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Resumé

Titel: ‘At famle i blinde’ - et kvalitativt studie af hverdagslivet hos sgskende til en psykisk syg.
Problem: Sgskende til psykisk syge oplever ofte konsekvenser i form af at fgle sig overset af deres
forzeldre og i behandlingssystemet, at fgle sig stigmatiseret i sine sociale relationer, at veere ngdsaget
til at tilsidesaette egne behov, at tage ekstra hensyn til deres syge sgskende og at mangle vaerktgjer til
handtering af sine tanker og fglelser. Samlet set kan dette fgre til, at den raske sgskende fgler sig
ensom og isoleret, ikke indgar i sociale netvaerk, fgler sig belastet af skolen og lektier eller selv udvikler
psykisk sygdom.

Formal: Formalet var at undersgge, hvordan sgskende til psykisk syge beskriver deres behov og erfa-
ringer fra deres hverdagsliv, og hvordan denne viden kan bidrage til perspektiver med forandring til
eksisterende danske tiltag.

Metode: En eksplorativt kvalitativt studie med tre piger pa 15, 16 og 25 ar, der har deltaget i individu-
elle ansigt-til-ansigt semistrukturerede interviews. En efterfglgende tematisk analyse resulterede i fire
temaer i hverdagslivserfaringer.

Resultater: Sgskende til en psykisk syg person oplever at have usagte behov, at fgle sig oversete af
deres foraeldre og at have ‘forbudte’ fglelser og tanker overfor deres syge s@skende. De oplever ogsa,
at det kan vaere svaert at handtere hverdagen, nar presset fra den psykiske sygdom fylder meget. Del-
tagelse i en stgttegruppe med andre jeevnaldrende sgskende til en psykisk syg kan forandre hverda-
gen, da der i stgttegruppen opleves at veere bade et frirum, hvor man bliver mgdt med forstaelse, men
ogsa et sted, hvor man far vaerktgjer til at handtere den psykiske sygdom i ens hverdag. Sgskende
anbefaler fglgende til eksisterende praksis pa omradet for mentalt helbred og sg@skende: 1) Tiltag for
s@skende skal ggre mere tilgaengelige, 2) Tiltag skal vaere gruppebaserede, 3) Aktiviteterne ma gerne
veere varierede, 4) Der er behov for flere tiltag og mere oplysning og 5) Der skal seettes tidligt ind.
Konklusion: Sgskende til personer med psykisk sygdom kan opleve deres hverdagsliv veerende meget
pavirket af den psykiske sygdom. De kan opleve at fgle sig tilsidesat af deres foraeldre, at have mange
usagte tanker og fglelser over for deres psykisk syge sgskende, at deres skoledag pavirkes negativt, at
have faerre sociale relationer, samt at fgle sig isoleret og stigmatiseret. Deltagelse i en stgttegruppe
for sgskende kan have stor betydning. Mgdet med andre jeevnaldrende i en lignende situation kan
fore til et forbedret selvveerd, en fglelse af ikke at sta alene laengere, en bedre forstaelse for ens situ-
ation samt give nye handteringsvaerktgjer, som kan vaere af betydning i forhold til handteringen af de
til tider uforstaelige begivenheder, den psykiske sygdom kan medfgre. De tre informanter nedsatte

anbefalinger til forbedringer af eksisterende praksis pa omradet for mentalt helbred og sgskende.



Abstract

Title: ‘To navigate in the dark’ - a qualitative study of everyday lives of siblings to a mentally ill person.
Problem: Siblings of mentally ill persons often experience consequences in terms of feeling neglected
by their parents and health practitioners, feeling stigmatized in social relations, being forced to over-
ride their own needs, to be a care-person for their sick siblings and lack in tools in how to cope with
their thoughts and feelings. Overall, this can lead to the healthy siblings feeling lonely and isolated,
not part of a social network, feeling burdened by school and homework or even develop mental illness.
Aim: The aim was to explore how siblings of mentally ill describe their needs and experiences in their
everyday lives, and how this knowledge can contribute to perspectives of change to existing Danish
initiatives.

Method: An exploratory qualitative study with three girls 15, 16 and 25 years of age, who participated
in individual face-to-face semistructured interviews. A thematic analysis resulted in four themes of
everyday life-experiences.

Results: Siblings of a mentally ill person feel that they have unspoken needs, feel neglected by their
parents, and have 'banned' feelings and thoughts towards their sick sibling. They also feel that it can
be difficult to handle everyday life when pressure from the mental iliness feels immense. Joining a
support group with peer siblings of a mentally ill person can change everyday life, as the support group
is considered to be both a space where you will be met with understanding, but is also a place to get
the tools to cope with the mental illness in one's everyday life. Siblings recommend following to the
existing practice in the field of mental health and siblings: 1) Sibling support groups should be more
available, 2) Programs should be group-based, 3) The activities should be varied, 4) There is a need for
more action and more information, and 5) Early intervention is recommended.

Conclusion: Siblings of people with mental iliness can experience their everyday life being very af-
fected by the mental illness. They can experience feeling too little noticed by their parents, to have
many unspoken thoughts and feelings about their mentally ill siblings, that their school day is nega-
tively affected, having fewer social relations and feeling isolated and stigmatized. Joining a support
group for siblings can be very important. Meeting with other peers in a similar situation can lead to an
improved self-esteem, a feeling of not being alone any longer, a better understanding of your situation
as well as new coping-tools, which may be of importance in relation to the handling of the sometimes
incomprehensible events the mental illness can result. The three informants provided recommenda-

tions for improvement of existing practice in the field of mental health and siblings.



Forord

Narveerende speciale markerer afslutningen pa kandidatuddannelsen Folkesundhedsvidenskab ved
Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet pa Aalborg Universitet. Specialet er blevet udarbejdet i perioden
1. februar - 1. juni 2016 med vejledning af Kirsten S. Petersen. Vi takker hermed for feedback gennem
processen, som har bidraget til det faerdige speciale.

Specialet er udarbejdet under rammerne for Aalborg-modellen, som bygger pa problembaseret lze-
ring, og giver et indblik i hverdagslivet hos sgskende til en psykisk syg person. Det overordnede formal
i specialet er at identificere og dokumentere et folkesundhedsvidenskabeligt problemfelt og at be-
grunde behovet for @ndringer. Specialets forandringsperspektiv foreligger som anbefalinger til eksi-
sterende praksis pa omradet sgskende og mentalt helbred og har sggt at bidrage med ny viden til et
omrade, hvor tabu typisk er tilknyttet, og hvor sgskendes subjektive tanker og fglelser ofte overses.
Projektgruppen gnsker i den forbindelse at takke de kontaktpersoner, som har vaeret interesserede
og behjalpelige med rekruttering af informanter til specialets undersggelse. Ligeledes vil vi takke de
tre informanter, som har ladet sig interviewe og dermed har bidraget til at give os en indsigt i deres

erfaringer og oplevelser som sgskende til en psykisk syg.

God laeselyst!

Glizin @zbay & Sara Kruse Cox



“Siblings, whether close or distant, are fellow travelers through the life cycle.
They share unique, private knowledge about their parents and families, pos-
sess a common genetic base, and carry the history of the nuclear family. They
may be best friends, playmates, and soulmates or competitors, mentors or
mentees, nurturers or nurtured, the ones with whom to fight or settle conflict,
and positive or negative role models. The degree to which siblings are intimate
or adversarial depends on a number of factors within the individuals them-

selves or within the dynamics of the family” (Abrams 2009).



Begrebsafklaring

Felgende begrebsafklaring redeggr for, hvordan projektgruppen har valgt at fglgende begreber skal

forstas gennem specialet:

Mentalt helbred

Det er blevet valgt, at begrebet skal forstas som den definition, Sundhedsstyrelsen anvender, hvilken
tager udgangspunkt i Verdenssundhedsorganisationens (WHO) (World Health Organization
2003)definition af mental sundhed. Begrebet star for at veere en tilstand af trivsel, hvor individet kan
udfolde sine evner, kan handtere hverdagens udfordringer og stress samt indga i feellesskaber med
andre mennesker. Et godt mentalt helbred rummer to elementer: 1) en oplevelsesdimension, hvor
man oplever at have det godt og er overvejende i godt humegr og tilfreds med livet, og 2) en funktions-
dimension, hvor man kan klare almindelige daglige ggremal, som for eksempel at kgbe ind, lave mad,
ga pa arbejde eller i skole, indga i sociale relationer og at kunne handtere de forskellige udfordringer,
som en almindelig dagligdag kan byde pa (Stgrup et al. 2012). Der er dermed lagt veegt pa mentalt
helbred som et positivt begreb, som rummer mere end fravaer af psykisk sygdom, og hvor et darligt
mentalt helbred vil svare til en negativ eller nedsat oplevelses- og funktionsdimension, men hvor der

ikke ngdvendigvis er tale om tilstedevaerelsen af psykisk sygdom.

Psykisk sygdom

Det er blevet valgt at anvende definitionen psykisk sygdom, velvidende at definitionen er meget bred.
Der eksisterer talrige typer af psykisk sygdom, hvoraf nogle psykiske sygdomme er medfgdte og sale-
des veeret til stede hele livet, hvor andre psykiske sygdomme indtraeder senere i livet (Gettings et al.
2015). Specifikke diagnoser kan saledes vaere angst, depression, psykose, autisme, ADHD, spisefor-
styrrelser, OCD, skizofreni, Tourettes Syndrom m.v.(SIND n.d.). | specialet anvendes imidlertid denne
ene betegnelse, psykisk sygdom, eftersom det i undersggelsen ikke har veeret formalet at fokusere pa
diagnoserne som sadan, hvorfor de alle samles under én samlet definition af overskuelighedsgrunde.
Betegnelsen psykisk sygdom rummer saledes alle diagnosegrupper af psykisk sygdom, hvilke der
normalvis klassificeres ud fra det internationale klassifikationssystem, ICD-10. ICD-10 er et anerkendt
internationalt klassifikationssystem, hvilket oprindeligt er defineret af WHO (World Health
Organization 1994).
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1.0 Initierende problem

Psykisk sygdom udggr en stor sygdomsbyrde i Danmark og kan have alvorlige konsekvenser for den
enkelte patient og dennes pargrende (Kjgller et al. 2007). Disse konsekvenser kan optraede i form af
nedsat ydeevne og mistrivsel i hverdagen og kan pa sigt udvikle sig til sygdomme som angst og de-
pression blandt de pargrende (Jacobsen et al. 2010). Stigma og diskrimination relateret til psykisk syg-
dom ses desuden som et problem blandt pargrende samt for den psykisk syge, som oplever det som
en vaerre byrde end en diagnose i sig selv (Jacobsen et al. 2010; Thornicroft et al. 2016)(Thornicroft et

al. 2016).

Pa trods af at der bade nationalt og internationalt er kommet mere fokus pa og krav om pargrende-
inddragelse indenfor omradet mentalt helbred, vidner litteraturen om, at sgskende til psykisk syge
ofte overses og inddrages i ringe grad i behandlingssammenhange (Regeringens udvalg om psykiatri
2013; Dahl et al. 2014; Ahlgreen 2005; Bowman et al. 2014; Garrard 2014). Sgskende er, som en over-
set pargrendegruppe, i sarlig risiko for selv at blive syge grundet de belastninger, der fglger med, nar
der er psykisk sygdom i familien (Sin et al. 2015; Sin et al. 2008; Ewertzon et al. 2012; Lashewicz et al.
2012; Ahlgreen 2005). Samtidig vidner litteraturen om, at en forbedret indsats malrettet sgskende til
den psykisk syge kan have en forebyggende effekt over for de udsatte sgskende og reducere risikoen
for, at sgskende ogsa udvikler en sygdom (Kryzak et al. 2015; Gettings et al. 2015; Feinberg et al. 2012;
Arcy 2005; Deal & MaclLean 1995). Safremt et gget fokus pa sgskende etableres i en tidlig alder, kan
et sadan fokus bidrage til, at faerre i fremtiden lider af psykisk sygdom (Hansen et al. 2010;

Socialstyrelsen 2014a).

Da det saledes fremgar, at sgskende til en psykisk syg udger en risikogruppe inden for omradet men-
talt helbred, kan det undre, at der ikke er mere fokus pa sgskende i behandlingssammenhange. Det
vurderes derfor relevant at undersgge det forandringspotentiale, der kan ligge i at indtaenke sgskende

til psykisk syge i fremtidige indsatser med henblik pa at reducere risikoen for sygdom.



2.0 Problemanalyse

| det falgende udfoldes specialets problemanalyse med fokus pd de udfordringer, der kan opsta i for-
bindelse med dét at vaere pdrgrende til et familiemedlem, som er psykisk syg. Nedenstdende afsnit
indeholder en analyse af projektets problemfelt, som udfoldes med afsaet i baggrunds- og videnskabe-

lig litteratur.

2.1 Konsekvenser af psykisk sygdom fra et pargrendeperspektiv

For mange pargrende er det en stor fglelsesmaessig belastning, forvirrende og et udmattende arbejde
at tage sig af et psykisk sygt familiemedlem (Wilhelmsson 2011; McFarlane et al. 2003). En undersg-
gelse viser, at tavshed i familien er den mest typiske reaktion pa psykisk sygdom, da det kan vaere
svaert at dele vigtige erfaringer med familien (Jacobsen et al. 2010)For at skabe en velfungerende fa-
milie er denne derfor ngdt til at besidde den rette information, stgtte og mestringsstrategi i forhold
til at takle en specifik sygdom og have den rette indstilling i forhold til at tilpasse sig en hverdag med

psykisk sygdom tzet pa livet (Wilhelmsson 2011; McFarlane et al. 2003).

Dette vidner om, at familien til den psykisk syge ofte har det sveert og derfor kan have brug for hjzlp
til en bedre handtering af en hverdag med psykisk sygdom. Udover oplevelsen af fglelsesmaessige og
funktionelle udfordringer i hverdagen, kan en anden udfordring, bade for de pargrende og den psykisk

syge, veere stigmatisering, hvilket forklares i det fglgende afsnit.

2.1.1 Stigmatisering blandt de pargrende

Psykisk sygdom bergrer mange mennesker pa forskellige mader i hverdagen, men pa trods af dette,
er psykisk sygdom stadig et omrade mange har svaert ved at tale om og seette fokus pa i den offentlige
debat. Det kan skyldes, at psykisk sygdom blandt andet associeres med en raekke tabuer, fordomme
og uvidenhed blandt befolkningen. Denne uvidenhed kan vaere med til at gge stigmatisering i samfun-
det, som opstar nar mennesker med eksempelvis psykisk sygdom tilskrives nogle stereotypiske og ne-

gative forestillinger (Jacobsen et al. 2010).

Begraensninger medfgrt af stigma kan endvidere have stor indflydelse pa mange aspekter af livet, sa-
som personlige og sociale relationer, tro pa egne evner, uddannelse og erhvervsliv og kan eksempelvis

medfgre tab af indkomst, arbejdslgshed, begraenset adgang til pleje samt darligere behandling i sund-



hedsvaesnet (Jacobsen et al. 2010; Thornicroft et al. 2016). Undersggelser viser desuden, at stigmati-
sering er associeret med en nedsat livskvalitet bade blandt pargrende og hos den psykisk syge (Werner
& Shulman 2013; Jacobsen et al. 2010). Eftersom stigmatisering kan opsta i mgdet mellem mennesker,
oplever psykisk syge saledes bade en stigmatisering af samfundet, nar de eksempelvis sgger arbejde,
henvender sig til sundhedsvaesenet eller afbildes i medierne, men ogsa en stigmatisering i de naere
relationer i forholdet til eksempelvis familien, partner eller venner kan ggre sig geeldende (Corrigan &
Miller 2004) (Wilhelmsson 2011; Werner & Shulman 2013; Jacobsen et al. 2010). Disse naere relationer
beskrives som de mest gdeleeggende og sveereste at handtere for den psykisk syge (Jacobsen et al.
2010). For pargrende opleves stigmatisering i hgjere grad inden for sundhedsvasenet, hvor de typisk
reagerer ved at stille sig kritiske overfor, at det ikke fungerer godt nok, og at der ikke ydes tilstraekkeligt
stgtte til dem som pargrende (Jacobsen et al. 2010). Derudover kan manglende social stgtte samt
stigmatisering blandt pargrende ogsa medfgre nedsat livskvalitet, et forringet familieliv og et darligere

mentalt helbred for alle de involverede parter (Werner & Shulman 2013; Jacobsen et al. 2010).

