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Forord

Da jeg fullfgrte sykepleiestudiet ved Universitet i Stavanger i 2013 gikk jeg ut
med mer i ryggsekken enn jeg hadde sett for meg. Samtidig var denne ryggsekken
pa mange mater ogsa blitt mye romsligere, og jeg var ganske sikker pa at jeg ville
tilbake.

Gjennom masterstudiet har barna som har kommet til underveis blitt vugget til
lyden av forelesninger, tastetrykk og en dunst av kaffe. Allerede fra de farste
forelesningstimer ble vi minnet om masteroppgaven, og fra den tid har jeg tross
nattevak, sjonglering av jobb og deltidsstudier hatt et driv for 4 ta fatt pa dette

arbeidet, med nettopp dette temaet.

Prosessen har uten tvil veert en av de stgrste prgvelsene jeg har veert ute for, og
tvilen har sittet lgst. Jeg vil derfor rette en spesiell takk til kollegaer og
stgtteapparat i Hjelmeland kommune, avdeling for psykisk helse som har
tilrettelagt, stattet og bidratt med verdifulle innspill. Grete Mortensen ved
universitetshiblioteket fortjener ogsa all honngr for talmodige timer med

veiledning i litteratursgk.

En veileder som Lise S. Beyene er ikke alle for unt, & bli mgtt med et vennlig og
stattende smil, selv nar ting har statt pa stedet hvil har veert bade enestaende og
helt avgjarende for a klare a ta fatt pa neste steg. Takk for trygg rettledning og at
du har brydd deg om bade meg og prosjektet mitt.

Til alle dere som har spurt hvordan dette kan ga midt i smabarns livet; svaret er at
det hadde ikke gatt uten dem. Til alle de fine barna mine, takk for gode
pauseinnslag med latter og glede. En takk ma ogsa rettes til alle som har bidratt
med barnepass og for & fa hjulene til & ga rundt. Sist, men ikke minst, til min
fantastiske mann som har oppmuntret, og trodd pa meg nar jeg ikke har klart det,

for en helt du er.



SAMMENDRAG

Bakgrunn: Pargrende til mennesker med psykiske lidelser star i komplekse
situasjoner som krever innsats utenom det vanlige, av helt vanlige folk. A veere
pargrende til noen som far en psykisk lidelse er noe mange av oss vil fa oppleve.
Psykisk helsevern har over tid beveget seg fra et institusjonsbasert tjenestetilbud
til at helsehjelp i starre grad ytes lokalt. Dette forsterker pargrendes rolle og deres
betydning for helsehjelpen i dagens, og fremtidens helsevesen. Pargrende har en
sentral rolle i den sykes liv, de er en ressurs som star for en betydelig andel av
innsatsen som legges ned for denne pasientgruppen.

Hensikt: Studien har som mal & belyse mangfoldet av erfaringene pargrende til
mennesker med psykiske lidelser har, sette disse i en starre sammenheng og skape
en helhetlig forstaelse av deres erfaringer.

Forskningsspgrsmal: Hva sier forskningslitteraturen om hvilke erfaringer
pargrende til mennesker med psykiske lidelser har?

Metode: Studien er en kunnskapsoppsummering av kvalitativ forskning gjort de
siste ti ar pa erfaringer pargrende til mennesker med psykiske lidelser har, med en
metaetnografisk tilneerming.

Resultater: Resultatene fra studien viser at pargrende erfarer at de far nye roller
0g omsorgsoppgaver som innebarer en emosjonell omveltning. De mgater og
forholder seg til nye og krevende utfordringer bade i samfunnet og i helsevesenet.
De erfarer at rollen far fglger for eget liv og opplevelsen av egen helse og
velvare, som gir en opplevelse av at ting ikke blir som far.

Konklusjon: Analysen resulterte i falgende svar pa forskningssparsmalet:

Pargrende erfarer a bli kastet ut i ukjent farvann.

Ngkkelord: Pargrende, familie, psykisk lidelse, erfaringer
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1.0 INNLEDNING

Temaet for denne kunnskapsoppsummeringen er pargrende til mennesker med
psykiske lidelser. Vi mennesker henger sammen, vi er mangfoldige og vi samles i
flokk, den veere seg liten eller stor. Vi sameksisterer og har en gjensidig
pavirkning pa hverandre. Disse viktige menneskene som vi deler tilvaerelsen med,
er de som far rollen som pargrende den dagen vi blir syke. | Norge anslas det at et
sted mellom 300 000 og 600 000 lever i nzr relasjon til noen med en alvorlig
psykisk lidelse (Weimand, 2012, s. 7). Omkring 3 prosent av Norges befolkning
lever med alvorlige psykiske lidelser, mens arlig er den generelle forekomsten av
psykiske lidelser estimert mellom 16 og 22 prosent. Rundt alle disse menneskene
star pargrende i hopetall. Faktisk er tallet sa hgyt at det er rimelig a anta at de
fleste av oss gjennom livets lgp vil oppleve a sta ner noen som rammes av en
psykisk lidelse (Reneflot et al., 2018; Tesli et al., 2023). Nar psykisk lidelse
rammer, rammes ogsa en hel familie. Helt fra den spede start er relasjonene vare
av betydning for utvikling og for var opplevelse av egen helse. Fraver av gode og
trygge omsorgspersoner, neglekt eller omsorgssvikt kan bade vaere arsak til, eller
en medvirkende faktor ved utvikling av psykiske lidelser (Thelle & Hagen, 2016;
Weich et al., 2009). Pargrende innen psykisk helsearbeid kan derfor veere et betent
og krevende tema. Det er et utfordrende arbeidsomrade for helsepersonell som
kan by pa ulike etiske problemstillinger (Pedersen & Weimand, 2017; Bente M
Weimand et al., 2013).

1.1 Bakgrunn

Historisk sett har behandling og utformingen av tjenestetilbudet innen psykisk
helsevern gatt fra & vere institusjonspreget med inngripende tiltak som
innskrenket den enkeltes frihet og rettigheter. Det er et fagfelt som i stor grad
henger sammen med utviklingen i samfunnet og gjeldende politiske faringer. |
1998 fikk vi opptrappingsplanen for psykisk helse hvor en av grunnverdiene var at
alle skulle fa ta del i, og fa plass i samfunnet, som og betydde gkt fokus pa
desentralisering, nermiljget og familiene som lever med psykisk lidelse (St.prp.
nr. 63 (1997-98), 1998). | dag har vi langt feerre institusjonsplasser og yter i stagrre
grad tjenester ved distriktspsykiatriske sentre og lokalt i kommunene.

I den senere tid har flere og flere mottatt behandling for psykiske lidelser, men



forekomsten synes a vere relativt stabil i forhold til folketallet. Dette kan tyde pa
at flere av de som strever, far hjelpen de trenger i dagens helsevesen (Reneflot et
al., 2018). Selv om flere far hjelp, anslas det allikevel at pargrende star for
omsorgs- og arbeidsinnsats tilsvarende 136.000 arsverk innen psykisk helsevern
alene i Norge (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020, s. 11). | takt med
desentralisering, oppbygging av distriktspsykiatriske sentre og nedlegging av
sengeplasser har ogsa pargrende fatt lovfestede rettigheter som er tydelig
forankret i store deler av helselovgivningen (Helsepersonelloven, 1999; Pasient-
og brukerrettighetsloven, 1999; Psykisk helsevernloven, 1999;
Spesialisthelsetjenesteloven, 1999). Rettighetene omfatter rett til informasjon,
herunder ogsa generelle faglige rad og veiledning, medvirkning og deltakelse i
behandling nar pasienten gnsker og samtykker til det. Pargrende har ogsa fatt
rettigheter til & fungere som representant for pasienten i situasjoner hvor pasienten
ikke vurderes som samtykkekompetent. Pargrende kan da medvirke i behandling
pa vegne av pasienten (Pasient- og brukerrettighetsloven, 19998 4-6). Videre har
pargrendes rolle og funksjon fatt anerkjennelse og fatt betydelig innpass i
veiledende dokumenter for praksis ute i helsetjenestene vare. Veilederne
underbygger tydelig pargrende som en ressurs og vektlegger deres betydning for
helsehjelpen, men ogsa som individer som bade skal ses og hgres. Pargrende skal
ogsa sikres ngdvendig statte, avlastning og egne tjenester nar forholdene tilsier det
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2020; Helsedirektoratet, 2012, 2014, 2017).

A veere pérgrende til noen med en psykisk lidelse har en betydelig innvirkning pa
livet, og for pargrendes opplevelse av egen helse og velveaere (Bgckmann, 2017).
Politiske faringer og organiseringen av psykisk helsevern er av stor betydning for
pargrende, deres rolle og den unektelige funksjonen de har i vart helsevesen.
Pargrende har organisert seg og dannet brukerorganisasjoner som jobber for
pargrendesaken. Organisasjoner som Landsforeningen for pargrende innen
psykisk helse, Pargrendesenteret og Pargrendealliansen har veert tydelige stemmer
og bidratt til 4 sette temaet pa dagsorden. Temaet har ogsa hestet politisk
oppmerksomhet som er blitt fulgt opp med politisk vilje, og i 2020 la daveerende
regjering fram strategi- og handlingsplanen for pargrende (Helse- og

omsorgsdepartementet, 2020).



Helsevesenet vart er under stadig, og gkende press. Med en aldrende befolkning,
hgy levestandard og hgye forventninger til tjenestetiloudet bade i kommunene og i
spesialisthelsetjenesten. Framtiden vil by pa utfordringer med & imatekomme alle
oppgavene helsetjenestene skal levere. I tillegg er ressursknapphet og mangel pa
kvalifisert personell en betydelig utfordring (Folkehelseinstituttet, 2022).
Fremtidens helsevesen vil utfordre oss pa a nytte ressursene vare best mulig for at
alle skal fa den hjelpen de trenger. Samarbeid med pargrende ligger an til & bli en
viktig del av arbeidshverdagen i tiden som kommer. | psykisk helsevern er

pargrendes innsats umistelig, vi trenger dem ogsa i tiden som kommer.
1.2 Tidligere forskning

Det er et stort forskningsfelt som over tid har generert mye kunnskap om temaet.
Gjennom forskningen er temaet godt belyst fra flere hold, og med ulike
perspektiv.

Studier om pargrendes erfaringer har vert gjort med utgangspunkt i hvilken
relasjon pargrende har til den som er syk (Liegghio, 2017; Rahmani et al., 2018).
Flere studier er ogsa gjort med utgangspunkt i ulike psykiske lidelser (Baruch et
al., 2018; Skundberg-Kletthagen et al., 2014; von Kardorff et al., 2016;
Wainwright et al., 2015). Blant erfaringene pargrende beskriver i disse studiene er
det flere likhetstrekk. Pargrendes omsorgsbyrde, arbeidsmengde og pargrendes
egne behov er andre faktorer ved pargrendes erfaringer som tidligere forskning
har hatt fokus pa, og som viser at pargrende har en betydelig arbeids- og
omsorgsbyrde (von Kardorff et al., 2016; Weimand, 2012). En studie utfert i
Polen fant at omsorgshyrden til pargrende synes a veere uavhengig av diagnose
(Hadrys” et al., 2011). Det er ogsa forsket pa erfaringer pargrende har med,
kontakten med helsevesenet, stigmatisering, erfaring med medvirkning og
involvering i behandling og ved bruk av tvang (Ferde et al., 2016; Liegghio, 2017;
van der Sanden et al., 2016). Pargrende opplever mangel pa stette og respekt i
mgte med helsevesenet, samt a ha liten anledning til a ta del i behandling og
oppfelging av deres nermeste (Aass et al., 2022). Videre er det ogsa gjort studier
pa hvordan det pavirker familieforhold og relasjonen mellom den som er syk og
pargrende (Petrowski & Stein, 2016; Rahmani et al., 2018). Funnene fra disse

studiene viser at psykisk lidelse kan forringe relasjoner i familier, men ogsa



oppleves dypt meningsfylt. Erfaringer med ulike behandlingsformer er ogsa
undersgkt fra pargrendes perspektiv (Afzelius et al., 2018; Mignone et al., 2018).
Forskningen viser at de som star neer pasienten har en viktig rolle i den sykes liv,
de er en betydelig statte og hjelp i hverdagen, og de falger opp hjelpetiltak.
Samtidig viser forskningen at det a vaere pargrende pavirker det store deler av
livet (Skundberg-Kletthagen et al., 2014; von Kardorff et al., 2016).
Omsorgsgivingen kan medfare nedsatt evnen til a ivareta egenomsorg og det a
veere pargrende kan fa fglger for egen helse og velveare som kan utlgse behov for
omsorg og tiltak bade fra helsetjenestene og i eget nettverk. Tidligere forskning
har ogsa tydeliggjort innsatsen pargrende gjer, samtidig som det gjenspeiler et
hgyst komplekst tema hvor mange faktorer som spiller inn. Det er ogsa et
sammensatt og krevende tema som utfordrer helsepersonell i praksis (Bente M
Weimand et al., 2013). Forskningen pa temaet har ogsa tidligere blitt oppsummert
(Ntsayagae et al., 2019). Metasyntesen sa pa kvalitativ forskning i perioden 1994-
2013 og inkluderte utelukkende studier fra Afrika. Etter den tid har det kommet
nyere forskning og de strukturelle endringene i organiseringen av psykisk
helsevern har ogsa fatt starre fotfeste og gjer det aktuelt med ny og oppdatert

kunnskap.

Det at sd mange av oss kommer ut for & bli pargrende til noen med en psykisk
lidelse underbygger betydningen av forskning pa temaet, og viktigheten av &
forsta helheten. Ettersom oppfelging i sterre grad foregar lokalt og at pargrende
unektelig har en sentral funksjon, som ogsa organiseringen av tilbudet til denne
pasientgruppen legger opp til, taler for at erfaringene deres blir lgftet fram og
synliggjort med ny og oppdatert kunnskap. Den forhgyede forekomsten av
helseplager som fglge av rollen som pargrende statter ytterligere opp om
viktigheten av a forsta hvordan dette erfares slik at vi kan bidra til forebygging av
helseplagene pargrende er serlig utsatt for. Temaet er grundig undersgkt og godt
belyst fra ulike hold. Det er ikke et forskningsfelt med store kunnskapshull, men
temaet er komplekst og det er behov for en helhetlig forstaelse av de erfaringene
pargrende har. Tilgangen pa forskning er en god forutsetning for a gjare en
kunnskapsoppsummering. | det ligger ogsa et potensiale for at & oppsummere
kunnskap kan gi oss en starre forstaelse av hvordan det erfares a vaere pargrende,

og gir med det rom for denne metaetnografien.



1.3 Kontekst

Dagens oppbygging av psykisk helsevern med fokus pa nerhet til brukeren, og
hvor brukeren lever tett pa sine nermeste setter rammene og utgjer ogsa
konteksten for studien. Med en fenomenologisk tilneerming vektlegges den levde
erfaring av a vare pargrende til noen med en psykisk lidelse (Busso, 2018).
Studien til Hadrys’ et al. (2011) hentyder at belastningen det er & oppleve at noen
man star neer far en psyKkisk lidelse ikke ngdvendigvis beror pa hvilken lidelse den
syke har, og taler for at det er en hgyst subjektiv opplevelse hvor diagnosekriterier
og alvorlighetsgrad blir underordnet for pargrende. Diagnose kan pa denne maten
synes a virke reduksjonistisk og begrensende for var forstaelse av pargrendes
erfaringer. Studien inkluderer derfor alle psykiske lidelser. Med et holistisk
utgangspunkt settes diagnose i denne studien til sides, til fordel for menneskelig
erfaring (Da Silva, 2006).

1.4 Hensikt og forskningsspgrsmal

Formalet med denne studien er & belyse mangfoldet av erfaringene pargrende til
mennesker med psykiske lidelser har, og sette disse i en stgrre sammenheng. Det
er videre et mal & bygge kunnskap om, og skape en starre og mer konseptuell
forstaelse av helheten av erfaringene pargrende har, og at det kan bidra til trygg

praksis for pasienten, pargrende, og helsepersonell.
Dette vil gjgres med utgangspunkt i falgende forskningssparsmal;

Hva sier forskningslitteraturen om hvilke erfaringer pargrende til

mennesker med psykiske lidelser har?



2.0 OVERGANGSTEORI

Afaf Meleis’ overgangsteori danner det teoretiske grunnlaget for denne studien.
Meleis er en anerkjent sykepleieteoretiker som gjennom de siste fire tidr har
arbeidet med og utviklet overgangsteori. Til grunn for teorien er
sykepleieperspektivet og dets forankring i holisme og humanisme, omsorg, helse
og velvaere. Det bygger rolleteori og pa en antakelse om at alle kan og har
mulighet til & leere og tilpasse seg nye roller, og at maten vi responderer pa, og

utfallet av overganger kan pavirkes (Meleis, 2019, s. 355).

2.1 Overgang

En overgang defineres som en passering fra en fase, tilstand eller status til en
annen (Meleis & Chick, 1986, s. 239). En overgang er en prosess hvor en
utlesende hendelse setter i gang en dynamisk, indre prosess hos den enkelte. Den
pavirker oss falelsesmessig og fordrer at vi erverver oss nye ferdigheter, setter oss
mal og at vi tilpasser atferden eller funksjonene vare etter situasjonen vi befinner
oss i (Meleis, 2019, s. 355). Overgangsteori handler om hvordan overgang erfares
og hvordan vi responderer, handterer og beveger oss gjennom overganger.
Teorien danner et rammeverk som kan benyttes for & beskrive, forsta, men ogsa
for & intervenere i overganger. Som helsepersonell har vi unik tilgang til arenaer
hvor overganger finner sted, og med overgangsteori kan vi stgtte opp om, og
legge til rette for trygge overganger. Malet er at den som befinner seg i en
overgang gjennomgar denne pa en mate som gjennom hele prosessen virker
helsefremmende (Meleis, 2019, s. 354).

