
anpassa sig till. Hélsa ar en del av livscykeln och ohélsa ses som en stérning i den cykeln.
Ohaélsa ses som en "avvikelse fran det normala, som en obalans i en manniskas biologiska
struktur eller psykologiska natur, eller en konflikt i en ménniskas sociala”. Jormfledt (2006)
har funnit i sin forskning att ”hélsa &r, oberoende av sjukdom eller handikapp, individens
aktiva, unika utvecklingsprocess mot psykisk, fysisk och socialt véalbefinnande genom livet”
(s. 30). Enligt henne &r inte hélsa fysisk eller psykisk utan innefattar hela manniskan, hennes
omgivning och samspelet mellan méanniskan och hennes omgivning.

Lidande

Narstaendes tillvaro och lidande ar véal dokumenterat. Men vad betyder sjalva begreppet
"lidande™? Manniskor har alltid forsokt satta namn pa sitt lidande och forsokt forklara dess
varande och existens med religiosa, filosofiska, medicinska eller kulturella glaségon. Lidande
innebdr stor utsatthet eftersom man lider ensam, ingen kan béara ens lidande istallet for en
sjalv. Darfor innebdr att forsoka lindra lidande att tranga in i denna ensamhet. Det kan dven
upplevas som utanforskap eftersom det &r nagot man inte delar med andra och det kan
innebdra det storsta lidandet av alla: att inte bli sedd av andra (S6derberg, 2009). Enligt
Eriksson (1994) har begreppet "lidande” flera dimensioner: nagonting negativt, nagot som
ansatter manniskan, nagonting hon maste leva med, som hon utsétts for, en kamp och
nagonting konstruktivt eller meningsbarande, en forsoning.

Travelbee (1971) menar att lidande &r en fundamental allmédnmaénsklig erfarenhet, en normal
ofrankomlig del av livet och att alla forr eller senare kommer att fa uppleva det. Lidande ar
aven ett personligt fenomen som innebér att fa uppleva fysisk, psykisk eller emotionell smarta
och det grundar sig pa olika slags forluster. Det ar néara forknippat med det som den enskilde
individen ser som meningsfullt i sitt liv. Aven Eriksson (1994) menar att lidande 4r en
oundviklig del av livet och att det inrymmer flera nivaer. Upplevelsen av lidande é&r
individuell, subjektiv och en komplex erfarenhet och fargar en hédndelse starkt negativt.
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Lidande kan aven upplevas positivt och ha aspekter som personlig vaxt, styrka, storre religios
overtygelse, forandring av varden och synsatt samt upplevt stod fran andra. Lidande ses dven
som en kamp mellan det goda och det onda. Dari finns sorg éver det som gatt forlorat men
aven en mojlighet till ett nytt liv genom férsoning (Roxberg, 2005; Kasen, 2002; Eriksson,
1995).

Enligt Eriksson (1994) kan lidandet ses som den djupaste kénsla av ensamhet och troligen
aven det djupaste lidandet. En lidande manniska ar en trott manniska men behdver for den
delen inte l&mnas att lida ensam i sin ensamhet. N&r lidandet & som mest intensivt saknas
oftast formaga att formedla sitt lidande till en annan ménniska. Och nar en manniska har
forstatt lidandets — varfor -, dvs. orsaken till sitt lidande &r hon redo att lida ut, att avsluta sitt
lidande. Att utsatta nagon annan for lidande innebér att kranka nagons vardighet. Att inte
kunna berétta for andra om sitt lidande beror ofta pa just denna kansla av krankning. En
manniska som lider ar djupt olycklig och kénner &ven skam Over att vara olycklig. Lidande
har dven andra dimensioner: att bli fordomd pa olika plan vare sig det handlar om Gud eller
nagot annat, att inte ha karlek i sitt liv, att inte bli tagen pa allvar, att vara ensam, att inte vara
valkommen.

Coping

Begreppet “coping” ar ett begrepp som flitigt anvands inom psykologin men det anvénds dven
allt mer inom vardvetenskapen. Sjélva begreppet betyder beméstring av nyuppkomna
situationer (Norberg, A., Axelsson, K., Hallberg, 1.R., Lundman, B., Athlin, E., Ekman, S-L.,
Engstrém, B., Jansson, L. & Kihlgren, M. 1992). Dessa kan komma fran omgivningen eller
inifrdn oss sjalva. Det ar en process som bestar av en emotionell och en problemldsande
komponent.  Problemldsning innebar att olika atgarder vidtas som leder till antingen
elimineringen av hotet eller &ndrad instélining till det intraffande. Den emotionella
komponenten innebdr antingen bearbetning av kanslan eller forsvarsreaktioner (Norberg m fl.,
1992). Coping kan tolkas som alla de saker ménniskor gor for att undvika att bli
skadade/sérade av livshandelser (Ostman, 2000a). Familjecoping innebér en aktiv process dar
familjen anvander sig av alla egna, tillgangliga resurser for att utveckla nya beteendesétt och
nya resurser, allt for att gora familjen starkare och mer rustad for att 16sa problem eller minska
stressmoment. Familjecoping blir mer komplext i och med att familjen bestar av flera olika
individer. Oftast pratas det om kombination av individuell och familjecoping vilka har samma
syfte: att hitta strategier for att beméstra problem (Friedman, m.fl., 2003). Coping hos familjer
med bipolar sjukdom finns beskrivet i tva studier gjorda i Indien men av den anledningen
(pga. kulturella skillnader) kan de inte generaliseras och appliceras pa det vasterlandska
samhallet (Goossens, Van Wijngaarden, Knoppert-Van Der Klein &Van Achterberg, 2008).
Enligt Van der Voort, Goossens & Van der Bijl (2007) kan narstdende anvanda sig av olika
coping-strategier beroende pa i vilket stadium av sjukdomen den sjuke befinner sig i t.ex. i
borjan av sjukdomen reagerar de med att forlora tillit, de kanner att de hela tiden maste halla
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koll pa den sjuke samt de forsoker forsta den sjukes beteende. | detta stadium star sjukdomen
i centrum och den narstaende maste uppbringa all sin kraft for att komma over det. | det andra
stadiet behdver den narstaende konfronteras med forluster och sorg samt sétta granser for den
sjuke och Overtyga denne till att stanna under behandling och forsoka anvénda sig av sunt
fornuft. | tredje stadiet andras fokus fran sjukdomen till den sjukes méjligheter och forsok till
att ateruppbygga hopp, relationer, stabilitet. | detta stadium forsoker den nérstaende
ateruppbygga nagon slags normalitet for patienten genom att minimalisera forluster och
foretrada patienten dar det behovs. Trots detta finns knappt nagon forskning som bevisar att
dessa coping-strategier verkligen ar effektiva och att de kan appliceras pa alla narstaende.
Manga narstaende fortsatter kanna hjalploshet trots manga ars kdmpande med sjukdomens
skov. Vilken copingstrategi som anvands ar beroende av vilket karaktéar problemet har: om det
ar av beteende-, psykologisk, fysisk eller social karaktar.

Copingstrategier kan medfora antingen 6kad stress och &nnu storre borda eller en metod av att
komma oOver de aktuella problemen. Det finns tva typer av coping beskrivna, den
problemlésningsbaserade och den kanslofokuserade. Den forstnamnda passar bést till
situationer/akuta tillstand dar en forandring ar mojlig medan det sistnamnda fungerar béast i de
kroniska och icke foranderliga situationerna (Ostman, 2000).

Tidigare forskning

Tre databaser, Cinahl, PubMed och Psychinfo genomstktes under perioden hésten 2010 —
hosten/vintern 2011 for att kartldagga det befintliga kunskapsféltet. Majoriteten av de
vetenskapliga artiklarna beskrev antingen det biomedicinska synsattet eller effekter av olika
lakemedel. Ett fatal beskrev upplevelser av foréaldrar till psykiskt sjuka barn och tonaringar
medan vuxna barns upplevelser av att leva med foréldrar med bipoléar sjukdom knappt var
beskrivet 6verhuvudtaget. Databasen Cinahl genomsoktes flera ganger med liknande resultat
varje gang. Databasen PubMed gav fler resultat vilka dock framst var av medicinsk karaktar
och inte omvardnad varfér de utesl6ts. Tva artiklar fran PubMed kunde dock anvéndas.
Sokorden som anvandes i alla databaser var: adult children, bipolar disorder, experiences,
relatives/caregivers. Data samlade fran dessa artiklar och studier anvandes som
bakgrundsinformation till fortsatt informationssamlande. Inklusionskriterierna for de
vetenskapliga artiklarna var: fran 1990 och senare, peer-reviewed, skrivna pa svenska eller
engelska samt att de beskrev studiens forskningsomrade. Exklusionskriterierna var:
motsvarade inte syftet, hade medicinskt eller annan icke relevant fokus och inte tog fram
erfarenheter och upplevelser, var fokuserade pa olika stodjande program eller vad
sjukskaterskan bor gora, samt skrivna pa annat sprak an svenska och engelska. | studien
inkluderades slutligen sammanlagt 27 vetenskapliga artiklar vilka beskrev narstaendes
erfarenheter av att leva med bipolar sjukdom, upplevelser av hdlsa och ohélsa, férandrad
livssituation, 0kad borda, copingformaga, vardandets konsekvenser samt upplevelsen av



misstro och for lite hjalp fran sjukvardens sida. Resultat fran litteratursokningen som ligger
till grund for studien ses nedan i tabell 1.

