La alle stemmer bli hert (II) http://www .sykepleien.no/artikler/2001/06/a03/artikel.htm

PSYKIATRI
La alle stemmer bli hgrt (II) Anders ]
og Inger
Denne artikkelen viser at pargrende til psykisk lidende mennesker lever med en ©" N@ysk
ekstra omsorgsbyrde og en kontinuerlig bekymring for dem som star dem naer. Videreut
Den synliggjer ogsé kritikken de pargrende reiser i forhold til det psykiatriske ESngllfkl
gskol

hjelpeapparat. Artikkelen er en oppfglging av en artikkel som sto i Tidsskriftet
Sykepleien nr 05/01.

Varen 1998 gjennomfgrte Landsgruppen for pargrende innen psykiatri (LPP) og
Hggskolen i Agder, wdereutdannmgen i psykisk helsearbeid (HIA) et samarbeidsprosjekt.
PrOSJektet innebar bade initiering, gjennomfgring og evaluering av en samtalegruppe
mellom pargrende til mennesker med psykiske lidelser og to laerere ved
videreutdanningen i psykisk helsearbeid.

I denne andre artikkelen vil vi fokusere pa de pargrendes opplevelser av 8 vaere
pargrende samt deres erfaringer fra mgter med psykisk helsevern.

I samtalegruppen ble kunnskap bade utvekslet og utviklet. Dialogen i gruppen
tydeliggjorde en erfaringskunnskap og en praktisk kunnskap som det etter vart skjgnn er
vesentllg at helsepersonell retter oppmerksomheten mot. Samtalene apnet pa mange
mater for et mgte mellom faktakunnskap og_ erfarlngskunnskap Dette var verdifullt og la
et godt grunnlag for en bredere forstdelse bade for de parﬂrende og for oss som
fagpersoner I denne artikkelen vil vi presentere data fra bade samtalegruppen og de
pafglgende intervjuene. Denne presentasjonen vil ta utgangspunkt i de pargrendes egne
fortellinger. Dette innebaerer imidlertid en reduksjon av det rikholdige materialet vi har
hatt tilgang pa. En slik reduksjon medfﬁrer at andre, V|kt|ge sider av samtalene ikke blir
tilstrekkelig belyst. Vart utvalg ma derfor i noen grad ogsa betraktes som forfatternes
seleksjon, og forteller hva som bergrte oss. Vi har delt presentasjonene inn i to
hovedbolker:

e De pﬁrﬂrendes situasjon og
e Mgte med fagfolkene.

Etter hver hovedbolk reflekterer vi kort over de presenterte data.

De pér¢rendes situasjon

Vi har valgt a kategorlsere dataene inn under tre hovedpunkter og lgfter med dette fram
tre omrader som etter vart skjgnn var vesentlige bade i samtalegruppen og i
intervjuene.

e Apenhet

De pargrende var opptatt av manglende apenhet i forhold til psykiske lidelser. Gjennom
sine beskrivelser viste de en hverdag som var sterkt preget av dette. Den manglende
apenheten viste seg pa alle plan i samfunnet. De opplevde at familie og venner vegret
seg for a snakke om deres kjaere som hadde en psykisk lidelse. De opplevde
behandlingsapparatet som lukket fordl fagpersoner ikke var interessert i a fa | stand en
dialog med dem. De opplevde ogsa selv & tie om sine tanker i forhold til det & ha et
famlllemedlem med psykiske problemer. Den manglende dpenheten bidro etter deres
mening til opprettholde tabuer omkring psykiske lidelser, og fgrte til at de opplevde
seg alene om a vurdere vanskelige og V|kt|ge spgrsmal. De pargrende brukte uttrykk
som «& holde ting under teppet», og «a brenne inne med tmg» De snakket om skam,
skyld og krenkelser. Fortellingene vi fikk del i var tidvis sdre og vonde.

ee Sorg

En mor fortalte om sorgen hun opplevde i forblndelse med en konfirmasjon. Alle
familiemedlemmer var budne. Hun fikk ogsa selv beskjed om at hun var hjertelig
velkommen, men ikke hvis hun hadde tenkt & ta med seg sin psyklsk lidende sgnn. En
annen mor hadde engasjert seg i datterens ve og vel i over 50 ar. Hun fortalte at hun
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snart ikke orket mer, og var bekymret for hva som ville skje med datteren etter sin dad.
Samvittighetsnag preget alle informantene:

«Hvis jeg bare hadde reist fra min dominerende mann lenge fgr, sa hadde kanskje ikke
Solveig blitt schizofren.»

Liknende utsagn gikk igjen i deres historier. Opplevelsen av utilstrekkelighet og
hJeIpelgshet i forhold til den du er glad i var ogsa et tema det ble fortalt mye om.
Pargrende fortalte smertefullt om bristende drgmmer og muligheter knyttet til & se sine
barn bli selvstendige, fa utdannelse, eget hjem og barn.

