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Situationen fér anhoriga till psykiskt langtidssjuka har
varit otillrackligt uppméarksammad. Artikeln redovisar
resultat fran intervjuer med anhériga till psykiskt [ang-
tidssjuka i Vastmanland. Speciellt fokus har lagts pa
foraldrar till psykiskt langtidssjuka vuxna. Syftet har
varit att belysa anhorigas situation, delaktighet i och
synpunkter pa varden.

Av resultaten framgar att samtliga anhdériga upp-
levde nagon form av borda, smarta eller pafrestning.
Den anhdrige hade tat kontakt med sin l&ngtidssjuke
nérstaende. Mer &n hélften av féraldrarna hade svart
att orka med att se sin sjuke sons eller dotters liv bli/
vara begrénsat. Tva femtedelar av de anhériga upp-
levde utifran situationen med en sjuk nérstdende be-
hov av hjélp och stéd fran psykiatrin.
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Inledning

Tidigare studier har visat att det ér kiinslomissigt och
praktiskt belastande att vara anhorig till en psykiskt sjuk
person (1).

Situationen for anhoriga till psykiskt langtidssjuka
har dock varit otillrickligt uppmirksammad bade inom
psykiatrin och samhillet i stort. Det saknas fortfarande
kunskap om situationen for anhoriga till dessa patien-
ter i det langre perspektivet (2).

Den studie som redovisas i det fljande ingar som en
del i en tviirvetenskaplig kartliggning av psykiskt lang-
tidssjuka personer. Studien utgors av psykiatriska be-
domningar (patientintervju I ), beskrivning av patien-
ternas livskvalitet och deras vardupplevelser (patient-
intervju II ) samt av intervjuer med anhdriga till dessa
patienter.
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Urvalet till studien har skett via ett flertal invente-
ringar under 1980-talet av samtliga langtidssjuka per-
soner mantalsskrivna i Vistmanland som erholl sluten
psykiatrisk vard. For en mer detaljerad beskrivning av
hela projektet hénvisas till artikeln “Psykiskt 1dngtids-
sjuka personers livssituation” i detta nummer av Soci-
almedicinsk Tidskrift (3).

Syfte med den del av studien som presenteras i fore-
liggande artikel var att belysa anhdrigas situation, del-
aktighet i och synpunkter pa varden. Sirskilt fokusera-
des pé anhorigas kontakter med psykiatrin och bedom-
ning av den sjukes situation.

Metodik

Ett intervjuformulir tillskapades utifran ett anhorig-
formulir som tidigare har anvints i en studie av psy-
kiatrisk vérd, sérskild tvangsvard (4). Metoden byggde
pa en semistrukturerad intervju, med fokus pa de anho-
rigas upplevelser. I patientintervju I, som utfoérdes av
psykiater, tillfragades patienten om vilken anhorig som
fick kontaktas. Den av patienten angivna anhorige kon-
taktades och tillfragades om sin medverkan. Den an-
horige valde plats for intervju. Intervjuerna genomfor-
des av tva kliniskt erfarna socionomer. Nagon kopp-
ling mellan de anhériga som intervjuats och intervjuar-
na i kliniska sammanhang forekom ej. Intervjuarna var
ej heller delaktiga i varden av de i studien ingaende
patienterna. Intervjusvaren eller annan information an-
gaende den enskilde har inte aterforts till den sjuke el-
ler till vardgivaren. Intervjuerna dgde i narmare hilften
av tillfillena rum pa en expedition i psykiatrins lokaler,
en tredjedel i den anhoriges hem, och ett fatal pa annan
plats. Telefonintervjuer, 16 % av det totala antalet in-
tervjuer, utfordes frimst nir den anhorige var bosatt
utanfor linet. Intervjutiden varierade fran 45 till 90
minuter. Anhorigintervjuerna dgde rum perioden maj
1991 - maj 1995.
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Material

Av totalt i studien deltagande 92 patienter intervjuades
70 anhoriga. De anhdoriga férdelade sig utifran foljande
relation till patienten: 76 % mor/far, 4 % barn, 3 %
make /maka, 16 % annan anhorig, framst syskon, och
2 % professionellt nitverk.