Anbefalinger fra Dansk Sundhedsinstitut (DSI) samt Det Nationale Forskningscenter for Velfaerd (SFI)
gar blandt andet pa, at man skaber et nyt sprog og informerer omkring psykisk sygdom. Ligeledes
anbefales det, at man dbner mere op for at tale om sygdommen, szerligt blandt familiemedlemmer.
Dette kan bidrage til en forbedring af livsmuligheder, livskvalitet, familieliv og behandlingsudfald for
den enkelte patient og dennes pargrende og vidner samtidig om, at en god kommunikation i familien
kan veere vaesentlig for familiens trivsel (Jacobsen et al. 2010). Sgskendegruppen er en sarlig tavs
gruppe i den forbindelse, hos hvem der, ifglge videnskabelig litteratur, ligger et uudnyttet potentiale

i forhold til inddragelse og fokus (Feinberg et al. 2012). Dette udfoldes i de fglgende afsnit.

2.2 De oversete sgskende

Selvom der i behandlingssammenhange er gget opmaerksomhed pa inddragelsen af pargrende, er
sgskende til et psykisk sygt familiemedlem ofte et overset led, der ikke ggr meget opmaerksom pa sig
selv (Ma et al. 2015; Sin et al. 2015; Young 2012; Dahl et al. 2014). | rapporten “Sgskende til en psykisk
syg” fra 2005 fremgar det, at sgskende til en psykisk syg kan have brug for personlige samtaler med
forzeldrene, men at det ikke er sikkert, at de nogensinde far givet udtryk for dette behov, da det ofte
feles sveert at finde den rigtige anledning. | samme rapport diskuteres det, hvorvidt det er rimeligt at
fokusere pa enkelte roller i familierne, hvor et helhedssyn pa familiernes samlede problemstillinger

kunne vaere mere pa sin plads. Imidlertid viste det sig, at det ikke er de samme slags problemer, de



forskellige familiemedlemmer beskriver. Hvis formalet er at yde familien en stgtte, der stgtter de en-
kelte medlemmer, kan det veere gavnligt at identificere de typer af problemer, de hver isaer matte fgle
sig tynget af. | rapporten giver sgskende udtryk for, at de selv har haft brug for stgtte fra udenforsta-
ende under deres sgskendes sygdomsforlgb, eksempelvis i form af samtale med en person fra behand-
lingssystemet om sygdommen samt om hvordan de skulle forholde sig til den syge bror eller sgster
(Ahlgreen 2005). Fglgende afsnit belyser hvorledes sgskende kan blive belastet af sin sgskendes psy-

kiske sygdom.

2.2.1 Belastningens helbredsmaessige betydning for sgskende

Sgskende til bgrn med psykisk sygdom har en gget risiko for at blive negativt pavirket, hvilket eksem-
pelvis kan medfgre adfaerdsvanskeligheder og tilstande som angst og depression. Den negative pa-
virkning omfatter derudover vrede, bitterhed, frustration, ensomhed, sorg, bekymring, frygt, overre-
ageren, og fglelserne af at veere misundelig eller jaloux - tilstande, som kan veaere resultatet af opfat-
telsen af en ulige behandling blandt andet pa grund af foraeldrenes manglende opmaerksomhed, da
denne typisk er rettet mod den psykisk syge s@skende. Samtidig bgr der tages hgjde for graden af den
psykiske sygdom med henblik pa at forsta den betydning dette kan have pa de andre sgskende i fami-
lien, for jo svaerere graden af psykisk sygdom er og jo leengere den har varet, desto mere pavirkes de
omkringvaerende sgskende (Gettings et al. 2015). Det fremgar yderligere i et studie af Bowman et al.
fra 2014, at ved psykiske sygdomme, der opstar tidligt i familien, oplever sgskende tegn pa stress og
andringer i deres funktionelle ydeevne (Bowman et al. 2014)I rapporten “Sgskende til en psykisk syg”
fra 2005, ses det hos sgskende, hvor sygdommen har varet laenge, at det i hgjere grad har praeget
deres personlighed i den forstand, at de er blevet mere usikre pa sig selv og dermed er pavirkede af

familiesituationen (Ahlgreen 2005)

Alderen har ligeledes betydning for, hvorledes sgskende pavirkes af deres bror eller s@gsters psykiske
sygdom. | alderen fra 6-12 ar begynder bg@rn at vaere mere opmaerksomme pa deres sociale omverden,
herunder forskelle pa mennesker. | denne alder kan de forsta deres sgskendes serlige behov, hvis
disse bliver omhyggeligt forklaret for dem. De kan bekymre sig om, hvorvidt syggdommen smitter, og
de kan have skyldfglelser over at have negative tanker om deres sgskende og over ikke selv at vaere
ramt af sygdommen. Adfaerdsmaessigt kan de blive overbehjeelpsomme, velopdragne og meget lidt
kraevende med henblik pa at fa foraeldrenes opmaerksomhed. | alderen fra 13-17 ar kan de unge forsta
mere udtgmmende forklaringer om den specifikke psykiske sygdom. Udviklingsmaessigt er de unge
begyndt at opdage sig selv som individer uden for familien, og samtidig bliver gruppetilhgrsforhold

blandt kammerater vaesentlige. Bgrnene i denne aldersklasse, som har en sgster eller bror, der er
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anderledes, kan fgle skam i forhold til kammeraterne. De kan ogsa fgle sig splittede mellem deres
leengsel efter uafthangighed af familien og pligten til at opretholde et specielt forhold til deres s@ster

eller bror (Ahlgreen 2005).

| forhold til hvordan sgskende til en psykisk syg bror eller sgster pavirkes, eksisterer der nuancer af-
hangigt af, om de er henholdsvis zldre eller yngre end den sygdomsramte sgskende. Zldre sgskende
til en psykisk syg oplever oftest sig selv som omsorgspersoner for deres syge lillesgster eller lillebror.
De har en forpligtende fglelse af, at de gerne vil ggre deres yngre sgskende rask, og dette ggres i dette
tilfeelde bedst ved at vise gget opmaerksomhed og stgtte. De xldre sgskende tynges ofte af skyldfg-
lelse og darlig samvittighed over ikke at have set tegnene for psykisk sygdom i tide og for maske at
have tilsidesat den yngre sgskende (Ahlgreen 2005). Yngre sgskende oplever typisk belastningen an-
derledes end aldre sgskende til en psykisk syg. Det beskrives blandt andet med, at de har mistet en
omsorgsperson, eller en god radgiver, og nu selv skal indtage en sadan funktion for deres aldre sg-
skende. De beskriver ogsa, at de prgvede at give deres syge storesgster eller storebror sa meget om-
sorg som muligt, og at de fik darlig samvittighed, hvis de ikke gjorde det (Ahlgreen 2005). | et studie af
Ma et al. 2015 fremgar det, at yngre sgskende er mere tilbgjelige til at have en psykiatrisk diagnose
end ldre sgskende. Det argumenteres i studiet, at de udviklingsmaessigt er mere sarbare over for at
udvikle psykiske problemer som en reaktion pa stress, frembragt af den belastende situation. Det kan
eksempelvis vaere, at de ikke har udviklet tilstraekkelig mestringsstrategier, eller udviklet en sikker fg-
lelse af selvvaerd, grundet deres alder. Det fremgar saledes, at yngre sgskende, mere end eldre sg-
skende, er tilbgjelige til at blive offer for de belastninger, der kan fglge med psykisk sygdom (Ma et al.
2015).

Af ovenstaende fremgar det at seerligt bgrn og unge samt yngre sgskende er udsatte for negative
konsekvenser forarsaget af de belastninger, der fglger med psykisk sygdom. Det fremgik ogsa i afsnit
2.1.1, at relationerne i blandt familiemedlemmer ligeledes kan vaere medbestemmende faktor i for-
hold til det mentale helbred for alle parter, hvorfor sgskenderelationens betydning udfoldes i fglgende

afsnit.

2.2.2 Sgskenderelationens betydning

| tidligere naevnte danske rapport “Sgskende til en psykisk syg” fra 2005 fremgar det, at de interview-
ede sgskende gav udtryk for, at deres relation til deres psykisk syge bror eller sgster havde fjernet sig
fra det normale, og at de ofte var blevet omsorgspersoner for deres syge bror eller sgster. Derudover
havde flere af de interviewede problemer med at finde og tage deres egen plads i sgskendeforholdet,

seerligt fordi de fglte skyld og darlig samvittighed over for den syge sgskende og derved prgvede at
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kompensere ved at yde sa megen omsorg som muligt. Gennem interviewene blev det ligeledes tyde-
ligt, at deres relation til deres psykisk syge s@skende var praeget af deres egne placeringer i sgskende-
ordenen (Ahlgreen 2005) som saledes var en medbestemmende faktor for relationen, hvilket blev
belyst i afsnit 2.2.1. Gennemgang af litteraturen viser, at samspillet mellem den psykisk syge og deres
sgskende kan have en effekt pa savel mentalt helbred som funktionel ydeevne for begge parter
(Werner & Shulman 2013; Feinberg et al. 2012; Halvorsen et al. 2013; Deal & MacLean 1995) En kon-
fliktfyldt sgskenderelation kan medfgre gget aggressivitet, forringede sociale faerdigheder og en gget
folelse af ensomhed (Ma et al. 2015)og safremt én sgskende har adfaerdsvanskeligheder kan dette
veere associeret med at dennes sgskende udvikler lignende adfzerd eller depression (Kryzak et al.
2015). Litteraturen viser ogsa, at bgrn, som er sgskende til en psykisk syg, er i gget risiko for at udvikle
flere psykiske sygdomme sammenlignet med andre bgrn (Ma et al. 2015; Deal & MacLean 1995). Det
ses saledes, at kvaliteten af sgskenderelationer spiller en vaesentlig rolle og er afggrende for bade den
enkelte sgskendes og den psykisk syges mentale helbred pa sigt, hvorfor det potentielt kan bidrage til
en mere positiv udvikling i et bredere folkesundhedsmaessigt perspektiv (Waldinger et al. 2007;

Bowman et al. 2014; Deal & MaclLean 1995)

Ud fra ovenstaende fremgar det, at sgskende pa forskellig vis kan pavirkes af at have en psykisk syg
bror eller sgster. Deres hverdag og liv formes generelt efter de behov, den psykisk syge har, hvilket
kan have en betydning for den raske sgskendes muligheder og sociale liv. Et reciprokt forhold kan
saledes ggre sig geeldende hos sgskende, det vil sige at én, der er psykisk syg, kan veere pavirket af,
eller kan pavirke, dennes sgskende. Det formodes, at en positiv a&ndring i sgskenderelationen yder-
mere kan have en afsmittende effekt pa hele familien og kan fgre til en bedre hverdag for alle parter.

Hverdagslivet som sgskende til en psykisk syg udfoldes i fglgende afsnit.

2.3 Spskendes behov og hverdagsliv

| tidligere naevnte rapport “Sgskende til psykisk syge” fremgar det, at sgskende til psykisk syge lever
med belastninger, som pa mange mader ligner andre pargrendes, men ogsa i flere sa mmenhange er
seerlige for sgskendegruppen. | rapporten beskriver sgskende til psykisk syge, hvordan deres foraeldre
ikke har indset, taenkt pa eller accepteret, at den raske sgskende kunne have haft det svaert i forbin-
delse med dét at have en psykisk syg bror eller sgster. Det fremgar ogsa i rapporten, at dét at kunne
snakke med forzaeldrene om, hvad de selv fgler og taenker i tilknytning til sygdommen, er et savn, de
har haft, lige siden sygdommen brgd ud. Eksempelvis har de oplevet, hvordan foraldrene har vaeret

til samtaler pa hospitalet, uden at de selv blev inviteret med, og derefter ikke fik en ordentlig forklaring



bagefter. De har ogsa hert foraeldrene snakke sammen, uden at nogen af dem har spurgt til, hvordan
de egentlig havde det, og de har oplevet ikke at kunne fa ordentlige svar, nar de har spurgt. Fglelsen
af at vaere sat pa et sidespor beskrives som en gennemgaende fglelse hos de interviewede (Ahlgreen
2005). Det fremgar yderligere af rapporten, at en del af de interviewede har sggt individuel psykote-
rapeutisk bistand pa tidspunkter, hvor problemerne var ved at vokse dem over hovedet, men at dette
dog farst er sket sent. | nogle tilfaelde beskrives det som, at de har haft det darligt og fglt sig meget
belastede, men at fglelsen har vaeret diffus og vanskelig at konkretisere i ord - szerligt hvis man som
sgskende mere eller mindre er opvokset med sygdommen. Saledes er der gaet mange ar, hvor den
psykiske sygdom er blevet en del af hverdagen, man matte affinde sig med. Terapi kan, ifglge de in-
terviewede, have flere formal sasom gvelser i at seette graenser og legalisering af negative fglelser.
Yderligere ville flere af de interviewede gerne have haft adgang til at tale og udveksle erfaringer med

andre i lignende situationer (Ahlgreen 2005).

| samme rapport fremgar det fra de interviewede sgskende, at de f@rst og fremmest erindrer skraem-
mende og uforstaelige stemninger i hjemmet, og fglelsen af angst huskes tydeligt. De interviewede
giver ogsa udtryk for, at tiden efterfglgende en psykisk syg brors eller sgsters indlaeggelse var vanskelig
for familien. De berettede om, at det havde vaeret sveert for familien at snakke abent om det, der var
sket, og at psykisk sygdom kunne opleves som at veere et tabubelagt emne i familien. | nogle tilfeelde
blev foraeldrene beskrevet som vaerende sa tynget af sorg og afmagt over situationen, at de ikke vid-
ste, hvordan de bedst kunne inddrage eller snakke med deres andre bgrn. | rapporten fremgar det
yderligere, af de nu voksne sgskendes udsagn, at flere af dem fortsat pavirkes af deres psykisk syge
brors eller s@sters situation i deres hverdagsliv. De oplever, at de star meget til radighed for deres
psykisk syge bror eller sgster, og de oplever det som en pligt, de har. De har opdaget, at deres egen
hverdag er blevet begraenset af dette, eksempelvis i form af at studier er blevet forsgmt, eksaminer
forfejlet, det sociale liv indskraenket, og i et enkelt tilfaelde har en ung kvinde udskudt alle tanker om
at fa en kaereste, fordi den syge sgster har faet hgjeste prioritet. Flere af de interviewede oplever ogsa,
at deres parforholdet belastes af den omstaendighed, at den psykisk syge s@ster eller bror fylder sa
meget i deres bevidsthed og hverdag. | rapporten identificeres fglelserne kaerlighed, sorg, medfglelse,
frygt, darlig samvittighed, skyldfalelse, vrede, afmagt, usikkerhed omkring fremtiden og hdb og gleede
ved bedring hos de interviewede sgskende - fglelser, eller tilstande, som de interviewede naerer enten
over for deres syge sgster eller bror eller over for dét at veere sgskende til en psykisk syg (Ahlgreen
2005). Fglelser som, i en kombination, sandsynligvis ma have en vis betydning pa den raske sgskendes

folelsesliv og derfor ogsa hverdagsliv.