[ X X Kamp

De pargrende beskrev sin S|tuaSJon som en stadig kamp; en kamp om forstaelse, om &
fa hverdagen til 8 g& samt & fa hjelp. De opplevde manglende forstaelse i forhold til sin
situasjon bade fra helsevesenet og sine naermeste:

«De forstar ikke hva du snakker om, og du blir veldig alene. Alene om smerten.»

De beskrev ogsa en uforutsigbar hverdag hvor deres barns lidelsesuttrykk viste seg ved
stadige svingninger fra suicidalitet til idérikdom. Dette medfgrte manglende mulighet til
langsiktig planlegging av eget liv, og tidvis et stort underskudd pa sgvn. En mor beskrev
for eksempel en situasjon hvor sgnnen hennes sa han ikke orket & leve lenger. Han ble
da vurdert av behandlingsapparatet, som mente at han ikke var suicidal, og sendte ham
hjem til mor. Hun mente de tok feil. Siden hun var alene med gutten, hadde hun ingen
annen mulighet enn selv & sitte «fastvakt» pa sgnnen sin. Dag og natt vaket hun over
sgnnen, og fikk bare sove dersom hun la seg ned ved siden av ham nar han sov.

Refleksjoner

Gjennom sine fortellinger viste de parwrende en standhaftighet, utholdenhet og
kjaerlighet i forhold til sine barn. Pa en mate gjenspeiler dette et allmennmenneskelig
poeng; Morsrollen og morskjaerligheten tar aldri sIutt Alle kjemper for sine barn, og vil
dem alt vel. Mﬁdrene beskrev sine opplevelser av & vaere mor, sin kjeerlighet til sine
barn, men ogsa en ekstra og vedvarende omsorgsoppgave som tidvis var tyngende. De
pargrende fortalte om en omsorgsbyrde som handlet om b&de praktiske og
f(zilelsesmeSS|ge spgrsmal.

De pargrende fortalte slik sett om en hverdag som pd mange mater sammenfaller med
funn fra andre forskningsstudier. Kate Mevik(1) beskriver familier som ma leve med et
stigma. Hun forteller om tap av identitet og om selvaktelsesarbeid i sitt
forskningsarbeid. Kjell Kristoffersen(2) beskriver fglelser som sorg, hdp, skyld, skam,
sinne og mer blandede fglelser i sin avhandling der han fokuserer opplevelsen av a veere
sgster eller bror til en person med langvarig mental lidelse. Han skriver fglgende om
sorg:

«Kjernen i tapsopplevelsen hos deltakerne i studien ligger i paradokset at en opplever at
en har tapt noe som en likevel ikke har tapt.» (2, s.108)

Disse funnene er ogsa i stor grad sammenfallende med vare informanters opplevelser.
De pargrende beskrev en situasjon preget av manglende forstaelse og anerkjennelse
bade fra de naere omgivelsene, fra fagfolkene og kanskje ogsa fra dem selv.

Dette kan forstas pa ulike mater. Vi gnsker 8 se disse opplevelsene i lys av det
samfunnet vi lever i. Hva uttrykker slike opplevelser om var kultur?

P& en mate viser dette at psykiske lidelser framdeles er skambelagt og lite akseptert
som menneskellge uttrykk. Det kan kanskje speile en kultur der annerledeshet og
menneskelig sdrbarhet er lite akseptert. Det kan muligens tjene som en illustrasjon pa
en perfekthetskultur der lidelse ikke er et uttrykk for noe menneskelig, men snarere et
uttrykk for en psykiatrisk diagnose. Vi er opptatt av dette ikke minst fordi det bade fra
faglig og politisk hold arbeldes for en stgrre apenhet knyttet til spgrsmal om psykisk
helse. Det er imidlertid viktig & diskutere hva slags apenhet vi gnsker. Er malet en strzjrre
apenhet for spgrsmal knyttet til psykisk helse der psykiske sykdommer anerkjennes pa
lik linje med somatiske sykdommer? Og/eller arbeider vi for en stgrre 3penhet for
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spagrsmal knyttet til psykisk helse fordi dette er en V|kt|g del av det & veere menneske?
Dette er kompliserte spgrsmal, men handler etter vart skjgnn ogsa om forstdelse av og
verdsetting av ulike kunnskapsformer.