Tabell 1.
DATABASER SOKORD RESULTAT ANVANDA
ARTIKLAR
CINAHL Bipolar disorder, | 40 24
relatives, adult
children, experience,
mental illness
Pub Med Bipolar disorder, | 142 2
adult children,
experience
Psychinfo Bipolar disorder, | 2 1
adult children,
experience, caregiver

De flesta tidigare studierna har dock handlat om barn som unga samt har de sjuka haft andra
diagnoser an bipolar sjukdom. Ett exempel pa detta dr en studie som handlar om hur barn
under 15 ar upplever att det ar att leva med psykiskt sjuka foraldrar (Hedman Ahlstrom,
2009). Enligt Goossens, Van Wijngaarden, Knoppert-Van Der Klein &Van Achterberg (2008)
beskriver de funna studierna att narstaende upplever mycket stress och utmattning, férsamrad
hélsa och brist pa copingstrategier for att klara av situationen. Enligt Moller, m.fl. (2009)
forekommer det konsskillnader bland narstdende nar det géller upplevelser av bérda och
reaktioner pa sina narstaendes sjukdom. Kvinnor tar pa sig mer uppgifter och upplever en
storre borda samt har mer begransningar i sina liv an man. Detta leder for manga kvinnor till
att de sjalva insjuknar i utmattningsdepression (Benzein, & Saveman, 2004). Bordan upplevs
vara storre hos narstaende till patienter med bipolar sjukdom &n hos narstaende till patienter
med schizofreni pga. dess cykliska gang och oftrutsagbarhet samt manga sjukdomsepisoder.
Ingen vet ndr nésta skov kommer och vad som kan fororsaka det vilket leder till att det inte
kan forutses och forberedas for. Detta skapar Okad stress hos de narstdende och deras
toleransniva varierar (Mueser, Webb, Pfeiffer, Gladis & Levinson, 1996).

Att ha narstdende kan for de sjuka betyda att ha en livlina, att ha en anledning att fortsatta
kdmpa och leva. Att narstaende lyssnar och lever sig in i ens situation innebar att de ger
bekraftelse. Manga sjuka har vittnat om att deras narstaendes forvantningar pa dem gav dem
motivation till att fortsatta kimpa. Samtidigt menar de att just det faktum att ha nagon att dela
sina upplevelser och forluster med ger dem kraft att sta ut (Engstrom, 2009). Studier som
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beskriver narstaendes valbefinnande och synsatt ar fa. De flesta som finns &ar kvantitativa och
fordjupar sig inte i upplevelser eller sa har de for fa informanter som deltar, dvs. de &r inte
reliabla. De flesta handlar &ven om barns och tonaringars upplevelser men det finns mycket fa
studier som beskriver vuxna barns upplevelser. Det innefattar barn som har levt hela sitt
vuxna liv med bipoldr sjukdom, barn vars foréldrar nu ar gamla (Hedman Ahlstrom m.fl.,
2008; Mowbray & Mowbray, 2006a). Sjukdomen drabbar narstaende i allra hogsta grad. De
lider, livet och tillvaro hamnar i obalans och alla réttar sig efter den sjukes forutsattningar och
humdrsvangningar. Som att alla haller andan och véntar pa nasta episod. Ibland kan det vara
svart for de narstaende att forsta varfor den sjuke beter sig pa ett visst satt under skoven och
varfor denne inte forstar att det ar helt fel. De har svart med denna ofdrutsagbarhet som
bipolar sjukdom innebar. Narstaendes behov ar ofta asidosatta och inte ratt bemdtta och de
drabbas av stress och en kénsla av att inte klara av situationen (Dahlqvist Jonsson, P.,
Skarséter, 1., Wijk, H. & Danielsson E., 2010; Hedman Ahlstrém, 2006). De upplever 6kad
stress och storre borda, deras egna liv asidoséatts nar de tvingas till att i allt storre grad hjalpa
och st6tta sina sjuka narstaende och det i sin tur leder till ett eget minskat sjalvfortroende och
sjalvtillit. De kénner aven i storre utstrackning att de tvingas till att offra sina egna liv &n
narstaende till patienter med andra psykiska sjukdomar. Samtidigt upplever de sig vara
ensamma med sin borda och att de inte har nagon att dela den med. Aven deras fysiska och
psykiska hélsa vacklar och de tvingas till att uppstka lékare oftare &n populationen i évrigt
samt har samre ekonomisk standard relaterat till franvaro da de tvingas att ta hand om sina
sjuka vid sjukdom (Dahlqvist Jonsson, P., Skérsater, 1., Wijk, H. & Danielsson E., 2010;
Gallagher & Mechanic, 1996).

Att leva i en familj med psykiska sjukdomar och funktionsnedsattning kan for barnen medféra
okad risk att sjdlva bli drabbade av emotionella eller beteendeproblem, missbruk eller nagon
annan form av psykisk ohdlsa, att kdnna skuld, klara sig sdmre i skolan, fungera samre socialt
samt svarigheter med att knyta nya kontakter, hyser storre suicidrisk an barn/tonaringar i
ovrigt. Antalet personer som insjuknar ligger mellan 15-25 % enlig vissa kéllor. Enligt
forskning drabbas en del av barnen till féraldrar med bipoldr sjukdom av samma eller
liknande sjukdomar nar de vaxer upp, far problem med rattvisa, kanner sig otrygga och har
problem med droger och/eller alkohol. Dessa barn &r i stort behov av att bli sedda och fa stod
och trygghet fran friska vuxna for att kunna utveckla sig till friska individer (Leis &
Mendelson, 2010; Mowbray, Bybee, Oyserman, MacFarlane & Bowersox, 2006b; Mowbray
& Mowbray, 2006a; Larsson, Knutsson-Medin, Sundelin & von Werder, 2000; Ostman &
Hansson, 2000b; Nordvall & Sandberg, 1999). Dessa barn véxer upp i en ofta oh&lsosam
miljo, dar det hander saker som ar svara att forstd och forklara och dar det rader brist pa
kommunikation. Oftast ar det ingen som ké&nner till om deras tillvaro darfor att de hyser stor
lojalitet mot sina foréldrar. Detta leder till att de véxer upp utan stéd, utan trygghet och utan
hjalp. De kanner réadsla, sorg och ilska mot sina foraldrar samtidigt som de konstant &r radda
for att deras foraldrar ska gora sig sjélva illa (Hedman Ahlstrom, m.fl., 2009; Fitzgerald,
2001; Meadus & Johnson, 2000; Nordvall & Sandberg, 1999; Jones, 1997). Enligt Fitzgerald
(2001) upplever manga barn ilska mot sina foraldrar och dven mot deras sjukdom. De forstar
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inte vad som hander men de forstar att foraldrarnas beteende skiljer sig fran normen, det &r
inte normalt. De har ingen kunskap om sjukdomen och annu mindre om vad de ska géra vid
utbrott eller skov. De upplever brist pa andra personer som de kan ty sig till. Under tiden
utvecklar de ofta egna coping - strategier i form av personliga mal: att skaffa sig bra
utbildning, att vara duktiga i sport eller andra aktiviteter och att uppna nagonting. Detta
kompenserar otryggheten de kdnner mot tillvaron i hemmet. Dahlgvist Jonsson (2010) och
Tranvag & Kristoffersen (2008) visar att de narstaende med tiden kan vénja sig vid alla dessa
forandringar och humdrsvangningar, att det onormala blir normalt. De forsonar sig med det,
med sjukdomen och dess forlopp och blir inte langre forvanade Gver det som hander,
handelser blir inte langre of6rutsagbara och de tolkar det med att det rér sig om sa pass néra
narstaende att det kdnns som sjélvklart. | vissa avseenden &r de tvungna att revidera meningen
av ordet — normalt -, att utvidga det for att kunna forsta det battre (Forchuk, 2003). Daremot
upplever de bristande forstaelse fran andra och de blir mer férsiktiga med tanke pa vem de
pratar med och om vad. Nar de hittar ndgon som lyssnar pa dem och nagon som vill forsta
upplevs det som en lattnad och gor livet lattare att harda ut. Har kan olika coping-strategier
diskuteras.