I de 22 fall dér anhérigintervju inte genomfordes be-
rodde detta pa att patienten vigrade att anhoriga kontak-
tades. Inte nagon person saknade anhériga. I tabell 1
redovisas patienternas kon, fodelseperiod och om pa-
tienten var inlagd vid psykiatrisk institution vid patient-
intervju I. Diagnosfordelningen for de 22 patienter dir
anhorigintervju ej gjordes dr likartad som for de inter-
vjuade. For vidare beskrivning av patientgruppen hin-
visas till artikeln “Psykiatrisk sjukdomsbild hos psy-
kiskt langtidssjuka” i detta nummer av Socialmedicinsk
Tidskrift (5).

Tabell 1. Ndgra data avseende patientgruppen.

langtidssjuka personer redovisas enligt foljande:

- Anhorigas villkor

- Anhorigas autonomi/integritet

- Anhorigas oro for destruktivitet hos den langtidssjuke
- Anhorigas synpunkter pa vardkvaliteten

I denna redogorelse sirredovisas den grupp anhoriga
som dr fordldrar till psykiskt langtidssjuka vuxna och
gruppen dvriga anhdriga.

Anhdrigas villkor

De intervjuade anhdriga uppgav att 76 % av de sjuka
erhdllit kontakt med psykiatrin vid 15 - 24 ars alder
samt att 23 % tidigare dven sokt vard inom barn-och
ungdomspsykiatrin. Médnga har dven tidigare sokt stod
och hjdlp av andra samhillsinstanser.

Att vara nirstaende till en person vilken dr psykiskt
langtidssjuk upplevde anhoriga som en situation med
specifika svarigheter och begrénsningar. I zabell 2 finns
en sammanstillning av resultaten av de fragor som be-
ror de anhorigas villkor.

Deltagande Deltagande
Patient Patient 5 s .
Anhintervju Anhintervju Tabell 2. Anhorigas villkor.
utford ej utford Fordldrar ~ Ovriga  Totalt
n=70 n=22 n=53 n=17 n=70
abs (%) abs (%) % % %
Kon Borda
M 44 (63) 17 (77) att se min anhoriges liv
K 26 (37) 5(23) sa hir begrinsat” 58 47 56
Fodelseperiod "att se min anhorig sjuk” 34 41 36
-1949 14 (20) 6 (27) - besvikelse 42 47 43
1950 - 1959 23 (33) 11(50) - stark oro 40 12 33
1960 - 33 (47) 5(23) - skuldkénslor 36 12 30
Inlagd psyk Onskat aldrig ha triffat
institution 47 (67) 12 (55) den sjuke (ofta/ibland) 33 36 26
Onskar den sjuke
S slapp leva (ofta/ibland) 27 26 29
Reliabilitet Den sjukes situation medfor
Intervjuer for att mita interbedomarreliabiliteten ge- - svéra psykiska besvir
nomfdrdes under hela undersokningsperioden. Nio  foranhérig 41 18 36
interbedomarskattningar gjordes av totalt 70 intervjuer. - litta, mittliga besvir
for anhorig 49 47 49

En intervjuare utforde intervjun med den andre bedoma-
ren ndrvarande. Bada skattade intervjusvaren oberoende
av varandra. Reliabiliteten beriknad enligt Kappa (6)
for flertalet av de fragor som redovisas i foreliggande
artikel var 0.82-1.0. Ett fatal fragor med ldgre virden
anvindes ocksa, men i dessa fall har svarsalterntiv sla-
gits samman till firre kategorier, vilket hojer relia-
biliteten.

Resultat
Resultaten fran intervjuerna med anhériga till psykiskt
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Borda. Samtliga anhoriga beskrev ndgon form av borda,
smarta eller pafrestning, ibland ocksa en kinsla av otill-
ricklighet och/eller vanmakt.

