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Forord

Den FoU-rapport du nu haller i din hand ar unik for att den ar
skriven av en ny yrkesgrupp, namligen personliga ombud for psy-
kiskt funktionshindrade. Det finns manga metaforer som kan an-
vandas for att illustrera rollen som personligt ombud - lots, vag-
visare, sprakror, forhandlare, grinddppnare, ja listan kan goras an-
nu langre. Under ar 2005 deltog sju personliga ombud i en forsk-
ningscirkel finansierad av Lansstyrelsen i Skane och FoU Skane
med Tommy Bjérkman som forskningsledare. Tommy Bjorkman,
doktor i medicinsk vetenskap, har sedan 70-talet erfarenhet inom
psykiatrin forst som sjukskoterska och darefter som forskare och
numera som lektor vid Institutionen for halsa, vard och samhalle
vid Medicinska Fakulteten, Lunds universitet, parallellt som han
bedriver fortsatt forskning.

Kéannetecknade for de personliga ombuden ar att de representerar
en rik flora av utbildningar och yrkeserfarenheter men ocksa livs-
erfarenheter. Darfor ar det inte forvanande att de vagade sig pa ut-
maningen att ga ut till sina uppdragsgivare och stélla viktiga men
svara fragor om upplevelser i olika situationer, som en person
med psykiska funktionshinder kan mota. Ytterst ville de med stod
av forskningsinriktade metoder 6ka sin egen kunskap kring fakto-
rer i livsmiljon som verkar stigmatiserande for psykiskt funktions-
hindrade men forhoppningsvis ocksa hitta faktorer som leder till
ett battre liv.

Psykisk sjukdom &r inte sallan omgardad av omgivningens fordo-
mar och egna kénslor av skam. Kommunikationen med de perso-
ner som &r eller varit psykiskt sjuka blir darmed hammad. Den har
rapporten kan bidra till att se psykiskt funktionshindrade pa ett
mer mangsidigt och individuellt satt. Har kan du pa ett lattillgang-
ligt satt ta del av utforskade intervjumetoder, hur de genomforts
och framst de svar som personer med psykiska funktionshinder
ger pa fragor kring stigmatisering. Klart framgar att langvarig



psykisk sjukdom medfoér patagliga funktionsnedséttningar och
darmed stora svarigheter och hinder for att leva ett gott liv. Men
pa samma satt som inom andra utsatta grupper sager de psykiskt
funktionshindrade att allménheten har negativa forestallningar om
gruppen men sager sig sjalv inte ha blivit bemott pa detta satt.
Detta inger forhoppningar om att forandringar ar maojliga i sam-
spelet manniskor emellan. Rapporten avslutas ocksa i sadana po-
sitiva forvantningar, nar man redovisar sina erfarenheter fran mo-
tet 1 Fokusgrupper. Den erfarenhet de personliga ombuden tar
med sig tillbaka till sina arbeten &ar att metoden med fokusgrupper
kan tjana som verktyg for att fa sina roster horda, bli tagna pa all-
var och darmed bidra till 6kad empowerment.

Det &r min 6vertygelse att den har rapporten kan ge inspiration till
att ga fran en tung instéallning kring gruppen psykiskt funktions-
hindrade till att se individer med en mangfald av olika behov och
resurser, vilket kommer att leda till att minska stigmatiseringen
och 0ka mojligheterna till ett gott liv.

Till er som gav oss den mdjligheten vill jag framféra ett stort och
o0dmjukt tack. Och ni som gjorde det & Tommy Bjorklund, forsk-
ningscirkelledare, Eva, Charlotte, Bertil, Katalin, Lennart, Cata-
rina och Ulrika, personliga ombud, och alla ni tjugo uppdragsgi-
vare, vars namn jag inte kanner till, men vars beréattelser maojlig-
gjort den har rapporten.

Juni 2006

Gunl6g Stenfelt
Projektledare
FoU Skane



Inledning

Foreliggande rapport &r ett resultat av forskningscirkeln Hinder
och mojligheter for ett gott liv som psykiskt funktionshindrad.
Forskningscirkeln som pagatt under 2005 initierades av personli-
ga ombud i Skane och har finansierats av Lansstyrelsen i Skane
lan och FoU Skane. Av de sju deltagarna arbetar tre inom PO-
Skane och fyra & kommunalt anstillda. Sammanlagt har cirkel-
medlemmarna traffats tio ganger under det gangna aret.

| de ursprungliga diskussionerna kring cirkelns mal och syfte
framkom ett intresse av att fa mojlighet att pa ett forskningsan-
knutet arbetssatt soka kunskap kring hindrande och framjande
faktorer for ett gott liv som psykiskt funktionshindrad. Centralt i
dessa diskussioner var betydelsen av negativa attityder till psykisk
sjukdom och personer med psykisk sjukdom. Fragor som bland
annat stalldes var i vilken grad upplever personer med psykiskt
funktionshinder negativa attityder i samhallet och vad far detta for
konsekvenser for den drabbade?” Denna fragestéllning har sedan
foljt med under resans gang men ocksa kompletterats efter hand
med andra fragestallningar knutet till faktorer som pa ett positivt
satt kan medverka till ett battre liv for personer med psykiskt
funktionshinder men ocksa fragor kring livssituation éverhuvud-
taget for personer med psykiska funktionshinder.

Som kurslitteratur har vi anvant "Att leva med psykiska funk-
tionshinder — livssituation och effektiva vard- och stodinsatser”,
(Brunt & Hanson, 2005). Utover detta har deltagarna fatt ta del av
studiematerial, artiklar kring olika vetenskapliga metoder och in-
strument/frageformulér dar tre frageformuléar ”Nedvérdering/ dis-
kriminering” (Link 1987), "Bemd&tande” (Link 1997, Wahl 1999)
och Internalized Stigma of Mental Illness Inventory (ISMI)
(Richter 2003) har anvéants vid intervjuer med personer med psy-
kiska funktionshinder. Efterhand som intervjuer gjorts och analy-
serats och diskuterats har fragestallningar fordjupats for att sedan



provas igen under andra betingelser. Arbetssattet i forskningscir-
keln har pa detta sétt varvats mellan teori och empiri dar tiden
mellan traffarna anvants till inldsning och insamling av data och
traffarna som ett forum for diskussion, analys och formulering
kring nya fragestallningar.

Samtliga medlemmar i forskningscirkeln har flera ars erfarenhet
av att arbeta med manniskor med psykiska funktionshinder och
tillsammans representerar de en djup och bred kunskap om sitt
arbete som personligt ombud. Traffarna har k&nnetecknats av ett
stort engagemang och produktivitet. Som ledare for forskningscir-
keln har det varit stimulerande att fa arbeta med de fragor som jag
i min egen forskning intresserat mig for och att i denna form fa
mojlighet att tillsammans med kreativa och intresserade medlem-
mar realisera den tredje uppgiften”.

Jag vill i detta sammanhang tillsammans med de personliga om-
buden som deltagit i forskningscirkeln tacka samtliga deltagare i
de individuella intervjuerna och i fokusgruppen som varit sa van-
liga att delge oss sina erfarenheter.

Forfattarna

Charlotte, 36 ar

Charlotte har en fil.kand. i socialt arbete, handikapp- och rehabili-
teringsvetenskap, pa Malmo hogskola. Dar gjorde hon ett arbete
som behandlade amnet Brukarinflytandet inom forskningen uti-
fran empowerment (2003). | Malmo har Charlotte dven last fritid-
och kulturvetenskap. Vid Lunds universitet har hon last statsve-
tenskap och ekonomisk historia.

Charlotte har arbetat som personligt ombud sedan varen 2003 i
Malmo.



Bertil, 57 ar

Bertil &r utbildad socionom vid Socialhégskolan i Lund. Tonvik-
ten pa utbildningen lades pa psykologin och juridiken dar arbeten
har gjorts inom bada omradena. Han har studerat sociologi vid
Lunds universitet. Bertil har ocksa en utbildning som trafikfly-
gare.

Han har arbetat som kurator, famljehemssekreterare, pilot, social-
sekreterare, enhetschef inom dldreomsorgen samt sedan hdosten
2002 som personligt ombud i Simrishamn.

Lennart, 44 ar

Lennart &r utbildad teologie kandidat vid Lunds universitet. Vida-
re har han last litteraturvetenskap vid universitetet. Han ar utbil-
dad socionom vid Socialhtgskolan i Lund. Han har arbetat som
kurator i Landskrona. Lennart var med redan vid uppstarten av
PO-verksamheten i Sverige. Arbetade som personligt ombud med
bade Lund och Landskrona som upptagningsomrade.

Arbetar numera som personligt ombud i Lund. Har en tioarig er-
farenhet av arbetet.