Nar de narstaende har satt sig in i sjukdomen upplever de istéllet att deras kunskaper inte tas
till vara. Narstaende ar med under flera steg i de sjukas sjukdoms- och tillfriskningsprocesser,
de ser mycket, de tillfér mycket och de hjalper till mycket. De asidosatter ofta sina liv for att
finnas till vid de sjukas sida. De “6verkonsumeras” av det som hander inom familjen och av
att ta hand om den sjuke. Samtidigt rapporterar de om att sjukvarden inte alltid efterfragar
deras kunskap och erfarenhet eller att det hander sent. Det hander dven att de helt utesluts fran
omvardnaden och planeringen infor framtiden vilket skapar missforstand och forstarker
otrygghet och otillracklighet. De tvingas ta hand om sina sjuka pga. den ndra slaktskapen
(Tranvag & Kristoffersen, 2008; Wynaden, 2007; Jones 1997; Piltz & Gustavsdottir, 1995).
Trots allt vad det innebér att stodja sin sjuke narstaende behover de som vardar sina néra fa
kdnna att det de gor betyder nagonting, att det ar meningsfullt. Trots allt innehaller deras liv
med sjuka narstaende en stor dos av osakerhet dver hur deras liv kommer att se ut langre
fram. De brottas med ovisshet och dalig prognos for deras sjuka narstaende och tror inte att de
kommer att kunna klara sig sjalva och leva sjalvstandiga liv. Darfor bidrar relationer som
innehaller stod, engagemang och motivation till denna kansla av sammanhang (Dahlqvist
Jonsson, 2010; Soderberg, 2009). Att stodja narstaende och involvera dem i allt runt omkring
patienten eller den sjuke bor vara en sjalvklarhet. Narstdende ar de som kanner patienten bast
och som &r de forsta att se nar sjukdomsskoven ar pa vag. De ser de forsta tecknen. Att ge
dem kunskap och verktyg att hantera sin tillvaro och ge stdd och hjélp till de sjuka bor
sjukvarden satsa pa. Stodet till narstaende bor alltid ges, de bor involveras i storre grad och
detta &r nagonting som néarstaende efterstravar eftersom de inte anser sig vara sedda av
sjukvarden. Barnen behover fa kanna trygghet eftersom de har mycket kanslor kring
foraldrarnas sjukdom. Ofta dras de med skuldkanslor och tror att de pa nagot satt har orsakat
sina foréldrars sjukdom, menar Jonsson (2006). Olika interventioner med syfte att t ex.
minska bordan hos narstaende med bl. a. schizofreni har utforts men &ar knappt palitliga.
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Studier ar otillrackliga och effekter antingen uteblivna eller valdigt sma. Andra interventioner
pa andra hall och i annan omfattning har utforts men studier av resultat av dessa &r
bristfalliga. De befintliga studierna visar pa att bordan kvarstar hos nérstdende trots
utveckling och ackommodation till sjukdomen hos den narstdende enligt Ostman, Hansson &
Andersson (Ostman, 2000b). En ny studie visar dock pé& positiva resultat av liknande
interventioner mot personer med bipolér sjukdom, interventionen behdver dock fortsatta
utvecklas och for det behdvs mer kunskap om dessa individers liv (Dahlgvist Jonsson, P.,
Danielsson, E., Wijk, H. & Skérsater, 1., 2010).

Problemformulering

Genomgang av litteraturen pavisar stora brister nar det galler studier om vuxna barns
erfarenheter av att leva med en foralder med bipoléar sjukdom. Det finns knappast nagot
skrivet. Detta innebéar att behovet av sadana studier ar stor. Denna pilotstudie kan vara ett
bidrag till att undersdka hur dessa barn har haft det under sin uppvaxt, vilken sorts stod de har
behovt och hur deras liv ser ut nu.

SYFTE

Syftet med studien ar att beskriva hur vuxna barn till personer med bipolar sjukdom upplever
sina liv, utifran hur det var att vaxa upp med en psyKkiskt sjuk foralder samt hur deras liv ser ut
nu.

METOD

Design och metod

Att valja vilken metod som ska anvandas for att besvara eller belysa en fragestéllning &r inte
det allra lattaste. Enligt Trost (2005) finns det en oskriven regel nar det galler valet mellan
kvalitativ eller kvantitativ metod. Enligt den regeln ska kvantitativ metod anvéndas om
fragestallningen galler hur ofta, hur vanligt eller hur manga. Om det daremot galler att
beskriva ett fenomen eller att hitta monster da ska kvalitativ metod véljas. En aspekt pa valet
mellan kvalitativ (t ex. intervjuer) eller kvantitativ metod (t ex. enkéter) ar att kvalitativa
metoder ge béttre insyn i informantens situation eftersom denne beréttar utférligt om det som
fragan galler. De ger mer information och béttre forstaelse for hur just den har informanten
har det. Ju fler tillfallen informanten ges att utveckla sina tankegangar desto mer information
kan forskaren rakna med att fa. Alla eventuella missférstand eller oklarheter kan latt rattas till
genom att foljdfragor stalls, t.ex. "Hur tanker du?” "Vad menar du med det?” Det kan inte
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goras genom att fylla i en enkat vilket innebar stor risk att missa det véasentliga. Ytterligare en
risk med enkater &r att fragorna inte stalls pa ratt satt och/eller att informanten inte svarar pa
réatt satt (Bierschenk, 1977).

Metoden &r kvalitativ med induktiv ansats. Kvalitativ metod handlar om att karaktérisera eller
gestalta nagot. Kvalitativa metoder bidrar till 6kad variation och en mer nyanserad bild vilket
betyder att saker kan ses fran olika perspektiv. Det finns ett brett spektrum av olika satt att
samla in, organisera och tolka material samlad fran samtal, observationer eller annat skriftligt
material. Syftet med metoden ar att utforska fenomenet sdsom informanten sjéalv upplever det
(Malterud, 2009). Eftersom syftet ar att undersoka narstaendes erfarenheter och upplevelser
av att leva med bipolar sjukdom anses kvalitativ metod kunna ge béttre mojlighet att komma
fram till det som anses vilja beskrivas. Ordet kvalitativ kommer fran latinets qualitas vilket
betyder “beskaffenhet, egenskap, sort”. Saledes ar kvalitativ metod systematiserad kunskap
om hur man gar tillvaga for att gestalta beskaffenhet hos nagot (Larsson, 1994). Induktiv
ansats innebér en forutsattningslos analys av texter som kan vara baserade pa méanniskors
upplevelser av ett visst fenomen, i detta fall av att leva med att en eller bada foraldrarna lider
av bipolér sjukdom (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008). | studier med kvalitativ ansats
anvands intervju som metod. Att vélja kvalitativ metod till denna pilotstudie var ett sjalvklart
val da det amnades beskriva de narstaendes upplevelser och erfarenheter. Dessa kommer bést
fram med en kvalitativ metod.

Urval

| denna studie var det bestamt redan innan studiens borjan att det ska intervjuas enbart tva
informanter. Darfor tycktes det vara bast med att i sa fall intervjua en manlig och en kvinnlig
informant inte minst med tanke pa variation. Att detta ar en pilotstudie samt att det &r en
sjukskoterska fran Oppenvardsmottagningen som viljer ut informanter begransar starkt
urvalsmojligheterna. 1 den fullskaliga studien ingar 8-10 informanter, med olika aldrar och
kon for att fa storre variation bland informanterna. Detta anses vara lagom for att fa ut
tillrackligt med information for att studien ska anses ha validitet och reliabilitet. Det staller
hoga krav pa forskaren att informera den som valjer informanter om urvalskriterierna.
Ytterligare Kkriteriet ska vara att det vuxna barnet idag har en etablerad kontakt med sin sjuke
foralder. Ett storre antal kan leda till att materialet inte analyseras tillrackligt pga. for stor
mangd av data (Trost, 2005). Informanterna kommer forst att tillfragas om deltagande av en
sjukskoterska fran Oppenvarden, efter att de informerats om studien utifrdn uppgifterna i
forskningspersonsinformationen (bilaga 1). De som accepterar deltagande kontaktas sedan
genom forskningspersoninformationsbrev och darefter pa telefon av forskaren.
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Forsknings etiska dvervaganden

Enligt NNF:s etiska riktlinjer for omvardnadsforskning i Norden (Vetenskapsradet, 2010)
finns det fyra krav som forskaren maste uppfylla. Informationskravet vilket innebar att
respondenten maste fa muntlig och skriftlig information om studien syfte, metod, inneborden
och eventuella risker. Respondenten ska dven fa information om att deltagandet ar frivilligt
och kan nar som helst avbrytas. Krav pa samtycke innebar att forskningen kan utféras enbart
om respondenten har gett sitt samtycke till att delta. Krav pa konfidentialitet innebar att
forskaren ska se till att inga obehdriga kommer at materialet. Krav pa deltagarens sakerhet
innebér att forskaren avbryter studien om han mérker att respondenten borjar oforutsett kdnna
obehag.

De narstaende som valde att delta gav sitt muntliga samtycke och sedan vid intervjutillfallen
aven sitt skriftliga (bilaga 1). Intervjuerna genomfdrdes i lokaler som k&ndes trygga for
respondenterna. Respondenterna informerades forst om sjalva studien och dess syfte samt att
deltagandet var frivilligt och kunde avbrytas ndrsomhelst utan att uppge skal for detta
(Vetenskapsradet, 2010). Resultaten fran studien presenteras i form av text och inga individer
kan identifieras i dessa. Intervjuerna betecknades som Intervju 1. Och Intervju 2. utan att
kunna harledas till ndgon specifik person. Intervjumall, transkriberad text, banden har
behandlats konfidentiellt och inga obehdriga kommer att fa tillgang till materialet. Ingen
ekonomisk ersattning har utlovats till respondenterna. Under arbetets skrivande far det inte
skrivas nedsattande eller sarande kommentarer vilket kan skada respondentens integritet. Vid
citatanvandandet kan dessa snyggas till nagot utan att forvranga dem och det ska uppges att
citaten & omgjorda fran talsprak till skriftsprak (Trost, 2005).