Gjennom livet kommer vi alle ut for situasjoner som medfgrer endring og
resulterer i at vi gjennomgar overganger. Meleis beskriver fire typer overganger;
Utviklingsmessige overganger, som overganger som fra barn til voksen, eller det &
selv bli foreldre. Overganger mellom helse og uhelse, som ogsa innebefatter
tilfriskning. Situasjonelle overganger er overganger som utlgses av
omstendighetene, det kan veere en naturkatastrofe, flytting, eller en endret
livssituasjon. Organisatoriske overganger omhandler overganger i grupper eller
organisasjoner, som eksempelvis nye fgringer, ledelse eller politiske endringer.

Dette er situasjoner som alle utlgser overganger.



Alle overganger er seregne og unike for den det gjelder, de er komplekse og lar
seg ikke ngdvendigvis defineres som den ene eller andre typen overgang, da
overganger bade kan komme alene, etter hverandre, oppsta samtidig, henge
sammen eller veere helt uavhengige av hverandre (Meleis et al., 2000, s. 18).
Endringen eller forandringen som utlaser prosessen er en ekstern hendelse og en
utlgsende faktor, mens overgangen er en indre prosess hos den enkelte, som gjer
at overganger innebeerer en endring, men endring kan ogsa forekomme uten at det

innebarer en overgang (Meleis, 2010; 2019, s. 356).

2.1.1 Egenskaper ved overganger

Felles for alle overganger er at de kjennetegnes av falgende egenskaper; prosess,
kritiske punkt, avkobling, bevissthet og tid (Meleis, 2019, s. 356).

En overgang er en dynamisk og flyktig prosess. Denne prosessen har kritiske
punkt eller milepzeler som fungerer som vendepunkt eller markarer. Eksempler pa
dette kan vere a fa en diagnose, a bli foreldre eller et dedsfall. | en overgang skjer
det ogsa en avkobling. Avkoblingen er et brudd eller en forstyrrelse i det trygge
og kjente som gir en falelse av tap, eller fraveer av kjente holdepunkt. Hos dem
som erfarer endring gir det en opplevelse av at det er en uoverensstemmelse
mellom navaerende og fremtidige forventninger og evner til a etterkomme disse.
Overgang forutsetter at den som er i en overgangsprosess har bevissthet om at det
foregar en endring. Bevissthet er dermed en forutsetning for overgang og
definerer pa samme tid det & veere i en overgang. Overganger skjer over tid og
tidsaspektet er en viktig del av alle overganger. Starten pa en overgang
kjennetegnes ved at personen blir klar over at det er en endring i gjerde. Det
finnes ikke en tydelig grense for nar overganger opphgrer, det har ingen tidsfrist,
men overgangsprosessen ebber ut over tid. Den beskrives som fullfart fgrst nar en
har oppnadd malet, behersker nye roller eller ved at en har tilegnet seg ngdvendig
kunnskap og ferdigheter og samtidig har en falelse av tilfredshet (Meleis, 2019, s.
357-358).



2.1.2 Forhold som pavirker overganger

Overganger pavirkes av indre og ytre forhold som bade kan virke fremmende og
hemmende for overgangen. Meleis beskriver personlige, sosiale,
samfunnsmessige og globale forhold som alle kan pavirke overganger. Personlige
forhold som spiller inn er mening og betydning, holdninger, kulturelle
overbevisninger og sosiogkonomiske forhold. Grad av forberedthet og
kunnskapsniva er ogsa personlige forhold som pavirker overgangen. Fysisk og
psykisk helsetilstand er ogsa av betydning for hvordan man handterer overgang.
Sarbarhet, grad av marginalisering og tilgjengelige ressurser er andre personlige
forhold. Samfunnsmessige forhold som normer og regler, holdninger, tilgang pa
og organisering av helse- og omsorgstjenester er faktorer som virker inn pa
overganger. Tilgang pa statte i eget nettverk, rom for & gve pa ferdigheter og nye
roller, og tilgang pa gode rollemodeller er eksempler pa sosiale forhold som kan
pavirke overganger. Globale forhold handler om gjeldene feringer som globale
organisasjoner gjerne legger til grunn, eksempelvis WHO sine grunnholdninger til
rus- og psykiske lidelser og hvordan dette manifesterer seg i den generelle
befolkningen og hvordan slike faringer former synet eksempelvis psykisk lidelse
(Meleis, 2019, s. 358).

2.1.3 Responsmagnstre

Meleis beskriver hva som kjennetegner sunne overganger og skiller mellom
respons bade pa prosessen og utfallet i det hun kaller prosess- og utfallsmgnstre.
Prosessmgnstre er mgnster den som befinner seg i en overgang viser underveis, og
som lar seg observere gjennom prosessen. Utfallsmgnstre er mgnstre som farst
viser seg nar noen har gjennomgatt en overgang og indikerer en fullbyrdet
overgang (Meleis et al., 2000, s. 24-26).

Prosessmgnstre er engasjement, evne til a plassere seg selv og veere i situasjonen,
a sgke og ta imot statte og a bygge selvtillit. Utfallsmgnstrene mestring, flytende
0g integrert identitet, ressurssterkhet, sunne interaksjoner og opplevelse av
tilfredshet karakteriserer helsefremmende utfall av en overgang (Meleis, 2019, s.
356).



3.0 METODE

Studien er designet som en kunnskapsoppsummering med bruk av metaetnografi
som metode. | dette kapittelet presenteres egen forforstaelse, metodevalg og det
gjeres rede for hvordan studien alle steg i forskningsprosessen. | kapittelet
presenteres ogsa metodiske overveielser, og kvalitetsvurdering av studien basert
pa kriteriene validitet, reliabilitet og overfgrbarhet. Forskingsetiske hensyn blir

o0gsa adressert.
3.1 Forforstaelse

Bade faglig interesse, erfaring fra praksis og privatlivet har gjort meg
oppmerksom pa hvilke falger psykisk lidelse har, bade for den som er syk og de
som star dem ner. Det har vist meg hvilken ressurs pargrende er, men ogsa hvor
krevende det er a vaere pargrende. Som sykepleier i eldreomsorg, pa helsestasjon,
i flyktningehelsetjeneste, legekontor og i lokalt psykisk helsearbeid har jeg
praksiserfaring med pargrendearbeid har bade utfordret, men ogsa bidratt til
verdifull innsikt og forstaelse i komplekse situasjoner. Som innledningsvis nevnt
far mange av oss erfare hva det er a veare pargrende til noen som far en psykisk
lidelse, og som s& mange andre, har ogsa jeg erfart rus- og psykiske
helseutfordringer pa neert hold. Selv har jeg ikke erfart & vaere nermeste
pargrende, men har vart ner nok og bergrt pa en mate som har gitt driv og
pagangsmot til & ville forsta og leere mer om temaet. Samlet har jeg derfor ogsa en
forforstaelse av temaet som bunner i at det & vaere pargrende kan bli
altoppslukende og ta stor plass i livet til de pargrende. At det kan oppleves
uforutsigbart, utrygt og gir en falelse av avmakt nar alt en gjor ikke forer fram. A
veere pargrende til psykisk syke antas ogsa a bergre andre deler av livet som helse
og sosiale forhold. Med meg inn i arbeidet har jeg ogsa et godt innblikk i temaet
etter forarbeidet med flere testsgk og prosjektplanen som ligger til grunn for
studien (Velde, 2022). Egen forforstaelse er en faktor som kan komplisere
arbeidet med en slik studie og i verste fall virke inn pa resultatene ved a lgfte fram
deler av resultatene som starre enn de egentlig er, eller at viktige resultater blir
oversett. Derfor presenteres ogsa eksplisitt egen forforstaelse. | tillegg til a
adressere egen forforstaelse har jeg ogsa valgt a fortelle min veileder om egne

erfaringer, samt bedt om innspill underveis i prosessen.



3.2 Metaetnografi

Metaetnografi ble utviklet og presentert av Noblit og Hare i 1988 og er en metode
for & oppsummere kvalitativ forskning. Metoden har som mal & gjennom videre
analyse og tolkning av kvalitative studier komme fram til noe mer enn bare
sammenfatning av studiene (Malterud, 2018, s. 175). Metaetnografi er en
kunnskapsbyggende tilnerming, som ofte har veert brukt for a utvikle teori og for
a gi grunnlag for praksisutevelse. Det er en helhetlig metode som tar for seg alle
stegene i forskningsprosessen ved kunnskapsoppsummering fra valg av tema,
litteratursgk, analyse og fremstilling av resultater. For a utfgre denne studien er
det valgt metaetnografisk tilneerming med utgangspunkt i Sattar, Lawton,
Panagioti, & Jonhson (2021) sin guide for metaetnografisk tilneerming i
helseforskning (Sattar et al., 2021). Metoden bestar av syv faser som er fulgt i

kronologisk rekkefalge.

| farste og innledende fasen ble temaet vurdert for egnethet for bruk av
metaetnografi. Metoden forutsetter god tilgang pa kvalitative studier pa temaet og
at det ved hjelp av a syntetisere disse, kan bidra til gkt kunnskap (Sattar et al.,
2021). Tema for dette prosjektet er over tid er blitt forsket pa, og studien har som
hensikt & fa en helhetlig og konseptuell forstaelse av erfaringene pargrende til
mennesker med psykiske lidelser har. Det ble vurdert at det ligger et potensiale for
at en metaetnografisk tilnserming kan skape en stgrre forstaelse for pargrendes
erfaringer som videre kan bidra med verdifull kunnskap for helsearbeidere i
praksis, og innsikt for beslutningstakere pa ulike niva bade innen helsetjenestene
og i et samfunns-politisk-perspektiv. Sammen utgjer dette et godt grunnlag og er i

trad med forutsetningene for bruk av metoden.

Den andre fasen gikk ut pa & definere fokuset for studien. I denne fasen ble
forskningsspgrsmalet formulert, og pa bakgrunn av dette ble inklusjons- og

eksklusjonskriterier skissert.
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3.3 Sokestrategi

Den andre delen av fase to bestod i a foreta litteratursgk og gjgre utvalg basert pa
inklusjons- og eksklusjonskriterier og kvalitetsvurdering av artiklene (Sattar et al.,
2021, s. 3-4).

Sekeprosessen startet i august 2022 med veiledning av bibliotekar ved
universitetsbiblioteket ved Universitet i Stavanger. | farste omgang ble aktuelle
databaser for sgket avklart. | samarbeid med bibliotekar kom vi fram til at
Achademic Search Ultimate, Psychinfo, Cinahl og Medline ville veere dekkende
for temaet og fagomradet sykepleie og rus- og psykisk helsearbeid. PICO-skjema
ble anvendt for & bygge opp litteratursgket (Vedlegg 1). For a finne egnede termer
og sekeord ble Mesh-ordboka brukt (Universitetet i Agder, 2022). For pargrende
er mesh-termen «family» brukt, og for psykiske lidelser er <mental disorders» og
“psychiatric disorders” brukt. Mesh-termene «experience» og «attitudes» er
vurdert dekkende for erfaringer. @vrige sgkeord er ngkkelord hentet fra artikler
fra testsgkene. Folgende sekeord ble brukt i begge sok: “mental disorders” OR
“psychiatric disorders” OR “mental illness” AND Experience OR attitudes AND

Family OR “family members” OR relatives OR “family caregiver”.

Det endelige sgket ble utfert 17.01.2023. Det ble gjort et samlet sgk i EBSCO-
databasene Achademic Search Ultimate, Cinahl og Medline, i tillegg ble det gjort
et sgk i Psychinfo (OVID). Det er en god del forskning pa temaet, som gjar at det
ogsa genererer mange treff. Sgkene er derfor begrenset at sgkeordene ma finnes i
tittel eller abstract. I tillegg ble sgket avgrenset til engelskspraklige artikler,
tilgjengelige i fulltekst, peer-reviewd og til de siste 10 ar. | EBSCO-databasene ga
sgket 1798 treff, databasen fant 296 duplikater som ble automatisk fjernet fra
listen og jeg stod igjen med 1502 treff. | psychINFO ble det sgkt med same
sgkeord, men begrensning til abstract er ikke tilgjengelig, seket ga 57 treff.
Samlet ga dette 1559 treff som ble importert til EndNote. EndNote ble brukt til &
finne duplikater. Det ble funnet 1014 duplikat, de fleste var det to av, men det var
ogsa tilfeller med 3 like. Totalt ble 539 duplikater fjernet og jeg satt igjen med
1020 artikler som ble videre eksportert til Rayyan for screening. Under

screeningen ble det manuelt oppdaget ytterligere 32 duplikat.
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3.4 Screening

Formalet med studien er a lgfte fram pararendes erfaringer med a leve tett pa noen
med en psykisk lidelse og a skape en helhetlig forstaelse av deres erfaringer som
pargrende til noen med en psykisk lidelse. Som det fglger av metoden, blir bare
kvalitative artikler inkludert i studien. Artikler som har brukt mixed-methods ble
ekskludert da det er sapass god tilgang pa kvalitative studier. Alle psykiske
lidelser er inkludert. Studien er ikke avgrenset til at den pargrende ma ha en
bestemt relasjon til den syke, det avgjgrende for inklusjon var at de lever tett pa
den syke, enten sammen med, eller at en selvrapportert forstar seg selv som en av
de neermeste til den syke. Studien er begrenset til & omhandle voksne, som
inneberer at studier som omhandler barn som pargrende ble ekskludert. Dette
fordi barn som pargrende krever spesielle hensyn, og ofte behandles separat i
faglitteratur og forskning. Artikler som omhandlet voksne med psykisk syke
foreldre, ble derimot inkludert. Studier som omhandlet oppvekstforhold og
omsorgssituasjonen ble vurdert til a falle pa siden av forskningsspgrsmalet og ble
derfor ekskludert. Studier som omhandlet foreldre til barn og unge under
myndighetsalder ble heller ikke inkludert. Dette fordi foreldre har ansvar for
ivaretakelse av barns fysiske og psykiske helse, mens det a ha slike
omsorgsoppgaver for et voksent barn havner midt i kjernen av
forskningsspgrsmalet. Studien er videre begrenset til land vi kulturelt, geografisk

og infrastrukturmessig kan sammenligne oss med pa dette omradet.

| arbeidet med screeningen ble samtlige 1020 artikler gjennomgatt og vurdert for
inklusjon basert pa forhandsbestemte inklusjons- og eksklusjonskriterier som
fremgar av metoden, presentert i tabell 1 (Sattar et al., 2021). Farst ble resultatet
fra sgket i sin helhet screenet basert pa tittel. Etter farste runde med screening satt
jeg igjen med 99 aktuelle artikler. Deretter gikk jeg videre med screening basert
pa abstract, etter dette var 36 artikler aktuelle for gjennomgang i fulltekst.

12 artikler ble farst inkludert, og gjennom analysearbeidet ble ytterligere en
ekskludert, (Happell et al., 2017). Til slutt ble 11 artikler inkludert: (Andershed et
al., 2017; Brain et al., 2018; De Jesus & Maurice, 2020; Dimmer et al., 2021;
Karnieli-Miller et al., 2013; O'Neill et al., 2022; Olasoji et al., 2017; Sanden et al.,
2015; Sawrikar & Muir, 2018; Schaffer, 2021; Bente M. Weimand et al., 2013).
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Pafglgende falger oversikt over inklusjons- og eksklusjonkriterier og

sgkestrategien presenteres i PRISMA-flow diagram. Tabell 2 viser inkluderte

artikler og ngkkelinformasjon fra de inkluderte studiene.

Tabell 1: Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjon

Ombhandler erfaringer pargrende til
mennesker med psykiske lidelser har

Kvalitative studier
Voksne

= Foreldre til voksne barn
= Voksne barn av psykisk syke

Overfarbarhet;

Europa

USA
Australia
New Zealand
Canada

Har en nar relasjon til mennesker med
psykiske lidelse

Vitenskapelige artikler

Pasienten er i hovedsak hjemmeboende

Eksklusjon

Ombhandler erfaringer fra pargrende til
somatisk syke

Kvantitative studier
Barn som pargrende

= Voksne barns erfaringer fra
oppvekstforhold med foreldre med
psykisk lidelse

Omhandler andre hjerneorganiske lidelser;

= Aldersbetingede psykiske lidelser
= Utviklingsforstyrrelser

Foreldre til barn under myndighetsalder

Studier som omhandler erfaringer med
spesifikke behandlinger

Innlagte pasienter
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Identification

Screening

Included

Identification of new studies via databases and registers

Records identified from:
Databases (n = 1,559)

Records removed before screening:
Duplicate records (n = 539)

Records screened

Records excluded

(n=1,020) (n=984)
Reports sought for retrieval Reports not retrieved
(n=236) (n=0)
Reports excluded:

Reports assessed for eligibility
(n=2386)

Wrong population (n = 16)
Wrong outcome (n = 6)
Wrong study design (n = 3)

New studies included in review
(n=11)

Fig.1: PRISMA-flow diagram
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Tabell 2: Oversikt over inkluderte artikler

Forfatter

Sanden et al.
(2015)

De Jesus &
Maurice
(2020)

Weimand et
al. (2013)

Schaffer
(2020)

Andershed et
al. (2017)

Karnieli-
Miller et al.
(2013)

Land

Nederland

Frankrike

Norge

USA

Sverige

USA

Utvalg

23 familie-medlemmer. Ektefeller, barn
sgsken og foreldre. Jevn fordeling av
kjgnn. Alder mellom 25-64 ar.

15 familie-medlemmer. Foreldre, barn,
sgsken, stesgsken, tante, ektefeller. 11
kvinner og 4 menn i alderen 19-82 ar.

18 familie-medlemmer; Ektefeller,
sgsken, voksne barn, foreldre. Jevn
fordeling mellom kvinner og menn. Alder
mellom 37-72 ar og mellom 4-38 ars
erfaring som pargrende.

20 familiemedlemmer. Foreldre, partnere,
ektefeller, sgsken og voksne barn.

26 foreldre til voksne barn i alderen 18-
25 ar. 16 kvinner og 10 menn deltok.