Katalin, 42 ar

Katalin ar utbildad marknadsassistent och med yrkeserfarenhet
som detta i Ungern. Hon ar &ven utbildad teolog i Ungern. Kom
till Sverige 1989 och arbetade med &aldre och dementa. Hon borja-
de lasa vid Malmo hogskola pa Sociala omsorgslinjen med inrik-
tning pa aldre och funktionshindrade. Katalin har vidare last so-
ciologi 40 poédng samt kultursociologi och pedagogik. Under en
period 1999-2000 var hon tillbaks i Ungern och arbetade da med
forstandshandikappade barnhemsbarn.

Katalin har arbetat som personligt ombud i Malmo sedan varen
2002.

Ulrika, 43 ar

Ulrika har samhallsvetarexamen vid Lunds universitet. Hon har
last statsvetenskap, ekonomi samt juridik vid universitetet. Ulrika
har under flera perioder arbetat pa flyktingforlaggning som utre-



dare. Hon har dérefter arbetat pa Forsakringskassan som rehabili-
teringsutredare.

Ulrika borjade arbeta som personligt ombud i Horby kommun i
januari 2002.

Catarina, 45 ar

Catarina ar utbildad underskoterska och fotvardsterapeut. Vidare
ar hon utbildad grafiker samt reprotekniker, yrken som Catarina
arbetat med i manga ar. Hon é&r utbildad elevassistent och person-
lig assistent for skolbarn med bokstavsdiagnoser. Hon har arbetat
som samtalskontakt pa gymnasieskolan for foraldrar till ungdo-
mar som har problem.

Catarina har arbetat som personligt ombud i Staffanstorp sedan
hosten 2002. Arbetar pa kvallar och helger som samtalspedagog
sedan 2004.

Eva, 54 ar

Eva &r utbildad mentalskotare sedan 1970. Hon har arbetat som
detta pa S:t Lars i Lund och Vipeholms sjukhus i Lund. Darefter
arbetade Eva som skotare inom dldreomsorgen. Hon arbetade
dock under denna tid 4ven extra inom psykiatrin som skotare. Eva
utbildade sig till psykiatrihandledare pa KY i Eslév dar hon blev
fardig 2001. Hon arbetade under en period som arbetsledare i
Akarp inom dldreomsorgen.

Eva har arbetat som personligt ombud i K&vlinge sedan hdsten
2002.



Att arbeta som personligt ombud

Personligt ombud omnamndes for forsta gangen i samband med
psykiatrireformen 1995. Personligt ombud har sin forebild i ”case
management-modellen” som beskrivs i litteraturen som en funk-
tion som kan verka pa flera nivaer, dels pa individniva dar koordi-
nering och samordning av olika insatser kring den enskilde indivi-
den star i fokus, dels pa grupp/projektniva dar funktionen ses som
en metod att organisera vard- och stodinsatser for en definierad
grupp av klienter, dels pa systemniva dar funktionen har en app-
roach som gar ut pa att formedla service utifran behov, undvika
dubbla insatser fran olika vardgivare och erbjuda en rad olika in-
satser till en specifik malgrupp. Oftast menar man nar man beskri-
ver case management den funktion som verkar pa den individuella
nivan. | Sverige, dar man valt att benamna funktionen “personligt
ombud” lagger man mycket vikt vid just funktionen att forbéattra
tillganglighet och samordning av vard- och stodinsatser for psy-
Kiskt funktionshindrade personer.

Under psykiatrireformens genomférande lat man tio férsoksverk-
samheter starta upp projekt med personligt ombud. Forsoksverk-
samheterna som utvarderades av Socialstyrelsen visade att de per-
sonliga ombuden genom sitt arbete medverkade till att forstarka
den enskildes position, forbattra levnadsvillkoren inom en rad
olika omraden for malgruppen och en 6kad samordning av olika
vard- och stodinsatser. De positiva resultaten kom att medfora att
man fran regeringen beslutade att tillféra kommunerna medel for
att starta upp verksamheter med personligt ombud. Idag finns det
I Sverige 286 ombud (oktober 2005) i 80% av landets kommuner.
| Skane finns 37,5 tjanster i 19 kommuner (oktober 2005).

Personligt ombud vander sig till personer mellan 18-65 ar och
som har betydande och langvariga psykiska funktionshinder. Det
personliga ombudet arbetar fristaende fran alla myndigheter och
ar den enskildes ombudsman. Anstallningen som personligt om-
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bud kan vara i kommun eller i en organisation/stiftelse som kom-
munen valt som entreprendr. Kontakten med det personliga om-
budet ar kostnadsfri och bygger pa klientens frivillighet att anvén-
da sig av det personliga ombudets tjanster.

| sitt arbete strdvar det personliga ombudet genom egna direkta
insatser och formedling av andra vard- och stodinsatser att uppna
de formulerade mal som det personliga ombudet har satt upp till-
sammans med klienten.

Det personliga ombudets viktigaste arbetsuppgifter kan samman-
fattas som:
e Att ge stod och vara radgivande at framforallt den enskilde
men aven for anhoriga.
e Att kartlagga vard- och servicebehov.
e Att bistda med upprattande av en individuell vard- och sttd-
plan.
o Att hjélpa till i kontakter med olika myndigheter och bruka-
reorganisationer.
o Att medverka till att den enskilde far stod, service och vard
som han/hon har ratt till.
e Att arbeta uppsokande.

Psykiska funktionshinder

Psykiskt funktionshinder &r ett relativt nytt begrepp som det idag
inte tycks finnas nagon enhetlig definition av. Det rader ocksa
osakerhet kring avgransningen av vilken malgrupp som é&r tankt
att tillhora gruppen psykiskt funktionshindrade personer. Mera
generellt skulle man kunna s&ga att det ror ménniskor som lever
med allvarliga och langvariga konsekvenser av psykisk sjukdom.
Hur langvarigt och allvarligt dessa konsekvenser ska vara for att
sdga att det &r ett psykiskt funktionshinder ar dock tamligen
oklart. Historiskt sett kan man finna beteckningar som kroniskt
psykiskt sjuka personer och psykiskt langtidssjuka personer, som
till en viss del skulle kunna motsvara begreppet psykiskt funk-
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tionshindrade personer. Men dessa begrepp speglar mer ett sjuk-
doms- och symtomténkande och klingar daligt med avinstitutio-
naliseringens policy kring normalisering och samhéllsintegrering.
Denna policy innebar att ansvaret for boende och sysselséttnings-
fragor fortydligats som den primarkommunala socialtjanstens an-
svar, vars inriktning ligger narmare att arbeta med personer vars
behov beskrivs som sprungna ur funktionsnedsattning, snarare an
| termer av sjukdomar och symtom.

Psykiska funktionshinder kan hos den drabbade visa sig som sva-
righeter att tolka manniskors kanslor och beteende i omgivningen,
ofrivillig isolering, bristande motivation eller otillrécklig initiativ-
formaga. Till bilden hor ofta ett forsamrat narminne. Flera olika
psykiska funktionshinder kan leda till att den enskilde drabbas av
svara handikapp i sin dagliga livsforing och behover darfor i
manga fall olika typer av stod och insatser under lang tid for att
kunna uppratthalla en acceptabel livssituation.

Som en 6vergripande beskrivning av de personer som var rapport
handlar om, anvander vi begreppen personer med psykisk sjuk-
dom, personer med psykiska funktionshinder, brukare och delta-
gare beroende pa vilket sammanhang det ror sig om. Vi ar val
medvetna om att personer med en psykisk sjukdom samtidigt kan
ha psykiska funktionshinder men att sa inte alltid ar fallet. Snarare
tycker vi det ar mer rimligt att se den psykiska sjukdomen som en
av flera orsaker till psykiska funktionshinder.

Stigma och empowerment

Det finns mycket fordomar om psykisk sjukdom och psykiskt sju-
ka ménniskor. I litteraturen och i forskning kan man finna att all-
méanheten hyser negativa attityder till psykisk sjukdom och psy-
Kiskt sjuka personer. | flera rapporter har man funnit att allman-
heten ser psykiskt sjuka personer som farliga, opalitliga och man
staller sig tveksam till att hyra ut en bostad eller ge arbete till en
person som har eller haft en psykisk sjukdom. Férdomar och ne-
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gativt bemotande har man ocksa funnit bland vardpersonal. Un-
dersdkningar bland personer med psykisk sjukdom bekraftar des-
sa negativa attityder och manga psykiskt sjuka personer upplever
sig som stigmatiserade det vill sdga utpekade, markta, som i olika
avseenden inte anses som jambordiga med Ovriga manniskor i
samhéllet. For att undkomma detta utanférskap valjer darfor
manga personer med erfarenhet av psykisk sjukdom och psykiat-
risk vard att hemlighalla sin sjukdom.