Psykisk sygdom beskrives af sgskende i et studie fra 2012 som en sygdom, der har en signifikant ind-
virkning pa hele familien og hverdagslivet. Alle sgskende i undersggelsen rapporterede, at sygdom-
men havde en negativ effekt pa deres hverdagsliv i form af bekymring for deres sygdomsramte s@-
skende. Flere af de pargrende sgskende rapporterede, at syggdommen havde haft en effekt pa deres
skolearbejde, det vil sige undervisning og lektier, samt fritidsaktiviteter (Halvorsen et al. 2013). | et
ldre studie af Deal & Maclean fremgar det, at sgskende til en psykisk syg bror eller sgster oplever
signifikant mere angst, har en signifikant mere tilbagetrukket adfaerd samt har signifikant darligere
sociale kompetencer end kontrolgruppen, som bestod af sgskende, som ikke havde psykisk syge sg-

skende (Deal & MacLean 1995)

Det vurderes, ud fra ovenstaende, at sgskende til en psykisk syg i seerdeles grad er udsat for en pavirk-
ning i sin hverdag, hvilket kan have betydelige konsekvenser for dem pa flere omrader. Det vurderes
at veere en potentiel gevinst for den enkelte sgskende at skeerpe fokus pa at fremme det mentale
helbred samt at forebygge psykisk sygdom. Der eksisterer indsatser, der hidtil har vaeret fortrinsvis
malrettet foraeldre (Schwenck et al. 2015; McFarlane et al. 2003), men knap sa mange, der har inddra-
get sgskende, og der er kun fa tilbud i dag, som direkte henvender sig til den psykisk syges sgskende.
Med henblik pa at skitsere eksisterende indsatser pa omrade mentalt helbred, udfoldes nogle af de

internationale tiltag i fglgende afsnit.

2.4 Eksisterende internationale tiltag malrettet sgskende

Sgskende kan opna stgtte gennem stgttegrupper, hvilket kan tilfgre fglelsesmaessig og betydelig social
stgtte, forbedre deres sundhedskompetence?!, samt ggre dem i stand til at udvide deres sociale net-
vaerk (Gettings et al. 2015). | et studie fra 2014 fremhaeves det, at sgskende har en vigtig betydning
for individer med autisme, og at disse sgskende ofte oplever, at deres egne fglelsesmaessige behov
bliver tilsidesat. Rationalet i studiet er, at disse behov bg@r adresseres i interventioner specifikt malret-
tet sgskende. | studiet blev effekten af en unik intervention vurderet, hvor det unikke ved interventi-
onen |3 i, at bgrn med autisme og deres sgskende fgrst deltog i saerskilte forlgb for derefter sammen
atindga i et kort forlgb, hvor de hér kunne gve og afprgve de ting, de havde laert i hver deres respektive
forlgb. Malet i interventionen var at undervise dem om autisme, at laere dem mestringsstrategier, at
udvide deres sociale netvaerk samt at forbedre sgskendeparrenes interaktion og relation. Under hvert

mgde modtog de autistiske bgrn individuel undervisning i sociale og kommunikative feerdigheder,

1 @Pget sundhedskompetence/Psykoedukation: Programmer, hvor det tilsigtes at forbedre kendskabet til og forstaelsen af
mentalt helbred. Familiemedlemmer, herunder sgskende, af mennesker med alvorlig psykisk sygdom tilbydes ofte psykoe-
dukation. Det er meningen, at gget viden vil bidrage til at familiemedlemmerne effektivt kan handtere deres psykisk syge
barn eller sgskende, samtidigt med at deres egen trivsel gges. Psykoedukation involverer undervisning, som kan leveres pa
forskellige mader, sdsom ansigt til ansigt eller via online fora eller af en blanding af disse metoder (Sin et al., 2015)



samtidig med at deres sgskende m@dtes i en stgttegruppe, hvor fokus var pa at udvikle et netveerk af
jeevnaldrende, der stod over for lignende familieudfordringer. Efter deltagelse i stgttegruppen rappor-
terede sgskende en signifikant mindre forekomst af depression og angst og havde opnaet at skabe et

stgrre og bedre socialt netvaerk (Kryzak et al. 2015).

Et studie af D’Arcy et al. fra 2005 undersggte effekten af Sibshops-gruppemader. Med konceptet, Sib-
ling Support Projekt (Sibshops) er gnsket at skabe et aktivt forum for unge drenge og piger, der er
sgskende til bgrn med forskellige fysiske og/eller psykiske udfordringer. Gruppemgderne i Sibshops
fokuserer pa deling af oplevelser, informationer og erfaringer. Trods der ikke blev fundet en signifikant
andring i selvvaerd i den 4-maneders periode, forlgbet varede, fandt studiet, at sgskende havde nydt
godt af at mgdes med andre ligesindede s@skende. Fgr Sibshops havde 13 af 16 sgskende ikke for vane
at tale med deres familier om, hvordan det var at have en sgskende med udfordringer, men 12 be-
gyndte at g@re det under Sibshops. Ni sgskende rapporterede, at de under gruppemgderne hgrte hi-
storier fortalt af andre sgskende pa Sibshops, som de kunne relatere til. Endelig rapporterede forzael-
drene, som deltog i Sibshops, at det var en positiv oplevelse for deres b@rn at deltage i gruppemgderne

(Arcy 2005; SiblingSupportProject n.d.).

| et engelsk studie fra 2015 blev effekten af en stgttegruppe for sgskende til en psykisk syg vurderet.
Sessionerne i stgttegruppen bestod dels af audio konference via telefon og dels af ansigt-til-ansigt-
mgder. Denne form for “delvis langdistance”-stgttegruppe kan tage hgjde for afstand, som er en bar-
riere, der kan ligge til hindring for at nogle deltager i interventioner. Efter forlgbet rapporterede de
deltagende sgskende, at de havde faet en bedre kommunikation med deres psykisk syge sgskende og
foraeldre samt havde faet et udvidet socialt netvaerk (Gettings et al. 2015). Studiet bidrager saledes
med ny viden om, at sgskende kan opna en positiv effekt, og fa stgtte og nye veerktgjer, samt skabe
nye venskaber, i en audio konference-setting - en metode, som givetvis kan blive ganske relevant i

fremtidige indsatser, hvor teknologien formodes at blive en endnu stgrre del af hverdagen.

| et review fra 2015 var formalet at vurdere effekten af psykoedukation i forhold til seedvanlig behand-
ling eller andre interventioner, samt at afggre hvilken type psykoedukation, der er mest effektiv. Re-
viewet kunne pa baggrund af den knappe viden om s@gskendes eget perspektiv ikke konkludere, hvor-
vidt psykoedukation er til gavn for sgskende til psykisk syge og hvilken type psykoedukation, der er
den mest effektive, og henstiller derfor til videre forskning pa omradet (Sin et al. 2015). Ligeledes, i et

review fra 2015, som har sammenlignet 39 studier foretaget over en periode pa 20 ar (1990-2011),



skitseres en risiko for underrapportering, nar familien samlet anvendes som genstand for en undersg-

gelse frem for at undersgge den enkelte sgskende (Ma et al. 2015).

Af ovenstaende studier fremgar det saledes, at stgttegrupper for sgskende, der henholdsvis bade ret-
tes mod sgskende alene samt den psykisk syge, hjelper sgskende med at abne mere op omkring deres
erfaringer og kan give begge parter en positiv oplevelse og forbedret kommunikation. Studierne vidner
om, at man i praksis bgr veere opmaerksom pa, at der kan ligge et udviklingspotentiale i at malrette
tiltag seskende. Udover de internationale undersggelser udbydes der ogsa i dansk kontekst forskellige

tiltag, der inddrager sgskende. Nogle af disse inddrages og udfoldes i fglgende afsnit.

2.5 Eksisterende danske tiltag

2.5.1 Foreninger

Den landsdaekkende forening SIND har tilbud for pargrende til personer med psykiske lidelser, herun-
der sgskende. SIND fungerer som leddet mellem de daglige oplevelser i psykiatrien og de politiske
beslutninger samt hjalper til nér den enkelte familie eller sindslidende star i en svaer situation. SIND
er reprasenteret i flere sammenhaenge i regionerne og kommunerne og har tilbud til pargrende, som
bestar blandt af anonym og gratis telefonradgivning og i dele af landet af personlige samtaler eller
gruppemagder. Eksempelvis tilbyder SIND i Aarhus Kommune et gruppeforlgb for unge i alderen 14-18

ar, som er sgskende til, eller bgrn af, en med psykisk sygdom (SIND n.d.).

Ligeledes er BEDRE PSYKIATRI en landsdaekkende forening malrettet pargrende til personer med psy-
kiske lidelser. BEDRE PSYKIATRIs hovedprioritet er at skabe et bedre liv for pargrende til psykisk syge,
samt at saette fokus pa de problemer og udfordringer, pargrende ofte star med. Eksempelvis udbyder
BEDRE PSYKIATRIs lokalafdeling Randers en netveerksgruppe for unge pargrende mellem 15 og 30 ar,
hvor der er mulighed for at samles med andre pargrende unge og fa vejledning og stgtte, og hvor en
terapeut deltager i hver mgdegang. Derudover tilbyder lokalafdelingen Randers aben radgivning i fast-

sat tidsrum samt en 24-timers vagttelefon (Landsforeningen Bedre Psykiatri n.d.).

Psykiatrifonden er en tredje forening i Danmark, omend ikke landsdaekkende i sine tilbud til pargrende
i forhold til SIND og BEDRE PSYKIATRI, som arbejder med det psykiske omrade. Foreningen udbyder
et gratis gruppeforlgb af 10 ugers varighed for bgrn i alderen 7-14 ar, hvis forzaeldre har psykisk syg-
dom, og som har til formal via leg, gvelser og samtale at ruste b@rnene med vaerktgjer til at handtere

deres livsvilkar og skabe nye netvaerk. Forlgbet tilbydes imidlertid kun i Kgbenhavn, og det er uklart
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om tilbuddet ogsa henvender sig til bgrn, som matte have sgskende med psykisk sygdom

(Pargrenderadgivninig n.d.)

2.5.2 Internetbaserede og private tiltag

Webportalen Sgskendefokus.dk saetter fokus pa sgskende til bgrn med fysisk eller psykisk sygdom, og
fremhaever vigtigheden i at forsta de fglelser, tanker og behov sgskende kan have. Webportalen oply-
ser desuden om nogle af de eksisterende tilbud i forhold til sgskendegrupper, der findes i landet

(Spskendefokus n.d.)

Center for Autisme, en fondsbaseret virksomhed beliggende i Herlev, startede i januar 2016 for fgrste
gang i deres regi en sgskendegruppe op for unge med en sgster eller bror med autisme. Centret plan-
leegger at starte endnu en sgskendegruppe op i 2016, som skal udbydes i Ringsted i et skolebaseret
regi (Autizme.dk n.d.; Adalskolens Sgskendekursus 2016). Ligeledes driver centret websitet Au-
tizme.dk, som er et interaktivt forum specielt rettet mod sgskende mellem 9 og 18 ar til bgrn med

autisme (Autizme.dk n.d.)

Oprust er et gratis tiltag i Kebenhavn, som henvender sig til 15-18 arige pargrende til en forzeldre eller
sgskende, som er psykisk sarbar. Formalet med tiltaget er at give de unge fysisk og mentalt overskud
gennem gruppesamtaler, individuelle samtaler og idraet, hvor de mgdes 1-2 gange om ugen i et halvt

ar med en sundhedsvejleder og idraetsinstruktgr (Netvaerk 2009).

Selvhjzelp Randers er en selvstaendig non-profit forening, der er uafhaengig af politiske, gkonomiske
og religipse interesser. Foreningen tilbyder forskellige selvhjaelpsgrupper og individuelle samtaler og
skaber mulighed for, at mennesker deler erfaringer om det, der fgles sveert. Foreningen har hidtil gen-
nemfgrt to forlgb for sgskende til bgrn med diagnoser og opretter nye forlgb, nar et tilstreekkeligt

antal interesserede har meldt sig (Selvhjalp Randers n.d.).

Forskelligt fra de allerede naevnte instanser er kendetegnet ved private udbydere af sgskendegrupper,
at disse har et deltagergebyr. Eksempelvis koster det 11.000 kr. at deltage i en sgskendegruppe hos
det hovedstadsbeliggende Psykologisk Ressource Center (Center n.d.), hvor denne udgift sandsynlig-
vis har en afggrende betydning for hvorvidt en familie har rad til at benytte dette forlgb. Det vurderes,
at private tiltag som dette givetvis kan fgre til gget skeevvridning i forhold til, hvem der kan benytte
sig af de private tilbud. Der kan gisnes om, hvorvidt det kun er de hgjeste socialklasser, det vil sige

dem med de hgjeste Ignninger, som har rad til at benytte sig af disse.
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2.5.3 Kommunale og regionale tiltag

Udover de fgrnaevnte varierede tilbud udbydes der i dansk kontekst et bredt tiltag rettet mod den
psykisk syge og dennes personlige netvaerk. Dette tiltag hedder Aben Dialog og er kendetegnet ved en
dialogbaseret tilgang. Aben Dialog er etableret bade i kommunale og regionale indsatser. Eksempelvis
udbyder Odsherred og Kolding kommuner, samt distriktspsykiatrien i Augustenborg og Helsinggr,
Aben dialog. Tilgangen tager afszet i en netvaerksorienteret og helhedsorienteret praksis, hvor fagpro-
fessionelle og naere relationer inddrages i forhold til borgerens situation. Disse relationer inddrages
efter borgerens eget gnske, og som noget af det mest centrale ved denne tilgang vil alles udsagn veeg-

tes lige (Socialstyrelsen 2014b).

Kommunale tiltag som er rettet mere specifikt mod sgskende udbydes blandt andet i Kgbenhavns
Kommune, Gladsaxe Kommune og Svendborg Kommune i form af sgskendegrupper for bgrn og unge,
hvis sgskende har funktionsnedsaettelse, kronisk sygdom eller psykisk sygdom (Kgbenhavns Kommune

n.d.; Gladsaxe Kommmune n.d.; Svendborg Kommune 2016).

| regionsregi fremgar det mangelfuldt, hvorvidt der udbydes s@skendegrupper, saerligt i forhold til sg-
skende til en psykisk syg. Det fremgar imidlertid af Region Syddanmarks webside, at erfaring viser, at
sgskende til patienter, der lider af spiseforstyrrelser, baerer pa mange bekymringer og modsatrettede
folelser, som kan vaere svaere at hadndtere, hvorfor der, udover et undervisningsforlgb for foraeldrene,

ogsa tilbydes forlgb til sgskende - enten individuelt eller i en sgskendegruppe (Syddanmark 2013).

Yderligere, i region Midtjylland, udbyder behandlingsinstitutionen “Holmstrupgard” et hgjt specialise-
ret tilbud inden for ungdomspsykiatrien, hvor der tages udgangspunkt i den enkelte unges forudsaet-
ninger, gnsker og behov. Eksempelvis tilbyder Holmstrupgard rideterapi, kunstterapi og padagogisk
massage malrettet de unge (Holmstrupgard n.d.), samt stedet driver et netveerk for foreldrene

(Holmstrupgard n.d.).