14 familiemedlemmer, 12 foreldre og 2
voksne barn. 12 kvinner og 2 menn.

Type lidelse

Depresjon, bipolar lidelse,
stemningslidelser, personlighets-
forstyrrelser, ADHD, ADD, Dissosiative
lidelser, Autisme,Avhengighet,
schizofreni og psykoselidelse.

Schizofreni, depressiv psykose, depresjon,
bipolar lidelse, paranoid schizofreni,
PTSD og en uavklart.

Alvorlig psykisk lidelse.

Bipolar lidelse, depresjon, angst,
panikkanfall, personlighetsforstyrrelser,
schizoaffektiv lidelse og
spiseforstyrrelser.

schizofreni, depresjon, angst og noen med
ukjente diagnoser for foreldrene.

schizofreni og bipolar lidelse.

Metode

Semi-
strukturerte
intervjuer

Semi-
strukturerte
intervjuer

Intervjuer

Semi-
strukturerte
intervju

Intervju

Fokusgruppe-

intervju

Hensikt

Utforske familiemedlemmers erfaring
av stigma som pargrendes til noen med
en psykisk lidelse og hvordan faktorene
relasjon, boforhold og kjgnn virker inn
pa stigma.

Utforske pargrendes erfaringer med
omsorg for mennesker med psykiske
lidelser og foresla mater a organisere
undervisningsprogram for a statte
omsorgsgivere i Frankrike.

A beskrive erfaringer fra perspektivet
til pargrende.

Studien undersgker hvordan pargrende
som har en slektning med psykisk
lidelse sine erfaringer i interaksjonen
med helsevesenet og helsepersonell.

Utforske foreldres involvering i formell
og uformell omsorg for unge voksne
med psykiske lidelse. Dette ble
undersgkt i lys av teorien «involvement
in the light — involvement in the dark».

Utforske pargrendes erfaringer
og forsgk pa & handtere stigma knyttet
til psykisk lidelse .
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Forfatter

O’Neill et al.
(2022)

Dimmer et
al. (2021).

Brain et al.
(2018).

Olasaji et al.
(2017).

Sawrikar &
Muir (2018).

Land

Nord-
Irland

Canada

USA

Australia

Australia

Utvalg

11 kvinner; Ektefeller, barn, sgsken og
foreldre.

21 sgsken i alderen 18-27 ar.

27 pargrende hvor relasjon ikke er
spesifisert.

19 familiemedlemmer hvor relasjon ikke
er spesifisert. 14 kvinner og 5 menn i
alderen 40 til over 70 ar.

Totalt 61 deltakere hvor bade brukere,
pargrende og pargrende med psykiske

lidelser selv deltok. 24 var pargrende uten

selv & ha en psykisk lidelse, starre andel
kvinner enn menn, aldersspenn mellom
17-78 ar.

Type lidelse

Personlighetsforstyrrelser, depresjon,
bipolar, tvangslidelser, PTSD,
selvmordsatferd og Psykose.

Angst og depresjon.

Behandlingsresistent schizofreni.

Schizofreni, Schizoaffektiv lidelse,
bipolar lidelse, og depresjon.

Angst, depresjon, bipolar lidelse,
avhengighet, tvangslidelse, PTSD,
agorafobi, postpartum depresjon og
spiseforstyrrelser.

Metode

Intervjuer

Fokusgruppe-
intervju

Fokusgruppe-
intervju

Fokusgruppe-
intervjuer

Fokusgruppe-
intervjuer

Hensikt

Fa forstaelse for omsorgssituasjonen til
langvarig psykisk syke og forhold ved
situasjonen som bidrar til stress i

rollen. Samt & identifisere mater
helsetjenesten kan statte kvinner i
rollen for & bedre deres velvare

0g stgtte opp om bedring for dem de tar
vare pa.

Utforske erfaringene til unge voksne
som har sgsken med stemnings-
og/eller angstlidelser.

A bedre forsta byrden av
behandlingsresistent schizofreni fra
pargrendes perspektiv og utforske
deres forstaelse av tilgjengelig
behandling.

Utforske erfaringer fra parerende til
mennesker med psykiske

lidelser som star i pargrenderollen og
forhandler om statte for deres syke
slektning.

A g4 i dybden og diskutere ulikhetene i
erfaringer pargrende og brukere har av
a leve med psykiske lidelser og
nermere

undersgke stigma innad i familier og
generere ny kunnskap for & kunne
hjelpe familier.
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3.4.1 Kvalitetsvurdering av inkluderte studier

| siste del av arbeidet med a velge ut artikler for inklusjon ble det foretatt
kvalitetssjekk. Til dette arbeidet ble CASP utfert pa alle inkluderte artikler (Critical
Appraisal Skills Programme, 2018). Hvert av spgrsmalene i CASP gav ett poeng som
gav potensiale for 10 poeng. Alle spgrsmal som ikke lot seg besvare, eller fikk nei, ga
trekk i poeng. Ingen studier ble derimot ekskludert pa bakgrunn av kvalitet. Artiklene

ble deretter rangert basert pa kvalitet for det videre arbeidet med analysen.

Tabell 3: Oversikt over CASP-skare

Artikkel CASP-skare
Sanden et al (2015) Stigma by association among family members of people with a 10
mental illness: A qualitative analysis

De Jesus & Maurice (2020) Exploring mental health carers’ experience in France 10
Weimand et al. (2013) Life-sharing experiences of relatives of persons with severe 10
mental illness — a phenomenographic study

Schaffer (2020) Family perspectives of healthcare for relatives living with a mental 9

illness

Andershed et al. (2017) An isolated involvement in mental health care — experiences of 9
parent of young adults

Karnieli-Miller et al. (2013) Family members’ of parsons living with serious mental 9
illness: experiences and efforts to cope with stigma

O’Neill et al. (2022) Women’s experiences when caring for relatives with mental 8
illness in Northern Ireland: A qualitative study

Dimmer et al. (2021) Mental illness in the family: The experience of well siblings of 8
young adults with mood and/or anxiety disorders

Brain et al. (2018) Experiences, attitudes, and perceptions of caregivers of individuals 8
with treatment resistant schizophrenia: a qualitative study

Olasoji et al. (2017) Not sick enough. Experiences of cares of people with mental 8
illness negotiating care for their relatives with mental health services

Sawrikar & Muir (2018) Toward a family oriented treatment approach for consumers 6
and carers of mental illness



3.5 Analyse

Analysearbeidet startet i fase tre hvor gjennomlesing av artiklene var i fokus. Det var
resultatdelen av studiene som var gjenstand for analyse, og de ble lest flere ganger. |
arbeidet med gjennomlesingen ble det laget et oversiktsskjema over alle inkluderte
artikler. Oversiktsskjemaet inneholdt studienes hensikt, utvalg, metode for
datasamling, metode for analyse og konklusjon (Sattar et al., 2021, s. 5). | tillegg til
dette, valgte jeg a legge til CASP-skaren i denne oversikten. Dette fungerte som et
separat dokument til bruk gjennom alle fasene i analysearbeidet for a holde trad pa
kontekst.

Metoden bygger pa fortolkning bade av deltakersitat og primeerforfatternes
fortolkninger. For a gjare dette brukes begrepene farste, andre og tredje konstrukt.
Farste konstrukt omfatter sitater fra deltakerne. Andre konstrukt er primeerforfatternes
fortolkninger. Herunder brukes begrepene tema eller ngkkelkonsept, dette omfatter
temaene primarforfatterne gjennom sine analyser har kommet fram til og i det
pafglgende brukes begrepet tema. Tredje konstrukt er mine fortolkninger som er

utarbeidet gjennom analysen av farste og andre konstrukt (Sattar et al., 2021, s. 5).

Etter gjennomlesing startet arbeidet med a trekke ut radata, her ble alle farste
konstrukt og andre konstrukt som svarte pa forskningsspgrsmalet hentet ut av
studiene. Til dette arbeidet laget jeg et ekstraksjonsskjema for hver av de inkluderte
artiklene bestaende av tre kolonner; primarforfatternes tema, deltaker-sitat og
primerforfatternes fortolkninger og beskrivelser (Sattar et al., 2021). Det var temaene
primerforfatterne hadde kommet frem til som var utgangspunktet i dette dokumentet
0g som dataene ble organisert i henhold til. | dette skjemaet ble alle farste konstrukt
og andre konstrukt ordrett hentet ut av de inkluderte artiklene. Data som falt utenfor

forskningsspgrsmalet, ble ikke hentet ut.

Nar dette var gjort, var fase tre over og fase fire startet. |1 denne fasen er malet a sla
fast hvordan studiene henger sammen (Sattar et al., 2021, s. 5). Fase fire bestod av at
jeg farst laget en liste over alle tema presentert i de inkluderte artiklene, deretter ble
det laget kategorier med beskrivende navn som rommet innholdet i disse. De

inkluderte artiklene har anvendt ulike analysemetoder som gjorde at temaene
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primearforfatterne hadde utviklet ikke ngdvendigvis var selvforklarende, og jeg la
derfor til en kort forklaring pa hva temaet innebar. Nar listen over tema var klar
startet kategoriseringen ved a se etter tema som gikk igjen og som hadde noe til felles
(Sattar et al., 2021, s. 6). Dette resulterte farst i 22 kategorier. Arbeidet var
gjentakende og tidkrevende, og resulterte til slutt i en reduksjon til syv kategorier.
Flere av temaene var vide og belyste ulike aspekter ved forskningsspgrsmalet. Derfor
ble enkelte tema representert under flere av disse beskrivende kategoriene. Dette
gjorde jeg for & unnga a miste viktig informasjon, og for at enkelte erfaringer med det
a vaere pargrende ikke skulle forsvinne helt, eller fremsta som mindre enn de egentlig
var. De beskrivende kategoriene var; erfaringer med a bli pargrende og a ha
pargrenderollen, erfaringer med ansvar og omsorgsoppgaver, erfaringer med falger
for eget liv, erfaringer i relasjonen med den som er syk, erfaringer i gvrige relasjoner,
erfaringer i mgte med helsevesenet og til slutt erfaringer og reaksjoner fra andre og
samfunnet ellers. De kategoriene som her ble laget var bare beskrivende for innholdet
og hadde som formal & danne grunnlag for videre analyse med enten gjensidig- eller
motsetningssyntese (Sattar et al., 2021). Bade i utarbeidelse av listen over tema og
kategoriseringen av temaene ble oversiktsskjemaet fra fase tre aktivt brukt for
kontekst.

| fase fem startet arbeidet med a tolke studiene over i hverandre (Sattar et al., 2021, s.
7). Med utgangspunkt i de kategoriserte temaene til primaerforfatterne fra forgaende
fase, ble funnene fra hver beskrivende kategori sammenfattet. Det foregikk ved at
studiene farst ble rangert i henhold til CASP-skaren. Artiklene fikk nummer i
henhold til rangeringen og dette utgjorde rekkefalgene for sammenfatningen.
Pafglgende startet en sammenhengende syntese med oppsummering av alle funn.
Oppsummeringen startet med artikkelen med hgyest CASP-skare, for sa 4 ga videre
til neste artikkel hvor jeg kommenterte likheter, deretter ble nye funn lagt. Til slutt
ble eventuelle forskjeller kommentert. Dette gjorde jeg systematisk helt til alle tema
fra primarstudiene var gjennomgatt i kategorien. Deretter gjorde jeg tilsvarende med
de resterende seks beskrivende kategoriene. Dette resulterte i en tydelig og klar

oppsummering av alle andre konstrukt fra de inkluderte studiene.
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I neste steg ble det laget en oversettelsestabell med utgangspunkt i de beskrivende

kategoriene, hvor alle fgrste konstrukt og andre konstrukt ble satt inn i tabellen

(Sattar et al., 2021, s. 7-9). Andre konstrukt ble representert bare ved

primearforfatternes tema i dette dokumentet. Sammen utgjorde disse to dokumentene

en helhetlig og omfattende oversikt over bade farste og andre konstrukt til videre

fortolkning.

| fase seks var malet & lage en helhet ut av delene (Sattar et al., 2021, s. 8). Dette ble

gjort i to steg; A — gjensidig fortolkning og B — line of argument synteses. | steg A

ble de inkluderte artiklene vurdert til a veere like nok i sitt fokus til & gjere en

gjensidig fortolkning. Den gjensidige fortolkningen ble utfert ved a lese syntesen

over alle andre konstrukt og oversettelsestabellen med alle fagrste konstrukt ved siden

av hverandre. Disse ble na betraktet som en helhet og ved stadig sammenligning trakk

jeg ut hovedpoengene, fortolket disse, og kom frem tredje konstrukt. Fglgende tredje

konstrukt kom da til syne; a fa nye roller og omsorgsoppgaver, & mgte og forholde

seg til hjelpere og andre, og det blir ikke som far. Tredje konstruktene ga en

romsligere beskrivelse av erfaringene pargrende har, samtidig som de de utjevnet

forskjeller.

Tabell 4: Beskrivende kategorier og tredje konstrukt

Beskriv- Abliog | Ansvarog | Mate Reaksjoner | @vrige Relasjon- | Falger
ende aha omsorgs- | med fraandre og | relasjoner en til den for eget
kategori pargrend | oppgaver | helse- samfunnet som er syk | liv
e-rollen vesenet ellers
Tredje A f& nye roller og A magte og forholde seg Det blir ikke som far
konstrukt omsorgsoppgaver til hjelpere og andre
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Siste del av fase seks (6B) var a sette tredje konstruktene i sammenheng og komme
frem til en hgyere forstaelse av helheten. Dette ble gjort ved hjelp av en line of
argument-syntese og foregikk ved refleksjon og med stadig sammenligning av tredje
konstruktene. | denne fasen jobbet jeg aktivt med tredje konstruktene og ved a
reflektere over hvordan disse hang sammen kom jeg frem til en hgyere fortolkning
som resulterte i det overordnede resultatet. Fase syv bestod av a formidle syntesen

som presenteres i resultatkapittelet (France et al., 2019).

3.6 Metodiske overveielser

Metaetnografi er en krevende metode som ofte gjares i forskningsteam. Metoden
krever refleksjon og dialog (Sattar et al., 2021). | dette prosjektet har kollegaer,

medstudenter og veileder bidratt som sparringspartnere.

Formuleringen av forskningssparsmalet var utfordrende og er ngye overveid. Det er
et vidt forskningsspgrsmal som ble vurdert avgrenset bade i henhold til relasjon til, og
diagnosen til den syke. | forarbeidet til studien fant jeg at det synes a vaere en del
sammenfallende erfaringer fra pargrende pa tvers av diagnose, og at diagnose ikke
var avgjgrende for opplevd omsorgsbyrde (Baruch et al., 2018; Hadrys” et al., 2011,
Skundberg-Kletthagen et al., 2014; Wainwright et al., 2015). Som det falger av de
fleste inkluderte artikler i denne studien avgrenser heller ikke disse til en bestemt
diagnose. Ettersom studien har som mal & skape en konseptuell forstaelse av
erfaringene pargrende har, ble det vurdert som formalstjenlig a fa med mangfoldet av
erfaringene og forskningsspersmalet ble derfor ikke avgrenset til en bestemt relasjon
til den som er syk. Samlet resulterte det i et apent forskningsspersmal som allikevel
ble ansett som ngdvendig for a kunne skape et helhetlig bilde av det seregne og
komplekse ved a veere pargrende til noen med en psykisk lidelse. Det er en mulig
svakhet ved studien at forskningssparsmalet er apent, men valget av metode star ogsa

i forhold til forskningsspgrsmalet.

A gjare litteratursgk krever gvelse og bistand fra bibliotekar anbefales i
metodelitteraturen (Sattar et al., 2021). | trad med forskningsspgrsmalet har ogsa

sgkeord- og termer veert apne. Det var et mal & unnga sgkeord som var ledende.
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Dette gjenspeiles i inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Underveis i prosessen ble
kriteriene revurdert og spisset for a bedre kunne besvare forskningsspgrsmalet. Her

ble boforholdene og om den syke var innlagt eller hjemmeboende vurdert.

Under screeningen ble det overveid om studier som omhandlet handtering og hvordan
pargrende mestret rollen, samt pargrendes egne behov skulle inkluderes. Selv om
mestring av situasjonen og egne behov er aspekter ved pargrendeerfaringen som
relevant for temaet ble det vurdert til & falle litt pa siden av dette

forskningsspgrsmalet og rammene for et masterprosjekt matte hensyntas.

| arbeidet med analysen falt valget pa a felge Sattar et al., (2021) sine forslag til
tabeller og fortolkningsskjema fremfor analyseprogram da antallet inkluderte artikler
var passende for denne analysemetoden. Det var tidkrevende, men samtidig en veldig
god mate a bli kjent med datamaterialet. Dokumentene som ble utarbeidet gjennom
analysen gjorde det mulig & bevege seg frem og tilbake og reflektere over innholdet,
samtidig som det ogsa gjorde det mulig & presentere innholdet for andre. Det er flere
mater  rangere studiene pa i analysearbeidet nar en anvender metaetnografi (Sattar et
al., 2021, s. 4). For & gjere analysen valgte jeg a ta utgangspunkt i CASP-skare og
artiklene med samme skare ble tilfeldig plassert. Rekkefglgen artiklene ble analysert
i, kan ha pavirket resultatene. | fase fem avvek fremgangsmaten noe fra beskrivelse
av maten & syntetisere andre konstruktene pa. Her sammenfattet jeg funnene fra hvert
tema for deretter 8 kommentere det som kom frem av nye momenter, ulikheter og
likheter (Sattar et al., 2021, s. 7-8). Videre ble det under analysen laget en
beskrivende kategori som ga noen fglgefeil gjennom hele prosessen og som ble
utfordrende & jobbe med; erfaringer med a veere, fa eller inneha rollen som pararende.
Farst i fase 6B ble det klart for meg at denne 14 tett opp mot forskningssparsmalet.
Metoden apner for & analysere med utgangspunkt i flere perspektiv, eksempelvis bade
helsepersonell- og brukerperspektiv (Sattar et al., 2021). | analysearbeidet hadde det
veert en mulighet & analysere basert pa hvilken relasjon pargrende har til den som er

syk, som ogsa kunne ha gitt utslag i resultatene.
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3.6.1 Validitet

For & besvare forskningssparsmalet er egnet metode for kunnskapsoppsummering
anvendt. Metodekapittelet presenterer og skisserer tydelig fremgangsmate med
pafglgende beskrivelser av de avveininger som er gjort underveis i studien. Pa denne
maten er studien gjort transparent for leseren og fungerer som kommunikativ
validering av studien (Malterud, 2018, s. 196-197). Bruken av eMERGE-
rapporteringsguide er ogsa en styrke i formidlingen av arbeidet som er gjort (France
etal., 2019).