Datainsamling

Insamlingen av data sker genom intervju utifran en semistrukturerad frageguide, dvs. en pa
forhand utarbetad mall som under intervjun leder oss mot det vi vill skaffa kunskap om
(Kvale & Brinkmann, 2009). Fordelen med en intervju av den hdr typen &r att redan
forberedda fragor ger struktur at intervjun samtidigt som informanten far beratta ganska fritt.
Det ar viktigt att tanka pa att intervjuguiden inte innehaller alldeles for manga fragor utan att
informanten istéllet uppmuntras till att berdatta och dela med sig av handelser och egna
erfarenheter (Kvale & Brinkmann, 2009; Bierschenk, 1977). Det hér sattet & mer precist
enligt Trost (2005) darfor att det visar pa att forskaren har tankt ut strukturen, dvs. hur
intervjun ska se ut och bli formad medan svaren &r helt beroende av vad informanten svarar
dvs. paverkas inte av forskaren. Intervjun ar av den narrativa typen dar informanten fritt
berattar om sin erfarenhet och fenomenet som studeras. Fordelarna i metoden &r att de 6ppna
fragorna inte har forutbestamda svarsalternativ utan ger mojlighet att breda ut sig och svara
som man vill. Redan bestdmda svarsalternativ anses kunna begransa svaren. Detta ger dven
forskaren mojlighet att mota informanten som subjekt, utifran dennes livsvarld och

14



erfarenheter. Vid komplexa situationer, som i det har fallet narstaendes situation, ger denna
metod stérre mojligheter att fanga upp likheter, skillnader samt &ven individuella aspekter
(Kvale & Brinkmann, 2009; Lundman & Hallgren Graneheim, 2008).

| borjan av intervjun klargors syftet for informanten samt dven vikten av hans/hennes
upplevelser och att det i detta inte finns nagra ratt eller fel (Dahlberg, 1993). Darefter
upprepas forskningpersonsinformationen inklusive informantens rétt att avbryta intervjun nér
som helst utan att behdva uppge sina skal. For att ta del av andra ménniskors erfarenheter
krdvs det en Oppen dialog samt att forskaren skapar en lugn och trivsam miljo. Intervjuaren
ska lata den intervjuade sta i centrum och ska aven hela tiden visa sitt intresse och sin
nyfikenhet infor amnet. Intervjuaren skall lyssna aktivt och stalla fragor men inte ifragasétta.
Intervjun inleds med allmanna fragor (ex. kon, alder) och fortsétter sedan med 6ppna fragor.
Sa smaningom smalnas fragorna av, dvs. fragorna riktar in sig mer pa forskningsamnet och
anpassas efter den enskildes situation, vilket ger frihet och 6ppenhet infor variationer.
Fragorna stalls utifrdn det forskaren vill ta reda pa vilket framgar i intervjuguiden.
Intervjuguidens fragor utgar ifran syftet med Oppna fragestallningar rérande narstaendes
upplevelser och livssituation, hur det fungerar i vardagen, underlattande aspekter,
copingstrategier. Genom att stalla fragor av typen hur den intervjuade kénde i en viss situation
eller hur han/hon upplevde situationen ges den intervjuades kénslor och beteenden mojlighet
att komma fram. Darefter uppmuntras informanter med foljdfragor att utveckla, fordjupa,
forenkla, forklara, beratta vidare. Under intervjuns gang ska intervjuaren undvika att pasta
eller foresla saker. Det kan uppfattas som ledande och ska saledes undvikas (Kvale &
Brinkmann, 2009; Trost, 2005; Starrin & Renck, 1996). Vid avvikande fran amnet leds
informanten mjukt till &mnet. Det &r viktigt att 1dmna tid for eftertanke och inte stressa med
fragor vilket kan upplevas som bristande intresse. Det kan &ven avbryta de naturliga leden i
tankarna vilket i sin tur kan leda till forlust av viktig information (Trost, 2005; Starrin &
Renck, 1996). Intervjun utgar ifran att informanten ar experten pa sig sjilva och sina
erfarenheter och inga varderingar laggs in i det som ségs. Intervjun utfors pa den plats
informanten valjer och beraknas paga ca 1,5 timma. Inspelningarna skrivs darefter ner ord for
ord, paus for paus (Trost, 2005).

Kvalitativ innehallsanalys

Innehallsanalys anvandes fran borjan av massmedieforskare for att hantera stora mangder av
data. Det var fran borjan en kvantitativ metod for att analysera frekvenser och proportioner
(Krippendorff, ~ 2004).  Kvalitativ  innehallsanalys  anvands  framfoérallt  inom
beteendevetenskap, humanvetenskap och varvetenskap for att tolka olika slags texter som
t.ex. utskrifter av bandade intervjuer. Nar intervjun ar genomford galler det att transkribera
den till hanterbar text, till nagot som gar att analysera. Under processen bor forskaren ha i
tankarna att texten inte &r verklighet i sig utan enbart textmassa. Detta pga. att det under
transkriberingsprocessen (dvs. nedskrivningsprocessen) alltid gar bort en del av verkligheten.
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T.ex. det osagda, kroppsspraket, rosttonen, osv. Texten ska sa langt som majligt aterge det
ursprungliga materialet, kénslor och beteenden (Kvale & Brinkmann, 2009).

Metoden anvénds for att identifiera betydelsen av materialet, av det som ségs under t.ex. en
intervju. Den ger nya aspekter och synvinklar och samtidigt 6kar dven forskarens forstaelse av
fenomenet. Metoden bestar av en mangd procedurer som ger valida resultat. Centrala begrepp
ar: analysenhet, doman, meningsenhet, kondensering, abstraktion, kod, kategori och tema.
Forst lases hela den nedskrivna texten och struktureras klassificeras i enighet med vilken
fragestallning de kan hanforas till. Hela texten kan ses som en analysenhet. Analysenhet bor
vara sa stor att den gar att analysera. Eftersom intervjun eller texten ar ostrukturerad fran
borjan kan svaret pa fragan hittas pa olika stallen i texten, ibland i direkt anslutning till en
stalld fraga och ibland i anslutning till en diskussion som har uppstatt vid en annan fraga.
Svaren till fragorna bor tillforas respektive fraga. Detta kan kallas for doman, dvs. de delarna
av texten som ar mojliga att identifiera med lag grad av tolkning och som sammanfaller med
fragorna i mallen (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008; Bierschenk, 1977). Enligt
Malterud (2009) bearbetas materialet systematiskt for att kunna hitta meningsbérande enheter.
De bor vara lagom stora. For stora meningsenheter kan vara svara att hantera eftersom de kan
rymma fler betydelser vilket kan leda till att en del av innehdllet gar forlorad. Meningsharande
enheter borjar systematiseras, kondenseras vilket innebdr att texten kortas ner utan att férlora
mening. Sedan abstraheras den kondenserade texten och kodas. Kodningsarbete innebér att
fora samman meningsbédrande enheter under olika kategorier. Sedan sammanbinds koderna
som ska bilda subgrupper (subteman), dvs. ytterligare bestandsdelar, annu mer specifika delar
som beskriver amnet och slutligen sammanférs i teman. (Malterud, 2009; Lundman &
Héllgren Graneheim, 2008; Krippedorff, 2004).

Analysen har gatt till enligt foljande: Intervjuerna transkriberades och bendamndes som
Intervju 1 och Intervju 2. Texten lastes flera ganger innan det viktigaste borjade komma fram.
Forst markerades enheter, “Meningsbdrande enheter” i texten som Dbesvarade
fragestallningarna i studien. Dessa skrevs in i en tabell. Nasta kolumn under arbetets gang
blev "Kondenserade enheter” dar texten fran "Meningsbarande enheter” kondenserades for att
lattare kunna kodas infor tolkning. Detta innebdér att den textuella médngden minskade utan att
forlora meningen, alla dverflodiga ord plockades bort och det som blev kvar var essensen i
"Meningsbarande enheter”. Dessa bildade "Koderna” vilka egentligen &r innehallets namn.
De beskrev kortfattat innehallet i “Kondenserade enheter”. ”"Koderna” lastes sedan flera
ganger och justerades. Dessa fordes sedan ihop under ”Subtema”. Sista delen var att ordna
dessa "Subtema” under "Tema”. Detta gjordes pa det satt att alla "Subtema” fargades och
lades inom samma “Tema”. "Tema” handlade om olika aspekter av samma amne, vilket var
anledning till att dessa sammanfordes under samma "Tema”. Dessa olika aspekter kunde vara
motpoler till samma omrade, t.ex. att bli och att inte bli sedd. "Teman” genomlastes sedan
flera ganger, kontrollerades och jamfordes med de "Meningsbarande enheter”, ”"Koder” och
"Subteman” som lag till grund for dessa "Teman”. Detta medforde att vissa ”Subtema” bytte
och "Teman” justerades in i sista delen av analysen. Slutligen beskrevs fyra teman i text och
dessa forstarktes med informanternas egna ord i form av citat (se tabell 2).
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Ett exempel pa analysmetoden (Tabell 2):

Meningsbarande Kondenserade Koder Subtema Tema
enheter enheter
... han var liggandes i Pappa sjuk i Andra fordldern tog | Okat ansvar fran | Att vdxa upp
sdngen i ndgra veckor, omgangar Over ansvar nar andre foraldern ien
pappa... han Idg mycket under lang tid, sjuke inte kunde. prévande
till sdngs under en tid... i hemma fran relation

omgdadngar... blev
hemma fran jobbet... det
var inte sG mycket mer
med det. Mamma tog ...
stort ansvar fér den

jobbet, mamma
tog ansvar for
sonen och
hemmet, pappa
i bakgrunden.

direkta kontakten med
mig, képa kldder, fixa
ldxor... pappa fanns
inte... med... Ingen
jétteomstdllning... han
héll sig i bakgrunden.