Psykisk sjukdom och psykiskt sjuka personer har ofta kopplats
samman med avsaknad av makt och mycket forskning har vuxit
fram kring makt, maktbegrepp och psykisk sjukdom. | denna
forskning har Empowerment fatt stor betydelse. Inom den sa kal-
lade Empowermentrorelsen betonas dels makt, personlig, ekono-
misk eller politisk sadan dels kontroll 6ver den egna livssituatio-
nen. Empowermentrorelsen, som har sitt frimsta ursprung i bru-
karrorelser och sjalvhjalpsgrupper, stravar efter att starka makt
och inflytande 6ver saval livssituation som vard- och stodinsatser.
| forskning kring stigma och empowerment har det visat sig att
det finns samband mellan graden av upplevd stigma och empo-
werment. Ju hogre grad av upplevd empowerment desto mindre
grad av upplevd stigma. Ett samband som kanske kan visa sig
som en mojlighet till reducering av stigma bland psykiskt funk-
tionshindrade personer.

Syfte

Det ursprungliga syftet med forskningscirkeln var att utifran ett
brukarperspektiv soka information kring upplevelser och erfaren-
heter av nedvardering, diskriminering — stigmatisering bland per-
soner med psykiska funktionshinder. Men ocksa forsoka att iden-
tifiera faktorer som kan skydda mot eller vaga upp dessa negativa
erfarenheter. Det har saledes varit av storsta betydelse att fanga
brukarnas upplevelser, men det som till en b6rjan handlade framst
om stigma kom i allt stOrre utstrackning, under arbetet i forsk-
ningscirkeln, att mera omfatta hinder och majligheter for att kun-
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na leva ett gott liv med psykiska funktionshinder. Ett annat syfte
med cirkeln var att férankra den praktiska verkligheten till ett mer
teoretiskt perspektiv, satta ord pa den vardag som personer med
psykiska funktionshinder moter, att ta tillvara deras och de per-
sonliga ombudens kunskap.

Metoder

Vi inledde med att inventera och l&sa vetenskapliga artiklar dar
man undersokt forekomst av stigma bland psykiskt sjuka perso-
ner. Efter hand har problemformuleringar vuxit fram, som sedan
provats med hjalp av strukturerade (frageformulér) och semistruk-
turerade djupintervjuer med personer med psykiska funktionshin-
der. Resultatet av dessa intervjuer har sedan analyserats och sam-
manfattats i1 studiecirkeln for att provas i en ny intervjusituation,
med flera deltagare i en sa kallad fokusgrupp. Pa sa satt har del-
tagarna fatt vara med om en process fran en mer induktiv utgangs-
punkt till att faktiskt likna en modifierad form av grounded theo-
ry. Materialet har sedan analyserats i studiecirkeln dar olika tema-
tan har kunnat identifieras. Som referens for att anvénda fokus-
grupp som en metod anvande vi oss framst av Beate Schulzes och
Matthias C. Angermeyers studie (2003). Fokusgrupp ar en kvali-
tativ metod. Den mojliggor, till skillnad fran individuella inter-
vjuer, att fokusgruppdeltagarna kan dela erfarenheter, idéer och
tankar med manniskor med liknande erfarenheter vilket starker
dem. Resultatet blir dynamiskt, stimulerande och mer verbalt
kommunikativt. Det & en mycket bra form av metod for att makt-
gbra (empowerment) personer med psykiska funktionshinder.
Som referens anvéande vi oss ocksa av en kort svensk beskrivning
av att arbeta med fokusgrupper skriven av Ylva Benderix. Hon
talar om hur stor validiteten blir och menar att den blir god efter-
som forskningsresultaten brukat beskrivas som utvecklande och
belysande.

| de strukturerade och de semistrukturerade intervjuerna deltog
sammanlagt tjugo personer. Samtliga har personligt ombud. Vi
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har inte forsokt att fa ett representativt urval, snarare har deltagan-
det vilat pa frivillighet. Det blev en liten dvervikt av man och ett
aldersintervall mellan 20-50 ar. | fokusgruppen deltog sju brukare
och tva av deltagarna i forskningscirkeln valdes att halla i denna.
Allt spelades in och skrevs sedan ut och analyserades. Deltagarna
fick bade muntlig och skriftlig information dér det betonades att
det var frivilligt och alla samtyckte till att resultatet fordes ner
skriftligt. Deltagandet tycktes mycket uppskattat.

Etisk avvagning

Den etiska problematik som kan finnas i samband med att genom-
fora intervjuer med brukare med psykiska funktionshinder dar
intervjuaren har en relation till klienten ror dels fragornas karaktér
som kan kannas som intrang pa ens integritet dels att man pa
grund av sitt psykiska funktionshinder har svart for att forsta och
kunna besvara fragorna som stalls i intervjun och dels en beroen-
desituation till sitt personliga ombud som gor att man som klient
kan kanna sig “tvingad” att delta. FOr att minimera dessa etiska
problem gavs muntlig och skriftlig information till de personliga
ombudens samtliga klienter och dér vissa valde att inte delta. | in-
formationen betonades det att deltagande i intervjuerna var helt
frivilligt och kunde ndr som helst avbrytas och att all information
skulle behandlas konfidentiellt. Fragorna som stalldes i de indivi-
duella intervjuerna baserades pa frageformular som tidigare pro-
vats och fungerat bra i intervjuer med personer med psykiska
funktionshinder. Till fokusgruppen anvéndes sedan de individuel-
la intervjuerna som en kalla till att formulera nya fragor. Inga fra-
gor hade karaktéren av att de intervjuade skulle ta stallning till det
personliga ombudets arbete utan snarare fokuserade fragorna
kring erfarenheter av att leva med en psykisk sjukdom.
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Resultat

Strukturerade intervjuer

Det forsta frageformuldret som anvandes var Nedvérdering/Dis-
kriminering. Formularet tar upp fragor om hur respondenterna
forvantar sig att andra manniskor uppfattar individer som vistats
inom psykiatrin. Till exempel om de flesta ménniskor anser att
personer som vardats i psykiatrin &r lika intelligenta och trovar-
diga som andra, om de skulle accepteras som l&rare i grundskolan,
om de skulle fa anstallning av en arbetsgivare, om de skulle bli
tagna pa samma allvar som andra manniskor och om unga kvin-
nor skulle stamma traff med dem etc.

De klienter vi intervjuade visade sig ha en mycket pessimistisk
syn pa hur folk i allmanhet ser pa psykiskt sjuka. Vetskapen om
att man vistats i psykiatrin tror sa gott som alla skulle leda till att
man blev mindre tagen pa allvar, att man inte skulle anstallas och
ha svart att bli accepterad som partner — ja, att acceptansen over-
lag skulle vara lag.

Det andra frageformularet vi anvande var Bemoétande. Till skill-
nad fran formuldret om nedvardering och diskriminering tar detta
formular inte upp hur man tror att andra manniskor ser pa psy-
kiskt sjuka. Istéllet staller den fragor om vilka erfarenheter av be-
motande man verkligen haft. Det var intressant att konstatera att
vara intervjupersoner da uppvisar en betydligt ljusare bild av hur
andra manniskor bemoter personer som vardats i psykiatrin, i alla
fall hur de sjalva anser sig ha blivit bemdétta.

Formuléret staller fragor om situationer, av typen om man blivit
annorlunda bemott sedan man varit i psykiatrin, om andra man-
niskor undvikit eller sarat en pa grund av detta, om man végrats
hyra eller kopa en lagenhet, om man blivit behandlad som mindre
kompetent eller fatt radet att sanka sina forvantningar pa livet etc.
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Svaren respondenterna gav var ganska varierande. En person sva-
rade att hon visserligen blivit annorlunda bemétt och att det hant
att personer undvikit henne, men hon hade inte blivit utsatt av att
nagon sarat henne pa grund av att hon vistats i psykiatrin och hon
hade inte eller haft problem att fa hyra lagenhet pa grund av detta.
En annan person tyckte att han bara nagon gang hade blivit annor-
lunda bemott, folk hade inte undvikit honom eller sarat honom,
men ibland hade han rekommenderats att sénka sina férvantningar
I livet. En tredje respondent tyckte att han séllan eller aldrig be-
motts nedlatande och att han inte uppfattats som mindre kompe-
tent av andra ménniskor, men det hade hant att han foérvagrats
hyra en lagenhet pa grund av att han varit i kontakt med psykiat-
rin. Tva andra intervjupersoner tyckte att det varit problem nagon
gang ibland med dessa saker, men oftast inte. En sjatte respondent
hade dock ganska ofta blivit simre bemo6tt av olika personer i sin
omgivning.