Ved kunnskapsoppsummering er det en erkjennelse at vi ikke ngdvendigvis far med
all aktuell forskning pa et gitt tema i et litteratursgk. En styrke er at studien bygger pa
en lang sekeprosess med mange testsgk, og at universitetshibliotekar har bistatt i
litteratursgket. En mulig svakhet knyttet til valg av sgkeord, er at det er forfatterne
som velger ngkkelord og at termene jeg har brukt i sgket ikke ngdvendigvis
samsvarer med ngkkelordene artikkelforfatterne har valgt. En annen svakhet ved
studien er at det ikke er gjort blindet sgk, screening og kvalitetsvurdering av
inkluderte artikler. Det falger av rammene og at det er et masterprosjekt. Artiklene
som ble inkludert i studien er derimot valgt ut basert pa forhandsbestemte inklusjons-
og eksklusjonskriteriene som er utformet for & kunne gi oss et svar pa
forskningsspgrsmalet. I tillegg inkluderer studien bare vitenskapelige artikler og det
har vert brukt anerkjent metode for a vurdere kvaliteten av de inkluderte studiene
(Critical Appraisal Critical Appraisal Skills Programme, 2018). En mulig svakhet er
mangel pa erfaring i bruk av CASP. Andre forhold som styrker validiteten, er at
prosjektet er lagt fram for medstudenter og leerere ved to anledninger hvor flere har
bidratt med innspill som ogsa er blitt tatt til falge. I tillegg har det veert et tett

samarbeid med veileder.
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3.6.2 Reliabilitet

Reliabilitet viser til paliteligheten og troverdigheten til en studie. Ved a redegjere for
forskningsprosessen og hvordan en har kommet fram til resultatene kan forskeren
argumentere for reliabiliteten (Thagaard, 2018, s. 188). | denne studien er det gitt
grundig beskrivelse av litteratursgk, screening og analysemetode med tydelige skiller
mellom primardata og mine tolkninger som gjer det mulig for leserne a vurdere de
ulike stegene i prosessen. | enhver studie hvor forskeren fortolker innhold vil
tolkningen pavirkes av forskerens forforstaelse (Brottveit, 2018, s. 35; Malterud,
2018, s. 41). Forforstaelsen min, og bruken av den har gjennom prosessen veert fokus
I alle studiens faser. | analysearbeidet har jeg brukt meg selv som verktagy og derfor
ogsa min egen forforstaelse. De ulike fasene metoden beskriver har i analysearbeidet
blitt fulgt og har fungert som tayler for egen forforstaelse underveis i arbeidet.
Forforstaelsen presenteres eksplisitt i metodekapittelet. | tillegg har framlegg for
medstudenter, veileder og leerere ogsa bidratt til at egen forforstaelse er blitt bade
utfordret og bekreftet gjennom prosessen. Jeg har ogsa drgftet min forforstaelse med

andre og om den har virket inn pa fortolkningen min under analysearbeidet.
3.6.4 Overfgrbarhet

Studiens formal er a skape en helhetlig forstaelse av de erfaringene pargrende til
mennesker med psykiske lidelse har. Studien inkluderer alle psykiske lidelser hos
voksne som i hovedsak bor hjemme som gjar den kan anvendbar i psykisk helsevern
for voksne. Konseptuelt kan studien overfares til andre kontekster som eksempelvis

rusfeltet.
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3.7 Forskningsetiske vurderinger

En kunnskapsoppsummering utfares ved a bruke andres verk. Det er derfor av
betydning at primarstudiene anvendes pa en mate som bevarer dets opprinnelige
form og at innholdet ikke fordreies. Ved a anvende metaetnografi og ngyaktig falge
alle trinn 1 forskningsprosessen sikres dette studien ved aktivt bruk av kontekst,
farste- og andre konstrukt pa en mate som ivaretar det opprinnelige meningsinnholdet
bade fra deltakerne og forfatterne av primerstudiene (Sattar et al., 2021). Arbeidet er
utfert i trad med de nasjonale forskningsetiske komiteers normer for vitenskapelig
redelighet og andsverksloven som regulerer bruken av andres verk (NESH, 2021;
Andsverksloven, 1961). Gjennom studien er dette hensyntatt ved bruk av god
referanseskikk og henvisninger. Videre er resultatene ngyaktig og erlig presentert i
resultatkapittelet (Thagaard, 2018, s. 20-21).
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4.0 RESULTATER

Analysen av de inkluderte artiklene resulterte i tre tredje konstrukt som beskriver
pargrendes erfaringer; A fa nye roller og omsorgsoppgaver, & mgte og forholde seg til
hjelpere og andre, og det blir ikke som fgr. Sammen ble dette videre fortolket til et hayere
niva og resulterte i fglgende svar pa forskningsspgrsmalet; Pargrende til mennesker med

psykiske lidelser erfarer a bli kastet ut i ukjent farvann.

A bli kastet ut i ukjent
farvann
| |
A fé nye roller og A magte og forholde seg -
omsorgsoppgaver til hjelpere og andre Det blir ikke som far

Fig. 2: Higher order interpretation

Av dette kan vi forsta at pargrende havner i en situasjon de selv ikke har valgt, som tar dem
inn i noe nytt og ukjent. De befinner seg pa utrygg grunn og far samtidig nye roller og
oppgaver som innebzrer krav og forventninger til dem, hvor de skal yte omsorg og veere til
hjelp og statte for den som er syk. Dette gjar de uten ngdvendig forkunnskap, ferdigheter
eller erfaring. De erfarer lidelsen og dens ringvirkninger sammen med den som er syk, og
de bade mgter og blir mgtt med, nye og krevende strukturer, normer og regler bade i
samfunnet og i mgte med helsevesenet. Det pavirker store deler av livet. De erfarer at livet

endrer seg, og at de ma omstille seg for & mestre en ny hverdag.



4.1 A ta& nye roller og omsorgsoppgaver

Dette tredje konstruktet omhandler erfaringer med a bli pargrende, omstendighetene og de
omsorgsoppgavene som fglger med. Det handler om & befinne seg i en sveert krevende
situasjon og samtidig skulle leve opp til bade egne og andres krav og forventninger om a
skulle hjelpe til, nar deres nermeste rammes av psykisk lidelse. Tredje konstruktet favner
ogsa om de ulike menneskelige, emosjonelle reaksjonene pargrende har pa situasjonen de
har havnet i. Tredje konstruktet henger sammen med det overordnede resultatet ved at det
beskriver erfaringen med a bli kastet ut i en ukjent og stressende situasjon, med et oppdrag

som kan oppleves uoverkommelig og som skaper et fglelsesmessig kaos.

Nar noen man star neer far en psykisk lidelse erfarer pargrende at de far en ny rolle. Rollen
som pargrende er ikke et valg, men noe som naturlig inntreffer, og den tilfaller ofte én
hoved-omsorgsyter (O'Neill et al., 2022). A veere pargrende beskrives som en berg- og dal-
bane hvor de erfarer ulike psykiske symptomer hos sine nermeste samtidig som de
gjennomgar store falelsesmessige omveltninger selv. Pargrende beskriver det som
ubegripelig og har vansker med 4 forsta situasjonen og kan oppleve det som meningslgast.
De vil gjerne forsta og forsgker a skape mening og finne forklaring. De holder fast pa hap
om bedring, og sgker kunnskap eller forklaring i egne holdninger, verdier, eller religion
(De Jesus & Maurice, 2020; Dimmer et al., 2021; Bente M. Weimand et al., 2013).

At noen man star ner blir psykisk syk skaper en uoversiktlig situasjon som forbindes med
hay grad av stress, og et opplevd press. Det medfarer ogsa at hverdagen blir preget av
usikkerhet og uforutsigbarhet som knyttes til bade utredning, behandling, prognose,
psykiske symptomer, endret atferd og veeremate hos den som er syk. | alt det nye og
ukjente skal de, og gnsker de, a hjelpe og a bidra til bedring hos den som er syk. Det
medfgarer at det skjer det en endring i rollene man har overfor hverandre og det medfalger
ogsa utfordringer med a tilpasse seg disse. Hva rollen innebarer er vanskelig for dem a
sette ord pa, og de erfarer at deres rolle kan vare uklar bade for dem selv og andre
(Andershed et al., 2017; De Jesus & Maurice, 2020; Dimmer et al., 2021; Sawrikar & Muir,
2018; Bente M. Weimand et al., 2013).
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I have an issue saying I’m a carer because I don’t do physical things—wipe their
bottom, pick them off a bed to put them in a wheelchair-but that’s my own
problem. I hated saying I’'m a carer because then it feels I’'m supposed to be wiping
his [husband] backside every day, when in fact all I’m doing is making sure he gets
out of bed, eats, and if there’s any stress in our life, ’'m trying to sort it out. We’re

not seen as true carers in that respect. (Sawrikar & Muir, 2018, s. 168)

Det er det emosjonelle bandet mellom dem og den som er syk, som gjer at ogsa pargrende
blir emosjonelt pavirket av den sykes lidelse (Brain et al., 2018; O'Neill et al., 2022). Det
de kastes ut i farer ogsa med seg en rekke emosjonelle reaksjoner og skaper et
falelsesmessig kaos for dem selv. Pargrende erfarer rekke vonde falelser som smerte, sorg,
frykt, tvil og frustrasjon. De opplever ogsa a bryte sammen og miste kontroll (De Jesus &
Maurice, 2020). Det er smertefullt & overveere at noen man er glad i har det vondt, eller a se
dem falle hen til sykdom. Frykt er en annen falelse pargrende kjenner mye pa. Akutte
situasjoner kan virke direkte skremmende, eksempelvis selvskadende atferd og
selvmordsfare, men ogsa andre psykiske symptomer skaper frykt. «It’s been a tough job
having a child with a deadly illness, because her life really was in danger.” (Andershed et
al., 2017, s. 1058). Noen opplever a bli redde for den som er syk, eller & vere redd for at
den som er syk ikke overlever. Frykt forbindes ogsa med fremtidsutsikter, men ogsa frykt
for arvelighet og familizer opphoping av psykisk lidelse. Enkelte beskriver at dette
innhenter dem nar de selv skal fa barn (Dimmer et al., 2021; Sanden et al., 2015; Bente M.
Weimand et al., 2013). Pargrende kjenner ogsa pa haplgshet, fortvilelse og frustrasjon. De
kan kjenne seg makteslgse nar de opplever at den syke ikke blir bedre pa tross av iherdig
innsats fra bade dem selv og helsevesenet som igjen gir en falelse av utilstrekkelighet,
skyldfalelse og selvbebreidelse. De klandrer seg selv for a ha gjort noe som kan ha
forarsaket sykdommen, men ogsa for & ikke gjare nok for at den syke far det bedre, eller
blir frisk. Nar de derimot opplever bedring hos den som er syk faler de tilfredshet, og kan
kjenne seg kraftfulle. Pargrende baerer pa mye bekymring, bade bekymrer de seg for den
som er syk, og hvordan lidelsen vil pavirke framtiden for dem og familien deres
(Andershed et al., 2017; De Jesus & Maurice, 2020; Karnieli-Miller et al., 2013; O'Neill et
al., 2022; Sawrikar & Muir, 2018; Bente M. Weimand et al., 2013).
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En sentral del av den nye rollen er at pargrende bade far, og tar ansvar for
omsorgsoppgaver. De patar seg oppgaver som dekker opp for den sykes fall eller endring i
funksjon, og fjerner ungdige stress i den sykes liv. Pargrende tar seg av alt fra husarbeid og
ernzring, til bolig og gkonomi. De hjelper til med daglige gjgremal, sikrer og falger opp
helsehjelp, samlet utgjer det en betydelig arbeidsbelastning. Noen beskriver ogsa at de
hjelper til med & ivareta relasjoner til venner og familie pa vegne av den som er syk. De
tilbyr bade emosjonell og sosial statte til den som er syk og dette beskrives av enkelte som
serlig krevende (Sawrikar & Muir, 2018). “Most of the time I go there and she just sits and
cries and | can't, it's really, really difficult for me to go”. (O'Neill et al., 2022, s. 2037). Et
annet funn er at pargrende erfarer a ha ansvar og oppgaver for ting som ikke star i forhold
til egne kunnskaper og ferdigheter. Bade foreldre og sasken selv beskriver at sgsken far
ansvar som ikke star i forhold til alder og modenhet. Sgsken beskriver ogsa a ta over for, og
avlgse foreldre nar de ikke klarer mer.

Pargrende lever tett pa og falger med pa den som er syk. “I can read in his text messages
how he is feeling”. (Andershed et al., 2017, s. 1057). Pargrende beskriver at de blir sveert
arvakne og oppmerksomme pa den som er blitt syk, og far en slags sjette sans for dem, og
hvordan de har det. De observerer symptomer, stemningsleie og ser aktivt etter tegn til
forbedring eller forverring. De observerer ogsa virkning og bivirkning, og falger opp
medisinering og annen behandling (Andershed et al., 2017; Brain et al., 2018; Dimmer et
al., 2021; Sawrikar & Muir, 2018; Schaffer, 2021).

Pargrende handterer ogsa en del utfordrende atferd og symptomer. | akutte situasjoner som
ved selvmordsfare eller selvskading opplever pargrende & matte beskytte og ta vare pa den
som er syk. Enkelte erfarer 3 matte passe pa den syke, og falge med omtrent degnet rundt,
de fjerne farlige gjenstander og medisiner og trygger omgivelsene. A beskytte den som er
syk kan ogsa vaere a passe pa at andre ikke utnytter den sarbare situasjonen den syke
befinner seg i. De erfarer & hele tiden matte veere tilgjengelig, veere pa vakt og klar til a tra
til (Andershed et al., 2017, s. 1057; Brain et al., 2018; O'Neill et al., 2022). Det er vanskelig
for pargrende a skille pa hva som er symptomer og hva som er normal atferd, spesielt hos
yngre pasienter (Andershed et al., 2017; O'Neill et al., 2022). Pargrende beskriver at det er
vanskelig & vite hva de skal gjare, herunder ogsa hva og hvor mye. De er ogsa utrygge pa

hva de kan forvente eller stille krav til at den syke selv tar ansvar for. De er usikre pa hva
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som er rett & gjare og hva som vil hjelpe. De handler ofte pa intuisjon og etter det de tror er
best for den som er syk. Noen ganger overtar pargrende ansvaret for den som er syk pa en
mate som kan fare til at de opplever at den som er syk blir avhengig av dem, og at
oppgavene og ansvaret de patar seg blir tatt for gitt (Andershed et al., 2017; O'Neill et al.,
2022; Olasoji et al., 2017; Sawrikar & Muir, 2018; Schaffer, 2021).

I had to go away because [wife] wasn’t getting any better. She was getting worse
because she was relying on me so much. Going away meant she had to get out of
bed [and] look after herself. (Sawrikar & Muir, 2018, s. 169)

Et annet funn er at de erfarer a sta i ulike dilemmaer, ofte av etisk karakter. Det omhandler
blant annet balanse mellom eget behov for kontroll og den sykes frihet, herunder dialog og
samarbeid med hjelpeapparatet og apenhet omkring behandling og medisinering. Det
omhandler ogsa hvilke hensyn som skal komme farst. De havner i situasjoner hvor de ma
veie hensyn til den som er syk, opp mot hensynet til seg selv, og gvrige familiemedlemmer.
Haytider og familiesammenkomster beskrives som serlig utfordrende (Andershed et al.,
2017; Sawrikar & Muir, 2018; Bente M. Weimand et al., 2013).

Gjennomgaende omtales rollen, ansvaret og omsorgsoppgavene med negativt fortegn, pa
tross av dette er det allikevel et funn at pargrende patar seg rollen som tilfaller dem som en
selvfalgelighet og gnsker & stille opp. Pargrende forsgker a ga oppgaven i mgte med en
positiv innstilling, og med passende emosjonell avstand. Noen deler ogsa gode erfaringer
med rollen som pargrende, hvor de opplever det meningsfylt og at de far en starre neerhet til
den som er syk og at kontakten mellom dem bade gkes og bedres. Enkelte opplever ogsa at
erfaringene de har som pargrende gjar at de selv blir romsligere, mer empatiske og gode
medmennesker. (De Jesus & Maurice, 2020; Dimmer et al., 2021; Bente M. Weimand et
al., 2013) “Knowing that I'm being loyal to the family and that's the way it should be. That
we should look out for one another and try and keep that bond”. (O'Neill et al., 2022, s.
2035).
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4.2 A mate og forholde seg til hjelpere og andre

Dette tredje konstruktet omhandler pargrendes erfaringer knyttet til situasjoner hvor
pargrende mater og forholder seg til ulike hjelpeinstanser og samfunnet ellers. Det henger
sammen med det overordnede resultatet ved at det representerer det ukjente farvannet som

kan veere bade vanskelig a navigere i, samtidig som det kan veere kaldt og ugjestmildt.