Det fremgar saledes af ovenstaende gennemgang, af internationale og nationale tiltag, at der generelt
er et bredt udvalg, hvor sgskende til en psykisk syg kan indga i en stgttegruppe, men at det er begraen-

set, hvor mange tiltag, der mere specifikt henvender sig til sgskende.
Safremt sgskende ikke involveres tilpas i sin sygdomsramte sgskendes situation, eller hvis foraeldrene

ikke kan overskue situationen og fokuserer mest pa den sygdomsramte sgskende, kan dette potentielt

fere til konsekvenser for den raske sgskende. Der bgr sdledes gribes ind tidligt overfor sgskende, altsa
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mens de er unge, med det formal at fremme det mentale helbred, forebygge stigmatisering og poten-
tielt psykisk sygdom f@r de belastes yderligere. Indgriben i de unge levear falder i trad med Socialsty-
relsens indsats kaldet Tidlig indsats - Livslang effekt, som er et samlet initiativ pa bgrne- og ungeom-
radet, der har til formal at styrke den tidlige og forebyggende indsats over for bgrn og unge, der vokser
op i udsatte familier, og hvor en tidlig indsats for et udsat barn kan give livslang effekt bade for barnet
selv og for samfundet som helhed. Mantraet i indsatsen er, “jo tidligere indsats jo stgrre mulighed for
at skabe positive sendringer(Socialstyrelsen 2014a).Et gget fokus og en tidligere indgriben over for
sgskende til en psykisk syg vil potentielt kunne forebygge udviklingen af helbredsmaessige konsekven-
ser grundet de belastninger, de matte opleve, samt fremme et godt mentalt helbred hos den enkelte
sgskende. Fremme af sundheden kan defineres som en proces, hvor formalet er at ggre personer in-
dividuelt og kollektivt i stand til at udgve kontrol over forhold, der betyder noget for deres sundhed -
hvilket fglgeligt forbedrer deres sundhed (Stgrup et al. 2012)Samlet set kan en gget indsats bidrage til

en mere positiv udvikling i mentalt helbred i et bredere folkesundhedsmaessigt perspektiv.

2.6 Afgreensning

Det fremgar i problemanalysen, at der bade nationalt og internationalt er pa stigende opmaerksomhed
pa pargrendes betydning i forbindelse med psykisk syge bgrn og unge, men at sgskende, som navnt
tidligere, ofte en overset malgruppe og inddrages i ringe grad i behandlingssammenhaenge (Ma et al.
2015; Sin et al. 2015; Young 2012; Dahl et al. 2014). Ifglge rapporten “Sgskende til psykisk Syge” er
unge sgskende blandt pargrende til psykisk syge en ret passiv gruppe, der ikke ggr meget opmaerksom
pa sig selv. Det kan saledes vaere med til at forklare, hvorfor sgskende ofte overses af behandlingssy-
stemet og ikke far den information, de har behov for (Ahlgreen 2005)Samtidig vidner litteraturen om,
at der ligger et uudnyttet potentiale i at inddrage betydningen af relationen mellem sgskende i udvik-
lingen af indsatser (Feinberg et al. 2012; Sin et al. 2015). Problemanalysen ggr det klart, at sgskende
til psykisk syge ofte er et sarbart led i familien. Specielt unge sgskende har et behov for stgtte og kan
opna fordele ved en tidlig indsats i forhold til at blive bedre rustet til at kunne handtere sin hverdag i
en familie med en psykisk syg sgskende, hvorfor der afgraenses til denne unge malgruppe i naervee-

rende speciale.
Som anfgrt i litteraturen kan tiltag rettet mod unge sgskende bryde tavsheden og veere med til at

fremme en positiv sgskenderelation og saledes agere som et led i forebyggelsen af funktionsnedsaet-

telser og udviklingen af sygdomme pa sigt.
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Det blev udfoldet i afsnit 2.4, at der i internationale studier eksisterer sparsom viden om, hvorledes
psykoedukation er effektiv for de deltagende sgskende, samt at der ses en risiko for underrapporte-
ring, nar den unge s@skende ikke adspgrges individuelt. Med afszet i denne problemstilling s@ges det
med nzervaerende speciale at skabe ny viden om sgskendes behov ud fra sgskendes eget perspektiv.
Den viden, der skabes ved at undersgge sgskendes forhold individuelt, og som allerede har deltaget i
en stgttegruppe, vil kunne bidrage til forandring og nye perspektiver pa omradet unge og mentalt
helbred samt til det bredere folkesundhedsmaessige perspektiv. Den viden, sgskende, som allerede
har deltaget i stgttegrupper, kan bidrage med, vil potentielt kunne indga som nyttig viden i kommende

forandringsskabende tiltag for sgskende.

Ud fra ovenstaende afgraensning fremsaettes saledes fglgende problemformulering med tilhgrende

underspgrgsmal:
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3.0 Problemformulering

Hvorledes beskriver unge s@gskende til psykisk syge deres behov, erfaringer og oplevelser i forbin-
delse med deres hverdagsliv, og hvordan kan denne viden bidrage med et forandringsperspektiv til

eksisterende danske tiltag?

Problemformuleringen sgges besvaret gennem analyse af indsamlet empiri, hvorfra anbefalinger til

forandring fremsaettes med afsaet i den skabte viden samt videnskabelig litteratur.
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4.0 Specialets rammer

| falgende afsnit praesenteres indledningsvist specialets formdl og dernaest overvejelser omkring ram-
merne, hvor metodologiske overvejelser omkring specialet klarleegges. Slutteligt i afsnittet introduce-
res specialets forstdelsesramme med udgangspunkt i Hans Georg Gadamers filosofiske hermeneutik

samt ud fra Signild Vallgdrda & Lene Kochs fortolkning af denne.

4.1 Overordnede rammer

Med afszet i problemformuleringen har det vaeret specialets formal at undersgge, hvordan sgskende
til psykisk syge beskriver deres behov og erfaringer fra deres hverdagsliv, og hvordan denne viden kan
bidrage med et eller flere forandringsperspektiver pa eksisterende danske tiltag. Til at besvare pro-
blemformuleringen er det valgt at indsamle egen empirisk data i form af en kvalitativ undersggelse
samt at fremsgge litteraer empiri. Teoretiske begreber fra Birte Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori er

blevet anvendt i undersggelsen, hvilke uddybes i senere afsnit.

4.2 Fra epistemologi til metode ifglge Michael Crotty

For at skabe sammenhang mellem videnskabsteori og metode i naervaerende speciale, introduceres
den australske professor og underviser i folkesundhed Michael Crotty’s (Crotty 1998)“opskrift” pa
hvorledes, der kan skabes sammenhang og overensstemmelse mellem metodevalg, metodologi og
epistemologi i en forskningsundersggelse (Crotty 1998). Med Crotty’s oversigt skabes der gennemsig-

tighed i forhold til de videnskabelige rammer, specialet befinder sig i.
| Crotty’s videnskabsteoretiske univers informerer, det vil sige pavirker, de fire elementer, epistemo-

logi, teoretisk perspektiv, metodologi og metode, hinanden, hvilket illustreres i Crotty’s model i figur

01.
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Figur 01. Crotty’s model for videnskabelig kongruens; fra epistemologi til metode (Crotty 1998)

Specialet er udarbejdet ud fra den sakaldte Aalborg-model, eller Problem Based Learning-modellen
(PBL), der tager afsaet i en problemstilling, eller et videnshul, relateret til praksis (PBL/Aalborg Uni-
kilde). PBL er en tilgang til forskning, som Crotty beskriver med, at der i forskningssammenhange
typisk startes “nedefra og op” i den introducerede model, da en aktuel problemstilling - i dette tilfeelde
spskende til en psykisk syg - ofte definerer problemet, der sgges Igst, hvorefter valg af metoder ofte
nedsaettes som noget af det fgrste i form af de strategier og mal, der vaelges for undersggelsen. Den
valgte problemformulering, og den valgte metode, herunder semi-strukturerede interviews, saetter
saledes tonen for resten af undersggelsen, hvor der arbejdes “tilbage op” i Crotty’s model (Crotty

1998)

| modellens nederste “kasse” figurerer metode, hvilken i specialet er individuelle, semistrukturerede
interviews. Det var gnsket at analysere disse interviews ud fra en fortolkende tradition, som er ken-
detegnet for eksempelvis hermeneutikken. En fortolkende tradition knyttes under metodologi i
Crotty’s univers. Efter metodologien ligger saledes det teoretiske perspektiv i Crottys model. Det er

valgt at anvende en hermeneutisk tilgang i specialets undersggelse, hvilket fglger Crotty’s retningslin-
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jer for valget af et teoretisk perspektiv. Overordnet opererer Crotty med tre epistemologier; objekti-
visme, subjektivisme og konstruktionisme, hvori ontologi sidestilles med epistemologi, da disse, ifglge
Crotty, arbejder side om side (Crotty 1998). Specialet placeres, pa baggrund af problemformuleringen,
under den konstruktionistiske epistemologi, idet specialet arbejder indenfor det fortolkningsvidenska-

belige paradigme (Crotty 1998).

Pa baggrund af at der i specialet arbejdes under det fortolkningsvidenskabelige paradigme, har pro-
jektgruppen saledes arbejdet som forstaende og fortolkende forskere (Launsg et al. 2011). | det for-
tolkningsvidenskabelige paradigme bygger undersggelser pa teorier, metoder og data, der bidrager til
at skabe forstaelse af menneskelige handlinger (Launsg et al. 2011). | dette type paradigme laegger en
problemformulering typisk op til at forsta og fortolke faenomener (Launsg et al. 2011) hvilket er for-
malet i specialet - at sgge forstaelse for faenomenet sgskende til en psykisk syg via fortolkning af in-

formanters sagte ord.

Den valgte hermeneutiske forstaelsesramme for undersggelsen kan bidrage til at afdeekke sammen-
hangen mellem subjektet og verden (Vallgarda & Koch 2011)og grundet projektgruppens interesse i
at skabe ny viden pa omradet sgskende til en psykisk syg, vurderes det, at en hermeneutisk forstael-

sesramme for specialets undersggelse kan bidrage med en sadan viden.

4.3 En hermeneutisk forstaelsesramme

| specialets interviewundersggelse blev der sggt inspiration i hermeneutikken, som tager afsaet i den
tyske filosof, Hans Georg Gadamers (1900-2002) filosofiske hermeneutik, beskrevet af Vallgarda og
Koch (Vallgarda & Koch 2011). | den filosofiske hermeneutik anses mennesket som et forstaende og
fortolkende vaesen, hvilket er i overensstemmelse med projektgruppens egen forstaelse af menne-
sker. Ifglge Gadamer er forforstaelse en betegnelse for de fordomme blandt mennesker, der altid er
tilstedeveerende, selvom de aendrer sig. Gadamers udlaegning af forforstaelsen skiller sig radikalt ud
fra traditionelle opfattelser og understreger, at forforstaelsen er uundgaelig og en ngdvendighed for
overhovedet at kunne forsta. Al viden bygger derfor pa en forstaelse, der stammer fra en udlagning
af det, vi allerede ved noget om, hvorfor hermeneutikken indebeerer, at forforstaelse og forstaelse

gensidigt betinger hinanden (Vallgarda & Koch 2011).

Forstdelsen opstar, ifglge Gadamer, i mgdet mellem to horisonter (Vallgarda & Koch 2011)og i speci-
alet opstar det sdledes i mgdet mellem interviewer og informant. Horisontbegrebet er et andet udtryk

for den konkrete baggrund og forforstaelse et menneske besidder (Vallgarda & Koch 2011). | mgdet
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mellem interviewer og informant opstar derfor en ny forstaelse, dét Gadamer ogsa kalder en hori-
sontsammensmeltning. Horisonten har ligesom forforstaelsen en flygtig karakter og andrer sig hele
tiden. Der vil sdledes, ud fra Gadamers forstaelse, aldrig kunne opnas en endelig forstaelse af en sag,
fordi opdagelsen af den sande mening vil vaere en uendelig proces, som ligeledes gor sig geeldende
inden for kvalitativ videnskabelig forskning, idet undersggelsens fund kun repraesenterer et begraenset
udsnit af befolkningen. Den forstdelse, der skabes fra den ene horisontsammensmeltning til den nae-
ste, vil sdledes altid vaere en ny forforstaelse og belyser dermed forstaelsens kompleksitet og menin-

gen med den hermeneutiske cirkel, ifglge Gadamer (Vallgarda & Koch 2011)

| specialet har interviewundersggelsen vaeret inspireret af Gadamers filosofiske hermeneutik idet der
forud for interviewene har vaeret oparbejdet en forforstaelse af det undersggte problemfelt i form af
indsamlet viden om omradet sgskende og psykisk sygdom ud fra en indledende litteratursggning. An-
vendte teorier fra Birte Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori har veeret udgangspunkt for udarbejdelsen
af undersggelsens interviewguide og meningsfortolkning. Dette er gjort med henblik pa at afdaekke
relevante emner, i forbindelse med besvarelsen af undersggelsens problemformulering, hvilket bidra-
ger med en forforstdelse for omradet, der ikke kunne abstraheres fra i udarbejdelsen af interview-
guiden. Projektgruppen sggte efter interviewene at nuancere den viden, der opstod i mgdet med in-
formanterne gennem en fortolkning af interviewene med teori og eksisterende videnskabelig littera-
tur. Der blev dermed s@ggt en mere nuanceret besvarelse af specialets problemformulering ved at
seette forforstaelsen i spil af flere omgange, hvormed en ny forstaelse er blevet skabt flere gange og

den hermeneutiske cirkel er blevet fulgt(Vallgarda & Koch 2011).
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5.0 Teori

| det falgende kapitel praesenteres og udfoldes centrale teoretiske begreber og perspektiver fra den
danske professor i sociologi, Birte Bech-Jgrgensens, hverdagslivsteori, som bdde er anvendt som refe-
renceramme i naervaerende speciales interviewguide og til at fortolke resultaterne af den indsamlede
empiri. Yderligere begreber fra Birte Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori belyses og udfoldes i neden-
stdende kapitel, hvoriblandt enkelte ikke har veeret anvendt i udarbejdelsen af interviewguiden, men
derimod i meningsfortolkningen af de centrale temaer, der er blevet fremanalyseret i den indsamlede

empiri.

5.1 Begrundelse for valg af teori

Birte Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori er blevet valgt, da begreber som selvfglgeligheder, betingel-
ser, forandringer og handteringer vurderes som relevante at inddrage i forbindelse med at sgge for-
staelse for sgskende til psykisk syges hverdag og oplevelser. Som det blev belyst i problemanalysen er
sgskende til psykisk syge underlagt forskellige betingelser i deres hverdag grundet sygdommen, hvor-
for det blev fundet relevant at inddrage begrebet betingelser. Ligeledes blev det antaget, at sgskende
handterer deres betingelser forskelligt afhaengigt af deres familiesituation og grundet forandringer i
deres hverdag i forbindelse med sygdommen. Pa denne baggrund er hverdagslivsbegreberne handte-
ringer og forandringer blevet inddraget i undersggelsen.

Begreber fra denne hverdagslivsteori indgik i den udarbejdede interviewguide, hvilket betyder, at
denne har veeret teoristyret og saledes har bidraget med en forforstaelse for omradet (Brinkmann &

Tangggard 2015).