Det tredje frageformuléret vi anvande var Internalized Stigma of
Mental Iliness Inventory (ISMI). Fragorna i detta nagot langre for-
mulér handlar exempelvis om man kanner sig utanfor (feel out of
place) i vérlden pa grund av att man har en psykisk sjukdom, om
man skdms for det, om man kanner sig underlagsen andra, om
man inte tycker psykiskt funktionshindrade ska gifta sig, om man
tycker att andra personer ska ta beslut for ens rakning pa grund av
sjukdomen, om att leva med psykisk sjukdom har forvandlat en
till en stark Gverlevare (tough survivor), om man har ett tillfreds-
stdllande och gott liv trots sjukdomen, om man trots sjukdomen
kan leva ungefar som man vill etc.

Intervjupersonerna svarar ganska olika pa denna enkat liksom pa
den foregaende och helhetsbilden visar pa varierande bade posi-
tiva och negativa bilder.

En yngre kvinna kanner sig generad av att ha en psykisk sjukdom,
hon upplever diskriminering, hon undviker en del sociala kontak-
ter och hon tycker att sjukdomen har forstért en hel del i livet.
Samtidigt kanner hon sig inte frammande i sallskap med personer
som inte ar sjuka, hon ser inte ner pa sig sjalv och hon tror be-
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stamt att hon sjalv kan fa ett tillfredsstallande och gott liv trots
sjukdomen.

En yngre man svarar att han visserligen har en upplevelse av att
vara utanfor i livet och att det hander att personer beter sig pater-
nalistiskt mot honom och han tycker att sjukdomen som sadan
hindrar honom att leva ett tillfredsstéllande liv, men han tycker
inte att han blivit diskriminerad, han drar sig inte undan i det so-
ciala livet for det och han kanner sig heller inte underldagsen and-
ra. Vissa undviker en narmare relation till honom pa grund av
sjukdomen, sager han, men han tycker inte att sjukdomen har for-
stort hans liv och att han kénner sig heller inte utanfor nar han ar
tillsammans med icke sjuka manniskor. Psykiskt sjuka i allméanhet
tycker han har saker att bidra med i samhallet.

En 27-arig man séager att den psykiska sjukdomen har forstort
mycket i hans liv. Han undviker friska manniskor till en viss del
for att inte behdva kénna sig avvisad eller annorlunda. For att inte
besvara sléktingar och vanner undviker han vissa situationer och
han tycker ocksa att negativa forvantningar pa psykiskt sjuka iso-
lerar honom fran den "normala” véarlden. Daremot anser han inte
att han blivit diskriminerad och han tycker inte heller att folk ar
paternalistiska, han kénner sig inte underldgsen och tror psykiskt
sjuka kan bidra med saker i samhéllet. Aven om folk inte tror att
han kan uppna sa mycket i samhallslivet, sa tror han sjalv inte att
sjukdomen hindrar honom att fa ett tillfredsstallande liv som han
kan vara n6jd med.

De allra flesta tror att &ven manniskor som inte haft en psykisk
sjukdom kan forsta dem. De kanner sig bara undantagsvis under-
lagsna pa grund av sjukdomen. Flertalet tycker att leva med en
psykisk sjukdom har gjort dem till starka 6verlevare. Ingen tycker
att psykiskt sjuka bor lata bli att gifta sig. Trots att de sjalva har
en psykisk sjukdom tycker andd manga att det ar besvarande att
synas offentligt i sallskap med nagon som det syns pa att hon eller
han ar psykiskt sjuk.
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Sammantaget tyckte de klienter som svarade pa enkéaterna oftast
att de tror andra manniskor har en mycket negativ bild av perso-
ner som varit i psykiatrin. Nar de blev tillfragade om sina egna
faktiska erfarenheter av moéten, svarade de dock betydligt mer po-
sitivt: de har en del negativa erfarenheter men dessa tycks inte alls
overvaga.

Djupintervjuer

Arbete

Har sag vi ett klart monster av att de intervjuade upplevde en pes-
simistisk syn pa sina mojligheter att kunna fa arbete. Man kénde
sig forbisedda och trodde att en arbetsgivare sannolikt skulle bort-
se fran en ansokan fran en person som har eller har haft ett psy-
kiskt funktionshinder. Man upplevde att man fran omgivningens
sida mer ser till funktionshindret an till den faktiska kompetens
man har. Det &r inte accepterat att ha varit ”psykpatient”. Det ar
detsamma som att vara opalitlig.

Flera berattade att de hade ett jobb nar de blev sjuka, men att de
snart var tvungna att sluta. En respondent forklarade: ”Arbetet pa-
jade helt totalt. Jag stod utan arbete helt pl6tsligt i Uppsala och
det var mitt eget fel, da jag dverilat sagt upp mig. Jag var sa over-
belastad att jag sa att saga bade sa upp mig och fick sparken pa
samma gang. Sedan borjade jag arbeta som kock pa Gastis. Det
var ju bara en fluktuerande stand-in ungefar. Jag holl ut dar i cirka
10 manader, sedan gick det inte mer.”

En annan respondent berattade att han tycker avstandet till arbets-
marknaden blivit storre pa senare tid. ”Intradeskraven till olika sa-
ker i samhéllet har forandrats och jag upplever att avstandet mel-
lan en sjuk ménniska visavi samhallet har blivit ofantligt mycket
storre bara pa de senaste 5-6 aren.”
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Ekonomi

Respondenterna sag inga majligheter att kunna paverka de ekono-
miska forutsattningarna. Man kanske aldrig har arbetat eller skaf-
fat sig nagon utbildning. Att man dessutom har ett psykiskt funk-
tionshinder gor inte saken lattare. En av de intervjuade satte den
daliga ekonomin, sjukdomen och utanforskapet i samband med
varandra och sa: ”Inom sjukvarden och tandvarden kan jag upp-
leva att man blir negligerad n4r man ekonomiskt inte kan stélla
upp for sig sjalv. Da kanner jag mig nollstalld. Man hade sett mig
med andra 6gon om jag inte varit sjuk.”

Den daliga ekonomin hanger ihop med att man &r utan arbete. Till
detta hor en kansla av utanférskap, en slags strukturell stigmatise-
ring. En av respondenterna sa: ”Och sedan den hér stora tomheten
som man helt pl6tsligt hamnar i, nar ingen formellt vill veta av en.
Man hamnar i ett vakuum som bade &r personligt, finansiellt och
sedan slar det tillbaka pa en standigt. Hamnar man i ett finansiellt
underldge som man inte sjalv ar kapabel att resonera sig ur eller —
som det egentligen handlar om — att man betalar sig ur i och med
att man har sjukersattning, sa ar detta nagot man mar valdigt da-
ligt av. Detta med den daliga ekonomin gor att man mar person-
ligt &nnu sémre.”

Relationer

Flera av dem som djupintervjuats sa att de later bli att berétta om
sin psykiska sjukdom for andra dn de mest narstaende. En 42-arig
man berattade att han inte kan svara pa om han kant sig utesluten
eller missforstadd pa grund av sin sjukdom: ”I och med att jag
inte har gatt ut oppet och sagt nagot om min sjukdom, sa blir sva-
ret att det har jag inte kant. Jag har tagit for mig i1 de situationer
jag hamnat i. Situationer dar jag ej har kunnat ta fér mig, dem har
jag mer eller mindre lagt pa hyllan. (...) Mig veterligen ar det
bara min mor som vet om det.”

Flera av de intervjuade var oroliga for hur omgivningen uppfattar
dem om den far information om att man har eller har haft en psy-
kisk sjukdom. De upplevde att omgivningen ser ner pa dem. En
respondent sa: "Om man berdattar att man ar psykiskt sjuk for en
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medmaénniska sa ar det samma sak som att man &r lagintelligent,
dum i huvudet rent ut sagt, man kan inget, formar inget och sa vi-
dare. Dar &r alla de stigman. (...) Att sdga att man ar psykiskt sjuk
idag i ett offentligt rum ar inte bara att gora bort sig, det ar nagot
varre, man blir en persona non grata.”

Insjuknande och sjukpensionering beskrev nagra respondenter
som orsaken till isolering. En man sa: "Kompisar? Jag forlorade
en efter en och familjen hade jag val inte heller bra relation med,
men de stallde upp fér mig, de fanns ju kvar, men det var inte ge-
nom min férsorg utan snarare deras.”

Nagra av respondenterna upplevde kontakten med andra mannis-
kor som svar och isolerade sig. ”Jag kanner mig alltid utanfor och
missforstadd”, forklarar en man och fortsatter: ”I affaren och pa
banken maste jag koncentrera mig pa vad jag ska gora, sedan gar
jag lattad déarifran, ja det ar en anstrangning. Fran psyKkiatrin kan-
ns det ocksa... det ar det dar med alla kontakter, jag kanner en
press i alla kontakter i princip; Man marker ibland att man kan
lara kanna nagon enskild méanniska och det kanns bra och utan na-
gon storre press, men oftast kanner jag press pa varje mote. Nar
jag besoOker psykiatriska rehabiliteringsenheten kénner jag en viss
fasa infor att satta mig vid kaffebordet, jag brukar satta mig av-
skilt i vantrummet.”