RESULTAT

Denna pilotstudie resulterade i fyra olika teman. Varje tema beskriver olika aspekter av livet
som barn till foralder som lider av bipolér sjukdom, deras uppvéxt och hur deras liv ser ut nu
som vuxen. Teman som kom fram var: Att bli konkret medveten, Att véxa upp i en prévande
relation, Att inte bli sedd och kanna sig tillrdcklig och Att leva sitt eget liv.

Att bli konkret medveten

Bada informanterna uttryckte en komplicerad bild av sin uppvéaxt. Deras uppvéxt var ganska
olik deras jamnariga kamraters och de kunde ibland jamféra det med hur deras kamrater hade
det hemma. Det var ingen sorgfri tillvaro och de foérsokte komma underfund med sina
foraldrar och anledningen till deras illabefinnande i tidig alder. En av dem hade blivit varse
sin foralders sjukdom i tidig alder men hade inte kunnat forsta det hela fullt ut medan det for
den andre hade varit en glidande process, nagot som kom gradvis. Livet hade haft sin gang
och sjukdomen paverkade familjemedlemmarna annorlunda beroende pa om det var mani
eller depression som var mest framtrddande. | det ena fallet hade foraldern mest stillsamma
depressioner da han bara lag i sangen och inte gjorde mycket vasen av sig och en riktig mani

17




nagon enstaka gang. Det fanns en medvetenhet av att nagot inte stod ratt till med foraldrarna
redan i unga ar men det var svart for dem att sétta ord pa vad det var.

’Mamma och pappa forsokte délja det for mig ... de sa aldrig ... att han var sjuk pa det viset
... de byggde ingen stor 16gn kring det, de sa aldrig nat om det.”’(Man, 33 ar)

For det ena barnet sa kallade foraldrarna sjukdomen vid andra namn och de forsokte sléta dver
det. Det sades inte tydligt att foraldern var sjuk och vad det innebar. Vid stora férandringar i
familjekonstellationen sasom skilsmassa eller bortgang forsamrades foraldern i sin sjukdom
med konsekvensen for barnen vilket darmed 6kade barnens insikt och forstaelse for foraldrars
situation. Da insag de aven hur stort ansvar den andra foraldern hade haft under dessa ar.

... sjukdomen debuterade nér min mormor gick bort...(Iéng paus) jag var bara sex dr dd. Det bérjar
svaja ganska mycket.” (Kvinna, 54 ar)

... Jag kan uppleva att de inte hade skonmalat det ... det var jobbigt for mamma ... jag fick
lite inblick i hur de hade haft det och fick lite forstaelse for hur jobbigt mamma har haft det ...
nar jag fick pappa sjalv ... kom jag ganska snabbt till insikt ... jag fick forsta att mamma inte
orkade detta.”” (Man, 33 ar)

... han var inte sa ... sjuk som han &r nu ... det har blivit varre ... nar mamma och pappa
skilde sig forstod jag helt ... det blev fullstandigt klart for mig...”” (Man, 33 ar)

Att vaxa upp i en prévande relation

Detta tema innefattar ett flertal aspekter av hur foralderns sjukdom begrénsade forélder - barn
relationen och ibland utvecklades den till en omvand relation, dar barnet fick agera foralder at
sin foralder. Nar foréldern hade insjuknat klarade han/hon inte av att vara tillrackligt
engagerad och givande i sina barns liv och aktiviteter utan relationen blev ensidig: barnet blev
det som gav och foraldern den som tog emot. Barnen fick det mest nddvandiga som mat pa
bordet och klader pa kroppen men saknade det emotionella samt stod fran foraldrarna. Néar
barnen inte kunde finna stod hos foraldrarna sokte de stod pa annat hall. Detta sokte de i sin
narmaste omgivning och ofta var det nagon forstaende larare i skolan som barnen kunde ty sig
till och anfortro sig at. Dar fanns dock en kansla av ensamhet hos barnen och de hade svart att
kanna fullstandig tillit till ndgon annan person.

Det har paverkat skolarbete. Hon har atit upp mig mycket. Jag har inte fattat detta ... jag
har lart mig tidigt att klara mig sjélv ... (Kvinna, 54 ar)

Nar foraldrarna insjuknade i nya sjukdomsepisoder stallde de mycket krav pa barnen, vilka
blev allt storre i takt med att den andre (friske) foréldern férsvann ur bilden. Barnens kénsla
av ansvar blev allt stérre. Kénsla av ansvar blev storre och storre ju mer insikt de fick och ju
aldre de blev. Detta kunde leda till att barnen ké&nde sig befriade och kunde leva sina liv som
de ville nar foraldrarna blivit inlagda pa sjukhus.
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... Jag forsokte fa in honom ... pa sjukhus ... det blev battre for mig ... da kunde jag leva helt
som jag ville ... hade inget ansvar for honom och det var stor kontrast for mig ... jag hade
mycket aktiviteter ... kompisar, tjejer ... han ligga i sangen ... inte géra nagonting ...” (Man,
33ar).

Sjukdomsepisoder ledde till att barnen kénde sig allt mer begrénsade i sina egna liv och de
blev mer och mer frustrerade Gver situationen och hur deras liv hade blivit.

... Pappa jobbade valdigt mycket ... han gjorde mycket pa helger ... var inte sa mycket
narvarande ... jobbar for att vi skulle fa det battre.”” (Kvinna, 54 ar)

En kénsla av skam hade vuxit fram nér de kom till insikt om hur sjuka foraldrarna var och vad
det innebar. De hade ingen riktig beredskap for att hantera de kanslor som uppstod och det
ansvar de kande.

’Sen var det skammigt...”” (Kvinna, 54 ar)

Dessa upplevelser ledde till att barnen som vuxna upplever att deras foréldrar inte kan géra
nagonting for dem langre, att de inte kan stotta dem alls langre. En kéansla av frustration,
trotthet och sorg vaxer fram. Det finns inga krafter kvar och det som aterstar ar redan skapade
positiva minnen for livet, ingenting nytt kommer att tillkomma. Det som dar kvar &r en
vardande relation.

... Jag blir bara ledsen. Jag ar helt slut. Det &ar inget roligt. Man kan inte fora ett normalt
samtal ... hon behover hjélp hela tiden ... jag blir ju gorledsen ...”’(Kvinna, 54 ar)

... sista aren har jag kant... okad frustration ... jag kan sorja att min pappa ... ar ingen
jambordig part ... jag har ingen riktig pappa langre som ar ett stod for mig, som &r nan for
mig ... jag kan aldrig diskutera nat med honom...” (Man, 33 ar)

’Den sammantagna tragiska kénslan &r att ... de minnen jag har med min far har jag fatt och
det som finns kvar kommer inte att tillféra nagot positivt ... det ar nu vardande relation ... jag
far vara med i slutet och jag ar den som kan stodja honom och det ar lite som kvarstaende
arbete ... det later kanske hemskt men det kommer att folja mig tills jag dor, jag kommer ... att
vara begransad i mina aktiviteter, inte sa farligt men att jag maste ha kontakt med honom ...
sa gott jag kan.” (Man, 33 ar)

Att inte bli sedd och kanna sig tillracklig

Detta tema beskrev flera olika delar. I sin helhet handlar detta tema om att inte bli sedd som
egen person. Att inte bli forstadd av varken omgivningen eller sjukvarden, att ingen stéllde
fragor om egna upplevelser, egna radslor i den héar situationen och egna bérdor, om den egna
tillvaron och valmaende. De vuxna barnen beskrev en flytande tillvaro dar allt kretsade kring
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den sjuke foraldern. De kéande att de inte rackte till och 6nskade fa forstaelse for sin situation
och samtidigt att kunna vara 6ppna om foréalderns sjukdom utat.

”Jag har inte kunnat prata med mina kompisar ... folk kommer med sana kacka forslag ... de
fattar ingenting vad man sager ... de kan inte fatta ... de vet ingenting.” (Kvinna, 54 ar)

Att vilja gladja sin sjuke foralder var nagonting som kommer upp. Trots att de inte forstod
mycket ville de finnas till for sina foraldrar, stodja dem och gladja dem med sma presenter
eller genom att vara snall. Som om de kénde det pa sig att det ar sakerna som underlattar for
foraldrarna.

”... alltid ... kom med kakor ... forsokte vara snéll... en gang gick och kopte blommor till min
mamma ... sakert for att gora henne glad.” (Kvinna, 54 ar)

En annan aspekt handlade atminstone i ett fall om annorlunda beteende fran foraldern mot
manligt/kvinnligt syskon och &ven tvartom, manligt syskon betedde sig annorlunda mot sin
foralder &n sitt kvinnliga syskon. Detta skapade en kénsla av mindre varde hos det kvinnliga
syskonet, det syskonet som ocksa kande sig mest engagerad i sin sjuke foralder.