5.2 Hverdagslivsteori af sociolog Birte Bech-Jgrgensen

Birte Bech-Jgrgensen beskriver sit hverdagslivsbegreb som et processuelt begreb, hvor hverdagslivet
er det liv, vi lever, opretholder og fornyer, genskaber og omskaber hver dag (Bech-Jgrgensen 1994).
Med et processuelt begreb menes der, at begrebet konstant er i bevaegelse som en vekselvirkning
mellem hverdagslivets skiftende og selvfglgelige betingelser, det vil sige dé faktorer der ikke aendrer
sig, samt de mader, disse betingelser handteres pa. Dette hverdagsliv kan ifglge Birte Bech-Jgrgensen
ikke defineres med sociologiske begreber, men det, der kan defineres, er dels hverdagslivets betingel-
ser og dels de mader disse betingelser hdndteres pa (Bech-lgrgensen 1994). Begreberne udfoldes

yderligere nedenfor.
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5.2.1 Den symbolske orden af selvfglgeligheder

Ifglge Birte Bech-Jgrgensen er en grundlaeggende betingelse i hverdagslivet selvfglgeligheder. Med
selvfglgeligheder menes alle de ting, der tages for givet, og hvor vi taenker at, “sadan er tingene bare”,
og "det kan ikke vaere anderledes”, og uden selvfglgeligheder ville der ikke vaere noget hverdagsliv.
Selvfglgeligheder beror pa genkendelser, og selvfglgeligheder er ikke umiddelbart til at fa gje pa, men
de kan bade se, hgres, lugtes, smages og maerkes, og nar et menneske ggres opmaerksom pa selvfgl-
gelighederne, kan det blive bevidst om, at de eksisterer(Bech-Jgrgensen 1994). Selvfglgeligheder ska-
bes gennem felles menneskelige erfaringer, og deres oprindelse fortaber sig i fortiden, men genska-
bes og omskabes til stadighed, sa de reekker ind i fremtiden. De er sdledes en skabt, faelles upaagtet
viden om, hvordan vi skal bega os i verden og iblandt hinanden, og selvfglgeligheder skaber dermed
klarhed i vores verden, da de “fortaeller os”, hvordan vi skal faerdes og bega os samt forholde os til
hinanden og til situationer generelt. Selvfglgelighederne skabes og omskabes af updagtede aktiviteter,
hvilke er alt det, vi ggr, som vi ikke laegger maerke til, at vi ggr. De er imidlertid ikke ubevidste hand-
linger, for konfronteres man af andre med det, man ggr, sa ved man godt, at man gg¢r det. Det er
saledes de upaagtede aktiviteter, der genskaber og omskaber hverdagslivet selvfglgeligheder, og hvor
mgnstrene af de upaagtede aktiviteter er dem, der tillaegges bestemte betydninger, der kan give hver-
dagslivet mening, hvormed der er tale om en symbolsk orden af selvfalgeligheder. En symbolsk orden,
der ikke bare gor det muligt at kende forskel pa tiden - det vil sige minutter og timer, dage og uger,
arstider og ar - men som ogsa ggr det muligt at tilleegge de daglige aktiviteter og mellemmenneskelige
relationer nogle betydninger, som potentielt er falles. Selvfglgeligheder skaber saledes stabilitet i
hverdagslivet - nar gentagelser af rutiner fgrer til overskuelighed og regelmaessighed, det vil sige or-
den. Uden en symbolsk orden af selvfglgeligheder ville hverdagslivet oplgses i et uoverskueligt og

uforudsigeligt kaos (Bech-Jgrgensen 1994).

Overfgres de ovennaevnte hverdagslivsbegreber til specialets problemformulering, kan begreberne
bidrage til at forklare sgskende til psykisk syges situation. Fgrst og fremmest kan den enkelte sgskende
tilskrives at vaere vokset op under de betingelser, der ggr sig gaeldende som sgskende til en psykisk
syg. Hvad enten den psykiske sygdom har varet mere eller mindre hele livet eller om den f@rst indtrae-
der i teenagearene, vurderes den psykiske sygdoms tilstedeveerelse at nedsaette betingelser, som dog
varierer alt efter den kontekst, sgskende befinder sig i. Det er under disse betingelser, at sgskendes
hverdagsliv udspiller sig, der saledes formodes at besta af en symbolsk orden af selvfglgeligheder og
upaagtede aktiviteter, der udggr tilvaerelsen for den respektive sgskende med et psykisk sygt familie-

medlem.
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5.2.2 Kaos i den symbolske orden (forandringer)

Nar eller hvis denne symbolske orden af selvfglgeligheder bryder sammen, eksempelvis ved opstaet
sygdom i familien, bliver mennesker, ifglge Birte Bech-Jgrgensen, med dette brud i hverdagslivets selv-
folgeligheder, opmaerksomme ikke bare pa den orden, der normalvis er til stede, men ogsa pa de upa-
agtede aktiviteter, man typisk foretager sig, hvorfor mennesket typisk sgger at genskabe og omskabe
selvfglgeligheder gennem nye aktiviteter med det formal at genskabe selvfglgeligheder, det vil sige
det velkendte (Bech-Jgrgensen 1994). Forandringer i hverdagen betegnes af Birte Bech-Jgrgensen
med tre forskellige forandringstyper: 1) forskydninger, 2) skred og 3) brud. Forskydninger betegner de
mindst omfattende forandringer, hvilke opstar hver eneste dag. Brud betegner de mest omfattende
og maerkbare forandringer, hvilke kan opsta nar hverdagslivet og dets selvfglgeligheder pa én gang
omstruktureres. Skred betegner den forandring, der sker, nar tilpas mange forskydninger og brud i
hverdagen over tid har akkumuleret sig til at selvfglgeligheden forandres meerkbart. Det vil sige, at et
skred er en leengerevarende proces - og altsa er forskelligt fra et brud, som pa én gang omstrukturerer

hverdagslivets selvfglgelige betingelse (Bech-Jgrgensen 1994).

Dette begreb er taget med, da psykisk sygdom hos sgskende selv eller deres psykisk syge sgster eller
bror vurderes at kunne klassificeres som en forandring i sgskendes hverdagsliv. Nar den psykiske syg-
dom bryder ud, er det ikke kun denne person, der rammes, men det ma paregnes, at der ogsa sker et
brud i hverdagslivets selvfglgeligheder hos sgskende. Har den psykiske sygdom derimod varet det me-
ste af livet kan sygdommen betegnes som et skred i og med at mange forskydninger og brud er sket

over en leengere periode.

5.2.3 Handteringen af forandringer

Ud fra Birte Bech-Jgrgensens meningsunivers forklares hverdagslivets handteringer med at veere en
“sammenfletning af upGagtede aktiviteter, - af handlinger, tanker og falelser” (Bech-Jgrgensen 1993,
s. 214). Disse sammenfletninger danner varierede mgnstre af aktiviteter, og disse kan tillaegges for-
skellige betydninger ved hjelp af symboler. Det vil sige, at symbolske handteringer er de mgnstre af
upaagtede aktiviteter, der giver hverdagslivet mening. Symbolerne skal ikke forstas som vaerende en
genstand men kan ogsa vaere en handling eller en seerlig kvalitet. Disse symbolske handteringer bidra-
ger til at skabe mening, nar eller hvis hverdagslivet forekommer uoverskueligt og uforudsigeligt - det
vil sige, at nar eksternt betingede forandringer forekommer, sa sgges det med symbolske handteringer
at stabilisere hverdagen, det vil sige at genskabe en specifik orden af selvfglgeligheder De symbolske
handteringer er sa at sige de mgnstre af aktiviteter, gennem hvilke man forsgger at give det “nye,

forandrede” hverdagsliv mening(Bech-Jgrgensen 1994).
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| forhold til hvorledes forandringer i hverdagslivet handteres, beskrives det ifglge Birte Bech-Jgrgensen
med: “I hverdagslivet hdndteres forandringer hovedsagelig gennem justeringer, dvs. handteringer, der
anticiperende korrigerer fglelser, tanker og handlinger saledes at der er stgrst sandsynlighed for at
selvfglgeligheden genskabes” (Bech-Jgrgensen 1993, p. 111). Gennem justeringer, men ogsa improvi-
seringer, handteres saledes de forandringer, der sker i hverdagslivet ifglge Birte Bech-Jgrgensen(Bech-

Jgrgensen 1994).

Nar betingelserne og forandringerne handteres i hverdagen, kan der i rummet mellem selvfglgelighe-
der og kaos opsta hverdagslivskraefter. Hverdagslivskraefter opstar som et forandringspotentiale og
som nogle indre kreefter, der kan frembringe forandring i hverdagslivet og tilstraebe at ggre det me-
ningsfyldt (igen). Hverdagslivskraefter kan forklares med at veere nogle vitale ressourcer, der ggr én i
stand til at handle og ggr én modstandsdygtig. Disse indre kreefter kommer imidlertid til udtryk, eller
artikuleres, forskelligt afhaengigt af tid og rum og sociale og kulturelle forhold. Hverdagslivskraefterne
eksisterer upaagtet, og mennesket udvikler sdledes gennem hverdagslivets betingelser nogle indre

kraefter (Bech-Jgrgensen 1994), hvilket vil sige, at disse kraefter sa at sige ligger latent i kroppen.

Trods hverdagslivskraefterne eksisterer upaagtet, det vil sige, at mennesket ikke umiddelbart lsegger
maerke til dem, sa kan det bade maerkes og ses, nar disse indre kraefter udvikler sig. Kreefterne kommer
nemlig til udtryk gennem kropsbevaegelser, hvorved de ydre pavirkninger handteres via de indre kraef-
ter. Det vil omvendt ogsa sige, at de indre kraefter udvikles i takt med, at der skal tages stilling til de
eksterne udfordringer og forandringer i hverdagen. Nar en udvikling af de indre kreefter sker, sa kan
en fglelse af at “veere i stand til noget” eller “til at g@re noget” opsta. Hverdagslivskraefter udspringer
af sociale relationer og udvikles, nar noget betydningsfuldt opstar - nar dét, der sker, giver mening.
Kraefterne udvikles modsat ikke, nar noget fortolkes som darligt eller meningsl@st, hvorfor kroppen sa
forholder sig afvisende eller traekker sig tilbage, det vil sige isolerer sig. Dette skal forstas som, at ggres
der ikke noget, sa svaekkes hverdagslivskraefterne. Forbindes disse kreefter med handlekraft, sa kan de
tilskrives at vaere enten stabiliserende eller transformerende, saledes at de upaagtet kan bidrage til
enten at opretholde eller forny hverdagslivet. Hverdagslivskraefterne kan ifglge Birte Bech-Jgrgensen
yderlige tilskrives som at vaere et “netveerk af psyko-social energi” (Bech-Jgrgensen 1993, p. 277) hvilke
betegnes som netveerk, der bringes i bevaegelse, nar et menneske begynder at ggre noget menings-
fuldt i selskab med andre, der gger bade den personlige handlekraft og handlerum men samtidigt

styrker hele gruppen samlet set (Bech-Jgrgensen 1994).
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Et menneskes hverdagsliv tager saledes form alt efter hvilke betingelser, der eksisterer omkring én,
og efter den made disse betingelser formas at handteres pa. Sgskende til psykisk syge er, som tidligere
naevnt, padraget visse betingelser, det vil sige selvfglgeligheder, i deres hverdagsliv i og med at de har
en psykisk syg bror eller sgster. Med symbolske handteringer, det vil sige et upaagtet mgnster af akti-
viteter, sgger den raske sgskende at skabe mening og stabilitet, nar hverdagslivet optraeder uoversku-
eligt og uforudsigeligt og med forandringer, der opleves enten som brud eller skred, det vil sige, nar
den psykiske sygdom opleves saerligt voldsom. Disse handteringer udfgres imidlertid forskelligt af-
hangigt af den handlekraft, eller de hverdagslivskraefter, den enkelte har til radighed i form af sin
sociale og kulturelle position, og dermed ogsad de ressourcer, man har til radighed i forhold til at

handle.
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6.0 Metode

| det falgende kapitel beskrives naervaerende speciales etiske overvejelser og anvendte metoder. Ind-
ledningsvis redeggres der for specialets etiske overvejelser i forhold til den foretagede undersggelse.
Derneest redeggres der for den indledende og systematiske litteratursggning, og endelig beskrives
overvejelserne samt proceduren i projektets kvalitative undersggelse. Disse har tilsammen bidraget til

besvarelsen af specialets problemformulering.

6.1 Etiske overvejelser

Formelle etiske regler og retningslinjer knyttes til humanvidenskabelig forskning, og seerligt til kvalita-
tiv forskning eftersom dette er en vaerdiladet aktivitet i forhold til at denne indbefatter menneskers

erfaring, subjektive oplevelser og ofte ogsa intime aspekter (Brinkmann & Tangggard 2015).

De vejledende retningslinjer for korrekt forskningsetik har vaeret fulgt i specialet, hvilket overordnet
omhandler: 1) at forskeren altid skal overveje undersggelsens forenelighed med god videnskabelig
standard, 2) at undersggelsen skal foretages under hensyntagen til de involverede personer, 3) at de
involverede personer i undersggelsens ikke kan identificeres, 4) at der er indhentet samtykke fra del-
tagerne og disse ved, at deltagelse er frivillig, samt 5) undersggelsens resultater skal ggres tilgaenge-
lige for offentligheden pa en sadan made at der er udvist hensyn til deltagerne (Statens
Samfundsvidenskabelige Forskningsrad 2002). Det har veeret sggt at fglge disse retningslinjer af hen-
syntagen til informanternes frihed, privatliv og autonomi, hvilket fremstod vigtigt for at fa skabt en

god, tryg og ligevaerdig relation (Brinkmann & Kvale 2009).

| henhold til World Medical Association Declaration of Helsinki (Helskinki Deklarationen) fra 1964 skal
deltagere i en forskningsunderspgelse skriftligt afgive deres informerede samtykke forinden en under-
spgelse (World Medical Association 2013). Helsinki Deklarationen giver imidlertid ikke en klar alder
for, hvornar det er et krav at indhente samtykke fra vaerger, hvorfor projektgruppen har skelet til Per-
sondataloven, som angiver, at unge, der er fyldt 15 ar, selv kan give informeret samtykke (Ministeriet
for Sundhed og Forebyggelse n.d.). Persondataloven har fglgende grundprincipper: “En personoplys-
ning er i denne sammenhaeng enhver oplysning om en person, der direkte eller indirekte kan identifi-
ceres. Oplysningen anses for at blive behandlet i persondatalovens forstand, hver gang en sadan op-

lysning hdndteres ved fx indsamling, registrering, opbevaring, kopiering, anvendelse m.v.”
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(Persondataloven n.d.), som det har veaeret tilstraebt at fglge i specialet, hvilket er i overensstemmelse

med God Videnskabelig Praksis (Udvalgene vedrgrende Videnskabelig Uredelighed (UVVU) n.d.).

Datatilsynet er ansvarlig myndighed for persondataloven og fgrer tilsyn med, at reglerne i personda-
taloven overholdes, og normalvis skal et forskningsprojekt, der omfatter fglsomme personoplysnin-
ger, anmeldes til denne myndighed forud sin opstart. Imidlertid, eftersom menneskeligt biologisk ma-
teriale ikke indgar i specialets kvalitative undersggelse, har det ikke veeret palagt projektgruppen at
spge godkendelse af undersggelsen hos denne videnskabsetiske komité inden undersggelsen blev pa-
begyndt (Den Nationale Videnskabsetiske Komité n.d.). Yderligere har specialets undersggelse ikke
vaeret palagt at skulle anmeldes til Datatilsynet, eftersom studenterprojekter er undtaget anmeldel-
sespligt (Datatilsynet n.d.). Omend det ikke har vaeret et kriterium at sgge godkendelse hos oven-
naevnte organer, har det vaeret tilstraebt at fglge de naevnte grundprincipper i Persondataloven samt

vejledende retningslinjer for korrekt forskningsetik.

| udarbejdelsen af specialet blev der sadledes Igbende foretaget etiske overvejelser, hvilket yderligere

fordrede til at der blev skabt en god og tryg relation mellem projektgruppen og informanterne.