Nar man moter utomstaende som inte ser ner pa en for att man
vardats i psykiatrin ar upplevelsen desto mer positiv. Det sker
ocksd. En yngre man sdger: "Jag har en kompis som ar kunnig
och vidsynt. Han reagerade inte negativt nar han horde att jag va-
rit i psykiatrin. Han var som innan efter att jag berattade. Han &r
betydligt smartare an de flesta jag mott, betydligt kunnigare i
psykologi. (...) Han har ett brett intresseomrade och ar intelligent,
kunnig och inte fordomsfull. I viss mening &r det sant att om man
ar smart sa ar man mindre fordomsfull och beter sig inte dumt.”

En del beskrev motena i psykiatrin som praglade av inskrankthet

av olika slag. En av intervjupersonerna forklarade angaende nega-
tivt bemo6tande av andra manniskor: ”Man har feltolkat min per-
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son i psykiatrin. Att jag har breda intressen, stor kunnighet och
politiskt inkorrekt debattstil, sdg man som hypomana drag. Att
vara “’politiskt inkorrekt” kan tolkas som att man tappat granserna
I psykiatrin.”

En annan respondent sa: ”Det &r ofta frihetsstrdvande manniskor
som blir psykiskt sjuka. I alla fall i det samhalle vi lever i nu.”
Han tycks mena att det kan vara svart att kombinera akthet mot
sig sjalv och de egna 6nskningarna med att samtidigt vara delak-
tig i det omgivande sociala livet. ”’Man kan skapa sig en person-
lighet for att klara sig i1 samhéllet. Denna ligger inte i samband
med ens egentliga personlighet. Det &ar en pseudo-personlighet.”

Sjélva insjuknandet beskrev samma person pa foljande satt: ”In-
sjuknandet handlar ofta om att man stélls infér en mur, kommer
vid sidan, blir frustrerad, depressiv eller aggressiv. Forst borjar
man tvivla pa andra, sedan pa en sjalv, det cirklar inat pa ett kons-
tigt satt.”

En del av respondenterna upplevde att det &r svart att fa kontakt
med det motsatta konet medan andra uppger att det inte &r nagot
problem. En person sa: “Det kan vara svart att ha ett forhallande
om man ar sjuk. Kvinnan kanske inte nar fram till den som éar
sjuk. Man hittar ingen kommunikationsniva.”

Sammanfattningsvis framstar det som att tva omraden, socioeko-
nomiska forhallanden och sociala relationer paverkar varandra in-
bordes: Ar man utan arbete och har dalig ekonomi har man aven
svart att rora sig i "friska miljoer”, som kanske staller krav pa att
man ar nagot vad galler arbete och att man har pengar att rora sig
med. Man undviker oftast att tala om sin sjukdom for att slippa
stigmatisering. Man drar sig ibland undan sammanhang som kén-
ns besvarande och utanforskapet blir patagligt. Att i stallet umgas
med andra sjuka och identifieras med dem som grupp &r ingen
|6sning. Att ses i sadana sammanhang sager de flesta vi intervjuat
att de inte vill eftersom det kan leda till ytterligare utanforskap
och stigmatisering.
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En av de intervjuade, i 40-ars alder, beskrev ocksa denna torftig-
het man inte séallan hamnar i efter ett antal ar som psykiskt sjuk i
samhaéllet. Han tyckte det ar vérst for de unga. De nagot aldre har
det lattare pa sa vis att de redan marginaliserats, antingen for att
de sjalva valt bort att vara med eller for att de undantréngts ur de
vanliga eller normala sammanhangen: “Det har utvecklats ett
obverstigligt hinder for psykiskt sjuka i1 samhallet”, forklarar han.
”Om man skiljer det socioekonomiska fran det sociala, sa har den
socioekonomiska klyftan blivit storre. Manniskor idag som gar in
fran 18 ars alder med psykisk sjukdom i det har samhallet maste
ju uppleva rena rama helvetet rent ut sagt. Jag tror att vi aldre har
det lite lattare, vi har ju atminstone varit inne i smeten och blivit
utstotta ur den eller valt att ta avstand ifran den.”

Fokusgruppen

Gruppen mottes och diskuterade under tva timmar under ledning
av Charlotte och Lennart. Den bestod av sju klienter, fem man
och tva kvinnor. Aldersintervallet var mellan 25 och 50 ar. Mer-
parten av klienterna hade en psykossjukdom medan nagon hade
en neuropsykiatrisk sjukdom typ Aspergers syndrom. Gruppmo-
tet, som &gde rum i Malmd den 29 oktober 2005, blev mycket
lyckat och deltagarna ville garna ha ett mote till, da man inte hin-
ner med sa mycket pa tva timmar. Gruppmedlemmarna har var
och en sa otroligt mycket att ge. Det var som en gruppmedlem sa:
”Man kan skriva en bok om var och en av 0ss.”

Forsta fragestallningen géllde arbetslivet.

Det framkom att de flesta deltagarna i fokusgruppen vill ha sys-
selsattning. Flera tyckte att handlaggningstiden pa forsakringskas-
san ar lang och att kassan inte ar aktivt involverade i att erbjuda
rehabilitering. De flesta hade inte blivit erbjuden nagon rehabilite-
ring mot arbetsmarknaden alls.
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Fa deltagare kande att forsakringskassan tar hansyn till ens tidiga-
re erfarenhet av arbetslivet och den egna kompetensen. De gor
ingen uppsokande verksamhet och soker inte upp dem som fatt
sjukersattning.

En deltagare i gruppen hade nyligen lyckats med en arbetstraning
hos forsékringskassan. Nar han diskuterade med sin handlaggare
berattade denne att han hade 250 sjukfall att administrera: ”Hur
ska man som en normal — eller &ven en extremt vélutbildad, kom-
petent forsédkringskassetjdnsteman kunna ta hand om 250 personer
och rehabilitera dem eller ens hundra personer?!” Undrade han.

Samme deltagare tyckte att forsakringskassan verkar sa langsam
och ineffektiv: ”De hade kunnat vara lite snabbare och vara mer,
vad man sager kapitalistiska, att titta lite mellan tummen och pek-
fingret, vad man hade kunnat dra in. (...) Jag tycker néstan att de
borde lottat ut oss till bemanningsforetag, sa skulle dessa sedan fa
poang efter hur mycket vi arbetar och hur glada och ndjda vi ar.”

De flesta skulle kunna tdnka sig att arbeta, men man menar att
jobbet i sa fall maste anpassas efter hur mycket man orkar. Vad
man kan prestera skiftar fran dag till dag och ar inte samma Gver
en langre tid heller. ”Jag kan ma fullt normalt inom citations-
tecken. Och sa nasta dag ar det bara ner, da ar det bara down. Det
ar det som gor det svart i mitt fall, att det ar sa olika fran dag till
dag med mitt maende.” En annan deltagare betonade att om man
ar sjuk, sa kan man ju inte jobba, man maste forst bli frisk: ”"De
som jobbar i psykiatrin, deras uppgift ar att varda sa att man blir
frisk och sedan kan ateranpassas till arbetsmarknaden.”

Att fa chansen att komma tillbaka till arbetslivet via rehabilitering
handlar ocksa om ekonomi. En ung kvinna sa: ”Jag kanner sam-
ma sak som dig. Att man forsoker komma ut sa fort som majligt
igen sa att man kan betala sina rakningar, for pengarna réacker allt-
sa inte, det ar helt otroligt.”

En av deltagarna har varit I0nebidragsanstalld hos sin bror och det
fungerade bra: ”Da jobbade jag pa min brors firma, jag gjorde allt
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I den restaurangen. Jag var anstélld som restaurangbitrdde, men
jag gjorde allting, jag skurade golv, jag serverade, jag korde ut
mat, alla mojliga jobb. Men det var ju som en skyddad verkstad.
Han fick l6nebidrag att anstalla mig pa.”

Majoriteten av deltagarna menade att de skulle kunna arbeta om
arbetsforhallandena anpassades till funktionshindret. En svarighet
ar att man hamnar i en antingen/eller-situation. Klarar man inte att
konkurrera pa samma villkor som andra manniskor ar risken att
man helt blir utan arbete.

Flera av deltagarna i fokusgruppen sag ocksa problemen som be-
roende av hur samhallet ser ut i dagslaget. Enklare jobb har blivit
sallsyntare och arbetsgivare ar pressade att halla sig med effektiva
anstéllda for att klara av att driva foretaget. ”Det har med arbete,
ni vet sjalva hur det &r pa arbetsmarknaden, det ar stressigt, det ar
hart och man ska kunna allting i princip. Och arbetsgivaren har ju
inte rad att anpassa oss till arbetet sa att séaga.”