Svarigheter att orka med att se den sjukes liv bli be-

Samtliga anhoriga beskrev ndagon form av borda,
smdrta eller pdfrestning
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grinsat upplevde drygt hilften som svért belastande.
Att personen #r/blev sjuk upplevde 36 % av de anho-
riga som svart att bira. Nagot mer dn hilften av forild-
rarna hade svart att orka med att se sin sjuke sons eller
dotters liv bli/vara sd begriinsat. Detta tog sig for de
anhoriga bland annat uttryck i besvikelse inklusive sorg
och saknad. Tvé femtedelar av fordldrarna upplevde oro
och ovisshet. Flera av forildrarna uttryckte sin oro in-
for framtiden niir de sjilva inte ldngre finns. For 6vriga
anhoriga var det ddremot endast 12 % som upplevde
oro. Av foréldrarna beskrev 36 % skuldkénslor och kéns-
lor av otillricklighet, men endast 12 % av de Ovriga
anhoriga talade om detta. Den hjilp som anhoriga i
denna situation i ndgon mén kunde erhalla fanns oftast
inom den egna familjen. En tredjedel av de anhoriga
onskade vid intervjutillfillet att den sjuke aldrig blivit
fodd, alternativt att de aldrig hade triffats och 27 % av
de anhoriga 6nskade ofta eller ibland att den sjuke slapp
leva.

Psykiska besvir. De anhoriga upplevde dven egna
psykiska och psykosomatiska besvir, som de hinforde
till den sjukes situation och omsorg om denne. Trettio-
sex procent av de anhdriga uppgav svéra besvir och
49 % maéttliga eller litta. Samtliga fordldrar uppgav egna
svdra, mattliga eller litta psykiska eller psykosomatiska
besvir.

Oftast hiinforde forildrarna sina besvir till omsorgen
om sin sjuke son eller dotter. Av de Gvriga anhoriga
upplevde 18 % svara och 47 % mattliga eller litta psy-
kiska besvir. Hilften av de nirstaende beskrev perio-
den for insjuknandet som extra svér. De anhoriga be-
rittade om sjukdomen men éven om familjesituationen.
Dessutom beskrev tva femtedelar av de anhdriga att re-
lationen och kontakten till den sjuke hade péaverkats
negativt under insjuknadeperioden.

Anhorigas autonomi/integritet

Anhorigas egen autonomi och integritet paverkas ocksd
av att ha en nirstdende som &r psykiskt langtidssjuk. I
tabell 3 finns en sammanstéllning dver resultaten av
de frigor som bland annat visar anhorigas upplevelse
av autonomi/integritet.

Kontakt och belastning. Den anhorige hade tit kon-
takt med sin langtidssjuke nirstdende. Av forildrarna
hade 34 % dagligen kontakt och 43 % hade kontakt en
till flera ganger i veckan med den sjuke avseende de tre
senaste manaderna fore intervjutillfillet. Av de dvriga
anhoriga hade 29 % daglig kontakt och en lika stor
andel kontakt en till flera génger per vecka med den
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Tabell 3. Anhorigas autonomi - integritet.

Forildrar Ovriga Totalt
n=53 n=17 n=70
%o % %
Kontakt
- dagligen 34 29 33
- en-flera ganger/vecka 43 29 40
Belastning
- stor 13 18 14
- nagot 19 18 19
Ger hjdlp/stod
- dagligen 15 6 13
- en géng - flera ganger/
vecka 34 23 31
- en géng - flera ganger
/manad 32 35 33
Belastas av att hjdlpa/
stodja 43 29 40
Bundenhet
- upplevt stor bundenhet 19 24 0
- ingen bundenhet 45 82 54
Egna fritidsaktiviteter
- avstatt 20 6 17
- ej avstatt 72 65 70
Muajlighet till umgiinge andra
- isolerats/hindrats 53 0 40
- paverkats tillfilligtvis 17 24 19

sjuke. Cirka en tredjedel uppgav att de belastats av dessa
kontakter i stor eller liten utstrickning. Kontakten och
belastningen var storst framst for de anhoriga som hade
sin sjuke inlagd pé institution. Hilften av fordldrarna
hade gett hjélp och stod till sitt vuxna barn dagligen till
en géng per vecka under det senaste dret. Av dessa for-
dldrar hade 15 % givit hjilp och stod dagligen. Av de
Ovriga anhoriga hade 29 % gett hjdlp och stod under
liknande forhallanden, men hirav var det endast 6 %
som dagligen givit detta stod. De anhdriga som gav
stod och hjilp dagligen hade oftast sin sjuke i hemmet
till skillnad mot de anhoriga som gav detta stod en till
flera gdnger per vecka dir den sjuke mestadels var in-
lagd. Av de forildrar som gav denna hjilp upplevde tvd
femtedelar att detta var belastande pa grund av att de
sjdlva hindrats i personliga sammanhang. Dessutom
ansag en femtedel av dessa anhoriga att de inte stottar
och hjilper den sjuke tillrackligt.