Mgte med fagfolkene
Vi har her valgt & samle dataene under to hovedpunkter. Vi mener disse punktene er
sentrale bade utfra transskripsjonene og notater fra samtalegruppene.

e Onske om respekt og forstdelse

De pargrende gnsket i Iangt stgrre grad & bli betraktet som meningsberettigede i forhold
til behandlingsspgrsmal. De savnet fagpersoners anerkjennelse i forhold til den erfaring
de hadde tilegnet seg. Selv opplevde de & inneha viktig kunnskap som kunne vaere med
pa & belyse pasientenes situasjon, og de mente denne kunnskapen var et viktig bidrag i
behandlingsprosessen. De kjente sine kjsere godt, og hadde erfaring i forhold til hva som
tidligere hadde hjulpet. Deres opplevelse var at hverdagen ofte var totalt forskjellig fra
det fagfolkene snakket om:

«De (legene) har bare boka, de par;ztrende har virkeligheten. Det er ikke sann at leger
ikke vet noen ting, de kan jo noe de ogsd, men de har ikke opplevd det pa kroppen.
Derfor stoler jeg mer pa andre parﬁrende som har erfaring, enn en doktor. Doktoren er
bare opptatt av medisiner, og det er s& mange andre ting.»

De pargrende var opptatt av at det i mange tilfeller ikke var mulig & finne oppskrifter pa
den optimale behandling, men framhevet betydningen av & bli mgtt som medmenneske.
En av informantene uttrykte fglgende:

«Av og til kan de ikke gJ;zire noe annet enn bare & vaere der, lytte, veere sympatisk til
stede og holde noen i handa.»

ee Synspunkter pa dagens behandllngstllbud

Informantene mente at terskelen for a fa hjelp var altfor hgy. Systemet var tungrodd og
byrakratisk. Selv pasienter som var godt kjent i behandlingsapparatet matte gang pa
gang vurderes av ukjente personer pa legevakta. Dette til tross for at det var kjente
fagfolk pa vakt i det psykiatriske behandlingssystem. De mente ogsa det var
problematisk 8 fa |nan|kk i de ulike behandllngstllbudene som fantes, og hvor de skulle
henvende seg for 8 fa slik hJeIp Mange ga uttrykk for @ savne en person som hadde
oversikt over og var i stand til 8 koordinere tilbudene. De gnsket seg en person som sa
fgrste- og andrelinjetjenesten under ett. Flere hevdet at selve organlsaSJonsstrukturen
var et hinder for tilgjengeligheten. I tlllegg mente de ogsa at ulik forst3else farte til
manglende tilgjengelighet. Fagfolk og pargrende forsto uttrykk og situasjoner ulikt. En
par;zsrende beskrev for eksempel en ulik oppfatning av uttrykket «ferdigbehandlet». Den
pargrende mente at den faglige forstdelsen av dette uttrykket i praksis innebar at en
annen person trengte sykehussengen mer enn deres barn. For familien handlet
«ferdigbehandlet» om & vaere i stand til 8 klare seg selv.

En informant sier:

«Hvis du fgler deg fullstendig opprgrt og helt hjelpelgs og griner og ikke vet hvor du skal
henvende deg, og du vender deg dit hvor du trodde du skulle fa hjelp, sa vet de _]O ikke
hva du snakker om. Det er min opplevelse med sykehuset. Jeg trodde vi skulle fa hjelp,
men sa foler jeg meg bare til bry.»

De pargrende uttalte at blant annet at leger hadde sa mye forsvarsverk at de ikke evnet
& mgte andres lidelse. Dette mente de innebar ikke & ville la seg bergre.

De pargrende var ogsd opptatt av psykiatriens mulighet til & iverksette tvangsbehandling
og tvangstiltak. Noen gnsket mer tvang, andre mmdre @nsket om mer tvang tok
utgangspunkt i et opplevd behov for hjelp i forhold til 8 kontrollere den psykisk lidendes
atferd. Noen gnsket at dette kunne skje ved hjelp av nevroleptlka andre gnsket tvang
som gikk pd andre former for grensesettende tlltak En pargrende var undrende til at
psyklatrlen |kke kunne veere behjelpelig med & frata hennes datter sertifikatet, for pa
den maten 3 hindre henne i lengre bilturer til utlandet med fare for at hun kunne g til
grunne.

De fleste pargrende mente nevroleptlkabehandlmg var alt for dominerende i dagens
psykiatri. De mente at det var fa eller ingen alternativer til medikamentell behandling,
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og dersom medikamentell behandling ble satt i gang, ble dette ikke fulgt opp. De
pargrende gnsket et oppfslgingsapparat. De foreslo bl.a. at fagpersoner ringte hjem og
tok kontakt dersom en psykiatrisk pasient ikke selv mgtte opp til f.eks
depotmedisinering. En av de pargrende trakk i den forbindelse fram en god erfaring, og
fortalte fglgende om en lege de hadde veert i kontakt med:

<<Hun var egentlig veldig all right altsa Jeg kunne bare ringe hvis det var noe jeg lurte
pa. Noen ganger ringte hun meg for & hgre hvordan det gikk hjemme.»