En av deltagarna sager att han hunnit fylla femtio ar och tillagger:
”Men jag har varit ute och jobbat i flera ar. Nu har jag fyllt 50 ar,
sa det finns ingen anledning for mig att springa och ta jobben for
ungdomarna.”

| diskussionen uttryckte man ocksa vilka resultat ett arbete skulle
kunna medfora. Man skulle fa struktur pa livet pa ett annat satt,
arbetet skulle leda till en battre ekonomi som i sin tur skulle med-
fora att man kunde ha en mer givande fritid. Nar sjukpensions-
beskedet kommer mister man greppet om livet.

Vi mérkte dock skillnader mellan fokusgruppens deltagare nér vi i
efterhand analyserade den utskrivna texten fran gruppens diskus-
sion.

De yngre deltagarna, som var omkring 30 ar, hade en mer indivi-
dualistisk installning. De deltog mindre garna i grupper tillsam-
mans med andra psykiskt sjuka och identifierade sig ej heller med
aldre psykiskt sjuka i typ 45-50 ars alder. De tycktes pa det hela
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taget inte fatt en “sjukdomsidentitet”. I stallet verkade de vilja ga
sin egen vég, men de markte att utbudet som till exempel kom-
munen erbjuder, snarare &r riktad till personer med lang, och for-
vantad “kronisk” sjukdomsstatus. De sjdlva upplevde sig som nér-
mare ett deltagande i det "normala” samhallslivet, men sdg inte att
de fick hjalp av kommunen eller forsédkringskassan att ta steget
dit.

Kanske kan vi beskriva dem som ett slags "lost cases”. Myndig-
heternas insatser galler antingen unga nyinsjuknade eller klienter
med mycket lang erfarenhet av psykisk sjukdom, alltsa personer
som valdigt mycket identifierat sig med sjukdomsrollen. De yngre
i fokusgruppen ar varken nyinsjuknade eller individer med mang-
arigt funktionshinder. De upplever sig som bortglomda, som om
myndigheterna missat dem och deras behov. Det verkar inte heller
stallas nagra krav pa dem att satsa pa att komma tillbaka till ar-
betslivet. En av dem sager: "Man far ta tag i det sjalv och saga till
pa skarpen.”

Nasta fragestallning gallde relationer.

Flera beskrev att relationer blir problematiska pa grund av den
psykiska sjukdomen. En deltagare berattade att hon k&nde att hon
inte langre kan vara sig sjalv: ”"Man maste anstranga sig. | mitt
fall har det varit sa att jag har svarighet att skratta och att skratta
at skamt. Vad omgivningen sager, det uppfattar man inte som ro-
ligt. Och da ar man utanfor det. Nar det galler kanslor, da ligger
du utanfor nagonstans. Darfor ar det jattesvart att relatera till
andra manniskor, vare sig till familjen eller kompisar eller vem
som helst.”

Vissa deltagare beskrev att de har svart att tolka vad som ségs el-
ler syftas pa i sociala relationer. Man blir sjalv darfor ofta passiv i
samspelet med andra och isolerar sig.

En kvinnlig deltagare beréttade: ”En av mina narstaende har val-

digt svart att ta att jag ar sjuk. Han forstar det inte. Han forsoker
att jag ar som jag alltid ar. Allting tar mycket langre tid, det har ju

26



med sjukdomsbilden att gora har jag fatt reda pa. Jag lider ju sjalv
av det. Att ta tag i saker, nu tar det jattelang tid. Det ar jobbigt.
Och sléktingar forstar inte att jag ar sjuk, pa vilket sétt jag ar sjuk.
De vet att jag aker ut och in. Men de forstar inte riktigt hur de ska
handskas med det.”

Att vara tillsammans med andra och bete sig "normalt” tar ibland
sa mycket energi att man maste vila ut rejalt i efterhand. Symtom
som roster hindrar till exempel ocksa umganget. Samtidigt beskri-
ver flera av deltagarna att det kan vara befriande nar nagon utom-
staende inte ger upp utan ar envisa och vill ha med en ut pa aktivi-
teter: ”Det var en tjej, nér jag var inlagd, som ringde och sa: — Vi
sticker till Ullared och handlar klader och sa. Jag sa — nej. Hon sa
— Jag kommer och hadmtar dig vid den och den tiden. Jag liksom
gick dar och, ja. Men sedan efter att vi gjort det kandes det ratt
skont.”

Vissa deltagare beskrev att de k&nner skuld for att de &r sjuka. En
deltagare sa att han &r besviken pa sig sjéalv for att han ar sjuk och
darfor drar sig undan vanner.

Skulden kan ocksa komma utifran. En deltagare sa: ”De forsoker
vacka skuldkanslor hos en i och med att man ar sjukskriven. Sjuk-
skrivning blir pl6tsligt da ocksa en samvetsfraga. Sjukskrivning ar
fortfarande inte... att vara sjuk ar inte en del av vart samhélleliga
liv helt naturligt.”

Flera deltagare var rddda for omgivningens reaktioner. En delta-
gare har inte berattat for slakten om diagnosen.

Flera deltagare beskriver att de skams. En yngre man sa: ”Jo, man
doms ut lite av psykisk sjukdom ocksa, tycker jag. Man far den
har stampeln pa sig. Lite darfor drar man sig undan, och lite det
hur man tror kompisar ska reagera. Sa man drar sig undan omed-
vetet.”

Samtidigt finns det vanner och kompisar som inte tar avstand utan
betraktar en som de brukar, vilket & en mycket positiv erfarenhet
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i de fall da det sker. En av deltagarna forklarade: "I mitt fall kom
jag in 1992, i psykiatrin pa sluten avdelning. Den forsta tanken
man hade var ju hur kompisar och sa skulle stalla sig till det. Och
jag ringde runt till mina kompisar da. De kom mangrant allihop.
Och de sag inget fel pa mig.”

Relationerna till varden var den tredje fragestallningen.

Tva av de aldre deltagarna beskrev att varden under de senaste tio
aren blivit battre, framfor allt ar den mindre “paternalistisk”: Forr
var det annorlunda: ”Jag avstar fran att prata om det. Alltsa man
har varit med sa manga ganger, man har blivit valdtagen och satt i
tvangsbalte och all san skit. Som det gick till pa den tiden, pa 70-
talet och en bit in pa 80-talet. Men idag &r det inte samma sak
inom psykiatrin.”

Idag kan problemet i stallet vara att vardtiden ibland &r for kort.
En deltagare beréttade: "For det forsta blir man utskriven for
snabbt, alltsdi man hinner inte bli sa bra att man klarar sig sjalv
hemma. Men sedan tar ju medicineringen tva-tre veckor innan
den far sin effekt. Och da & man ju hemma innan man vet om
medicineringen man fatt darinne fungerar éver huvud taget.”

Varden som sadan menade dock de flesta deltagarna ar véldigt in-
riktad pa just medicineringen. Man saknar andra inslag. Det kan
vara att fa prata om sina problem och en battre personell tillgang-
lighet. En deltagare sdger: ”Jag skulle inte sdga att man ska hoppa
av sina mediciner, men jag skulle garna vilja ha ett komplement.
Men det &r det ganska svart att fa. (...) Det kan vara allt fran en
psykolog som pratar och séger, Vad ar det du kédnner? Relationer,
vad ar det du oroar dig for? Till att vara nagot mer styrt, typ kog-
nitiv beteendeterapi, att man far dig att tanka pa ett lite annor-
lunda sétt. Sedan kan det vara mer, vad sager man, ”coachning”.”

En “snallare” vard, typ "halsohem”, efterfragades av flera delta-

gare, alltsa en miljo dar man kan fa lugn och ro och aterfa krafter-
na igen. Alltsa inte en stokig psykiatrisk avdelning utan en mindre
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enhet dar man kan fa respit i akuta situationer for att sedan ater-
vanda till vardagen i samhallet igen.

Det kan ocksa vara att fa ldara sig hur man ska hantera sina sym-
tom och sin livssituation i stort. Detta vill flera deltagare ha mer
stod i. En klient sa: "Jag har fatt en sjukdomsdiagnos eller tva.
Och jag tycker det &r synd, att man inte far lara sig hur man ska
hantera det, nar man far sina daliga tider. Det skulle jag garna
vilja att de forklarade for en. Om jag mar si och sa, kanske du kan
gora si och sa. Det far man inte.”

Detta att ”ldra sig” — trots att man da forsatter sig i mycket krav-
ande situationer med manga manniskor — upplevde deltagarna
som mycket viktiga erfarenheter.

Man vill sa att sdga lara sig att “vara normal”.

Olika egna “coping-strategier” namndes ocksa, alltsa handlings-
sdtt som hjalper en att hantera och dvervinna funktionshinder och
symtom. En deltagare sa att han sitter uppe pa natterna och skri-
ver av sig. Eller att han ger sig ut och fiska for att avleda symto-
men.

Strategierna syftar till att ma battre.