... Jag ar ju sa redig ... min bror gor inte sa ... jag ska ringa varje dag ... om min bror inte
ringer pa en vecka ar det inte mycket ... jag maste ... det kanns sa, kansloméssigt.” (Kvinna,
54 ar)

Att inte fa anpassad information om vad det innebér att ens foréalder ar sjuk i bipolar sjukdom
samt hur man ska bemoéta det. Bada informanter delade samma uppfattning av stod fran
sjukvarden eller brist pa sadant. De upplevde bada att sjukvarden inte hade fragat ndgon gang
under hela uppvéxten om hur de hade haft det och om de behdvde hjélp eller stod. Det var
nagot de saknade och efterfragade:

»...Jag har inte fatt hjalp fran sjukvarden... aldrig. Det &r faktiskt ingen som har fragat: Hur
mar du? Inte ens pa psykakuten, det ar det faktiskt inte ... det ar mojligt att ndgon har fragat
sa dar i forbigaende men aldrig ... direkt.” (Man, 33 ar)

Att forsoka halla distans for att leva sitt eget liv

Detta tema belyser hur barnen som vuxna har paverkats i olika grad av uppvéxten med en sjuk
foralder, dar framforallt senare delen nér man sjélv tvingats ta hand om sin sjuke foralder har
spelat stor roll. Barnen har forsokt anpassa sig och leva sina liv under de premisserna som ratt
for att kunna fortsatta med sina liv under nagorlunda forhallanden. Ofta har de reagerat pa
sjukdomen och dess yttringar med ilska samtidigt som de k&nner att de inte kan agera ut det
mot dem.

... han blir valdigt distanslos mot ... framforallt folk vi inte kanner ... pa gatan ... man maste
vaka éver honom ... det har blivit svarare ... t.ex. nar jag gifte mig ... da var han precis under
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is ... jag fick prata med honom nastan hela tiden sa att han inte skulle prata om sig sjalv, inte
satta sig sjalv i centrum, det var ... ratt jobbigt...”” (Man, 33 ar)

Sarskilt de maniska episoderna har blivit svarare och svarare att beméstra samtidigt som det
vaxte fram en kénsla av vemod. Hela tillvaron har paverkats av att ha en foralder med bipolar
sjukdom och oron och ovissheten infor framtiden var stor. Ansvarskanslan blev starkare ju
sjukare och &ldre foréldern blev. For att orka fortsatta med sina liv kdnde sig barnen tvingade
till att distansera sig fran foraldrarna. Frustrationen var dem ofta 6vermaktig.

»...Jag blir hysterisk ... kanner ibland: bara s& hon forsvinner ... jag kommer inte sakna
henne ett dugg ... sa jag blir av med skiten ... jag orkar inte ... nar det blir for mycket ... jag
ar helt slut ... hela batterierna ar slut...” (Kvinna, 54 ar)

| ett fall uttrycktes dock att allt det har som har hant hade hjalpt till att utforma ens egen
person, att man hade blivit den man ar idag. Aven den egna personen paverkades och det
fanns en oro for sin egen framtid, som att t ex. bara pa sjukdomen sjalv.

’Det finns en genetisk belastning ... jag ar optimistisk lagd men ... det finns en lite oro for ...”
(Man, 33 ar)

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med denna pilotstudie var att préva metoden och inte att komma fram till nagra
slutsatser. Metoden har visat sig vara bra och det har kommit fram mycket anvéndbar
information. Informanterna har ként sig bekvama och har éppnat sig under intervjuerna vilket
var forskarens farhaga fran borjan. Samtidigt har det varit en médosam process for mig som
forstagangsanvandare av analysmetoden. Trots att handledaren varit behjélplig hade det
troligen underlattat att vara tva stycken under alla moment av analysprocessen da man kunde
bolla med varandra kontinuerligt. Det var svart att inte tolka under tiden man arbetade med att
hitta ratt koder och subteman utan att enbart férsoka komma fram till vad texten séger.
Tidsatgang pa intervjuerna lag pa mellan 37-82 minuter. Informanterna fick svara fritt utan att
intervjuaren begransade dem avsevart. Detta upplevdes positivt av informanterna da de fritt
fick beratta om sina upplevelser. Mojligtvis kan tidsatgangen under en fullskalig studie
begrénsas till ex. 45 minuter och informanterna ledas tillbaka till &mnet for att inte svdva ut
med svaren. Att lata informanterna tala helt fritt kan aven leda till svarigheter under
analysprocessen samt mycket “tomt material” dvs. saker som inte har med forskningsomradet
att gora.

Validitet &r ett matt pa om det i studien har undersokts det som var d&mnat att undersokas.
Samtidigt ar det ett matt pd om studien &ar hallbar och vélgrundad. Det som kan paverka
studiens validitet kan vara forfattarens forforstaelse. Vissa menar att forforstaelse kan hjalpa
forfattaren med att battre forsta sammanhanget, det som studeras medan andra menar att
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forforstaelse kan vara ett hinder for en 6ppenhet mot det fenomen som undersoks (Thomsson,
2002; Dahlberg, 1993). Generaliserbarhet av studiens resultat ar ett tecken pa studiens goda
forskning. For att kunna generalisera eller validera resultatet i en forsknings bemarkelse bor
det utforas en fullskalig studie dar det inkluderas fler informanter. | just denna pilotstudie
bedoms anda validitet vara god eftersom forfattaren har undersokt det som var meningen fran
borjan, dvs. barnens upplevelser av sin uppvéaxt och livet idag. God validitet &r en
forutsattning for god reliabilitet. Reliabilitet innebar ett matt pa hur noggrann och saker metod
ar som har anvants i studien. Inom kvalitativ forskning innefattar reliabilitet hur intervjun
genomfors, transkriberas och hur analys genomfors (Kvale, 1997; Dahlberg, 1993).
Reliabilitet i denna studie bedéms vara god trots det faktum att det intervjuades enbart tva
personer. Anda ar det inte tal om generaliserbarhet just pga. det laga antalet av deltagare i
studien. I litteraturen diskuteras for- och nackdelar med en respektive tva intervjuare och trots
att det var en process med bade upp- och nergangar har jag haft min handledare som jag
kunde bolla mina idéer och tankar med. Handledaren var dven nyttigt stéd och bollplank
under analysprocessen.

Inom kvalitativ forskning talas det om maéttnad i datainsamlingen vilket inneb&r att den
information som framkommer dikterar hur manga intervjuer som bor genomféras. Darfor
talas det om ett begransat antal intervjuer i studierna. Hur manga informanter det behdver vara
i en fullskalig studie finns det inte nagra klara riktlinjer pa. Det optimala &r ca 20 personer.
Forskaren bor dock vara medveten om att det inte ska inkluderas for manga informanter pga.
stor textuell mangd och svarigheter med samt tidsatgang for analysprocessen (Trost, 2005;
Kvale, 1997). Urvalet har visat sig vara lagom och hanterbar for denna pilotstudie. Urvalet
med en kvinnlig och en manlig informant var rymlig eftersom det gav mer forstaelse for hur
olika de upplever sin situation, hur olika de reagerar pa foraldrars beteende och hur olika
copingstrategier de anvénder sig av. Dessa var ibland samstdmmiga och ibland tdnkte och
upplevde de samma omrade helt annorlunda vilket kan vara ett amne for fortsatt forskning,
dvs. potentiella genusskillnader. Detta kan ses som en bra bdrjan eller en utgangspunkt. |
detta fall kan det inte talas om tillracklig mattnad eftersom det var bestamt redan fran borjan
hur manga intervjuer det ska genomforas i denna pilotstudie. Det kan sagas redan nu att vissa
riktningar i studiens resultat mojligtvis hade sett annorlunda ut om maéttnad i datainsamlingen
varit storre t.ex. genussparet.

Att informanterna kontaktades via Oppenvardsmottagningen upplevdes positivt av bade
forskaren och informanterna. Informanterna uppskattade att nagon visade intresse for deras
upplevelser och hur de hade haft det under sin uppvéxt. Detta var for dem ett tecken pa att
nagon brydde sig och ville fa reda pa hur just de hade haft det:

... Det &r jattebra att detta hade kommit upp ... att det borjar forskas mera ... att narstaende
far en inblick i vad det ar som hander.”

Min storsta rdadsla var intervjuerna, att de inte skulle kunna genomféras ordentligt, att
informanterna inte skulle 6ppna sig och att de skulle kanna sig illa till mods och lasta. Detta
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skulle varit 6desdigert for mitt arbete men dannu viktigare ar att det mojligtvis kunde sétta
igang nagot hos dem eller t o m. skada dem. Det var aldrig min avsikt men eftersom detta &r
forsta gangen for mig sa fanns det en liten risk for det. Darfor ar detta en vardefull erfarenhet
for mig och att utfora en fullskalig studie kanns inte langre sa o6verstigligt.

Resultatdiskussion
Resultatet i denna pilotstudie visar tydligt pa att barnens uppvéxt med en foralder med bipolar

sjukdom &r komplicerad och mangfacetterad. Detta fynd ar sannolikt unikt eftersom det inte
gick att hitta andra studier som har belyst barn som vuxit upp med en foralder med bipolar
sjukdom. Resultatet antyder att det finns svarigheter saval som barn som vuxen att leva med
en forélder med bipolér sjukdom. Under teman — Att bli konkret medveten — kommer det fram
olika satt informanterna har blivit varse sina foraldrars sjukdom, hur de k&mpade och till slut
fick reda pa hur det egentligen ligger till. Ibland doldes sjukdomen for barnet och ibland
kallades den vid ett annat namn for att forsoka avdramatisera det hela. Detta var ingenting
nagra andra studier undersokte. Att vaxa upp under dessa omstandigheter var ingen sorgfri
tillvaro och de kampade pa sa gott de kunde. Mycket blev till det samre vid stora forandringar
sasom foraldrars skilsméassa eller bortgang. Detta medforde Okat ansvar for informanterna
vilka da insdg hur komplicerat och tungt det var att bara ensam allt ansvar for sin sjuke
foralder. Utifran resultatet i denna pilotstudie behover barnen till foralder med bipolar
sjukdom fa reda pa tidigt vad det ar foraldrarna lider av och hur det kan komma att se ut samt
vad de kan gora och vart de kan vanda sig till for att fa hjalp, rad och stéd. De behover lara
sig mer om sjukdomen, léra sig tidiga tecken pa en ny svangning for att soka hjélp i ett tidigt
skede. De behdver dven fa redskap for att kunna hantera dessa svangningar.