6.1.1 Inden interviewene

Eftersom deltagelsen i undersggelsen omhandler erfaringer med dét at vaere en sgskende til en person
med psykisk sygdom, kan emnet veere etisk fglsomt. Projektgruppens rolle har saledes veaeret central i
forhold til at sikre moralsk ansvarlighed og sikring af informanternes integritet, som dette blev fore-
skrevet ovenfor, jeevnf@r Persondataloven. Etiske overvejelser omkring anonymitet og fortrolighed var
eksempelvis anvendt i forhold til kontaktetableringen til informanterne, i form af et informationsbrev,
der blev sendt ud forud for interviewene, samt i forhold til det informerede samtykke, der blev under-
skrevet under interviewene. Informationsbrevet blev sendt ud via E-mail og omfattede oplysninger
omkring undersggelsens overordnede formal, samt en beskrivelse af informanternes betydning og bi-
drag til naervaerende speciale. | dette informationsbrev fremgik det ogsa, at deltagelse var frivillig,
anonym og fortrolig (bilag 2), som det foreskrives er etisk korrekt, jeevnfgr de generelle etiske ret-
ningslinjer gverst. En samtykkeerklaering blev dernaest udarbejdet til underskrivelse af bade informant
og projektgruppe med det formal at sikre, at informanterne var velinformerede om projektets formal,

indhold, frivillig deltagelse, og at de i projektperiodens forlgb havde mulighed for at traekke sig fra
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undersggelsen, som det ligeledes foreskrives er etisk korrekt, jeevnfgr retningslinjerne ovenfor. Yder-
ligere havde samtykkeerklaeringen til formal at oplyse informanten om, at denne blev sikret fuld ano-

nymitet straks efter interviewet, samt at deres oplysninger ville blive forsvarligt opbevaret (bilag 1.c).

6.1.2 Under interviewene

| interviewene blev der vist respekt for informanternes ret til at udtrykke sig og sige fra, hvis emnerne
i samtalen bergrte nogle fenomener, som informanten fandt problematiske at tale om (Rendtorff
Dahl 2003). To af interviewene blev foretaget i et lokale, som informanterne kendte i forbindelse med
deres deltagelse i en stpttegruppe, og som de derved fglte sig trygge i (Rendtorff Dahl 2003). Det
tredje interview fandt sted pa dét hotel, hvor projektgruppen overnattede i forbindelse med inter-
viewudfgrelsen, hvorfor rammerne saledes var ukendte for bade informant og interviewer og obser-
vatgr, men hvor det dog vurderes, at der trods dette blev taget hensyn til informantens velbefindende
blandt andet ved at tiloyde noget at drikke og spise under interviewet, jeevnfgr de vejledende ret-
ningslinjer for forskningsetik (Statens Samfundsvidenskabelige Forskningsrad 2002). Med henblik pa
at reducere risikoen for et asymmetrisk magtforhold mellem interviewer og informant, hvor inter-
viewet ikke foregar som en samtale mellem ligestillede parter (Brinkmann & Kvale 2009), blev det
prioriteret under de tre interviews at skabe en rar og hyggelig setting og en ligevaerdig relation mellem
interviewer og informant, eksempelvis ved at respektere informanternes autonomi og ret til at sige
fra overfor personfglsomme spgrgsmal. Ved at minimere risikoen for en utilsigtet negativ magtrela-
tion var der fokus pa fra interviewerens side at anvende en spgrgeteknik, som ikke var en envejsdialog
(Brinkmann & Kvale 2009), men hvor interviewet naermere fremstod som en dialog mellem to lige-
veerdige parter. Dette pgede muligheden for at udforske informanternes subjektive oplevelser og er-
faringer, eftersom de fglte sig trygge i interviewsituationen og havde lyst til at forteelle om deres hver-

dagslivsoplevelser.

6.1.3 Efter interviewene
Straks efter de enkelte interviews blev informanterne og alle yderligere navne og stednavne anony-
miseret i transskriberingen af interviewene, jeevnfgr de etiske retningslinjer gverst, i form af tildeling

af en talkode, sasom “in1”. Efterfglgende i analysen, blev talkoderne andret til fiktive navne: Pernille,
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Line og Maria ud fra den vurdering, at et navn fremgar mere laesevenligt end et tal i en kvalitativ un-
dersggelse, og fordi det ville undgas at informanterne skulle risikere at fgle sig reduceret til et tal.
Data blev under undersggelsen opbevaret forsvarligt og vil, i overensstemmelse med Persondatalo-

ven, blive destrueret efter specialets afslutning (Justitsministeriet n.d.).

Det blev aftalt med informanterne og kontaktpersoner, at de efter udarbejdelsen af specialet modta-
ger en kopi af undersggelsen. | udarbejdelsen af specialet har det veeret tilstreebt at veere tro mod
informanternes oprindelige beskrivelser, sdledes at de kan genkende sig selv i formidlingen af deres
oplevelser, men samtidigt er der med anonymiseringen af navne og stednavne og andre kendetegn,
der kunne kobles til de specifikke informanter, s@gt at tage hgjde for denne potentielle risiko for at

blive genkendt (Brinkmann & Tangggard 2015).

6.2 Procedure for litteratursggning

| falgende afsnit praesenteres specialets procedure for den indledende og systematiske litteratursgg-
ning. Den indledende litteraturs@gning danner baggrund for problemanalysen og har ydermere bidra-
get med temaer til interviewguiden. Den systematiske litteratursggnings resultater har vaeret anvendt
i forbindelse med specialets diskussionsafsnit, hvor den fremfundne videnskabelige litteratur har, sam-
men med den indsamlede empiri i form af individuelle interviews samt anvendelse af teori, bidraget til

udformningen af anbefalinger med et forandringsperspektiv til eksisterende tiltag.

6.2.1 Den indledende litteratursggning

Med udgangspunkt i nzerveerende speciales problemfelt blev den indledende litteratursggning foreta-
get med det formal at afdaekke et videns- og evidensmaessige grundlag forud for udarbejdelsen af en
problemafgransning. Sggningen blev blandt andet foretaget pa hjemmesider som WHO, Sundheds-
styrelsen, Statens Institut for Folkesundhed, BEDRE PSYKIATRI, Dansk Sundhedsinstitut, Det Nationale
Forskningscenter for Velfeerd og herudover relevante videnskabelige databaser. Der blev sggt efter
videnskabelig litteratur i databaserne PubMed, Cochrane, PsycINFO, Sociological Abstract og CINAHL,
da disse tilsammen blev vurderet at kunne belyse bade det sundhedsvidenskabelige-, psykologiske-
og sociologiske perspektiv inden for specialets rammer og pa specialets problemfelt. Endeligt blev der
spgt i Google Scholar og ScienceDirect efter videnskabelig litteratur, der ikke fremkom efter spgning i
databaserne. | databaserne blev sggeord kombineret med de boolske operatorer OR og AND, hvorved
sggningen blev tilnaermelsesvis struktureret (Buus et al. 2008). Denne strukturering af den indledende

sggning i databaserne kan have medfgrt en begraensning af antal hits, hvor eventuelle nuancer i pro-
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blemfeltet kan vaere gaet tabt. Dette er dog blevet tilgodeset ved, at der ligeledes blev foretaget kee-
desggninger og fritekstsggninger. Ved fund af relevant litteratur blev der saledes udfgrt kaedes@gnin-
ger for derved at finde primaere kilder, der kunne danne et evidensbaseret grundlag for naervaerende

speciales problemafgraensning (Buus et al. 2008).

Sggeordene i den indledende s@ggning bestod blandt andet af pa forhand aftalte ord i projektgruppen
som: siblings, young siblings, adolescent siblings, relatives, family, mental health, mentally ill, mental
illness, psychoeducation, family-intervention, parent-involvement, health care og readmission. Disse
blev, som tidligere beskrevet, kombineret med de boolske operatorer AND og OR for at kombinere
flere emneord og dermed przecisere sggningen. De mulige sggeord, der blev anvendt og afprgvet i
databaserne fremgar i nedenstaende skema, inspireret af PICO-modellen; Patient, Intervention, Com-

parison og Outcome (Van Loveren, 2007), hvor Comparison i denne litteratursggning ikke indgik.

P (Population/patient/problem) I 0

Facet 1 (Intervention or Exposure) (Outcome)
Facet 2 Facet 4

siblings relatives mental health

young siblings family _

adolescent siblings mentally ill

mental illness
psychoeducation
family-intervention
parent-involvement
health care

readmission

Figur 02. Udsnit af de anvendte spgeord i den indledende litteratursggning.

| databaserne blev det valgt at sgge pa litteratur pa sprogene engelsk, dansk, svensk og norsk, hvor
dette var muligt at vaelge. Den indledende litteratursggning medfgrte hits i de fleste databaser, pa
naer Sociological Abstract, hvilket har medvirket til at identificere relevante sggetermer, samt til at

praecisere problemfeltet i naervaerende speciale. Resultaterne fra den indledende litteratursggning har
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vaeret inddraget og bearbejdet i specialets problemanalyse, og har saledes bidraget til opbygningen af

den systematiske sggning, som praesenteres i det fglgende afsnit.

6.2.2 Den systematiske litteratursggning

Med inspiration fra den indledende sggning samt efter empiriindsamlingen er centrale begreber, og
eventuelle synonymer, identificeret, og disse er benyttet i den systematiske sggning. Pa baggrund af
den indledende litteratursggning blev fire databaser vurderet og udvalgt, som indeholder aspekter af
sundhedsvidenskab, psykologi og sygeplejefaglig litteratur. Sggningen blev saledes foretaget i tre
sundhedsvidenskabelig databaser; PubMed, CINAHL, og Cochrane. PubMed er anvendt, da den daek-
ker et bredt sundhedsfagligt omrade bestaende af bade medicin og sygepleje og er den stgrste sund-
hedsvidenskabelige database. Denne database indeholder derfor et omfattende antal medicinsk-rela-
terede tidsskriftsartikler(Juul 2012), hvor psykisk sygdom vurderes at veere et emne, der vil dukke op,
hvorfor denne database vurderes relevant. CINAHL er anvendt, da det er en omfattende sundheds-
faglig database, som er en af verdens mest omfattende kilder til videnskabelig fuld-tekst-journaler
inden for sygepleje og sundhed, hvilken ggr den relevant at anvende som database i naervaerende
speciale. CINAHL indeholder flere tidsskrifter, som ikke er registreret i Medline og derfor ikke kan
fremsgges i PubMed (EBSCO n.d.), hvorfor CINAHL yderligere er relevant at sgge i efter litteratur.
Cochrane er anvendt, da denne database indeholder en stor maengde systematiske oversigter, hvor
der er strenge kvalitetskrav, hvorfor denne database udelukkende indeholder videnskabelige artikler
af saerlig hgj evidens(Juul 2012), hvorved den findes relevant at anvende i narveerende speciale. Der
blev sdledes s@gt i tre databaser med det formal at afdaekke det sggte problemfelt (Kristensen &

Sigmund 2007).

| sggningen er der benyttet kontrollerede emneord ved hjalp af Thesaurus, der er en terminologifin-
der, som fremsgger den standardiserede sundhedsvidenskabelige term af det pagseldende sggeord.
De standardiserede emneord benyttes med henblik pa at praecisere sggningen og sikre hierarkisk ind-
deling af emneord. De kontrollerede emneord er suppleret med fritekstsggning med det formal at
brede sggningen ud og sikre, at de nyeste studier, der endnu ikke er indekseret under et kontrolleret
emneord, inkluderes i sggningen. Det kan tage tid f@r et studie indekseres under et Mesh- term, hvor-
for den nyeste litteratur ikke altid findes i sggningen, hvis man begranser sig til Mesh-term sggninger
(Kristensen & Sigmund 2007). De forskellige databaser kraever imidlertid forskellige spgestrategier
(Kristensen & Sigmund 2007) og i samtlige databaser blev Thesaurus anvendt indledningsvis for at
afdaekke, om de valgte spgeord kunne findes som kontrollerede sggetermer, eller om lignende termer

fremkom. Sggeordene blev saledes afprgvet i hver af databaserne, hvorefter det fremgik, om det
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sggte ord forekom som kontrolleret sggeterm i den respektive database. | de tilfeelde, hvor sggeor-
dene ikke fremgik, blev der fundet lignende termer. De kontrollerede emneord blev sa vidt muligt
anvendt for at undga, at s@gningen blev for bred og at der fremkom for meget stgj, hvorved sggnin-

gens praecision blev forbedret (Buus et al. 2008).

| figur 03 nedenfor ses et uddrag af sggningen fra PubMed med kontrollerede emneord og fritekstspg-
ning. Den resterende sggestrategi fremgar af sggebilaget (bilag 3.a). De kontrollerede sggetermer har
forskellige definitioner i de respektive databaser, dog er de ens i flere af databaserne, hvilket fremgar

af sggebilaget (bilag 3.a). Fritekstsggningerne er angivet med ciationstegn; “...”, og hvor der er trun-

keret, fremgar dette med tegnet; *.

FACET 1 FACET 2 FACET 3 FACET 4
Patient Exposure Comparison Outcome
PubMed

Mentally ill person Self-Help Groups Taboo [MeSH]

Siblings [MeSH] [MeSH] [MeSH] Shame[MeSH]
Early intervention [ | Social Isolation [MeSH]
- _ MeSH)] Social Support [MeSH]
“Sibling™ [Fritekst] | “Mentally ill sibling** Family Relation [MeSH]]
Iﬁdg?;ﬁfg;stl]b_ [Fritekst] Activities of Daily Living
“Yg Sibling®” “Mental illness™” [Fri-| “Sibling interven- [MeSH]
oung Sibling o
[Fritekst] tekst] tion*” [Fritekst] Education [MeSH]
“Family interven- Quality of Life [MeSH]

tion™” [Fritekst]

“Taboo” [Fritekst]
“Shame” [Fritekst]
“Social Isolation”[Fri-

tekst]

“Social Support*” [Fri-
tekst]

“Family Relation*” [Fri-
tekst]
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“Activitie of Daily Living”
[Fritekst]

“Quality of Life” [Fritekst]
“Everyday Life*”
[Fritekst]

Figur 03. Udsnit af den systematiske sggning pa PubMed (bilag 3.a)

Det fremkommer, at betegnelsen for stgttetiltag/stgttegrupper varierer en del i de tre databaser, og
at en praecis definition kan vaere vanskelig at fa nedsat. Self-help groups findes eksempelvis som kon-
trolleret sggeterm i henholdsvis PubMed og Cochrane. | CINAHL defineres det med Family Care. Det
er valgt at lave fritekstsggning pa Sibling Intervention (S@skendetiltag) i alle databaserne med det for-
mal at eventuelle tiltag malrettet sgskende kunne blive fremspgt. Betegnelsen Everyday Life (Hver-
dagsliv), er der blevet lavet fritekstsggning pa i alle databaserne, da begrebet ikke fandtes som kon-

trolleret sggeord i nogen af dem.

6.2.3 Inklusions - og eksklusionskriterier

Nzervaerende speciales systematiske litteratursggning blev, som det tidligere er blevet redegjort for,
foretaget med afszet i PICO-modellen. Den systematiske litteratursggning ligner den oprindelige PICO-

model, eftersom en 4. facet har veeret inddraget i denne s@gning.

Til sortering og vurdering af studiernes relevans blev der opstillet inklusions-og eksklusionskriterier,
som blev defineret med henblik pa at skaerpe relevansen i forhold til specialets problemfelt. Eksem-
pelvis skulle studierne vaere udfgrt i sammenlignelige lande i forhold til den danske kultur, da overfgr-
barheden til dansk kontekst vurderes at vaere rimelig god. Fglgende kriterier forud for vurderingen og

gennemlasningen af studierne blev opstillet, som det fremgar af figur 04:

Inklusionskriterier 1) Studier omhandlende malgruppen:
barn eller voksne sgskende til en med
psykisk sygdom

2) Emnefeltet i studiet skulle vaere psykisk
sygdom

3) Studier pa dansk, norsk, svensk eller en-
gelsk
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4) Studier, som var udfgrt efter ar 2000
5) Studier fra Australien, USA, Canada og
Europa

Eksklusionskriterier 1) Studier, der ikke omhandlende emnet
sgskende til en psykisk syg

2) Studier, som var &ldre end 20 ar

3) Studier, der ikke var foretaget i sam-
menlignelige lande, det vil sige ikke Eu-
ropa, Australien, USA eller Canada.

Figur 04. Inklusions-og eksklusionskriterier for den systematiske sggning.