Flera deltagare berattade att ndr det blir fér mycket drar han sig
undan. En intervjuperson sa: “Jag koncentrerar mig helt pa mig
sjalv med de grejor jag maste sysselsatta mig med, for att hjalpa
mig sjalv att bli friskare.”

Nar man mar béttre, sa att séaga blir sig sjalv igen, da kan man
vara med andra och fungera ute i gemenskap.

Nagra deltagare var tveksamma till vad delar av den psykiatriska
varden syftar till. En deltagare berattade att han foredrar arbete
och sysselsattning, det ar mer givande. Han sa: ”Hellre jobba an
att sitta i sadana har ”psykiatriska samtal”. Det vill jag inte ha. Jag
var pa ett behandlingshem och jag valde att praktisera pa Kon-
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sum, jag fick behalla mitt sjukbidrag eller sjukersattning. Hellre
det an att sitta i psykologtimmarna, varfor ska man sitta dér och
gnéalla och hora pa.”

En deltagare forklarade att psykisk sjukdom tar tid, att laknings-
processen ofta tar langre tid &n man forvantar. Sjukvarden kan
heller inte bota en fardigt, menar han. "Man maste satta sig in i
arbetslivet pa nagot satt. Man ska vara i terapi i ett yrke sa att
saga, fortsatta att vara i terapi i ett yrke. FOr de har inte rad att
bota dig till punkt, det har inte samhallet rad med.”

Att hitta egna strategier och att sjalv ta ansvar for sina problem
sag en av deltagarna som sin vag. Motsatsen &r paternalismen och
stigmatiseringen fran samhallet: "Man far ju rakna med normal
angest, en del av det, som dyker upp lite oftare, sa att man kénner
till normal angest. Sedan gar man ut och promenerar till exempel.
Da drar man sig undan sjalv och skoter det ensam. Men jag ar inte
inkompetent for att jag ar psykiskt sjuk, det beror ju pa diagnosen.
Det ter sig pa olika satt. Det &r ju valdigt privat. Men sedan kom-
mer stamplingsforhallandet, alltsa din kategorisering i samhallet
som psykiskt sjuk, dar ar det, den sociala relationen till ord-
ningen.”

Slutsatser och funderingar

Manniskor med psykiska funktionshinder tycks ha en relativt pes-
simistisk syn pa hur manniskor i allméanhet ser pa psykiskt sjuka
personer. Vetskapen om att en person vardats inom psykiatrin an-
sag de flesta av deltagarna skulle kunna leda till att man blir tagen
pa mindre allvar, att man inte skulle fa samma mojligheter som
andra till anstéllning och att man inte skulle bli accepterad som
tankt partner i ett forhallande.

Den pessimistiska synen pa vad man forvantar sig for bemotande

hos allménheten tycks dock inte motsvaras i samma utstrackning
av egna erfarenheter av daligt bemétande fran omgivningen. En-
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dast ett fatal av deltagarna visade sig ha daliga erfarenheter kring
bemoOtande som till exempel att ménniskor forsokt att undvika
och/eller sara dem, att man blivit behandlad som mindre kompe-
tent samt att man blivit rekommenderad att sdnka sina forvant-
ningar pa livet. Oavsett egna erfarenheter av daligt bemétande,
diskriminering fran omgivningen sa tycks dock flera av deltagar-
na uppleva en skam 6ver sin sjukdom, ett utanférskap och flera
har valt att halla tyst om sin sjukdom och undvika sociala kontak-
ter.

Arbete, ekonomi och relationer ar centrala omraden i méanniskors
liv och i de individuella intervjuerna framstod en klar bild av att
deltagarna var pessimistiska vad galler mojligheten till att kunna
fa ett arbete. Flera deltagare upplevde att avstandet mellan en sjuk
manniska visavi samhallet har 6kat pa senare tid vilket medfort att
intrddeskraven till arbetsmarknaden har blivit betydligt tuffare.
Deltagarna sag ocksa fa mojligheter att kunna paverka sin ekono-
mi pa grund av att man kanske aldrig har arbetat eller skaffat sig
utbildning. Den daliga ekonomin som manga upplevde medforde
att man madde samre. Nagon av deltagarna kande sig ocksa negli-
gerad av sjukvard och tandvard pa grund av att han/hon inte kun-
de stalla upp ekonomiskt for sig sjélv.

| fokusgruppen fordjupades och utvecklades de teman som kom-
mit upp i1 de individuella intervjuerna. De flesta deltagarna ut-
tryckte énskemal om nagon form av sysselsattning, man uttryckte
ocksa sitt missndje med som de upplevde att forsakringskassan
inte tar tillrackliga initiativ till att personer med sjukerséttning
skall fa mojlighet att fa komma ut igen i arbetslivet. Flera av del-
tagarna menade ocksa att det rader en brist pa arbetsanpassning
utifran vad den enskilde individen orkar med. Manga av deltagar-
na i fokusgruppen eftersokte struktur pa sin tillvaro till exempel
genom nagon form av l6nearbete som i sin tur skulle kunna gene-
rera en ekonomi som gav mojlighet till en givande fritid. Att fa
arbete, att fa bidra, att fa vara en kugge i samhéllet poangterades
av flera deltagare som otroligt viktigt, men ocksa att fa kanna sig
"friskt” trott pa kvéllen efter en arbetsdag och att fa langta till hel-
gen da man kan ta igen sig, roa sig eller utova sina fritidsintressen
for att sedan blicka framat mot en ny arbetsvecka.
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Flera deltagare i fokusgruppen upplevde stora svarigheter med att
uppratthalla sociala relationer pa grund av sin sjukdom. Man upp-
levde att man maste forstalla sig for att orka med, att det ibland
kan vara svart att tolka vad som sags eller syftas pa i olika sociala
sammanhang, att det tar mycket energi att umgas med méanniskor
och att man ofta kénner skuld och skam 6Gver sin sjukdom och vél-
jer darfor att inte berétta om sin sjukdom.

Deltagarnas uppfattning om den psykiatriska varden tycks 6verlag
vara ganska positiv. Deltagare med langre varderfarenhet upple-
ver den psykiatriska varden idag som mindre paternalismisk &n
forr. Men samtidigt tycker man att det ar alldeles for korta vard-
tider och att det saknas alternativa behandlingar som komplement
till medicin. Man efterlyser ocksa mer rad och stod i att kunna
hantera vardagliga problem som uppstar pa grund av sjukdomen.

Under vart arbete i forskningscirkeln har det blivit mycket tydligt
hur enkelt och bekvamt det ar att kunna placera in ménniskor i
fack, att prata om olika grupper — i det har fallet ”gruppen psy-
kiskt sjuka” precis som om dessa grupper inte skulle besta av en-
skilda individer med egen vilja och med alldeles speciella, sar-
egna problem, drommar, existentiella mal som kan se véldigt oli-
ka ut beroende just pa att vi ar olika. Ett exempel pa detta ar de
skillnader som vi fann mellan fokusgruppens deltagare nér vi i
efterhand analyserade den utskrivna texten fran gruppens diskus-
sion. De yngre deltagarna, som var omkring 30 ar, tycktes ha en
mer individualistisk installning. De deltog mindre gérna i grupper
tillsammans med andra psykiskt sjuka och identifierade sig inte
heller med aldre psykiskt sjuka i 45-50 ars alder. De tycktes pa
det hela taget inte fatt en "sjukdomsidentitet”. | stallet verkade de
vilja ga sin egen vdg, som innebar ett narmare deltagande i det
”normala” samhallslivet, dar man inte kunde se hur forsakrings-
kassan eller kommunens utbud av aktiviteter riktade till personer
med lang, och forvantad “kronisk” sjukdomsstatus skulle kunna
bista dem med detta.
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Det blev ocksa valdigt tydligt for oss under arbetet i forsknings-
cirkeln hur socioekonomiska forhallanden och sociala relationer
paverkar varandra inbordes: Ar man utan arbete och har dalig
ekonomi har man aven svart att réra sig i “friska miljoer”, som
kanske stéller krav pa att man &ar nagot vad galler arbete och att
man har pengar att rora sig med. Man valjer att halla tyst om sin
sjukdom for att undvika stigmatisering. Man kanske drar sig un-
dan sociala sammanhang som upplevs besvarande med foljd att
upplevelsen av utanférskap forstarks. | detta lage ar det logiskt att
man soker sig till manniskor i samma situation och pa detta satt
far tillgang till en gruppidentitet som pa kort sikt ger trygghet
men kanske pa langre sikt ytterligare forstarker utanforskap och
stigmatisering.

Att ga vidare

Att leva med ett psykiskt funktionshinder innebar inte bara att
man ska kunna hantera sin psykiska sjukdom utan ocksa att han-
tera omgivningens ofta negativa forvantningar och attityder. Av
deltagarnas beréattelse tycker vi oss se hur regler, lagar i vart sam-
hélle tillsammans med attityder hos allmanheten och forvéntning-
ar hos den drabbade pa olika sétt gar samman och paverkar vart-
annat i negativ riktning. Pa nagot satt uppfattar vi det som att det
startar en ond spiral som tycks svar att bryta nar den vél startat.