Under teman — Att vaxa upp i en provande relation — kommer det fram att sjukdomen
paverkade barnen mycket pa det satt att den sjuke foralder inte kunde engagera sig i lika stor
utstrackning som andra foraldrar. Detta medforde att under arens lopp blev relationen
omvand, att barnen borjade agera foralder at sin foralder vilket till slut ledde till en mer
vardande och kravfull relation. Det i sin tur ledde till kéanslor som sorg, frustration, saknad,
ilska. Att vaxa upp utan tillrackligt foréldrastod eller med en psykiskt sjuk foralder betyder
att tillvaron véands upp och ner. Utan att riktigt kunna hantera det tar de hand om sina
foraldrar, forsoker délja for omgivningen och ber inte om hjélp eftersom det aldrig &r nagon
som fragar efter hur de har det. De visar lojalitet mot sina foraldrar, forsoker gora allt for att
stotta dem och gladja dem, uppfostrar sig sjalva eller soker finna andra vuxna att ty sig till i
sin omgivning. Det ar inte latt att be om hjalp speciellt om det inte finns forstaelse for
situationen och det leder oftast till kdnsla av ensamhet och att vara annorlunda. Detta fynd
bekréftas av flera studier samt annan litteratur. Enligt dessa studier behdver barnen hjéalp och
stod under sin uppvaxt med psykiskt sjuka foraldrar annars riskerar de sjalva att bli sjuka nér
de véxer upp (Leis & Mendelson, 2010; Mowbray, Bybee, Oyserman, MacFarlane &
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Bowersox, 2006; Mowbray & Mowbray, 2006; Larsson, Knutsson-Medin, Sundelin & von
Werder, 2000; Ostman & Hansson, 2000; Nordvall & Sandberg, 1999).

Tema - Att inte bli sedd och kénna sig tillrdcklig — beskriver den egna osynligheten och
bristande bekraftelse av det egna lidandet i omgivningens och sjukvardens &gon.
Informanterna i pilotstudien beskrev situationer av icke-stod fran sjukvarden, av hur de sjélva
forsokte hantera sin tillvaro och reda upp det hela. Att inte omgivningen heller forstar det hela
och kommer med sina kommentarer hjalper inte. Det vacker kanslor av uppgivenhet och
ensamhet och att inte ha nagon att vanda sig till och be om hjalp. Flera tidigare studier belyser
narstaendes upplevelser av att bli bemotta inom psykiatriska sammanhang (Tranvag &
Kristoffersen, 2008; Wynaden, 2007; Roxberg, 2005; Jones 1997; Piltz & Gustavsdottir,
1995). Resultatet av dessa visar hur viktigt det &r att bli mott, sedd och trostad

Narstaende kdmpar med kénslan av borda, ovisshet, otillracklighet, kénslan av stigma fran
andra. Om de inte far adekvat hjalp fran sjukvarden riskerar hela familjen att drabbas och da
ar det nédvandigt att hela familjen tas om hand och erbjuds hjalp for att klara av det menar
Doornbos (2007). Detta ar ett valkant faktum och &nda upplevde informanterna i denna
pilotstudie att de varken kande sig sedda eller bekréftade, inte ens tillfragade om sitt eget
valmaende. Att omgivningen och framforallt sjukvarden visar intresse for deras valmaende ar
nagot de bada efterfragar och onskar. | ett tidigt skede onskar de fa ordentligt med
information sa att de kan forbereda sig sa gott det gar pa det som kommer. Att bli sedd
innebér att ens erfarenheter tas till vara och respekteras och anvands som en kunskapskaélla.
De narstaende ser sig sjalva som en viktig resurs i omvardnaden av de aldre och det bor
sjukvarden respektera och tanka pa. Nar detta inte sker, dvs. nar narstdende och deras
erfarenhet och viljan att hjalpa och stodja den sjuke inte tas tillvara upplever sig de narstaende
vara ignorerade och 6verkérda (Pennbrant, 2009). Aven Tranvag & Kristoffersen (2008) visar
pa att sjukvarden inte ar sa bra pa att ta hand om narstaende och framforallt pa att ge dem
ordentlig information om vad som har hant och hur kan de ga vidare. Det forvantas av
narstaende att de ska ta hand om sina nara men de ges inte information och redskap for att
kunna klara av det och kanna sig trygga med uppgiften. Att vaxa upp under sadana har
forhallanden, med bristande stod fran foraldrarna sétter spar hos informanterna. En upplever
sig mer paverkad och betryckt medan den andre har en mer férsonande attityd. VVad det ar som
paverkar hur situationer upplevs ar fortfarande inte kant och det kan vara amne for fortsatt
forskning.

Att det kan férekomma skillnader i upplevelser och bemoétande nér det géller genusperspektiv
finns dven berdrt i en av intervjuerna i denna pilotstudie dar informanten beskriver det sa att
hon skoter om sin mamma och att hon paverkas i storre grad och pa ett annorlunda satt an
hennes bror. Detta kan definitivt vara nagot att fortsatta forska om och undersoka vad det ar
som gor att det tros foreligga konsskillnader i upplevelsen av forélderns sjukdom men dven
skillnaden i sattet att ta hand om sin sjuke foralder. Moller, m.fl. (2009) beskriver férekomst
av konsskillnader bland nérstaende nar det géller upplevelser av bérda och reaktioner pa sina
nara narstaende sjukdom. Benzein, & Saveman (2004) menar att kvinnor tar pa sig mer
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uppgifter och upplever storre borda samt har mer begransningar i sina liv an man. Detta leder
for manga kvinnor till att de sjalva insjuknar i utmattningsdepression. Kanslospektrat &r stort
hos barnen med en foérdlder med bipolér sjukdom: sorg, ensamhet, uppgivenhet, bristande
kunskap, trotthet, skam, lidande, kansla av otillrcklighet. Detta leder till en 6nskan att bli
sedd, bekraftad, att vilja bli behandlad likadant som sina syskon, att bli forstadd och kunna
vara Oppen om sin foralders sjukdom. Fynden i denna studie ger insikt om hur viktigt det &r
att satta in resurser till barnen sa snart diagnosen hos foraldrarna upptacks for att undvika
deras kansla av borda, ensamhet och tom. att de sjélva drabbas av ndgon psykisk sjukdom nar
de blir vuxna.

Teman — Att forsoka halla distans for att leva sitt eget liv — beskriver kanslan att man inte
orkar langre, att man soker halla distans for att kunna ha eget liv. Denna pilotstudie beskriver
en gnagande oro infor framtiden da man inte vet hur det hela kommer att sluta. Ett liv med en
psykiskt sjuk foralder kan leda till en kénsla av att man inte réacker till, att man sjélv forlorar
ork och kraft, att man stodjer sin foralder mekaniskt och automatiskt for att skydda sig sjalv.
Man orkar inte langre, ar helt slut och 6nskar ibland att allt tar slut. Informanterna forsoker
halla distans till sina foraldrar for att undvika att dras med och for att inte ga under. Detta ar
inte latt att kdnna och erk&nna men viktigt att inse att k&nslorna férekommer och att det &r
ingenting som det gar att bortse ifran. De kanslorna maste tas om hand och de &r tecken pa ett
langvarigt lidande.

Halsa upplevs bl. a. som en kansla av vélbefinnande och inte enbart som franvaro av sjukdom
Det &r en process och kan inte bara ses som enbart fysisk eller psykisk utan handlar dven om
samspel mellan manniskor vilka &r beroende av varandra. Det innefattar dven den kulturella
kontexten som manniskan ar fodd och uppvuxen och forsoker anpassa sig till (Eriksson, 2007,
1984; 1977; King; 2007; Jormfeldt, 2006). | denna pilotstudie kom det mycket tydligt fram att
informanterna ar beroende av sin kontext, dvs. sin familj for att véxa upp till trygga och
harmoniska individer. Nar det inte blir riktigt ratt i och med féréldrarnas sjukdom kréavs det
stod fran annat hall for att dessa ska fortsatta utvecklas och véxa upp till friska och trygga
manniskor. Ibland gar det bra till ibland gar det samre beroende av hur mycket stod fran annat
hall man far och aven hur sjuka foraldrarna ar. Allt detta paverkar ens egen hélsa och om man
ev. sjalv ska bli sjuk. I minsta fall vacker det tankar.