Bundenhet. Cirka hilften av de anhoriga uppgav att
de inte hade upplevt nigon bundenhet av den sjuke det
senaste aret. Av fordldrarna hade 24 % ej kunnat limna
den sjuke mer dn nagon eller ndgra enstaka dagar un-
der det senaste aret. Av samtliga anhoriga uppgav hela
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70 % att de ej behovt att avsta fran egna fritidsaktiviteter
det senaste aret. Dock hade en femtedel av forildrarna
och 6 % av de 6vriga anhdriga varit tvungna att avsta
fran egna fritidsaktiviteter.

Umgdnge. Hinder i val av eget umgénge maste ses
som en autonomiinskriankning av inte obetydlig grad.
Fyrtio procent uppgav att de hindrats och/eller isolerats
i sitt umginge med andra ménniskor avseende tiden
for insjuknandet. Samma hinder upplevdes iven senare
nér den sjuke hade fatt kontakt med psykiatrin. En fem-
tedel av de anhoriga uppgav att de tillfilligtvis hindrats
eller paverkats i sitt val av umgiinge. Hilften av forild-
rarna uppgav att de isolerats och/eller hindrats i sitt
umginge med andra ménniskor. Diaremot upplevde
endast 24 % av de Ovriga anhoriga att de tillfalligtvis
isolerats och/eller hindrats i sitt umginge.

Oro for destruktivitet hos den langtidssjuke. Anho-
riga levde ocksa med oro for destruktivitet hos den sjuke.
En destruktivitet som den sjuke visar bade mot sig sjilv
och mot den anhorige, se tabell 4. Hilften av de anho-
riga kéinde till att den sjuke gjort sjdlvmordshandling.
Annu fler, 59 % av forildrarna och 47 % av de 6vriga
anhoriga, hade hort den sjuke tala om sjdlvmordshand-
ling. Under det senaste aret hade 28 % av forildrarna
och 18 % av 6vriga anhoriga oroat sig for att den sjuke
skulle skada sig sjélv. Av fordldrarna hade 17 % nagon
gang skadats av sin sjuke son eller dotter. 11 % av
dessa forildrar hade under det senaste aret kiint oro att
detta skulle intréffa igen. Firre, 12 % av de 6vriga an-
horiga, hade nagon gang skadats av sin sjuke nérsta-
ende men ingen av dessa oroade sig for att anyo skadas
av denne.

Synpunkter pa vardkvaliteten. Anhoriga hade erfaren-
het av och synpunkter pa den vard som deras nirsté-

Tabell 4. Anhorigas oro for destruktivitet hos den
langtidssjuke.

Forildrar ~ Ovriga  Totalt
n=53 n=17 n=70
%o % %
Kanner till sjalvmords-
handling hos den sjuke 49 47 49
Hort den sjuke tala om
sjalvmordshandling 59 47 56
Orolig att den sjuke skall
skada sig sjdlv 28 18 26
Har nagon gang skadats av
den sjuke 17 12 16
Orolig att skadas av den sjuke 11 0 9

ende erholl och det utbud som de sjélva fick ta del av. I
tabell 5 redovisas anhorigas synpunkter pa vard-
kvaliteten. Fyrtiotre procent av de anhoriga uppgav att
de sjdlva var och hade varit i behov av hjilp och stod
fran psykiatrin utifran den uppkomna situationen.

Tabell 5. Anhorigas synpunkter pd vardkvalitet.