I beskrlvelser av gode mgter med det psykiatriske sykehuset legger de pargrende ogsa
vekt pa medmenneskeligheten og tilgjengeligheten, samt hjemmekoselige omgivelser og
kaffe pa bordet.

Ifglge de pargrende var gode behandlingstilbud de som la vekt pa aktivitet, der
fagpersonalet evnet @ fa pasientene bort fra en passiv tilveerelse med for mye kaffe og
reyk.

Refleksjoner

Pargrende uttrykker et selvfglgelig gnske om respekt og forstéelse. Det kan synes som
om vi som arbeider i psykiatrien fortsatt har en lang vei & ga for & komme dem i mgte
pa dette punktet Helsepersonell vil selvsagt gnske og mene at de respekterer og
anerkjenner bade pasienter og pargrende. Men hvorfor oppleves det ikke slik?

Dette kan forstds p& mange mater. Mangel pa t|d og penger er ofte forklaringer vi hgrer.
Pasienter skal behandles raskt og effektivt for & gi plass til nye som trenger hjelp.
Effektivitet og parejrendearbeld kan slik sett vaere uforenlig. Dette er viktige faktorer
men vi gnsker a rette oppmerksomhet mot andre sammenhenger. Kritikken vare
informanter reiste, var i stor grad rettet mot institusjonspsykiatrien og legestanden.
Altsd mot den delen av vart tjenestetilbud der kompetansen skal veere hgyt spe5|aI|sert
Er det da slik & forstd at rollen som «ekspert» hindrer oss i 8 vise respekt og forstaelse
overfor de pargrende? Vi har spekulert noe rundt dette, og er blitt opptatt av
psykiatriens kunnskapsgrunnlag. (3) Vare informanter beskriver et tjenestetilbud der
den «boklige», faktaorlenterte kunnskapen dominerer, og gis forrang i m;zster mellom
mennesker. Dette 8pner for en objektivering og en bedrevitende holdning bade overfor
pasienter, pargrende og andre samarbeidspartnere. (4, 5) Den kunnskap psyklatrlen her
representerer ser i liten grad pasienten i forhold til kontekst. Derfor blir ikke pargrende
betraktet som meningsberettigede. De opplever manglende respekt og forstaelse og
deres erfaringskunnskap blir neglisjert. (1) A vaere apen for at de pargrende ogsa har
viktige bidrag hva gjelder omsorg og behandling, synes a kunne 8pne opp for en ny og
bedre psykiatri. Kanskje er det heller ikke de store investeringene som ma gjgres rent
gkonomisk, men heller rette blikket en annen vei. De som ble omtalt som «de gode»,
var de som sa og anerkjente de pargrende ved hjelp av en telefon hJem eller en kopp
kaffe pa kontoret. Dette kan synes enkelt. Det handler om 3 ta folk p& alvor.(6)

De parfarende beskriver dagens behandlingstilbud som tungrodde og byrdkratiske. Dette
kan ogsa forstas ut fra kunnskapssyn. Spe5|aI|stheIsetJenesten skal inneha den viktigste
kunnskapen. Ute i kommunene flnnes ogsa mennesker som yter profesjonell hjelp.
Opplever disse ikke @ strekke til, ma de henvise videre fordi de ikke har tllstrekkellg
ekspertise. Hele behandlingsapparatet kan beskrives som fraksjonert. Pargrende kan
betraktes som en egen fraksjon. De dialoger som foregdr, og den kunnskap som
uttrykkes, foregar innen hver enkelt fraksjon. KanskJe fgrste bud pa vei mot en ny og
bedre hverdag for psykiatriske pa5|enter og deres pargrende, handler om & opplgse
rigide skiller og samarbeide. Nar pargrende kritiserer psykiatrien, kan vi si at de finner
stgtte i Stortingsmelding 25. (7) Meldingen slar fast at psykiatrien har brist i alle ledd.
Botemidlet for de omfattende manglene kan sies a vaere brukermedvirkning samt
tverrfaglig og tverretatllg samarbeid. Jaakko Seikkula(8) hevder at det viktigste i all
psykosebehandling er @ la pasienten og alle i det sosiale nettverk f& et ord med i laget -
«la alle stemmer bli hgrt». Det vaere seg fagfolk fra primaer- og spe5|al|sthelsetJenesten
pas1entene selv eller de pargrende. Alle sitter inne med viktig kunnskap A fa i stand en
apen dialog pa tvers av nevnte frakSJoner innebaerer i Iangt stgrre grad & vise respekt for
den personlige erfaring de pargrende sd smertefullt har mattet erfare. Dette har de fatt
til i Finland. (8, 9) For at dette ikke bare skal bli svevende luftslott men en realitet, er
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det var klare oppfatning at kunnskapsforstaelsen b&de ma diskuteres og omformes innen
psykisk helsevern.(3)
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