Pargrende opplever i likhet med den som er syk, stigmatisering. Dette opplever de bade i
samfunnet, blant venner, naboer og kollegaer, jevnaldrende, men ogsa innad i familien og
av helsepersonell. I samfunnet erfarer pargrende stigma i form av devaluering, avvisning og
unngaelse bade av den som er syk, og dem selv og familien som enhet. Videre blir de matt
med negative holdninger, intoleranse og de erfarer at psykisk lidelse blir sett pa som en
svakhet, og noe ugnsket i samfunnet. De opplever at det er & forvente at de skal finne ut av
det, og handtere vanskelighetene pa egenhand (Brain et al., 2018; De Jesus & Maurice,
2020; Karnieli-Miller et al., 2013; O'Neill et al., 2022; Sanden et al., 2015; Bente M.
Weimand et al., 2013). De magter lite innsikt og forstaelse for psykisk lidelse og den
situasjonen de befinner seg i. Samtidig er uvitenheten gjenkjennelig fordi de selv ikke
visste bedre, far de havnet i rollen som pargrende. De erfarer at psykisk lidelse fremstilles
snevert og delvis feilaktig i media som virker forsterkende pa stigmatiseringen de opplever
(De Jesus & Maurice, 2020; Sanden et al., 2015).

They told me, ‘Do something about it!” But what could I do? Go and hide all the
money and food in the house? And they certainly blamed me for her condition.
What could | do? Force her to adhere to treatment? (Sanden et al., 2015, s. 406)

Maten pargrende opplever stigmatisering henger ogsa sammen med hvilken relasjon de har
til den som er syk. Barn og sgsken av psykisk syke erfarer mer generalisert stigmatisering,
som innebzrer a bli sett pa som avvik eller annerledes. De opplever seg mest sarbare for
stigma i ung alder. Stigmatiseringen foregar ikke bare i mgte med samfunnet, men ogsa i
indre kretser som familiesystemet. Fra familiemedlemmer opplever foreldre, partnere og
ektefeller ofte a bli holdt ansvarlig for tilstanden til den syke, for a vedlikeholde den, eller

for & ikke gjere nok for at den syke skal bli frisk.
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Her er det ogsa kjennsforskjeller hvor kvinner i starre grad enn menn opplever a bli holdt
ansvarlige bade for, ha skyld i sykdom, men ogsa for a vedlikeholde sykdommen (Dimmer
et al., 2021; Sanden et al., 2015; Sawrikar & Muir, 2018).

My in-laws found me to be overprotective. | kept the problem going on they said.
They told me to throw my son out of the house and to let him be. According to
them, | was overprotective and | sustained his mental illness and his problems.
(Sanden et al., 2015, s. 408)

Skildringene er ikke entydige, foreldre beskriver ogsa at de erfarer statte og faler seg
ivaretatt av familien sin (Karnieli-Miller et al., 2013; Sawrikar & Muir, 2018). Bade innad i
familien og i samfunnet ellers erfarer pargrende utfordringer med apenhet omkring psykisk
lidelse og egen situasjon. De opplever at & snakke om situasjonen de star i som noe
ugnsket, og pargrende kan oppleve at det forventes at de skal legge lokk pa hvordan de har
det, for & lette pa stemningen. For noen oppleves det som et press a ikke snakke om den
som er syk. Stigmatisering, diskriminering, skyld og skam gjer at pargrende vurderer ngye
hvem, og hva de deler om den syke og situasjonen de selv befinner seg i. Noen fa erfarer &
lykkes med a dele pa en slik mate at de blir mgtt med empati og som gir en falelse av at
folk bryr seg om dem og vil dem vel (Karnieli-Miller et al., 2013; Sanden et al., 2015;
Bente M. Weimand et al., 2013).

Pargrende har mange erfaringer fra mgter med helsevesenet, og kontakten med
helsevesenet er veldig viktig, men ogsa utfordrende for pargrende (Olasoji et al., 2017;
Schaffer, 2021). De opplever en rekke organisatoriske og strukturelle utfordringer som gjer
at det oppleves som et vanskelig system a finne fram i, og a navigere seg i. De beskriver
utfordringer med lang ventetid, manglende hjelp i akutte situasjoner og mangelfull
planlegging i overganger og i etterkant av innleggelser. Pargrende merker seg ogsa
utfordringer med bemanningssituasjonen i psykisk helsevern. | mgte med helsevesenet ma
pargrende ogsa sta opp for, og kjempe for at rettighetene til den som er syk blir ivaretatt.
De ma gjerne presse seg pa for a fa hjelp, de ma bli tydeligere og mer bestemte i mgte med
helsevesenet, som for noen kan innebare a ga ut av karakter. De opplever & matte sette seg
inn i og bli kjent med systemet for a fa til et fungerende samarbeid med helsepersonell til

deres, og den sykes fordel. De ma gjgre seg kjent med lovverk, systemet og

32



helsepersonellets holdninger. De ma laere seg spraket, og tilstreber a tilnaerme seg og handle
riktig i samhandling med personalet og systemet. Det beskrives som en krevende balanse
mellom & ikke presse for mye, og samtidig vise tilstrekkelig interesse og ta del (Andershed
etal., 2017; Olasoji et al., 2017; Schaffer, 2021; Bente M. Weimand et al., 2013).

They're talking to you, but until you understand language, it can feel like they're
talking at you. You're under stress already. It's not an ideal time to be learning a
second language on mental health and legal. | felt like I was running as fast as | can,
[but it's] like walking through Jello or concrete that is starting to harden. (Schaffer,
2021, s. 1550)

Flere far tiloud om avlastningstiltak, men de har utfordringer med & motta hjelp som kan
avlaste dem bade fordi den syke motsetter seg det, eller fordi de opplever at
avlastningstilbudet ikke er godt nok til at de far den hvilen de har behov for. Dette
resulterer i at de strekker seg lengre enn de egentlig har krefter og kapasitet til (O'Neill et
al., 2022; Bente M. Weimand et al., 2013). | akutte situasjoner hvor bade den som er syk,
og pargrende befinner seg i krise opplever de seg avhengige av systemet og
helsepersonellets hjelp. I krisesituasjoner erfarer ogsa mange a bli mgtt med at den som er
syk ikke er syk nok, eller at krisen ikke er stor nok. Den syke fyller gjerne ikke kriterier for
innleggelse nar de selv vil, eller at vilkarene for bruk av tvang ikke er til stede selv om
pargrende opplever det som en ngdvendighet & bruke tvang. Nar krisen oppleves
overveldende og stor, og den syke ikke kan fa hjelp i helsevesenet blir pargrende gjerne
bedt om & henvende seg til politiet. Flere opplever at de kastes fram og tilbake mellom
politi og helsevesen. A ta kontakt med politi er skremmende og pargrende har hgy terskel
for & gjere det, men nar de ma, beskrives gode erfaringer i mgte med politiet, og enkelte
opplever at det er farst nar de kontakter politi at de blir tatt pa alvor (Andershed et al.,
2017; O'Neill et al., 2022; Olasoji et al., 2017; Schaffer, 2021).

I have four cops in my kitchen and two police cars in my front yard. It's like oh my

God. Really? And you know what? They were great...They were really, really
respectful. (Schaffer, 2021, s. 1550)

33



Pargrende opplever stigmatisering i mgte med helsepersonell og andre offentlige
hjelpeinstanser som barnevern. Erfaringene de har med helsepersonell er personavhengig,
men i mgte med helsevesenet opplever seerlig foreldre, og partnere eller ektefeller
anklagelser for & ha skyld i, eller for & vedlikeholde sykdommen (Sanden et al., 2015;
Sawrikar & Muir, 2018). Nar de tar kontakt med helsevesenet, opplever de ogsa a ikke bli
trodd, matt med mistillit og det stilles spgrsmal ved deres motiver for a ta kontakt. Noen
erfarer at denne mistilliten fra helsepersonell gar sa langt at de framskaffer bevis for at
symptomene de tar kontakt for er reelle. Dette gir en opplevelse av a ikke bli tatt pa alvor,
mange foler seg oversett, ignorert og at de aktivt blir holdt utenfor. Mange er sterkt
involvert og har fulgt opp den syke over tid. De opplever & ha, og gnsker & bidra med
informasjon til helsepersonell. De opplever seg selv som en ubrukt ressurs med unik
kjennskap til, og evner til & gjenkjenne tegn til forverring. Mange erfarer derimot
manglende interesse for deres kjennskap til pasienten, deres syn pa situasjonen og
behandling, deres forhold og dets betydning for den som er syk fra helsepersonellets side.
Det medfarer at de kan kjenne seg dumme, til bry og som en plage for helsepersonell og
farer til misngye, sinne og frustrasjon rettet mot helsepersonell (Andershed et al., 2017;
O'Neill et al., 2022; Sanden et al., 2015; Sawrikar & Muir, 2018). Pargrende synes &
oppleve en dobbelthet i mgte med helsevesenet; de blir ekskludert fra behandlingsrommet
og deres innspill og innsikten blir ikke verdsatt, samtidig som deres innsats blir tatt for gitt,
og det er forventes at de stiller opp og tar vare pa den som er syk i hverdagen (Andershed et
al., 2017; Sanden et al., 2015).

Taushetsplikten oppleves av pargrende som et hinder som utfordrer samarbeidet mellom
dem og helsepersonell (Andershed et al., 2017; De Jesus & Maurice, 2020; Olasoji et al.,
2017; Schaffer, 2021). Pargrende erfarer ogsa at dette er noe helsepersonell gjemmer seg
bak og oppgir som arsak til at de ikke far informasjon eller for at det ikke legges til rette for
samarbeid. Flere opplever at den som er syk ikke gir samtykke til samarbeid og
informasjon til pargrende. Det er ogsa beskrivelser av at helsepersonell er motvillige til a
informere pa tross av samtykke fra pasienten (Andershed et al., 2017). Dette gjer at
pargrende opplever & ikke ha grunnlag eller mandat for samarbeid med helsepersonell. De
erfarer at mangelen pa informasjon fra, og samarbeid med helsepersonell vanskeliggjer

deres rolle og gar ut over deres evne til  yte omsorg for den som trenger det.
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Pargrende opplever ogsa at informasjonen de far blir generalisert i form av
informasjonsskriv eller at informasjonen de far er unyttig for dem. Nar pargrende derimot
far ngdvendig informasjon oppleves ogsa situasjonen mer handterbar og pargrende
beskriver at det er en bidragende faktor til bedring (Andershed et al., 2017; Olasoji et al.,
2017; Sanden et al., 2015; Schaffer, 2021).

Pargrende har ogsa gode erfaringer med helsevesenet. Nar kontakten farst er etablert
beskrives en apenhet dem imellom. Gode erfaringer beskrives som at de selv, og den som
er syk blir mgtt med respekt, og & mgte empatiske hjelpere som er oppmerksomme pa dem
og som gir tydelig, klar og nyttig informasjon. Nar de blir inkludert og involvert i
behandlingen oppleves det bade nyttig og godt. A f& hjelp til hvordan de kan héndtere
utfordringer og hva de selv kan bidra med, og det a fa lov til & fortelle om egne
observasjoner er andre gode erfaringer som trekkes fram. Det viktigste for de pargrende er
derimot at den som er syk far den hjelpen de trenger. Da opplever de selv ogsa lettelse,
trygghet og ro som farer til at de klarer a slappe av med a overlate helsehjelpen til
helsepersonellet (Andershed et al., 2017; Schaffer, 2021).

I remember this one nurse who came in at night time. She sat on my daughter's bed
and she was just really straightforward about it and talked about the benefits of a
treatment and what's realistic, including the negative side effects. We both really
appreciated that. She was straight about it but kind. It felt really respectful. My
daughter had all the information she needed to make a decision on whether that was
going to be good for her. (Schaffer, 2021, s. 1551)
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4.3 Det blir ikke som fagr

Dette tredje konstruktet handler om alt det de opplever blir annerledes nar de er pargrende
til noen med en psykisk lidelse. Gjennom analysen kom det fram at pargrende erfarer
endringer, bade i relasjonen til den som er syk, og i gvrige nare og familizre relasjoner.
Videre erfarer pargrende til mennesker med psykiske lidelser at rollen de har, virker inn pa
deres eget liv, og far betydning for egen helse og velveare. Tredje konstruktet henger
sammen med det overordnede resultatet ved at det trygge og kjente landskapet som
omringer dem i hverdagen endrer seg, og ser ikke likt ut lenger. Fraveeret av det trygge og
vante skyldes erfaringene de tar med seg fra fallet ut i det ukjente og disse skaper
ringvirkninger. Ringvirkningene brer om seg og gir denninger som farger bade pargrendes

relasjoner til andre og egen tilveerelse og forstas det som at ting ikke blir som far.

Dette kommer emosjonelt til uttrykk ved at pargrende opplever sorg og en falelse av tap.
“Ithurtsa lot [.. .] I felt orphaned, some relatives have stopped coming to the house [.. .]
but I always hoped my father, the one who’s not sick, would come back [.. .].” (De Jesus &
Maurice, 2020, s. 212). De beskriver sorg og tap bade i forhold til den som er syk, men
ogsa alt som kunne ha veert, bade for seg selv og for den som er syk. De bekymrer seg for
fremtiden og hvordan lidelsen vil pavirket livet (De Jesus & Maurice, 2020; O'Neill et al.,
2022; Sawrikar & Muir, 2018; Bente M. Weimand et al., 2013).

Nar de far nye roller opplever pargrende at det gjar noe med relasjonen til den som er syk.
Pargrende beskriver at de opplever at den som er syk heller ikke er lik seg selv. Den som er
syk forandrer vaeremate og atferd, noen ganger til det ugjenkjennelige. Medisinering og
annen behandling kan medvirke til forandringene pargrende opplever hos sine kjere. Den
som er syk kan ogsa skape en ubehagelig atmosfare rundt seg. Noen pargrende erfarer
ubehagelige symptomer som hallusinasjoner eller & bli gjenstand for en vrangforestillinger.
Pargrendes erfaringer i akutte situasjoner og egne reaksjoner pa det de opplever pavirker
relasjonen de har til den syke. Det a bli redd for den som er syk skaper en distanse mellom
dem. Andre falelser, som det a bli flau eller skamme seg over atferden beskrives ogsa som
noe som pavirker relasjonen til den som er syk. Flere beskriver at naerheten og tilliten til
den som er syk svekkes. Endringen som skjer er ikke konsekvent til det negative; noen

erfarer at relasjonen til den syke far en ny dimensjon og blir sterkere (De Jesus & Maurice,
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2020; Dimmer et al., 2021; Sawrikar & Muir, 2018; Bente M. Weimand et al., 2013). A
skaffe helsehjelp til den som er syk kan oppleves som et sjansespill hvor tilliten mellom
pargrende og den syke blir satt p& prove. A miste kontakt med den som er syk er noe
pargrende bekymrer seg for, og en fryktet konsekvens (Bente M. Weimand et al., 2013).
Enkelte beskriver ogsa at de opplever a fa en aksept for lidelsen, som i verste fall kan ta liv.
For enkelte som lever med gjentatt eller vedvarende, alvorlige psykiske symptomer
oppleves en slags nummenhet og likegyldighet til det alvorlige de opplever (Andershed et
al., 2017; De Jesus & Maurice, 2020). “She often threatens suicide, this has happened so
many times, so | think, probably nothing will happen. That’s how I react”. (Andershed et
al., 2017, s. 1058)

En annen ting som endrer seg, er dialog og kommunikasjonen med den som er syk. Dette
skjer samtidig som kontakten mellom pargrende og den som er syk ofte blir hyppigere. De
kan oppleve at deres livsverden forstas ulikt og at de ikke oppnar skikkelig kontakt og
dialog. Humgret til den syke er av betydning for dialog og samspill. Pargrende erfarer a
matte tune seg inn pa den som er syk, hensynta deres tilstand og ut fra det vurdere hva de
kan tale, og hvordan de skal ordlegge seg. De erfarer at de ikke ngdvendigvis kan prate om
de det selv gnsker. De ma se an situasjonen og velge sine ord med omhu. Dette kan fgles
som a ga pa ta og hev. De beskriver a vaere redde for a sare, irritere eller forverre
symptomer i dialog med den som er syk. Ved symptomeskalering oppleves
handlingsrommet for dialog ytterligere begrenset. De opplever ogsa at de ikke alltid kan
vaere &rlige, og de tyr gjerne til & dreie litt pa sannheten for & skane den som er syk. Dette
omfatter ogsa dialogen mellom helsepersonell og pargrende, og hvor apne pargrende
opplever at de kan veere med den som er syk (Andershed et al., 2017; Brain et al., 2018; De
Jesus & Maurice, 2020; Dimmer et al., 2021; O'Neill et al., 2022; Bente M. Weimand et al.,
2013).

There's times when I'll be saying “are you ok?”” and he'll say “don't be asking me”
and then there'll be other times when he'll come out with “you haven't asked me
how I am” so it can be like a minefield. (O'Neill et al., 2022, s. 2037)
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De opplever at familieforhold pavirkes og at relasjoner innad i familien endrer seg.
Situasjonen de star i medfarer friksjon og slitasje pa forholdene innad i familien. De aller
fleste erfarer endringer i familizere relasjoner og at disse forholdene tar skade, som i verste
fall medfgrer brudd. Foreldre av psykisk syke barn erfarer at det taerer pa ekteskapet og
pavirker relasjonen med hverandre. Samtidig beskriver ogsa ektefeller ogsa en saregen
tilgang pa statte i hverandre. | forhold hvor en av partene blir syke, er det hay risiko for
skilsmisse. Pargrende som har psykisk syke foreldre erfarer ogsa at det pavirker eget
ekteskap pa en uheldig mate, og de ma sette grenser for seg selv og sin involvering i den
som er syk, for & ivareta eget ekteskap. Familier som rammes av psykisk lidelse, har et
vedvarende og heyt konfliktniva. Arsaken til konflikt skyldes ofte ulike tilna@rminger og
holdninger til psykisk sykdom og uenighet omkring hvordan man mgater den som er syk pa
best mate. En annen kilde til konflikt som er at den som har hovedansvaret opplever at
omsorgsoppgavene ikke anerkjennes av andre familiemedlemmer, og at arbeidsmengden
ikke fordeles pa en god mate. Noen pargrende erfarer ogsa at andre familiemedlemmer
skygger unna og trekker seg tilbake for & beskytte seg selv, og gir uttrykk for & ikke ville bli
dratt med inn i det (Dimmer et al., 2021; O'Neill et al., 2022; Sanden et al., 2015; Sawrikar
& Muir, 2018).