Forildrar Ovriga Totalt
n=153 n=17 n=70
% % %

Den sjukes situation med-

for behov av hjilp/stod fran

psykiatrin 43 41 43
Kontakt mellan psykiatrin

och den anhorige ang. den

sjukes situation senaste aret

- nagon kontakt 71 59 68
- ingen kontakt 26 29 27
Upplevt krinkande (6verligset)

bemotande fran vardpersonal 37 29 35
Ej kint sig 6nskvird (ként sig

krinkt)i motet med vardpersonal 39 35 37
Anser att den sjuke fatt bista

mojliga behandling 38 29 36
Saknar familje-/anhorigstod 41 29 39

Totalt 71 % av foridldrarna hade haft kontakt med psy-
kiatrin under det senaste dret angaende den sjukes si-
tuation. Férre, 59 % av de 6vriga anhoriga, hade haft
denna kontakt. Av fordldrarna uppgav 26 % och av de
ovriga anhoriga uppgav 29 % att ingen kontakt alls fo-
rekommit mellan dem och psykiatrin. Aven om kon-
takt hade forekommit ansdg hilften av de anhoriga att
de erhdllit for lite information, bland annat om sjukdo-
men samt vard- och behandlingssplaneringen fran psy-
kiatrin.

Anhériga hade 14ng erfarenhet av kontakt med vérd-
personal. Framst foridldrarna, 37 %, hade upplevt be-
motande fran vardpersonal som krinkande, dverligset
eller oartigt. Trettionio procent hade kint sig icke 6nsk-
virda i motet. Av de ovriga anhoriga hade 29 % upp-
levt bemétandet som kridnkande. Av studien framgér
att 38 % av forildrarna till skillnad fran 29 % av de
ovriga anhoriga ansdg att den sjuke erhallit bésta moj-

Hdilften av de anhoriga ansag att de erhdallit for lite
information bland annat om sjukdomen samt vdrd-
och behandlingssplaneringen fran psykiatrin
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liga behandling. Felaktig eller otillricklig behandling
uppgav 23 % av de intervjuade. Dessutom uppgav 41
% av foréldrarna och 29 % av de 6vriga anhoriga att de
saknade familje- och anhorigstod.

Diskussion

Det som tydligt framkom vid intervjuerna med anhd-
riga till psykiskt langtidssjuka personer var i hur stor
utstrickning situationen paverkade de anhorigas liv.
Trots detta har vi dndock fatt erfara med vilken bered-
villighet anhériga har deltagit i intervjuerna och delat
med sig av sin situation. Av de i studien ingaende 92
patienterna gav 70 sitt tillstdnd till intervju med nér-
mast anhoriga. Samtliga 70 anhoriga deltog i intervju-
undersokningen utan nagot enda bortfall, vilket méste
anses vara unikt i denna typ av sammanhang. En {or-
klaring till det hoga deltagarantalet kan vara att de pa-
tienter som inte gav sitt medgivande till anhorigintervju
var vil medvetna om att deras anhoriga inte var intres-
serade och dirmed gjorde en egen forsta gallring. Mer-
parten, 76 %, av de intervjuade var foréldrar till en 1dng-
tidssjuk person. Samma andel var anhoriga till patien-
ter med lang psykiatrisk sjukdomserfarenhet, da perso-
nen redan insjuknat i 15 - 24 ars alder. En fjardedel av
patienterna hade startat sin psykiatriska kontakt inom
barnpsykiatrin. Hur avspeglar sig detta i befintliga véard-
former och kontaktvigar mellan barn- och vuxenpsy-
kiatrin? Anhoriga upplevde perioden kring insjuknandet
som sirskilt svar. Patientens sjukdom var svér att han-
tera, liksom den inverkan sjukdomen fick pa familje-
situationen. De beskrev hur relationen till och kontak-
ten med den sjuke paverkats negativt under insjuknan-
det. Samtliga anhoriga beskrev nagon form av borda,
psykisk smirta, pafrestning i sin situation och ibland
en kinsla av otillrdcklighet och vanmakt. Kénsla av
skuld forekom hos en tredjedel av foréldrarna. Sarskilt
svart upplevde de anhoriga att ase hur den sjukes liv
begrinsades av sjukdomen, vilket ofta hos de anhoriga
tog sig uttryck i upplevelse av sorg och saknad. De an-
horigas insyn i den sjukes begrinsade liv vickte ocksé
en ridsla och oro infor framtiden.