Lidande innebdr stor ensamhet och utsatthet pga. att man lider ensam och att ingen kan béra
ens lidande enligt Soderberg (2009). Enligt Eriksson (1994) har lidande flera dimensioner, det
upplevs som nagot negativt, nagot som ansétter manniskan och nagot hon maste leva med. En
lidande manniska dr en ensam och trott ménniska men ska for den delen inte behdva lamnas
ensam. Detta pga. att nar lidandet & som mest intensivt orkar man inte formedla det till nagon
annan. | denna studie kommer lidande tydligt upp redan fran tidiga barndomen da dessa barn
borjar kanna sig annorlunda, att deras liv inte & som deras kamraters och att nagot inte star
ratt till med foréldrarna. Hela barndom och uppvaxt ar prdaglade av konstant oro for
foraldrarna, hur det kommer att ga och forsok till att minska foraldrarnas lidande och i det
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aven sitt eget. Just ensamhet och utsatthet ar stora och delas inte av andra vilket leder till
kansla av att vara annorlunda.

For att overleva forsoker man hitta olika dverlevnadsstrategier, copinogstrategier. Coping som
begrepp kan enligt Norberg, m.fl.(1992) ha en emotionell och en problemlésande komponent.
Den emotionella handlar om att bearbeta kénslor, att vara forsvarsmekanism och den
problemldsande kan innebéra att hitta pa olika satt att 16sa problem och att forhalla sig till det.
Enligt Ostman (2000a) innebar coping allt det manniskan gor for att undvika att bli
skadad/sarad av livshandelser. | denna pilotstudie har informanterna olika copingstrategier.
Den ena forsoker vara sysselsatt pa annat hall, for att slippa ha med det svara att géra och den
andra befinner sig mitt i och har mycket svart for att hitta pa copingstrategier. Lidandet och
prévningen ar stor och ibland bemaéstras det battre ibland sdmre. Om de hade blivit erbjudna
stod utifran hade det troligen gatt béttre med att beméstra foraldrarnas sjukdomsepisoder men
eftersom det inte blev erbjudna nagot stdd eller hjalp forblir detta som enbart spekulationer.

Family Health Theory &r en teori som utvecklats av King (2007) och den stora fordelen med
den ar att den fran borjan riktar sig mot familjer med en eller flera psykiskt sjuka medlemmar.
Den innefattar 6 av de viktigaste Kings begrepp, forklaras narmare pa sida 4 och 5. Familj ar
viktig del i manniskornas liv och familjens stod &r véldigt véardefull for ens tillfrisknande. |
denna pilotstudie har detta ingen stérre betydelse eftersom informanterna aldrig har fatt stod
utifran men om de hade fatt det hade detta kunnat ligga till grund for deras upplevelse av att
aven deras valmaende ar viktigt.

SLUTSATS

Att véxa upp med en foralder med bipolar sjukdom verkar innebéra en stor prévning for
barnen. Det stalls stora krav pa dem och de upplever alltfor ofta att de varken far hjalp eller
stod. Samtidigt forsoker de leva sina liv, aktiva liv som liknar det livet deras jamnariga
kompisar lever. Att ta hand om sina sjuka foréldrar ar inget val de aktivt gor utan det &r deras
liv och ingenting de valjer eller kan paverka. Barnen tvingas mer eller mindre till det och far
knappt nagot stod. Hur deras liv ser ut och hur de paverkas beror mycket pa om de far nagot
stod under sin uppvéaxt, hur sjuka foraldrarna &r, har de andra vuxna att ty sig till. Om de har
stod fran annat hall kan det till en viss man mildra forlusten av en stéttande foralder. Om de
inte har det ar forlusten total: barnen ar helt lamnade till sig sjélva, att klara sig bast det gar.
De forsoker normalisera sina liv utan att lamna sina foraldrar i sticket. Hjalper till s3 mycket
de kan och forsoker klara sig bast de kan. Under tiden maste de kdimpa mot omgivningens
stigmatiserande synsatt pa psykisk sjukdom samt dven mot bristande stod fran sjukvarden.
Tidigare forskning visar tydligt pd bristen av insatser mot barn som narstaende fran
sjukvérdens sida. Aven denna pilotstudie pekar & samma hall. Det innebér att behovet av
forskning pa omradet ar stort och angelaget for att kunna erbjuda dessa barn béttre stod. Detta
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i sin tur leder till sjukvardens battre kunskaper vilka kan ligga till grund for stodjande insatser
i tidigt skede.
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Bilaga 1.

GOTEBORGS UNIVERSITET

Forskningspersoninformation

Studiens bakgrund och syfte

Narstaende ar en stor och viktig del av psykiskt sjuka personers vardag. Att ha en foralder
som drabbats av psykisk sjukdom kan ibland upplevas tungt och paverka narstdendes hélsa
negativt. Darfor ar det viktigt att undersoka hur de narstaende har det i sin vardag. Tidigare
forskning beskriver upplevelser hos barn till personer med bipolar sjukdom. Men i dessa
studier beskrivs framférallt unga barns och tonaringarnas upplevelser medan kunskapen om
upplevelser hos vuxna barn som ar narstaende &r bristfalliga. Detta ar en kunskap som ar
viktig for att kunna utveckla varden sa att vardpersonalen ska kunna fanga upp och stotta
dessa narstaende pa ett battre satt.

Syfte
Syfte med studien &r att beskriva hur vuxna barn till personer med bipolér sjukdom upplever
hur det var att vaxa upp med en sjuk foralder.

Studiens genomférande

Du har via en sjukskoterska i Oppenvardsmottagningen blivit tillfragad att delta i denna
pilotstudie som kan ligga till grund for fortsatta studier inom omradet och du har visat intresse
for att delta. Om du valjer att delta kommer studien att utféras i form av en intervju. Du
kommer att kontaktas av mig sa att vi kan komma Gverens om var och nar intervjun ska dga
rum. Jag kommer att ta kontakt med dig via telefon. Intervjun berdknas ta ca en timma och
kommer att spelas in. Texten kommer att bearbetas och analyseras och resultatet kommer
slutligen att presenteras i form av en magisteruppsats vi Goteborgs universitet. All
information som har tillkommit under intervjuerna kommer att bevaras vid Universitetet och
inga obehdriga kommer att kunna fa ta del av den. Inga personliga uppgifter kommer att
kunna hérledas till deltagarna i studien. Dina personuppgifter hanteras i enlighet med
Personuppgiftslagen (1998:204). Ditt deltagande i studien ar frivilligt och anonymt och du
kan nar som helst avbryta det utan att uppge dina skal. Alla uppgifter och redan given
information kommer da att forstoras och detta kommer inte pd nagot satt att paverka din
narstaendes behandling.

Risker

Det kan upplevas positivt att dela med sig av sina kanslor, men om du efter intervjun far
tankar och fragor, som ror dig sjalv ar det bra att du har ndgon vardkontakt dit du kan vanda
dig. Det kan handla om fragor kring sjalva sjukdomen eller dina egna upplevelser av den, som
du vill ha svar pa. D& kan det vara lampligt att ta kontakt med Oppenvardsmottagningen vilka
kan svara pa dina eventuella fragor.



Ansvarig for studien

Ansvarig for studien ar Institution for vardvetenskap och halsa, Sahlgrenska Akademin,
Goteborgs Universitet. Har du fragor om studien eller vill ta del av resultat ska du vanda dig
till kontaktpersonen for pilotstudien enligt uppgifterna nedan.

Aisa Hamza, leg. sjukskoterska,
specialistsjukskoterskestudent
tel.: 0737 086 157

e-post aisahamza@vgregion.se

Handledare:

Patrik Dahlqgvist Jonsson, fil.dr. och leg. sjukskéterska
tel.: 035-131988

e-post: patrik.dahlgvist-jonsson @regionhalland.se



Samtyckesformular

Jag har tagit del av information om studien att beskriva hur det &r att leva med manniskor som
lider av bipolar sjukdom ur ett narstaendeperspektiv. Jag har fatt mojlighet att stalla fragor
och fatt dem besvarade. Jag ar inforstadd med att mitt deltagande &r helt frivilligt, att det kan
avbrytas nar som helst och att all eventuellt given data kommer i sa fall att forstoras. Harmed
samtycker jag till att delta i studien.

Ort och datum
Namnunderskrift
Namnfortydligande




Bilaga 2.
Intervjufragor
KOD
Alder:
Kon:

Familjestatus:

1. Kommer du ihdg forsta gangen du sag att din mamma/pappa blev/var sjuk? (Hur
gammal var du? Hur kéndes det for dig? Hur kdndes det nar din mammas/pappas skov
boérjade?)

2. Hur har det varit att vdxa upp med en forélder med en psykisk sjukdom? Hade du
nagon du kunde prata med om det har?

Var du och halsade pa sjukhuset? Hur har du kunnat hantera din foréalders sjukdom?
(Hur garderade du dig mot det?) (Gjorde du nagot speciellt da?) Paverkade din
foralders sjukdom din skolgang/arbetet/fritid? Ar det ndgot du har saknat under din
uppvaxt?

3. Fick du hjalp/stod fran ndgon under den har tiden? Dr eller ndgon annan personal?
Skolan? Socialen? Nagon annan?

(Vem hjalpte dig nar din mamma/pappa inte orkade?)

Nar borjade sjukvarden stotta dig och pa vilket satt? Kunde sjukvarden ha stottat dig
pa ett battre satt?

4. Hur har du det idag?
Far du nagon hjélp idag?
Skulle du vilja det? Vad i sa fall?

5. Ar det ndgot mer du vill tillagga om det vi pratat om?

Foljdfragor: Kan du berétta lite mer om det? Skulle du kunna utveckla detta mer?
Finns det nagot mer du vill sdga kring detta?
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