Vad kan vi da som personliga ombud ta med oss fran vart arbete i
forskningscirkeln for att vanda denna onda spiral? Naturligtvis in-
ser vi att det kravs insatser pa flera plan och utifran olika hall for
att astadkomma en radikal forbattring for personer med psykiska
funktionshinder. Men kanske det allra viktigaste &r att det skapas
forutsattningar for att personer med psykiska funktionshinder far
sin rost hord och att de blir tagna pa allvar. Har tror vi att fokus-
grupper kan tjana som ett verktyg for detta syfte och ocksa bidra
till 6kad empowerment. Att arbeta med fokusgrupp som metod
var nagot nytt for oss allesamman och upplevdes av oss och ocksa
av deltagarna i fokusgruppen som nagot mycket positivt. For del-
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tagarna i fokusgruppen innebar det att man fick méta andra mén-
niskor med liknande funktionshinder och problem. Man kunde
diskutera, lyssna in och bli tagen pa allvar. Man uttryckte ocksa
behov av att fa traffas ytterligare ganger under samma former.
Detta tycker vi att man borde ta fasta pa och erbjuda deltagarna
fler moten och pa sikt forsoka lata fokusgruppen bli sjalvgaende
det vill sdga en moétesform utan formella ledare.
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Bilaga 1. Klientinformation, intervjuer

Information om en undersdkning av upplevelser och erfaren-
heter av psykisk ohélsa

Vi dr ett antal personliga ombud i Skane som deltar i en forsk-
ningscirkel. I denna cirkel ska vi gora en studie dar vi vill under-
soka upplevelser och erfarenheter av att vara/har varit psykiskt
Sjuk.

For att studien ska bli sa bra som mojligt vill vi i ett forsta steg
undersoka i en sa kallad pilotstudie hur fragorna vi konstruerat
fungerar i en verklig intervjusituation. Vi vander oss darfor till
Dig for att fraga om Du vill delta i denna pilotstudie.

Intervjun kommer att ta ca 1 timma och kommer att spelas in pa
bandspelare. Fragorna som vi kommer att stalla kommer att réra
vilka upplevelser/erfarenheter Du har av att vara/har varit psy-
Kiskt sjuk.

Alla uppgifter om Dig behandlas under sekretess, och inga upp-
gifter som Du lamnar kommer att lamnas vidare till nagon. Namn
och personuppgifter kommer inte att registreras nagonstans.

Deltagandet i undersokningen ar naturligtvis frivilligt och &ven
om Du sagt ja till att delta i undersokningen kan du nar som helst
dra Dig ur.

Projektledare ar Dr med vet Tommy Bjorkman, Institutionen for
hélsa, vard och samhalle, sektionen fér omvardnad, Lunds univer-
sitet. Om Du har fragor eller onskar ytterligare information kan
Du kontakta Tommy Bjérkman, tel. 046-2221859.

37



Bilaga 2. Fragor, intervjuer
Fragor till de individuella intervjuerna:

# Hur gammal var du nér Du blev sjuk?
e Beritta vad som hande da.

# Uppfattade Du Dig som psykiskt sjuk innan Du fick en diag-
nos?
e Om ja, berétta

# Kommer Du ihag hur Du sag pa psykisk sjukdom innan Du
blev sjuk?
e Om ja, berétta

# Nar Du fick konstaterat att Du hade en psykisk sjukdom, hur
upplevde Du det da?

# Nar Du blev sjuk, vilka férandringar medforde detta for Dig?
e T ex i Arbete, familj, vanner, utbildning, i vardagslivet
e Ge exempel och beratta

# Finns det nagon nyckelsituation som har avgjort mycket for
Dig i form av negativa upplevelser?
e Om ja, berétta

# Kan Du uppleva att manniskor ser annorlunda pa Dig efter att
Du blivit sjuk?
e Om ja, berétta

# Har Du varit med om att ménniskor i olika sammanhang be-
handlat Dig illa?
e Om ja, berétta

# Har det funnits situationer dar Du ké&nt Dig utesluten eller miss-
forstadd?
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e Nar? Var?
e Kan Du beskriva andra situationer an Du redan berattat?

# Har Du talat om for andra att Du har/har haft en psykisk sjuk-
dom?

e Om ja, varfor?

e FOr vem? Nar?

e Om nej, varfor inte?

# Hur reagerade manniskor nar Du beréttade att Du var psykiskt
Sjuk?

e Drog de sig tillbaka?

e Blev de intresserade?

e Stéttade de Dig?

e Nagot annat?

# Tycker Du att Din syn pa psykisk sjukdom har forandrats 6ver

tid?
e Om ja, beréatta pa vilket sétt.
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Bilaga 3. Klientinformation, fokusgrupp

Undersdkning om upplevelser och erfarenheter av att leva
med psykisk sjukdom

Vi dr atta personliga ombud som under detta ar deltar i en forsk-
ningscirkel anordnat av lansstyrelsen i Skane och Kommunfor-
bundet Skane. De fragor vi arbetar med i denna cirkel rér bland
annat vad det innebar for den enskilde individen att drabbas av en
psykisk sjukdom. Fragor vi stéller oss ar ”vad kan gora livet latta-
re att leva nar man har en psyKkisk sjukdom och vad gor det svara-
re?” Vi ar i detta sammanhang ocksa intresserade av vilket bemo-
tande man erfarit i kontakt med vard och myndigheter samt bland
allmanheten.

Under varen har vi genomfort individuella intervjuer bland perso-
ner med erfarenhet av psykisk sjukdom. Utifran vad som fram-
kommit i dessa intervjuer vill vi nu ga vidare och undersoka om
dessa erfarenheter ocksa delas av andra med liknande erfarenheter
av psykisk sjukdom. Vi vill ocksa undersoka hur vi som person-
liga ombud kan forbéattra vart stod i dessa fragor. Vi vill darfor
fraga dig om Du kan tanka dig att delta i en sa kallad fokusgrupp.

Att delta i en fokusgrupp innebér att Du tillsammans med fem —
sex andra personer far diskutera erfarenheter Du har kring att
vara/ha varit psykiskt sjuk. Fragor som bland annat kommer att
diskuteras ror dina erfarenheter av bemotande i olika samman-
hang inom saval vard som kommunal service som bland allmén-
heten. Fokusgruppen kommer att ledas av tva personer med lang
erfarenhet av att arbeta som personligt ombud. Diskussionen
kommer att spelas in pa band for att sedan skrivas ut och sam-
manstallas. All information som kommer fram under fokusgrup-
pens diskussioner kommer att behandlas konfidentiellt. Detta in-
nebdr att vad som sédgs kommer inte att kunna kopplas samman
med nagon enskild person. Snarare &r vi intresserade av att fa
fram vad deltagarna kommer fram till tillsammans. Vi beréknar
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att det tar mellan tva — tre timmar att genomféra denna fokus-
grupp. Sammanstéliningen av de individuella intervjuerna och fo-
kusgruppens diskussioner kommer att sammanstéllas i en FoU-
rapport under varen 2006.

Deltagandet i undersbkningen ar naturligtvis frivilligt, och var
och en kan ndr som helst avbryta sin medverkan. Om Du 6nskar
mer information kan Du véanda dig till Tommy Bjérkman som ar
ledare for forskningscirkeln.

For forskningscirkeln

Tommy Bjérkman, Universitetslektor
Institutionen for halsa, vard och samhélle
Lunds universitet

046-2221859
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Bilaga 4. Fragor, fokusgrupp

Fragor till fokusgruppen:

Socioekonomiska forhallanden:

# Hur har Ditt psykiska funktionshinder paverkat Ditt arbetsliv?

# Hur skulle du 6nska/dromma att Ditt liv skulle se ut om Du fick
bestamma?

# Utifran de faktiska forutsattningar som Du har; hur skulle Du
vilja ha det med arbete och ekonomi?

# Hur skulle Din ekonomi kunna se béttre ut? Vad kan Du gora?
# Hur kan man ta tillvara Dina kunskaper och erfarenheter?
Tycker Du att man redan idag anvander sig av kunskaperna och
erfarenheterna?

Relationer:

# Hur har Ditt psykiska funktionshinder paverkat Dina relationer
till omgivningen, t ex till sldktingar, vanner, partners m fl?

# Vad kan Du gora for att Dina relationer skall kunna utokas och
forbattras?

# Hur upplever Du motet med andra manniskor i olika samman-
hang? T ex med sjukvard och andra myndigheter?

# Kéanner Du Dig besvérad i olika situationer pga. Ditt funktions-
hinder? Vilka i sa fall?
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