Vad vintar den sjuke? Vad hinder nir fordldrar dor,
vem finns da for den sjuke? Ibland tog sig oron for pa-
tienten uttryck i en onskan hos den anhorige att den
sjuke aldrig hade blivit fodd eller att den sjuke slapp
leva. Aven oro for sjilvdestruktivt beteende hos den
sjuke vickte mycket oro hos de anhdriga, som ofta va-
rit vittne till patientens sjidlvmordsuttalande och ocksé
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Scirskilt svart upplevde de anhériga att dse hur den
sjukes liv begrdnsades av sjukdomen, vilket ofta hos
de anhoriga tog sig uttryck i upplevelser av sorg
och saknad

hade en stor erfarenhet av att sjilvmordshandlingar f6-
rekom. Av svaren fran de anhoriga framgick att tankar
och funderingar av detta slag delades foretradesvis med
andra nira anhoriga. Dessa dialoger sker sillan med
nagon i den professionella vardsituationen. Anhorigas
egen autonomi och integritet paverkades pa olika sitt.
Den tita kontakt som fanns med den sjuke samt den
hjilp och det stod de anhoriga behovde bista den sjuke
med gjorde att anhoriga upplevde sig bli hindrade i per-
sonliga sammanhang, upplevde bundenhet, hindrades
eller isolerades i val av eget umgénge. Speciellt foridld-
rar upplevde situationen pa detta sitt.

Anhorigas delaktighet i den psykiatriska varden och
synpunkter pa den vard som gavs var ocksa i fokus for
intervjuerna. Av svaren framgick att de langtidssjukas
anhoriga upplevde att de sjdlva fick for lite information
frén den psykiatriska varden och att stodet till de anho-
riga att klara den svéra situationen inte var tillrackligt
utvecklat. En relativt stor andel, nédstan 40 %, upp-
levde bemétande fran personal inom psykiatrin som
kriankande och att de anhoriga ej kéinde sig 6nskvirda i
vardsituationen. Vidare ser vi att samma andel inter-
vjuade upplevde att den behandling patienter erholl var
den bista mojliga medan ungefir en fjardedel ansag
behandlingen vara otillrdcklig eller direkt felaktig.

Inom ramen for patientintervju II har den sjuke ocksa
tillfragats om sin syn pa behandlingen. Anhdorigas och
de sjuka personernas svar stimde vil 6verens. Manga
av fordldrarna och de 6vriga anhoriga saknade direkt
familje- och anhorigstod som en naturlig del i vard-
utbudet. Att vara anhorig till en psykiskt ldngtidssjuk
person gav enligt intervjuerna de anhdriga egna psy-
kiska eller psykosomatiska problem. Sarskilt tydligt
framstod detta for de intervjuade foridldrarna, som samt-
liga upplevde dessa besvir. Kanske kan en del av be-
sviiren forklaras av genetiska faktorer. Ar forklaringen
istillet att finna i den borda, dvs svarigheter att hantera
den uppkomna situationen, som far konsekvenser for
de anhorigas egna psykiska hilsa? Kan dessa besvir
avhjilpas eller lindras? Finns i sa fall intresse och med-
vetenhet i den psykiatriska organisationen att anvinda
de begriinsade resurserna for detta indamal? De lang-
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tidssjuka och deras anhoriga som hér undersokts har i
flertalet fall mycket lang psykiatrisk varderfarenhet och
roner dirmed kanske inte lika stort intresse for insatser
som familjerna runt den nyinsjuknade eller de icke kro-
niskt sjuka patienterna.

Ar detta i s fall en acceptabel prioritering av hur re-
surserna anvinds? Ur intervjuerna framkom ocksa att
i vissa fall har stodet till de anhoriga fungerat, behand-
lingen har uppfattats som vérdefull och resurser har till-
delats malgruppen. I samverkan mellan kommunen och
psykiatrin inom ramen for psykiatrireformen (7) kan
forhoppningsvis dessa goda exempel pé insatser over-
foras och komma flera personer till del.
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