6.2.4 Udveelgelse af litteratur

Efter den systematiske s@gning i de naevnte databaser blev i alt 14 studier udvalgt. | figur 05 illustreres
resultaterne fra sggningerne i et samlet flowdiagram, hvor selektionsfaserne fremgar. Fgrste selekti-
onsfase bestod i en sortering i forhold til titler, hvilket i flowdiagrammet er angivet med (n = x), hvori
sggningen blev indsnaevret til specialets problemfelt. Anden selektionsfase bestod i en screening for
relevans og sprog, hvor abstract blev laest igennem, og som i flowdiagrammet er angivet med n* = x.
Tredje selektionsfase bestod i en kritisk gennemlasning og heraf fravalg af studier, der ikke overholdt
inklusions- og eksklusionskriterierne, samt studier hvis gyldighed ikke blev vurderet acceptabel, eller
hvor emnet ikke fulgte i trad med specialets emnefelt. Denne endelige selektionsfase er angivet i flow-

diagrammet med n= x.
| sggningerne blev der fundet op til flere dubletter bade ved at kombinere sggefacetterne samt de

forskellige databaser imellem, hvilke blev sorteret fra i udvaelgelsesproceduren, nar de fremkom yder-

ligere i spgningerne, saledes at et studie blot blev talt med fgrste gang, det var blevet fremsggt.
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Gennemlasning

af Titel
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Gennemlssning
af abstract
n=14
Gennem lasning
af artikel
n=14

Figur 05. Flowdiagram over den systematiske litteratursggning.

Resultaterne af sggningerne i de respektive databaser er efterfglgende blevet samlet i et skematisk
overblik for at skabe overskuelighed over de naevnte selektionsfaser og for at tydeligg@re, hvorledes
de forskellige s@gefacetter har vaeret kombineret i sggningerne, som det fremgar af flowdiagrammet
i figur 05. De forskellige spgefacetter har veeret kombineret i de respektive databaser med henblik pa
at fremsgge relevant litteratur sa grundigt som muligt. Det har veaeret valgt at kombinere sggefacet-
terne 1, 2,3 0g4,1,20g3samt 1, 2 og 4 i databaserne, da der med disse facetter blev s@ggt pa hen-
holdsvis sgskende (siblings), psykisk sygdom (mental disorders), interventioner og forskellige konse-
kvenser eller effekter (bilag 3). | figur 06 illustreres saledes de tre selektionsfaser, som blev beskrevet
ovenfor og som figurerer i flowdiagrammet, hvilke de endeligt udvalgte videnskabelig studier har vae-
ret igennem for deres endelige udvaelgelse. Overgangen fra fase til fase er angivet med tegnet > i
skemaet nedenfor. Dubletter har varet fjernet Igpbende undervejs som de optradte i de forskellige
sggninger og indgar saledes ikke i de yderligere selektionsfaser ud over f@grste gang, det respektive

studie figurerede i sggningen.
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| PubMed-sggningen indgik studier pa andet sprog end de valgte i inklusionskriterierne i sggningen,
hvorefter de er fravalgt i screeningsprocessen. | CINAHL blev der forud sggningen indtastet henholds-
vis Limiters, hvorfor studier pa andet sprog end engelsk ikke blev fremsggt, og Expanders (Apply rela-
ted Words, Also search within the full text of articles og Apply equivalent subjects). Det var i CINAHL
ngdvendigt at kgre to sggninger pa facet 4, da databasen maksimalt kan medtage 12 sggeord i en
sggning, hvilket betgd, at det ikke var muligt at medtage alle fritekstsggningerne pa samme tid som
sggningen pa de kontrollerede sggeord. Dette betyder, at en 5. facet forekom i CINAHL-s@gningen
(bilag 3.b). Ud fra den indledende sggning oplevede vi sparsomme hits i PsycINFO, hvorfor vi ikke in-

kluderede denne i den systematiske sggning.

Studier, som var udgivet fgr ar 2000, blev valgt fra med den begrundelse, at den nyere litteratur om-
handlende problemfeltet kunne bidrage med den seneste viden pa omradet, og at aldre litteratur
muligvis kunne vaere foraldet. Dette valg kan dog have medfgrt at relevant litteratur kan veere blevet

forbigaet.

Database > PubMed CINAHL Cochrane

Kombination af sggefacetter |

1,2,3,094 7>6>2 2>1>1 15>5>1
1,2003 10>2>0 12>0>0 15>5>0
1,2004 88>18>9 23>5>1 59>5>0

Figur 06. Skematisk overblik over den systematiske sggnings resultater i de forskellige selektionsfaser.

De systematiske litteratursggninger i Pubmed, CINAHL og Cochrane blev gennemfgrt endeligt i perio-

den d. 13.05.2016-15.05.2016 og er blevet foretaget og udfgrt af begge gruppemedlemmer.

6.2.5 Vurdering af studier

De endeligt udvalgte studier blev kritisk gennemlaest af projektgruppen med henblik pa at vurdere
studiernes gyldighed og kvalitet. Under gennemlasningen blev CASP-tjeklisterne (CASP UK c/o Better
Value Healthcare Ltd n.d.) skelet til med det formal at sikre, at studiernes formal, design og metode
var inden for en rimelige standard; det vil sige om de metodiske valg var velovervejede, veldokumen-

terede samt udfgrt efter korrekte forskningsmaessige og etiske retningslinjer. Udover denne vurdering
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af studiernes trovaerdighed, blev studiernes relevans i forhold til specialets problemfelt ligeledes vur-

deret, jeevnfor inklusions-og ekslusionskriterierne i afsnit 6.2.3.

De endeligt udvalgte studier blev fglgende samlet i en matrice (bilag 3.c), hvis formal var at skabe
overskuelighed over disse studier. | matricen opsummeres studiernes indhold. Matricen er opbygget
saledes, at de studier, der er af nyeste dato, fremkommer gverst, hvorefter arstallene fortsaetter
nedad i oversigten i kronologisk raekkefglge til den aldste artikel. Derfor fremgar den nyeste viden pa
problemfeltet gverst i matricen. | de fgrste fire kolonner redeggres der for forfatter, titel, studiede-
sign, arstal og formal i studierne. | de yderligere kolonner fremgar studiernes metoder, resultater samt
temaer. Samtlige forfattere af studierne er inkluderet i matricen, hvorved det muligggr at dokumen-
tere for, om samme forfatter indgar i flere af de inkluderede studier (Garrard 2014)(bilag 3.c/3.d). For
den korte version af matricen, henvises der til bilag 3.c i bilagslisten. Denne er udformet med det
formal at overskueligg@re den udvalgte litteratur samt for at fremhaeve de vigtigste resultater fra stu-

dierne (Bilag 3.c).

Opsummerende kan det redeggres, ati de 14 studier optraeder kun forfatteren Jacqueline Sin to gange
i henholdsvis studiet af Sin et al. 2015 og Sin et al. 2008. Tidsspandet for studierne ligger pa 11 ar,
med det ldste studie fra 2004 og det nyeste studie fra 2015. De fremfundne studier vurderes som et
udmeerket grundlag for indsigt i problemfeltet i forhold til, hvordan det opleves at veere sgskende til
en psykisk syg, og hvorvidt stgttegrupper har en effekt for de deltagende sgskende til en psykisk syg.
Studiernes formal speender over de s@ggte sggeord, som findes i facet 3 og 4; henholdsvis konsekvenser
ved at have en psykisk syg s@skende og stgttetiltag for sgskende (bilag 3). De gennemgaende formal i
studierne er: 1) at undersgge s@skende til en psykisk sygs oplevelser, behov, fglelser og handtering af
situationen og 2) at undersgge bade bgrn og voksnes holdninger til, meninger om og perspektiver pa
at have deltaget i en stgttegruppe for sgskende til psykisk syge. Populationerne i studierne falder in-
den for de opstillede inklusionskriterier, jeevnfgr figur 04, hvor malgruppen skal indbefatte sgskende,
enten bgrn eller voksne, til én, som er psykisk syg. Studiepopulationernes stgrrelse spander fra én
personi et casestudie (Lashewicz et al. 2012) til 17.126 personer i en kontrolgruppe (Wolfe et al. 2014).
Metoderne i de 14 studier varierer, med semistrukturerede individuelle interviews og fokusgruppein-
terviews som de primaere metoder (Foster et al. 2014; Ewertzon et al. 2012; Lashewicz et al. 2012;
Abrams 2009; Sin et al. 2008; Ostman 2005; Phelan 2005; Lukens et al. 2004; Stalberg et al. 2004),
men ogsa spgrgeskemaer har vaeret anvendt i flere tilfaelde(Sanders et al. 2014; Ewertzon et al. 2012;

Smith & Greenberg 2008).
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Endvidere er en syntese, hvis formal er at sa mmenfatte resultaterne fra matricen (Garrard 2014), ble-

vet udarbejdet, hvilken praesenteres i fglgende afsnit.

6.2.6. Syntese

| syntesen analyseres de endeligt udvalgte studiers resultater og validiteten af disse med henblik p3
anvendelse af disse som led i diskussionen af temaer fundet via litteraturen samt de fundne temaer
fra meningsanalysen. Den udvalgte litteratur bestar af 14 studier; heraf et casestudie (Lashewicz et al.
2012), et case-control-studie (Wolfe et al. 2014), seks tveaersnitsstudier (Ostman 2005; Sin et al. 2008;
Ewertzon et al. 2012; Foster et al. 2014; Sanders et al. 2014; Stalberg et al. 2004), et vignette-studie
(Phelan 2005), et review (Sin et al. 2015), et tveersnitsstudie ud fra data fra et longitudinalt studie
(Smith & Greenberg 2008), to kvalitative studier(Pitman & Matthey 2004; Lukens et al. 2004) og et
deskriptivt studie (Abrams 2009). Studierne vurderes at have et moderat til hgjt evidensniveau, jaevn-

for evidenshierakiet (Juul 2012).

Det vurderes, at studierne samlet set indfanger de varierede konsekvenser, der kan vaere forbundet
med at vaere sgskende til en psykisk syg, samt at vaerdifuld viden om effekterne ved stgttetiltag mal-
rettet sgskende til psykisk syge er blevet indfanget i den systematiske litteratursggning. Fglgende te-
maer er blevet identificeret i studierne: Sgskenderelationen, Familieforholdet, Pavirkningen, Betingel-
serne, Handteringerne, Fglelserne, Stigma, Fremtiden og Stgttetiltag. Disse temaer udfoldes i de fgl-

gende underafsnit.

Seskenderelationen og Familieforholdet

| studierne ses der en tendens til, at sgskenderelationen, eller sgskendebandet, blandt den raske sg-
skende og den psykisk syge sgskende har en stor betydning. Studiet af Stalberg et al. pointerer, at der

III

forekommer en “overfgrsel” af fglelser i blandt sgskende, hvilket der narrativt var blevet reflekteret
over i studiets undersggelse (Stalberg). | studiet af Wolfe et al. fremhaeves det, at sgskendebandet er
noget seerligt og en meget teet relation fyldt med kaerlighed, som dog kan blive pavirket i negativ ret-
ning afhaengigt af graden af den syge s@skendes sygdom. Jo svaerere sygdommen er des mere pavirkes
den raske sgskende, hvilket kan fgre til at de to s@skende bliver mere distanceret fra hinanden, og de
raske sgskende beskrev saledes keerligheden til deres syge sgskende som en kaerlighed, der var base-
ret pa erindringer om, hvordan deres sgskende havde veeret fgr sygdommen indtraf(Wolfe et al.
2014). Det fremgar i studiet af Ewertzon et al., at brgdrene til deres psykisk syg sgster udtrykker am-
bivalens mellem hengivenhed til at stgtte deres hende men samtidigt fgler sig begraensede i forhold

til den stptte, de fgler sig i stand til at levere, hvilket vidner om, at sgskenderelationen har en stor

folelsesmaessig betydning i form af hengivenhed over for hinanden, men at sygdommen samtidigt kan
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bevirke til at begreense sgskendekontakten (Ewertzon et al. 2012). | studiet af Smith & Greenberg
fremgar det, at de raske og syge s@skende rapporterede et bedre sgskendeforhold, nar de voksede op
i et mere sammenhangende familiemiljg, hvilket vidner om, at familieforholdet spiller en vigtig rolle
under psykisk sygdom (Smith & Greenberg 2008). Familierelationen, eller familieforholdet, fremhaeves
i flere af studierne (Sanders et al. 2014; Abrams 2009; Sin et al. 2008) netop ogsa som vigtige forhold
i de raske sgskendes udsagn, og gennemgaende ses det, at de raske sgskende har oplevet, at de ikke
har modtaget tilstraekkelig fglelsesmaessig opmaerksomhed fra deres foraeldre under deres sgskendes
sygdom, og seerligt ikke nar den var vaerst. Flere studier (Sin et al. 2008; Lukens et al. 2004; Abrams
2009) fandt imidlertid, at nar familierne formaede at handtere sygdommen og at std sammen som
familie, sa var der ogsa positive gevinster at hente netop ved, at sygdommen, og denne negative op-
levelse, havde ramt dem. Studiet af Sin et al. 2008 har identificeret stgrre modstandskraft ved en
raekke sgskende, der mente, at de, og deres familier, under den vanskelige rejse oplevede at fgle sig
steerkere og mere sammenhangende (Sin et al. 2008). Ydermere fremgar det i studiet af Lukens et al.,
at sgskende oplevede en fglelse af taknemmelighed over for det engagement og den indsats deres
familier lagde i arbejdet med kampen mod den psykiske sygdom, hvilket ledte til en erkendelse af en
raekke positive fglelser, der var med til at styrke handteringen af sygdommen i blandt familiemedlem-
merne (Lukens et al. 2004). | studiet af Abrams saettes der fokus pa vigtigheden i at styrke familiefor-
holdet under en sgskendes psykiske sygdom lige fra dens begyndelse, blandt andet i form af at det er
seerdeles vigtigt at “genforene” familiemedlemmerne, saledes at alle fgler sig inkluderede i sygdom-
men og dens forlgb og at ingen fgler sig ikke-inddraget. Desuden fremhaeves det i studiet, at alle fa-
miliemedlemme bgr fa information om sygdommen og undervisning i, eller hjzelp til, at handtere den
- samt at der skal vaere fokus p3, at en fglelse af sorg over sygdommen kan indfinde sig i blandt fami-
liemedlemmerne, og at denne fglelse bgr faciliteres, det vil sige g@res plads til, frem for forties(Abrams
2009). Det fremgar i studiet Sin et al. 2008, at sgskende rapporterede, at de indhentede information
om sygdommen gennem deres forzeldre eller gennem internetsggning, hvilket illustrerer, at det kan
vaere af stor betydning, at familiemedlemmerne informeres om sygdommen, saledes at de er bedre
stillet vidensmaessigt (Sin et al. 2008). Nar det kommer til foreeldrene, sa kan det formodes, at jo bedre
forzeldrene er klaedt pa med viden om sygdommen og dens potentielle konsekvenser for resten af

familien, jo bedre stillet er resten af familien.

Pavirkningen

| studierne af Lukens et al. og Stalberg et al. beskrev sgskende, at deres sgskendes psykiske sygdom
havde en dybtgaende fglelsesmaessig og psykisk effekt pa dem, og at det kraevede en fortsat fglelses-

maessig portion energi, samt tid, at rumme deres sgskende og sygdommen (Lukens et al. 2004;
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Stalberg et al. 2004). Bade i studierne af Ostman og Lukens et al. beskrev sgskende det som en deci-
deret byrde pa flere niveauer, blandt andet i forhold til at de havde vaeret ngdsaget til give afkald pa
fritidsinteresser, tid til sig selv, sociale arrangementer og venskaber, og dermed nu fglte sig isolerede
og frihedsbergvede og nu selv, i flere tilfaelde, oplevede mentale helbredsproblemer som en konse-
kvens af situationen (Ostman 2005; Lukens et al. 2004). Et andet feellestraek hos de raske sgskende,
som fremgar blandt andet i studiet af Lukens et al., var, at de ofte havde fglt sig tvunget ud i at agere
det “gode barn” i et forsgg pa at neutralisere den uro og det kaos, de oplevede at veere forbundet
med den psykiske sygdom i familien. At vaere fornuftig og “god” blev sa at sige et ansvar den raske
sgskende tillagde sig selv, muligvis med det formal at foraeldrene dermed ikke skulle tynges af yderli-
gere problemer (Lukens et al. 2004). Dette ansvar har givetvis pavirket de raske sgskende i anseelig

grad og kan have medf@rt en kompromittering af deres egne behov og fglelser.