It’s had a pretty rough effect on my family ... It causes a lot of tension between my
parents and between my parents and my sister. It kind of scares me in the fact that

my parents are fighting over this. (Dimmer et al., 2021, s. 8)

Swgsken far gjerne rollen som mellommann i konflikter som oppstar, og gar gjerne mellom
foreldre og den som er syk. Sgsken beskriver ogsa at det i enkelte familier oppstar en
hemmelighetskultur rundt den som er syk og lidelsen de har. De far av ulike grunner ikke
kjennskap til at den syke har en psykisk lidelse som farer til misforstaelser og mistillit
innad i familien (Dimmer et al., 2021). Nar de skal ivareta den som er syk, blir det
utfordrende for pérgrende & ivareta andre roller overfor andre familiemedlemmer. A ivareta
den som er syk kommer i farste rekke, og gjer det vanskelig for pargrende a ivareta rollen

de har ovenfor andre familiemedlemmer.
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Before | became a carer | would have been more involved with the grandchildren. 1
don't think that my daughters can depend on me now because I've got other
duties.... I would've done bits of voluntary work, I would have went out more. I
would have socialised more. If there was an opportunity | would have went on
overnights or weekends but that has all stopped. (O'Neill et al., 2022, s. 2035)

Pargrende opplever at de ikke kan vie sa mye tid som de gnsker til andre
familiemedlemmer. Foreldre erfarer at det er vanskelig a fylle rollen som familieoverhode.
De beskriver det utfordrende a skulle vaere foreldre til et sykt barn, og samtidig skulle
ivareta gvrige familiemedlemmers behov. De opplever da a ikke strekke til i alle roller.
Spesielt utfordrende er det & ha yngre barn som kan ha behov for beskyttelse og skjerming
fra den som er syk, samtidig som de ogsa har omsorgsbehov og trenger tilstedeverelse fra
foreldrene som foreldrene opplever a ikke klare & dekke. Foreldrenes fokus blir sentrert om
den som er syk, som farer til at sgsken av psykisk syke havner i skyggen og faler seg
tilsidesatt (Andershed et al., 2017; De Jesus & Maurice, 2020; Dimmer et al., 2021; O'Neill
et al., 2022; Bente M. Weimand et al., 2013).

A vaere pargrende pavirker dem emosjonelt pa en méte som tapper dem og gjer dem i
mindre stand til & bade ivareta, og & bygge nye band til andre mennesker. Det vanskeliggjer
a involvere seg, og ha tillit til andre (Brain et al., 2018; Bente M. Weimand et al., 2013).
Pargrende erfarer at psykisk lidelse i nar relasjon farer til endringer i eget nettverk, bade
familizert og sosialt. A inngd i et nytt romantisk forhold er ogsé noe de erfarer at er
vanskelig (Brain et al., 2018; Sanden et al., 2015). De opplever ogsa at det pavirker evnen
til & ivareta vennskap. Pargrende erfarer at det sosiale nettverket blir mindre og mindre som
falge av rollen som pargrende. De beskriver bade at de trekker seg tilbake sosialt og at de i
starre grad enn far ma bli hjemme og utebli fra sosiale sammenkomster. De opplever ogsa
at de blir sosialt ekskludert. Hos venner henter pargrende ngdvendig stette. Situasjonen de
star i tydeliggjer ogsa for pargrende hvem som er gode venner og hvem som stiller opp for
dem. Statten forutsetter at pargrende er apne og deler av egne erfaringer. Dette er derimot
noe flere holder tilbake fra a gjere, i frykt for & utlevere den som er syk og av respekt og
lojalitet for den de er glad i. Frykt for & bli utsatt for stigmatisering er et annet aspekt som
gjer det vanskelig a dele (Karnieli-Miller et al., 2013; Sanden et al., 2015; Bente M.
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Weimand et al., 2013). “’Your world becomes smaller and smaller. You have fewer social
contacts, you lose friends, and you become socially isolated. It just seems to happen over
time.” (Sanden et al., 2015, s. 404). A bo sammen med noen som har en psykisk lidelse kan
vanskeliggjer det a ha gjester og begrenser sosial omgang med andre, som igjen forsterker
opplevelsen av isolasjon. Sgsken av psykisk syke beskriver at de tar i betraktning om den
syke er hjemme nar de inviterer gjester, eller velger a ga pa besgk fremfor & ha besgk.
Swesken velger ogsa a flytte hjemmefra tidligere enn farst tenkt. Situasjonen innebeerer for
flere at bosituasjon endres eller vurderes endret. Det kan ha flere arsaker, som gkonomiske
forhold, men kan ogsa handle om & gjere situasjonen handterbar og levelig. For enkelte er
det ngdvendig a flytte for egen sikkerhet (Dimmer et al., 2021; Bente M. Weimand et al.,
2013).

My parents were like, “You cannot tell people about [brother] ... “You don’t want
this kind of thing getting around.”...I just never wanted to have friends over...
There’s no explanation I can give because even if I felt comfortable enough to be
like, “He’s bipolar,” I wasn’t supposed to do that...It’s hard not being totally honest
with your friends. I mean my relationships with my friends didn’t totally degrade

but it was suddenly, “No, we can’t go to my house. (Dimmer et al., 2021, s. 7)

Pargrende erfarer et generelt fraveer av normalitet, og at ting er annerledes. De er gjerne
hjemme i lange perioder om gangen, og har sveert lite kontakt med andre. Stigmatisering,
tyngende omsorgsoppgaver terer pa krefter og pavirker egen helse som ogsa medvirker til
isolasjon. En arsak til isolasjon er frykt for og forsgk pa a beskytte seg selv mot
stigmatisering. Nar pargrende fjerner ungdig stress hos den som blir syk, innebzrer det
ogsa at de forflytter stress fra den sykes liv, over i eget liv. Belastningen som falger av
rollen, resulterer i helseplager bade av psykisk og fysisk art. De rapporterer om plager som
depressive symptomer, bekymring, stress, uro, angst og panikkanfall, sgvnvansker,
utbrenthet og fatigue. Noen opplever ogsa fysiske plager som de setter i sammenheng med
sin funksjon som pargrende. Mange har hgy terskel for a sgke og ta imot hjelp for egne
plager. Flere far forskrevet antidepressiva for sine plager som fglge av situasjonen de star i
(Brain et al., 2018; O'Neill et al., 2022; Sawrikar & Muir, 2018).
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Her er det ogsa kjennsforskjeller, hvor menn i starre grad enn kvinner holder tilbake fra a
seke hjelp for egne helseplager. Det at det virker inn pa egen helse & vere pargrende gjar
ogsa at de erfarer at deres evne til & yte den omsorgen de skal reduseres (Brain et al., 2018;
Dimmer et al., 2021; O'Neill et al., 2022; Olasoji et al., 2017; Sawrikar & Muir, 2018;
Bente M. Weimand et al., 2013).

Det a veere pargrende til noen som er psykisk syke virker ogsa inn pa evne til a sta i jobb og
prestere bade i skole- og arbeidsliv. Mange erfarer a bli sykemeldt og at de har hgyere
fraveer enn andre. De erfarer ogsa at de ikke kan ta nye utfordringer i arbeidslivet og ikke
kunne jobbe s& mye som de selv gnsker. De bekymrer seg for hvordan det virker inn pa
arbeidsforholdet og er redde for fglgene det ville hatt & miste jobben sin. Flere erfarer ogsa
at det at noen i neer relasjon er psykisk syke medfgrer ekstra utgifter som de ma dekke inn
med & jobbe mer. De opplever at det er vanskelig & holde fokus og konsentrasjon fordi
sykdommen og bekymring for den som er syk tar overhand. Sgsken beskriver at de fyller
tiden med mye annet for & avlede seg selv som ender opp med & ga ut over skolearbeid og
prestasjoner. De undertrykker ogsa egne prestasjoner for a skane den som er syk (Brain et
al., 2018; Dimmer et al., 2021; Olasoji et al., 2017; Sawrikar & Muir, 2018). Mange
opplever ogsa at det far gkonomiske faglger for bade en selv og den som er syk. Enkelte ma
ivareta gkonomien til den som er syk og dekke opp for nedgang i inntekt. De bekymringer
seg for gkonomien til den som er syk, og deres evne til a ivareta egne gkonomiske
interesser. Samlet begrenses derfor mulighetene de har til & spare og legge skonomiske
planer eller investere for framtiden (Andershed et al., 2017; O'Neill et al., 2022; Schaffer,
2021).

Det & ivareta den sykes behov gjer at de ma gi avkall pa egne behov og gnsker. Bade
gkonomiske forhold, og omsorgssituasjonen gjar at de opplever at de ikke ngdvendigvis
kan reise som far og reduserer anledning til & ivareta egne interesser. A ivareta egne
interesser, fritid, trening og aktiviteter oppleves som ngdvendige og etterlengtede avbrekk,
men er vanskelig a gjennomfare i praksis. “You have no life. You only exist for the sake of
the one who is ilI”. (Bente M. Weimand et al., 2013, s. 102). Det er vanskelig for dem a
slippe bekymringene og gé «av vakt». A sette seg selv farst og prioritere egne behov gir
ogsa en falelse av ubehag og selvbebreidelse og en falelse av utilstrekkelighet (Bente M.
Weimand et al., 2013).
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Forandringene og fglgene av det & vaere pargrende til noen med en psykisk lidelse
belastende og krevende, og for enkelte resulterer det i uholdbare situasjoner. Viljen og
gnsket om a stille opp og hjelpe, kan dreies mot et gnske om & slippe fri fra en ugnsket rolle
som de kan oppleve seg fanget i (O'Neill et al., 2022; Sawrikar & Muir, 2018). A forlate
den som er syk fremstar ikke som et alternativ da de ikke gnsker a belaste den som er syk

ytterligere. Enkelte beskriver selvmord som en mulig utvei (Bente M. Weimand et al.,

2013).
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5.0 DISKUSJON

Studiens funn vil i det pafalgende diskuteres og laftes med hjelp av teori og tidligere
forskning. Dette vil gjgres med utgangspunkt i de tre tredjekonstruktene og avsluttes med

en drgfting av det overordnede resultatet.

5.1 A f& nye roller og omsorgsoppgaver

Tredje konstruktet beskriver pargrendes erfaringene med a fa en ny rolle og nye
omsorgsoppgaver. Pargrende til mennesker med psykiske lidelser far en rolle som
inneberer nye funksjoner, ansvar og omsorgsoppgaver som det knyttes mange uskrevne
regler til, og som stiller krav og forventninger til dem. At pargrende opplever a fa nye roller
er et funn som er tydelig forankret i tidligere forskning og fremstar ikke som noe nytt.
Funnet synes a veere noe pargrende erfarer pa tvers av bade landegrenser, kontinenter,
kulturer og noe som oppstar uavhengig av tjenestetilbudet til psykisk syke (Ntsayagae et
al., 2019; Rahmani et al., 2018; Skundberg-Kletthagen et al., 2014).

Rahmani et al. (2018) fant ogsa at det & matte overta rollen den syke har i familien er sars
krevende og resulterer i at pargrende bade far flere oppgaver og roller i en familie. Dette

kan utvide var forstaelse av de rolleendringene som skjer.

Den nye rollen fordrer at pargrende tilpasser og tilegner seg ngdvendige kunnskaper og
ferdigheter for & handtere situasjonen de star i, og for & kunne omstille seg og mestre en ny
hverdag. Meleis’ teori om overganger bygger pa rolleteori (Meleis, 2010). Dette
aktualiserer bruken av teorien for a forsta pargrendes erfaringer. Meleis understreker at vi
ikke ma se pasienten som en isolert enhet, men som en del av et nettverk hvor deres
relasjoner, og forhold til sine neermeste er av stor betydning (Meleis, 2010, s. 16). Ut ifra
det kan vi forsta at pargrende bade har en rolle i en annens overgang mellom sykdom og
helse, og kan selv sies a befinne seg i en situasjonell overgang utlgst av at noen de star naer
far en psykisk lidelse. Funnene representert ved dette tredje konstruktet reflekterer ogsa
flere av kjennetegnene ved overganger blant erfaringene pargrende har med 4 sta nzr noen
med en psykisk lidelse. Det er en prosess hvor tid er en faktor, og som bestar av en eller
flere kritiske punkt hvor de opplever psykisk lidelse i nar relasjon, som blir vendepunkter i

prosessen. Tredje konstruktet tyder ogsa pa at pargrende opplever en avkobling i trad med
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Meleis’ overgangsteori ved at de fa nye og omfattende oppgaver og at de strever med
etterkomme forventninger knyttet til rollen som pargrende (Meleis, 2019). En annen
egenskap ved overganger som kommer til syne i resultatene er bevissthet. Bevissthet er
ikke bare et kjennetegn ved overgang, men ogsa en forutsetning for a vaere i overgang.
Noen av funnene som kommer frem tyder pa en klar visshet om endring. Erfaringene
pargrende har med ulike psykiske symptomer og fall i funksjon hos sine nermeste, sammen
med store emosjonelle reaksjoner og pakjenninger for egen del, tyder pa at de har en klar
visshet om at det foregar en endring. Andre funn, som at det fremstar uforstaelig og
ubegripelig, og at de sgker forklaring og hap kan forstas som at pargrende oppfatter det
som skjer som noe eksternt, og at fokuset deres utover pa den som er syk, og ikke innover i
seg selv og eget liv. Det at pargrende sliter med a forsta er ogsa noe vi finner igjen i bade
faglitteraturen og forskningen (Backmann, 2017, s. 267; Skundberg-Kletthagen et al., 2014;
Wainwright et al., 2015). Bevissthet handler derimot ikke om den indre prosessen alene,
men ogsa om utlgsende faktorer og situasjonen som helhet (Meleis, 2019). Samlet er alle
egenskapene ved en overgang til stede blant paregrendes erfaringer representert i dette tredje
konstruktet, og vi kan forsta erfaringen med a fa en ny rolle og omsorgsoppgaver som en

situasjonell overgang som kan bidra til & lgfte var forstaelse av pargrendes erfaringer.

Av tredje konstruktet forstar vi ogsa at omsorgsoppgavene og ansvaret som medfalger er
betydelig, som ogsa bekreftes i annen forskning (von Kardorff et al., 2016; Weimand,
2012; Aass et al., 2021). Resultatene viser at pargrende har et indre driv, forankret i
personlige holdninger og verdier som gjer at de villig patar seg, og gar oppgavene i mgte
med en positiv holdning, og et genuint gnske om a stille opp og hjelpe til. Ser vi dette i
sammenheng med overgangsteori kan vi forsta dette som personlige forhold som er med pa
a forme overgangsprosessen. For pargrende er meningen med, og betydningen av endringen
og rollen de far et annet personlig forhold som kan pavirke overgangen (Meleis, 2019). Det
kan virke hemmende for egen overgang at deres naermeste er syke, fordi det i seg selv er
sterkt ugnsket. Samtidig er det av stor betydning for dem at den som er syk blir frisk, eller
far en omsorgssituasjon som gjer at de far det bedre. Dette kan fungere som en drivkraft og
motivasjon til a sta i rollen pa tross av de utfordringene de beskriver.

Omsorgsoppgavene er derimot krevende, og funnene viser at det byr pa utfordringer for

pargrende. Det kommer frem av resultatene at det kan vere vanskelig for pargrende a sette
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ord pa hva arbeidet de legger ned inneberer. Dette tredje konstruktet oppsummerer, svarer
pa, og tydeliggjer bade ansvaret og omsorgsoppgaver som knyttes til rollen som pargrende.
Rent praktisk viser resultatene at pargrende blant annet gjar viktige observasjoner og
iverksetter tiltak, tilbyr stgtte og tilstedeveerelse og beskytter den som er syk. Dette er ogsa
funn som tidligere er beskrevet i forskningen (Baruch et al., 2018; Lekoadi et al., 2019;
Skundberg-Kletthagen et al., 2014). En av utfordringene de lgfter fram er at de ikke vet nok
om psykisk lidelse. Dette funnet viser til andre personlige forhold som er av betydning for
overganger; pargrendes forberedthet, kunnskaper og ferdigheter (Meleis, 2019). Pargrende
beskriver et kunnskapsunderskudd knyttet bade til hva psykisk lidelse er, og hvordan det
arter seg. | denne studien er det forstatt som at pargrende strever med a skille pa hva som er
symptomer og hva ved den sykes atferd og vaeremate som er friskt eller sykt. Kanskije er
dette en forenklet tolkning av dataene, og tidligere forskning kan lgfte forstaelsen av dette.
Ligghio et al. (2017) fant det samme, men fant ogsa at det medfarer at pararende knytter
symptomene til mennesket bak lidelsen, og at psykiske symptomer forstas som villede
handlinger i stedet for et resultat av sykdom. Dette kan ogsa medfare at pargrende knytter
psykiske symptomer til den sykes personlighet, og at det for pargrende blir definerende for
hvem den syke er. Det samme bekrefter studien til Lekoadi et al. (2019). Det er ogsa et
interessant funn at de er usikre pa hva og hvor mye de skal gjere, og at de selv erfarer a
gjare for mye. Dette understreker viktigheten av at helsepersonell tilbyr statte, rad og
veiledning til pararende.

Nar noen man star neer far en psykisk lidelse, er det lite rom for forberedelse (Backmann,
2017). Resultatene viser at dette er noe pargrende kastes ut i, og en rolle som naturlig faller
pa dem. Meleis hevder at a forberede pargrende pa omsorgsrollen og hvordan de kan statte
sine naermeste er en av de viktigste tiltakene vi kan gjgre for pasienter som rammes av
sykdom (Meleis, 2019, s. 358). Det som skjer, er bade uventet og uforutsigbart og studiens
funn viser at pargrende ikke har anledning til & forberede seg. Mangel pa forberedelse kan
forstas som et personlig forhold som pavirker og vanskeliggjer omstillingen pargrende star

overfor.

Oppi det hele viser resultatene at pargrende gjennomgar store emosjonelle reaksjoner og

pakjenninger. Samtidig som de praver a gjere det riktige og beste for den som er syk, skal
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de ogsa handtere egne falelser. Den falelsesmessige pakjenningen, og det & kjenne pa
smerte, skam og skyld nar sykdom inntreffer gir ogsa gjenklang bade i faglitteratur og
forskning. Det virker til & vaere en annen unison erfaring pargrende har (Bgckmann, 2017;
Ntsayagae et al., 2019; von Kardorff et al., 2016; Wainwright et al., 2015). | denne studien
er falelsesmessige erfaringene noe som gar igjen og setter en tydelig undertone i hele
studiens resultater, men er kanskje sarlig fremtredende i dette tredje konstruktet. Den
gjensidige pavirkningen vi mennesker har pa hverandre er ogsa noe av det seregne ved
psykisk lidelse. Et annet funn som kan settes i denne sammenheng er opplevelsen av
selvbebreidelse og skyld. Det er nok nerliggende for oss a reflektere over egen skyld og
rolle nar noen vi star neer blir psykisk syke, det de erfarer er helt menneskelig.
Arsaksforholdene ved psykiske lidelser er derimot komplekse og kan forstés ved hjelp av
den biopsykososialemodellen (Lehman et al., 2017). Studiens resultater viser at hvordan
pargrende har det, henger ngye sammen med hvordan den som er syk har det. Hvordan en
har det, er et annet personlig forhold som kan virker inn pa overgangsprosessen (Meleis,
2019). Resultatene viser at pargrende erfarer et vidt spenn fra a fale seg kraftfull til
makteslgs avhengig av framgang eller motgang, og hvordan den syke har det. Dette er noe

som bade kan ha fremmende og hemmende virkning pa overgangen.

Responsmgnstre kommer til syne gjennom hele overgangsprosessen. Prosess-mgnsteret
engasjement bestar ogsa av falelsesmessige reaksjoner som respons pa prosessen (Meleis,
2019). De folelsesmessige uttrykkene som beskrives i dette tredje konstruktet kan forstas
som et respons pa prosessen i form av engasjement. At de patar seg omsorgsoppgaver og er
delaktige er et annet uttrykk for engasjement i prosessen. Blant erfaringene som rommes av
dette tredje konstruktet er det ellers fa sunne responsmganstre a gjenkjenne. Usikkerheten
knyttet bade til situasjonen omsorgsoppgavene kan forstas som at det er vanskelig for dem
a plassere seg selv i situasjonen, og a definere egen rolle og dens funksjon. Usikkerheten de
beskriver kan ogsa forstas som at de ikke opplever a ha tilstrekkelig tillit til seg selv i rollen
som pargrende. Derimot er responsmgnsteret engasjement bade tydelig og sterkt til stede.
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5.2 A mate og forholde seg til hjelpere og andre

| kraft av rollen ma pargrende forholde seg til bade hjelpere og andre, og de star i
menneskemgter og i situasjoner de ellers ikke ville gjort. Som det gar fram av resultatene er
dette situasjoner hvor pargrende beskriver mer utfordringer og vonde erfaringer, framfor

gode erfaringer.

Ser vi til overgangsteorien er konteksten overgangen skjer i med pa a forme hele prosessen
(Meleis, 2019, s. 358). Dette funnet viser til erfaringer pargrende har som utgjar selve
rammene og forholdene rundt overgangssituasjonen. Samtidig kommer det i dette tredje
konstruktet ogsa flere prosess- og utfallsmgnstre til syne.

Bade i samfunnet og i indre kretser opplever pargrende skyld, skam og stigmatisering. De
blir matt med uvitenhet og darlige holdninger. Dette er funn som setter et veldig tydelig
avtrykk i dette tredje konstruktet og som i et overgangsperspektiv kan forstas som bade
sosiale og samfunnsmessige forhold ved overgangssituasjonen som virker hemmende.
Tidligere forskning peker pa dette som en betydelig tilleggsbelastning, og at stigma, skyld
og skam er hovedarsak til at pargrende legger skjul pa, ikke vil fortelle om, eller oppsgker
hjelp (Liegghio, 2017; von Kardorff et al., 2016). Stigmatiseringen i samfunnet er ogsa et
hemmende forhold som vanskeliggjgr overgangssituasjonen for pararende. Nar de har
krefter til det, star allikevel pargrende opp mot stigmatiseringen, som kan forstas som et
sunt prosessmgnster i form av engasjement (Meleis, 2019; Sanden et al., 2015). Som det
ogsa framgar av dette tredje konstruktet er en konsekvens at det medfarer utfordringer med
apenhet. Det at mange erfarer dette i sine indre kretser er en szrlig hemmende faktor fordi
det ogsa kan bety fraveer av tilgang pa stette i eget nettverk. Hemmelighold blir pa den
maten en uheldig respons som hindrer dem i a sgke og motta stgtte som respons pa
prosessen de star i (Meleis, 2019). Nar pargrende ikke opplever a trygt kunne dele av sine
erfaringer, utlgses heller ikke etterlengtet og ngdvendig stette. Unntaket er foreldre, som
beskriver bade statte i hverandre, og noen opplever a bli mgtt pa en god mate av sine
familiemedlemmer. A veere pargrende til noen som har en psykisk lidelse er noe som
rammer sapass mange at det & sgke statte hos andre har et potensiale for & ogsa bringe pa
banen gode rollemodeller de kan strekke seg etter og gi rom for & gve pa rollen som kan

virke fremmende for egen prosess (Meleis, 2019; Reneflot et al., 2018).
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Tilgang pa, eller fraveer av stette i eget nettverk viser til sosiale forhold som kan medvirke
til, eller hemme en sunn overgang. Studien antyder ogsa noen kjgnnsforskjeller som er
verdt & nevne nar det kommer til parerendes erfaringer med stigmatisering og skyld, hvor
kvinner i starre grad enn menn erfarer a bli holdt ansvarlige for lidelsen og menn ikke sgker
eller tar imot hjelp for egne plager (Sawrikar & Muir, 2018). Annen forskning viser ogsa til
disse forskjellene, hvor kvinner, spesielt madre stiller opp, og holder ut over lang tid og
opplever seg selv som syndebukker (Rahmani et al., 2018; Vatne et al., 2021). Det at
kvinner har en serskilt posisjon som pargrende er noe er trukket fram og viet et eget
kapittel i kvinnehelse NOU-en «den store forskjellen» (NOU 2023: 5, 2023).

A mate og forholde seg til hjelpere som i hovedsak omhandler helvesenet og ansatte preger
ogsa pargrendes erfaringer. Dagens naerhet til tjenestene er et forhold som i utgangspunktet
legger til rette for situasjonen pargrende og deres naermeste star i, og organiseringen av
helsetjenestene er ogsa et eksempel pa samfunnsmessige forhold som er med pa a forme
overgangen (Meleis, 2019). Det forutsetter derimot bade at den som er syk gnsker a benytte
seg av helsetjenestene, og at helsetjenestene klarer a levere rett hjelp til rett tid. Dette tredje
konstruktet viser at pararendes erfaringer baerer preg av at de opplever & mgte pad mange
strukturelle utfordringer som virker hemmende i et overgangsperspektiv.

Taushetsplikten er et eksempel pa lover og regler i samfunnet som kan pavirke overgang
for pargrende (Meleis, 2019). Taushetsplikten fremstar for mange som et hinder, og
pargrendes erfaringer reflekterer ogsa at det til en viss grad blir brukt som det. | et
tillitsbasert helsevesen star taushetsplikten sterkt, og har klare og strenge begrensninger.
Det skal veere trygt a oppsgke hjelp, men det er samtidig en utfordring at det oppleves
sapass problematisk for pararende. Taushetsplikten er i praksis noe som oppleves
utfordrende ogsa for helsepersonell (Bente M Weimand et al., 2013). Det vi ma huske pa er
at taushetsplikten ogsa har muligheter. Taushetsplikten er ikke til hinder for a lytte til, og &
motta informasjon fra pargrende og har unntaksregler som muliggjer samarbeid.
Taushetsplikten skal heller ikke i veien for var generelle opplysningsplikt som offentlig
ansatte som apner for a informere om tilstander og behandling pa et helt generelt grunnlag
Samlet gir dette helsepersonell et handlingsrom til & mgte og ivareta alle
(Forvaltningsloven, 1967, § 11; Helsepersonelloven, 1999, §23; Molven, 2019, s. 311-317).
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I denne sammenheng er det et interessant funn at pargrende opplever a ikke fa informasjon
selv nar den syke har gitt sitt samtykke. Dette er en utfordring som i forskningen ogsa er
lgftet fram (Aass et al., 2021). Funnene, sammen med tidligere forskning tyder pa at
taushetsplikten oppleves som et hinder for pargrendesamarbeid.

Taushetsplikten tar oss inn i pargrendes erfaringer med informasjon, samarbeid og
involvering. | pargrendes interaksjon med helsetjenestene viser de stort engasjement, de er
felelsesmessig engasjert og til stede, de sgker stgtte og de bygger selvtillit og trygghet ved
a terre a sta opp for den sykes behov. De forsgker a lare systemet a kjenne, plassere seg
selv i situasjonen og finne sin rolle (Meleis, 2019). | et overgangsperspektiv kan dette
forstds som sunne responsmgnstre pa prosessen de er i. | helsevesenet kan pargrende fa
veiledning og hjelp til & handtere det de star i. Meleis tar til orde for at overganger er
helsepersonells anliggende, og var tilgang pa arenaer hvor overganger finner sted taler for
handling (Meleis, 2010). Helsepersonell kan bade vise interesse for, og bidra oppfalging pa
en mate som virker er til det beste for bade pasienten og dens pargrende hvor involvering
og samarbeid er verktgy for a gjere det. Resultatene viser at pargrende ikke opplever a ha
tilstrekkelig kunnskap om systemet, de vet ikke hvordan man tar seg fram i systemet, eller
hvordan de skal handle. Studier fra helsepersonells perspektiv viser ogsa at pargrende kan
veere utfordrende a samarbeide med, bade med hensyn til etiske utfordringer, og at deres
omsorgsevner av ulike arsaker kan forstas som svekket (Bente M Weimand et al., 2013).
Dette er pa sett og vis to sider av samme sak, men som i praksis kan resultere i skjeringer,
mistillit og splid som gir darlige erfaringer for pargrende, og som kan ga ut over bade
samarbeidet og pasienten. En mulig arsak er nettopp mangel pa involvering og samarbeid,
med tettere dialog er dette utfordringer som kunne blitt belyst og handtert. Weimand et al.
(2013) fant at sykepleiere opplevede samarbeidet og det etiske aspektet ved
pargrendearbeid krevende nar det er uenigheter mellom pasient og pargrende. Dette
resulterer i at sykepleiere enten holdt fokus pa pasienten og sa forbi den pargrende og
unngikk med det a sta i det etiske dilemmaet, eller at de sa pargrende som individer og
stgttet dem pa tross av uenighetene mellom partene (Bente M Weimand et al., 2013).
Studien viser at det er rom for a ivareta pargrende, og tredje konstruktet presenterer ogsa
gode erfaringer som underbygger, og stetter opp om det er mulig a fa til ivaretakelse av, og

samarbeid med pargrende innenfor dagens rammer og at helsepersonell pa den maten kan
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bidra til en trygg overgangssituasjon for bade pasient og pargrende. Erfaringene viser ogsa
mangel pa anerkjennelse og at pargrende ikke opplever at de blir tatt pa alvor. En studie om
pargrende til selvmordsnare pasienter viste at det viktigste helsepersonell kan gjere er a
anerkjenne og romme de falelsesmessige reaksjonene pargrende har, som antyder at det
ikke er sa mye som skal til, men at det utgjer en stor forskjell for pargrende (Vatne et al.,
2021).

Denne studien viser ogsa at pargrende har noe a bidra med, og at de opplever at nar de
slipper til s3 kommer ogsa det pasienten til gode. Dette er utvilsomt et sveert utfordrende
landskap a bevege seg i for helsepersonell, og vi kan ikke sette til side det faktum at
psykisk uhelse ogsa kan veere direkte resultat av uheldige relasjoner og vonde erfaringer i
sin innerste krets (Thelle & Hagen, 2016; Weich et al., 2009). | praksis kan dette utfordre,
og Vi kan ogsa komme ut for interessekonflikter hvor pargrende og brukeren har ulike mal
og ensker. | tilfeller hvor helsepersonell star overfor uheldige og usunne relasjoner mellom
pargrende og pasient, er det pasientens autonomi som rar med hensyn til involvering og
samarbeid. Pasientens autonome valg skal vi respektere. Helsepersonellets lojalitet er pa et
vis bundet til den de skal hjelpe, og pasienten kommer farst i rekken (Bente M Weimand et
al., 2013). Det er hensiktsmessig holdning, og for at helsepersonell skal veere til hjelp og
nytte er de avhengige av en relasjon til brukeren som baerer preg av tillit (Ulvestad, 2007, s.
47-48). Samarbeid og dialog med pargrende kan likevel redusere spenningen mellom
partene og samtidig bidra til bedring for den som er syk (Backmann, 2017; McLaughlin et
al., 2016). Ved & mgte pasienten og dens pargrende med respekt og en ikke-dgmmende
holdning kan helsepersonell ogsa sikre tilgang og anledning til & bidra pa en helfremmende
mate for bade pargrende og pasient. Helsepersonell farges ogsa av sitt kjennskap til faget
og erfaringer fra praksis. Vonde pasienthistorier, relasjonstraumer og darlig erfaring med
pargrendesamarbeid forklarer gjerne noe av stigmatiseringen pargrende opplever fra
helsepersonell. Farde et al. (2016) fant ogsa at pargrende erfarer uverdig og stetende
holdninger fra helsepersonell i psykisk helsevern. Helsepersonell berer gjerne med seg sine
erfaringer i sin holdning og framtoning. Stigmatiseringen parerende megter i helsevesenet er
sveert uheldig, og et godt eksempel pa forhold som kan virke hemmende for
overgangssituasjonen (Meleis, 2019). Forskningen viser ogsa at det er forbundet med risiko

a ikke involvere, og brukerstemmene forteller at de erfarer & kunne avverge ugnskede
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hendelser og at involveringen kommer brukeren til gode (Ferde et al., 2016; McLaughlin et
al., 2016). Kunnskapsbasert praksis kjennetegnes av at flere kunnskapskilder anerkjennes
og sidestilles, herunder var egen erfaringskompetanse men ogsa bade pasient og pargrendes
brukererfaring (Bge, 2007; Halas, 2018). Det taler sterkt for at a legge til rette for
samarbeid og involvering ma veere en prioritert oppgave pa tross av etiske utfordringer,
uenighet og konflikt. Som hjelpere ma vi ha to tanker i hodet pa en gang; hjelpe her og na,
men ogsa sikre en trygg hverdag i tiden som kommer hvor pargrende er en viktig del av

pasientens liv.

I lys av overgangsteori viser funnene i denne studien at pargrende i mgte med hjelpere og
andre viser sunne og helsefremmende responser pa prosessen de befinner seg i, og de
beveger seg i retning av en trygg overgang hvor malet er a beherske rollen og falle til ro
(Meleis, 2019). Det ser derimot ut til at pargrende i mgte med andre og hjelperne stanger i
veggen, i stedet for a fa dyttet de trenger i rett retning. Det hadde det vert gnskelig a sett
forholdene 1 bedre til rette for & fremme helsemessige overgangssituasjoner og flere
utfallsmgnstre blant pargrendes erfaringer blant sine egne, hjelpere og andre.

Samtidig som tredje konstruktet reflekterer erfaringene pargrende har med motstand bade
blant hjelpere, i eget nettverk og i samfunnet ellers er tredje konstruktet ogsa beskrivende
for de gode erfaringene pargrende har. Tredje konstruktet viser til at pargrende erfarer a
mgte og forholde seg til hjelpere og andre pa i kraft av en rolle, og pa en mate som de eller
ikke ville gjort. Samlet gir tredje konstruktet en beskrivelse av en sentral del av erfaringene
pargrende har.
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5.3 Det blir ikke som far

Tredje konstruktet beskriver pargrendes erfaringer med alt som endrer seg som fglge av det
a vaere pargrende til noen med en psykisk lidelse. Dette tredje konstruktet skiller seg noe
fra de andre to tredjekonstruktene, det er fortolket pa et noe hgyere niva og er mindre

beskrivende i sitt uttrykk sammenlignet med de to foregaende tredje konstruktene.

Pargrendes erfaringer med at flere ting i livet blir annerledes aktualiserer og statter
ytterligere opp om at erfaringene pargrende til mennesker med psykiske lidelser har, kan
settes i sammenheng med overganger. Funnene viser at pargrende opplever at ting endrer
seg og at det pavirker store deler av livet. Andre studier bekrefter disse funnene og viser at
pargrende erfarer bade brudd i, og begrensninger i faste rutiner og struktur i hverdagen
(Skundberg-Kletthagen et al., 2014; von Kardorff et al., 2016). Pargrendes beskrivelse av
uforutsigbarhet og usikkerhet, brist i rutiner og fraveer av normalitet, er erfaringer som
stetter opp om at de opplever fraveer av faste holdepunkter og dermed avkobling. Sammen
med avkoblingen utgjer ogsa erfaringene med at ting endrer seg gkt bevissthet om
overgang (Meleis, 2019). Tredje konstruktet viser at pargrende opplever sorg og en falelse
av tap, som ogsa gjenspeiles i tidligere forskning (Baruch et al., 2018). Dette er en
falelsesmessig respons som vi kan forsta i lys av Meleis’ beskrivelse av responsmgnstre.
Opplevelsen av sorg og tap nar ting ikke blir som far, er en sunn falelsesmessig reaksjon
som viser engasjement i prosessen. Et kjennetegn ved sunne utfall av overganger er at den
som gjennomgar den, opplever a kunne beherske a leve et liv tilpasset endringene uten a
stadig seke a ta tilbake livet som det var far (Meleis, 2019). Det at pargrende ogsa
beskriver at de utvikler, eller kan fa en form for aksept for lidelsen og hvordan den vil
prege livet, kan forstas som en evne til a sta i tilvaerelsen slik den er uten a stadig seke

tilbake til slik det var for og dermed som et utfallsmenster.

Pargrende erfarer at den de star ner er annerledes og at flere forhold pavirker deres
relasjon. Resultatene fra denne studien viser at psykisk lidelse utgjar en risiko for selv de
neereste relasjoner. Petrowski & Stein (2016) fant i sin studie om dgatres forhold til sin
psykisk syke mor at forholdet til mor fikk et enten-eller-utfall, hvor de enten opplevde a fa

et godt forhold til mor, eller et darlig. Dette gjenspeiles ogsa i denne studiens funn.
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Relasjonen mellom den som er syk og dens pargrende kan endres bade til det bedre eller ta
skade, som uavhengig av utfall stgtter opp om funnet av at innebarer en relasjonell
endring. Utfordringen med 4 skille mellom person og sykdom er noe som kan lgfte var
forstaelse av den relasjonelle endringen som skjer mellom den som er syk og dens
pargrende (Lekoadi et al., 2019; Liegghio, 2017). A sikre den som er syk helsehjelp er
risikofylt med hensyn til forholdet dem imellom. Pargrende er ogsa varsomme med a dele
informasjon om den syke. Aktsomheten pargrende utviser i samspill med den som er syk er
ogsa noe tidligere forskning har papekt (Baruch et al., 2018; Skundberg-Kletthagen et al.,
2014). Lojaliteten og forsiktigheten bade med & dele om den som er syk, og frykten for a si
eller gjare noe som kan skade forholdet mellom dem, kan ogsa forstas som at pargrende
prgver a verne om relasjonen, og at de forstar at relasjonen er sarbar. | dette kan vi skimte
bade prosess- og utfallsrespons hvor pargrende engasjerer seg i endringen, og mobiliserer
for & holde pa og ivareta kontakten med den som er syk (Meleis, 2019). Det er derimot ogsa
en respons som hindrer pargrende anledningen til & sgke og ta imot stette fra andre.
Omfanget av helsehjelpen som ytes vil variere, mens pargrende er de som star narmest og
er til stede i hverdagen. At relasjonen mellom pargrende og den som er syk kan ta skade, er

en mulig og alvorlig konsekvens som er sarbar for begge parter.

Splid og konflikt i familien er veldig uheldige fglger av psykisk lidelse i nere relasjoner.
Konflikt og spenning er et kjent problem i familier som lever med psykisk lidelse (Lekoadi
etal., 2019; Liegghio, 2017; Skundberg-Kletthagen et al., 2014; Aass et al., 2021). Dette er
relasjoner som er viktige for pargrende, og kan forstas som et sosialt forhold som kan virke
hemmende for overgangsprosessen. At det teerer pa familizere forhold kan ogsa ses i
sammenheng med utfallsmgnsteret sunne interaksjoner (Meleis, 2019). Resultatene peker
pa at disse viktige relasjonene blir vanskelige for pargrende a falge opp, og en god del
opplever a ikke klare a veere det de gnsker a veere for andre. Det kan forstds som at det er
utfordrende & holde kontakt med og ivareta andre viktige relasjoner, som ville veert et
gnsket og helsefremmende utfallsmgnster. Resultatene viser ogsa at noen pargrende
opplever & matte sette grenser for egen involvering. Det samme finner vi igjen i annen
forskning (Skundberg-Kletthagen et al., 2014). Dette kan vi forsta som en respons pa
overgangsprosessen hvor pargrende bade bygger selvtillit, men ogsa som at de evner a

plassere seg selv i situasjonen ved a skape et skille mellom hva de kan, og ikke kan gjare.
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Meleis tar til orde for & se familien som helhet nar noen star i en overgangssituasjon
(Meleis, 2010). Forskningen stgtter opp om at psykisk lidelse bergrer hele familien, og
utlgser behov for tilneerminger som kan hjelpe familien. Studier har vist at pargrende
gnsker & hjelpe hele familien nar sykdom rammer, samt at de gnsker a bli hjulpet som en
familie (Afzelius et al., 2018).

Pargrende erfarer ogsa at det sosiale livet heller ikke blir som far, dette er et funn som ogsa
tidligere er beskrevet i forskningen (Ntsayagae et al., 2019; von Kardorff et al., 2016;
Wainwright et al., 2015). Resultatene viser at endringene skyldes bade tilbaketrekking og
sosial eksklusjon, samtidig som ogsa omsorgsoppgavene i seg selv kan begrense
pargrendes anledning til & delta sosialt. Frykten for stigmatisering og avvisning er andre
medvirkende faktorer. Sosial isolasjon er en bade en endring, men utgjer ogsa en
helserisiko for pargrende. Evnen til & sta i arbeidsliv og skole pavirkes, og pararende
opplever et ugnsket fraver fra disse arenaene som ogsa gjenspeiles i annen forskning
(Skundberg-Kletthagen et al., 2014; Wainwright et al., 2015; Aass et al., 2021). Endringene
i bade det sosiale livet og i arbeidslivet kan ses i lys av utfallsmgnstre (Meleis, 2019). Der
hvor det er gnskelig a se at pargrende holder kontakt med, og gjerne stifter nye og nyttige
bekjentskap, holder pa sunne vaner, struktur og kjenner pa tilhgrighet og samhold blant
egne, bade i privatlivet, pa arbeidsplassen og i det sosiale livet, viser resultatene fra denne
studien et tydelig fraveer av denne typen helsefremmende utfallsmenstre.

Pargrendes erfaringer med at rollen kan fa fglger for egen helse er ogsa et funn som
tidligere er beskrevet i forskningen (McLaughlin et al., 2016; van der Sanden et al., 2016;
Aass et al., 2021). Flere av endringene som beskrives i dette tredje konstruktet er forhold
som ogsa kan vaere medvirkende arsaker til helseplagene pargrende beskriver. Noen
opplever betydelige helseutfordringer som falge av rollen som pargrende. At enkelte
pargrende kan oppleve selvmordstanker er et alarmerende funn, og understreker at det a
veere pargrende til noen med en psykisk lidelse, ogsa kan vare en risiko for egen helse.
Helseplagene pargrende opplever kan ogsa forstas som at de selv beveger seg mellom helse
og uhelse, og dermed befinner seg i en multippel overgangssituasjon (Meleis, 2010). Selv
om disse overgangssituasjonene henger sammen, er det en kompliserende faktor som kan

tenkes a problematisere situasjonen ytterligere for pargrende.
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Erfaringene viser at livssituasjonen samlet endrer seg, og gjer at pargrende far begrenset
anledning til & prioritere egne behov og egen helse. Nar de gjer det, falger ogsa en bismak
av darlig samvittighet. Forskningen har vist at egenomsorg, og a ivareta egne behov er en
viktig del av a tilpasse seg livet med psykisk sykdom i nar familie (Skundberg-Kletthagen
et al., 2014). Studiens funn viser ogsa at noen klarer a finne balanse i livet, hvor de viser
utfallsmenstre og fungerer godt i bade nye og gamle roller. Selv om noen far det til, viser
resultatene at erfaringene pargrende har berer preg flere negative falelser, og det kan
oppsta et gnske om a slippe fri fra en krevende rolle. Det kan ogsa forstas som en endring
fra & ta fatt pa oppgaven med friskt mot, til & gnske seg bort fra det. Fraveret av
utfallsmgnstre betyr ogsa manglende mestring og tilpasning, som kan veere noe av arsaken
til at ogsa holdningen til, og snsket om a sta rollen kan endre seg. | sum kan vi se mange
tegn til at pargrende viser sunne prosessmgnstre, mens det blant erfaringene er ferre
utfallsmgnstre a finne. Det kan vere en indikasjon pa at forholdene og omstendighetene
rundt, bade i samfunnet, naermiljget og egne forutsetninger ikke ligger til rette for at dette
kan skje pa en helsefremmende mate. Utfallsmgnstre kan skimtes, men er en mangelvare.
Det kan derimot bidra til & sette erfaringene pargrende har i perspektiv, tydeliggjere og
sette fingeren pa utfordringer. Helsepersonell kan intervenere og stgtte opp om trygge
overgangssituasjoner (Meleis, 2019). A anvende overgangsteori i mgte med pérgrende kan

bidra til & definere viktige fokusomrader for pargrendearbeid i praksis.

Gjennom forandringene pargrende erfarer forstar vi ogsa at pargrende kan oppleve & sta i
multiple og komplekse overgangssituasjoner som krever mye av dem (Meleis, 2019). Selv
om psykisk lidelse kan ha veldig ulike forlgp synes tredje konstruktet a vaere dekkende for
pargrendes beskrivelser av endringer. Pargrendes opplevelse av endringer er heller ikke
nytt, men det at det ikke blir som far, er en fortolkning av erfaringene som lgfter var
forstaelse av disse funnene. Tredje konstruktet setter ord pa alt det som endrer seg, og hva
endringen innebarer for pargrende. A veere pérgrende til noen med en psykisk lidelse
utlgser et vedvarende eller midlertidig behov for tilpasning og omstilling. I lys av
overgangsteori er det ogsa bedre om alle disse endringene medfarer overgang for
pargrende, enn at endringene skjer uten at de selv omstiller seg og tilpasser seg situasjonen

(Meleis, 2010). Pa den maten, er det kanskje ogsa til det bedre at ting ikke blir som far.
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5.4 A kastes ut i ukjent farvann

Det overordnede resultatet i studien gir et svar pa forskningsspgrsmalet; pargrende til
mennesker med psykiske lidelser erfarer a bli kastes ut i ukjent farvann. | trad med metoden
er det fortolket pa et hayt niva, og kan med det ogsa fremsta som abstrahert og uklart.
Samtidig er det en tydelig, beskrivende metafor som fanger mye av essensen, og som gir
oss et helhetlig svar pa hva pargrende til mennesker med psykiske lidelser erfarer. Det er en
konseptuell forstaelse som ogsa hensyntar det seeregne og individuelle ved enhver
situasjon, og hvor ulike forhold er av betydning for den enkeltes erfaring. Tredje
konstruktene kan sies a vere til stede i pargrendes erfaringer, men opptrer nok i varierende
omfang, og arter seg ulikt for hver og en. Det overordnede resultatet anerkjenner
forskjellene, og at pargrendes erfaringer er bade unike og mangfoldige, og gir samtidig en
beskrivelse av erfaringene pargrende som lever med psykisk lidelse i nar relasjon har. Nar
en kastes ut i ukjent farvann kan en oppleve a fa drahjelp, men ogsa a tynges ned i dypere
vann. En kan lzre det ukjente & kjenne og klare a ta seg fram, eller en kan fgle seg alene og
fortapt i det. En kan svemme til land og ta steget opp og ut av vannet. Resultatet kan pa
denne maten vaere dekkende for erfaringene pa tross av ulikhetene. Det har ogsa har en klar

sammenheng med tredje konstruktene, samtidig som det favner godt om og samler disse.

I lys av overgangsteori kan studiens funn ogsa forstas som en prosess (Meleis, 2019). Dette
legger en dimensjon til forstaelsen av pargrendes erfaringer som gjgr at vi kan trekke en
trad av tid gjennom studiens funn. Tid er av betydning for pargrendeopplevelsen. Alt kan
skje pa en gang, eller kan vaere en lang prosess som gar over flere ar. Det kan vere bade en
sprint og et maraton (Aass et al., 2021). Av det kan vi forsta at pargrende fgrst far en ny
rolle, virker og far nye erfaringer i kraft av rollen, for sa a erfare at ting ikke blir som far,

og at det er en tid fer og etter sykdommen.
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6.0 KONKLUSJON

Ved & oppsummere kvalitative studier med en metaetnografisk tilnerming presenterer
studien en konseptuell forstaelse av erfaringene pargrende til mennesker med psykiske
lidelser har. Studiens funn danner en ramme som vi kan forsta erfaringen ut ifra. Nar
tradene skal trekkes viser resultatene at erfaringene pargrende har er dyrekjgpte, og at det a
veere pargrende til noen med en psykisk lidelse er noe som rokker ved hele
folelsesregisteret. Pargrende far nye roller og omsorgsoppgaver som de villig patar seg og
at de gnsker a veere til hjelp. I kraft av rollen mgter de, og ma forholde seg til ulike hjelpere
som bade kan statte og avlaste, men ogsa utfordre. Blant sine egne og i samfunnet ellers
mgter pargrende stigma og fordommer som sammen med skyld og skam medvirker til, og
problematiserer dpenhet og kan fgre til manglende stgtte i den vanskelige situasjonen de
star i. De erfarer bade indre og ytre endringer som gir en opplevelse av at ting ikke blir som

far. Samlet kan funnene beskrives med metaforen a kastes ut i ukjent farvann.

6.1 Implikasjoner for praksis

Studiens funn gir en konseptuell beskrivelse av hvordan det erfares a std naer noen som
rammes av en psykisk lidelse og utgjar et viktig tilskudd til arbeidet med pargrende innen
psykisk helsevern. Helsepersonell ma mgte og ta imot de reaksjoner pargrende har med
forstaelse for den krisen pargrende befinner seg i, nar en av deres nermeste rammes av
psykisk sykdom. Utfordringer med & tilpasse seg nye roller og omsorgsoppgaver er et
anliggende for helsepersonell. @kt fokus pa pargrendeveiledning og a systematisk tilby
hjelp til & handtere bade egne falelser og reaksjoner, men ogsa rollen er ngdvendig.
Malrettede tiltak som overgangsterapeutiske intervensjoner foreslas. Psykoedukasjon,
stgttesamtaler og stettegrupper er andre aktuelle tiltak. | mgte med pargrende ma
helsepersonell veere bevisste sin rolle, og pargrendes sarbarhet i mgte med helsetjenestene.
Taushetspliktens muligheter og handlingsrommet for samarbeid med pargrende ma brukes
til det beste for pargrende, og den de skal ta vare pa. Herunder er opplysning og
bevisstgjaring av helsepersonell viktige tiltak. Det er vanskelig & se for seg at holdningene i
samfunnet endrer seg, uten at holdningen i psykisk helsevern endrer seg. Bevisstgjering og

kontinuerlig holdningsarbeid innen psykisk helsevern er et viktig fokusomrade.
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Psykisk lidelse rammer et helt nettverk og farer til slitasje i sentrale mellommenneskelige
relasjoner i bade pasienten og pargrendes nettverk. Det ma veere et mal a forebygge brudd
og slitasje i naere relasjoner. Helhetlig og familieterapeutisk tilneerming kan tenkes a
forebygge. Fordelingen, og koordinering av omsorgsoppgavene er rot til konflikt i familier,
pasientens rett til individuell plan begr vurderes og tilbys, og er et nyttig tilbud og verktay
som kan avlaste bade ved koordinering av tjenester, men ogsa kan bidra til 4 tydeliggjer
ansvarsomrader. Behandlingsplan kan ogsa benyttes. Involvering og medvirkning i
behandling ber veere en prioritet og ma skje pa den sykes premisser.

Pargrende er sarlig utsatt for a fa helseplager som falge av rollen, malrettet informasjon og
forebyggende tiltak ber iverksettes pa et tidlig tidspunkt. Informasjon av viktigheten av a
selv ha det bra, for & mestre situasjonen og for a kunne hjelpe den som er syk bar
tydeliggjeres for pargrende. Pargrende bar aktivt oppmuntres til egenomsorg, og til &
prioritere meningsfulle aktiviteter som bidrar til & forebygge psykiske plager som fglge av
belastninger. Nar det er ngdvendig, ma ogsa avlastning og andre stattetiltak tilbys og

iverksettes.

6.2 Videre forskning

Videre forskning bar rette sgkelys pa hva som kjennetegner gode omsorgssituasjoner for
psykisk syke, hvor bade pasienten og dens nermeste kjenner seg ivaretatt og som kan bidra
til gkt kunnskap om hvordan vi som helsepersonell kan sette dem bedre i stand til & ivareta
rollen til det beste for dem selv og den de er glad i.

Studien indikerer at det er noen kjgnnsforskijeller blant erfaringene pargrende har. Bade
kvinner og menns erfaringer som pargrende til mennesker med psykisk lidelse bar
undersgkes nermere. Videre forskning bar ogsa undersgke og veere nysgjerrig pa funnet
som tyder pa at det er forskjeller pa hvordan pargrende opplever kontakten med ulike
hjelpeinstanser, og at de opplever seg tatt pa alvor av politiet. Vi ma vere nysgjerrige pa
arbeidsmetoder andre instanser benytter seg av som vi kan laere av, og som kan veere av
betydning for helsehjelpen vi skal yte. Framtiden trenger pargrende, og det finnes allerede
godt etablerte tilbud for pargrende. Det vil vaere av betydning a at forskningen fortsetter a
ha fokus pa effekt av ulike hjelpe- og avlastningstiltak og helhetlige, familieterapeutiske

metoder i mgte med mennesker med psykiske lidelser.
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AVSLUTNING

Gjennom en krevende prosess har studien resultert i en konseptuell forstaelse av et sers
komplekst fenomen. Studien lgfter noen erfaringer pargrende har som er utenfor var alles
kontroll, men ogsa forhold som vi som samfunn og hjelpere kan ta tak i. Vi kan avhjelpe og
stette alle de som rammes av psykisk lidelse. Det mitt hap at arbeidet kan bidra til gkt
kunnskap og forstaelse som kan trygge helsepersonell i mgte med pargrende, og at det er et

arbeid pargrende flest ville opplevd som gjenkjennelig og verdig.
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VEDLEGG 1: PICO-Skjema

P — Population

| — phenomenon of interest

Co - Context

Family OR “family
members” OR relatives OR

“family caregiver”

Experience OR attitudes

“mental disorders” OR

“psychiatric disorders”
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