Betingelserne og Handteringerne

En sgskendes psykiske sygdom nedsaetter saledes typisk visse givne betingelser for den raske sgsken-
des liv og hverdag, hvilket fremgar tydeligt i studierne. | studiet af Stalberg et al. fremgar det, at sg-
skende udtrykte fem handteringsmegnstre: undgaelse, isolation, normalisering, foreeldreadfaerd/care-
giving, og sgrgende. Sgskende beskrev gennemgaende flere af de fem handteringsmgnstre som mader
at tackle situationen p3a, men ét af mgnstrene var i alle tilfeeldene dominerende for hver respektiv
sgskende. Handteringsmgnstrene var pavirket pa forskellig vis afhaengigt af faktorer som tid, kgn, sg-
skenderzkkefglge/orden og hyppighed i samvaer (Stalberg et al. 2004). | studiet af Smith & Greenberg
fremgar det, at raske sgskende, som oplevede personlig gevinst i form af eksempelvis at fgle sig mere
talmodig, naervaerende, reflekterende og rummelig pa baggrund af at have skullet handtere sin brors
eller sgsters sygdom fglte et staerke band og en stgrre nzerhed med ham eller hende (Smith &

Greenberg 2008).

Folelserne

| flere af studierne fremgar det, at staerke fglelser er forbundet med dét at veere sgskende til en psykisk
syg. Studiet af Abrams fremhaever, at spgrges der ind til det, sa fremkommer der i udsagnene mange
felelser blandt sgskende - og de fleste af disse fglelser har der aldrig fgr veeret talt om og har saledes
veeret usagte indtil da (Abrams 2009). Eksempelvis fremgar det i studiet af Lukens et al., at alle de
deltagende s@gskende beskriver et komplekst szt at negative fglelser, blandt andet vrede, skyld, sorg
og frygt over for deres psykisk syge sgskende, men hvor fglelsen af tab blev beskrevet som en af de
mest overskyggende og komplekse fglelser (Lukens et al. 2004). Denne fglelse af tab underbygges i
studiet af Sin et al. 2008, hvor ogsa fglelsen af skyld over for den syge sgskende ligeledes fremgar som

et vaesentligt fund, hvor det af sgskende blev beskrevet, at de fgler skyld over ikke at veere empatiske
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nok samt at veere stgttende nok over for deres syge sgskende (Sin et al. 2008). | studiet af Stalberg et
al. blev der ligeledes reflekteret over, at sgskende oplever en steerk fglelsesmaessig involvering i for-
bindelse med deres syge sgskende (Stalberg et al. 2004), og studiet af Abrams fremhaever, at anerken-
des og bearbejdes disse staerke fglelser kan det medfgre en gavnlig veerdi i form af styrkede handte-
ringsmuligheder over for hverdagens og livets omstaendigheder og konfrontationer frem for en be-

lastning i livet (Abrams 2009).

Stigma

| flere af studierne (Ewertzon et al. 2012; Sin et al. 2008; Phelan 2005) fremgar stigma som en central
konsekvens, som sgskende oplever ved at have en psykisk syg bror eller sgster. | studiet af Ewertzon
et al. fremgar det, at sgskende til psykisk syge ofte fglte sig alene (Ewertzon et al. 2012), og studiet af
Sin et al. 2008 belyser, at s@skende ofte fgler skam grundet den stigmatisering, de oplever som en
konsekvens af andres mangel pa forstaelse for den situation, der er forbundet med at have en psykisk
syg sgskende (Sin et al. 2008). | studiet af Phelan, som har undersggt hvorvidt stigma kan tilskrives at
vaere en betingelse knyttet til genetiske forhold, findes det blandt andet vaesentligt, at de mest skade-
lige virkninger af at vaere genetisk tilknyttede ikke tilleegges dén med den afvigende status, det vil sige
den psykisk syge, men i stedet de familiemedlemmer, der maske aldrig i deres liv selv udviser psykisk
sygdom, men som ikke desto mindre kan opleve at blive “stemplet” og afvist alene via den genetiske
forbindelse med deres stigmatiserede familiemedlem. | studiet af Phelan fremstar det ydermere som
et vaesentligt fund, at saerligt yngre sgskende er udsatte for “genetisk forurening”, det vil sige at blive
stigmatiseret pa baggrund af at have en zeldre sgskende, som er stigmatiseret i forbindelse med sin
sygdom, samt at psykisk syges s@skende er szerligt udsatte for at andre distancere sig fra dem (Phelan

2005).

Fremtiden

| flere af studierne fremgar det, de raske sgskende i hgj grad bekymrer sig om fremtiden (Lukens et al.
2004; Phelan 2005; Stalberg et al. 2004). | studiet af Lukens et al. fremgar det, at de raske sgskende
har oplevet, at sygdommen har tilfgrt et tykt lag af kompleksitet til deres liv og dermed har haft en
effekt pa deres planer og dréemme saerligt i forhold til uddannelse, job og forhold (Lukens et al. 2004).
Denne bekymring om fremtiden underbygges i studiet af Phelan, hvor det fremgar, at der er udpraeget
risiko for “genetisk forurening” hos personer, der sgger en partner, det vil sige at den raske sgskende
kan have sveert ved at finde en partner grundet dennes genetiske tilhgrsforhold med en psykisk syg
bror eller sgster (Phelan 2005). Imidlertid, i studiet af Wolfe et al., foreligger der modsigende resulta-
ter i og med, at der i denne underspgelse ikke ses nogen forskel pa segteskabelig status, sandsynlighe-

den for at blive gift eller pa at blive skilt igen mellem sgskende til psykisk syge og kontrolgruppen
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(s@skende uden psykisk syge sgskende). Dog bekraefter studie Wolfe et al., at sgskende til psykisk syge
har signifikant lavere uddannelse end kontrolgruppen (Wolfe et al. 2014). Et yderligere aspekt i for-
bindelse med fremtiden ses i forbindelse med at reproducere, hvilket bade i studierne Lukens et al. og
Stalberg et al. fremstar som en decideret frygt blandt de raske sgskende. | begge studier blev det
beskrevet, at der var frygt for at psykisk sygdom var arveligt og at hvis de fik bgrn, kunne disse med
stor sandsynlighed risikere at veere psykisk syge, hvorfor de afholdt sig fra at fa bgrn overhovedet
(Lukens et al. 2004; Stalberg et al. 2004). Et yderligere fremtidsaspekt, der fortsat traumatiserede flere
raske sgskende, og som blev beskrevet at ville hjemsgge dem ud i fremtiden, var den voldelige adfeerd,
de tidligere havde oplevet og veeret udsat for i forbindelse med deres sgskendes psykiske sygdom,

jeevnfgr studiet af Lukens et al.(Lukens et al. 2004).

Stottetiltag
De positive resultater ved at deltage i en stgttegruppe eller i et stgttetiltag fremgar tydeligt i studierne
af Sin et al. 2015, Foster et al., Ewertzon et al., Sin et al.2008 og Pitman & Matthey, blandt andet i
form af en gget folelse af selvveerd, modstandskraft og empowerment(Sin et al. 2015; Foster et al.
2014; Ewertzon et al. 2012; Sin et al. 2008; Pitman & Matthey 2004). Seerligt den stgtte sgskende
oplevede fra andre ligesindede i stgttegruppen fremhaeves i studierne, og at de i dette forum oplevede
at kunne motivere hinanden, udveksle tanker og fa nye venner. Der har i studiernes tiltag blandt andet
vaeret fokus pa social interaktion, erfaringsudveksling, alderssvarende undervisning henholdsvis i psy-
kisk sygdom ogi livsfaerdigheder med henblik pa at forbedre deres evne til at handtere udfordringerne
i hverdagen mere effektivt samt at styrke deres modstandskraft, at styrke deres evne til at udtrykke
dem selv, at gge deres selvvaerd samt at reducere deres fglelse af ensomhed. Disse fokusomrader har
veeret tilgdet med kommunikationsgvelser, problemlgsning, afslapningsgvelser samt med sessioner i
musik og kunst. Med denne tilgang opnaede de deltagende sgskende substantiel personlig gevinst, og
i seerdeles hgj grad blev dét at have ligesindede at spejle sig i, det vil sige at veere i selskab med andre
spskende, som ogsa havde en psykisk syg bror eller sgster, fremhavet som seerligt givende. | studiet
af Pitman & Matthey fremgar det, at bade de deltagende sgskende og deres forzaldre udviste stor
tilfredshed med det respektive stgttetiltag, og seerligt fglte sgskende stgrst fremgang i deres evne til
at mestre livet (Pitman & Matthey 2004). | studiet af Ewertzon et al. beskrev sgskende, at deltagelsen
i stgttegruppen havde nedbragt deres fglelse af ensomhed, samt at stgttegruppen havde haft en stor
indflydelse pa deres evne til at handtere deres situation og deres fremtidige livsrejse (Ewertzon et al.
2012). Studiet af Foster et al. anerkender, at der kan veere forskellige udfordringer forbundet ved at
deltage i en stgttegruppe, eksempelvis afstand eller usikkerheden over for det ukendte, og foreslar i
den forbindelse et online fllesskab, som ville ggre det tilgeengeligt for alle sgskende samt trodse de

mulige barrierer, der kunne forbindes med at mgde op i en ansigt-til-ansigt stgttegruppe (Foster et al.
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2014). | flere af studierne har sgskende beskrevet, at de ikke har modtaget tilstraekkelig stgtte i for-
bindelse med deres sgskendes sygdom og har fglt sig overset og ikke inddraget i behandlingen (Sin et
al. 2008; Ostman 2005; Stalberg et al. 2004). | studiet af Sin et al. 2008 rapporterede sgskende, at de
tilbud, der var til radighed, ikke var passende i forhold til at give dem mulighed for at give udtryk for
deres sarlige bekymringer og at diskutere emner som vrede, sorg og skyldfglelse, eftersom deres for-
2ldre ogsa var til stede (Sin et al. 2008). | studiet af Stalberg et al. fremhaeves det, at der ofte i stgtte-
tilbud er rettet fokus mod foraeldrene men at den samlede families behov, og sarligt sgskendes, ofte

er overset (Stalberg et al. 2004).

Validitet i studierne

Det vurderes, at de valgte metoder i de respektive studier bidrager til at besvare studiernes formal.
Imidlertid led studiet af Sin et al. 2015 af manglende data pa dets primaere resultater, samt forfatterne
i studiet aergrede sig over, at de blot kunne finde ét studie, der var validt i forhold til deres undersg-
gelse, hvor hensigten oprindeligt havde veeret at sammenligne forskellige typer af psychoedukation
med det formal at finde ud af, hvilken der var mest effektiv (Sin et al. 2015).

Studiet af Abrams har mangler i design og metode, eftersom dette studie optraeder med en deskriptiv
og analyserende praesentation af udsagn fra forskellige individuelle informanter, som forfatteren har
haft kontakt med gennem en arraekke i sin kliniske praksis i henhold til arbejdet med familier med
bgrn og unge, som var diagnosticeret med alvorlig psykisk sygdom (Abrams 2009). Studiet er trods
manglende design og metode-redeggrelse vurderet valid for brug, eftersom der ses lignende resulta-
ter i andre fremsggte studier.

| studiet af Wolfe et al. fremstar det som en limitation, at der i studiet refereres til én generation, og
at det er uvist om samme megnster i resultaterne er aktuelt for bgrn i dag (Wolfe et al. 2014). Denne
potentielle problemstilling ansl3s yderligere at geelde i studiet af Phelan, nemlig generaliserbarheden
over tid, hvor det fremhaves, at i og med at der fortsat udvikles ny viden om genetiske forhold, sa vil
en mere kompleks og praecis forstaelse af genetik blive vedtaget Ipbende, hvorfor studiet vurderer, at
om 10 ar vil det samme eksperiment sandsynligvis producere signifikant anderledes resultater (Phelan
2005). | studiet af Sin et al. 2008 ses det som en limitation, at alle deltagerne i studiet var blevet re-
krutteret fra samme sted, hvilket kan have betydet, at der i studiet optradte en bias i forhold til at
kunne generalisere betingelserne for det teette sgskendeforhold, studiet fandt. | studiet af Smith &
Greenberg laegges der vaegt pa, at nar sgskende deltager frivilligt i forskning, begraenser dette gene-
raliserbarheden af undersggelsen, grundet disse sgskendes villighed og abenhed, som dermed kan
vaere kendetegnet for en szerlig gruppe sgskende og dermed ikke kendetegne den brede gruppe af

spskende til en psykisk syg. Desuden var der til studiets undersggelse blevet rekrutteret sgskende, der
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forventedes at veere mest involveret i at hjelpe deres psykisk syge bror eller sgster i fremtiden, det vil
sige seerligt dedikerede raske sgskende, og hvor resultaterne i studiet givetvis havde set anderledes
ud hvis sgskende, som forventedes mindre tilbgjelige til at involvere sig i deres syge sgskende i frem-
tiden, havde veaeret rekrutteret. Derudover fremhaever studiet, at med en tvaersnitsundersggelse kan
der ikke nedsaettes nogen arsagsvirkningssammenhaenge, da undersggelsen kun kan give et nutidsbil-
lede (Smith & Greenberg 2008). | studiet af Phelan, hvilket er en saerlig type undersggelse grundet det
hypotetiske design, fremhaeves det, at respondenterne er konfronteret med en sakaldt intention om
en bestemt adfaerd, hvorfor det ikke med sikkerhed kan tilskrives at vaere respondenternes egentlige
adfeerd, der er blevet malt i undersggelsen. Dette kan have vaeret en begraensning i forhold til at give
et realistisk billede af respondenternes adfeerd, idet reaktionerne fra undersggelsen kan afvige fra det

sande billede, safremt det havde vaeret en virkelig livssituation (Phelan 2005).

6.3 Design af den kvalitative undersggelse

6.3.1 Kvalitativt design

Specialets design tog udgangspunkt i en kvalitativ undersggelse, der blev udfgrt i form af 3 semistruk-
turerede interviews, samt 2 pilotinterviews. Den kvalitative tilgang blev valgt, da projektgruppen var
interesseret i at fa en dybere indsigt i informanternes subjektive oplevelse af og erfaringer med, hvor-
dan det er at vaere sgskende til en psykisk syg samt pa hvilke mader dette kan pavirke deres hverdags-
liv (Brinkmann & Kvale 2009; Launsg et al. 2011; Brinkmann & Tangggard 2015). Dette blev, ud fra en
gennemgang af eksisterende litteratur, vurderet relevant, da viden pa dette omrade, jeevnfgr pro-
blemanalysen, var sparsomt. Ved at neerveerende speciale giver den udforskede, det vil sige informan-
ten, en stemme, hvori dennes synspunkter, oplevelser og erfaringer kan komme til udtryk og dermed
udfolde ny mening/nye sandheder om et givent problemfelt (Launsg et al. 2011), bidrages der hermed
med ny viden til det undersggte omrade. Netop dét er centralt i kvalitative forskningssammenhaenge:
at indfange de “ikke-fortalte”, de “ikke-hgrte” og de “ikke-kendte” historier og fortzellinger, hvorved

mening og nye forstaelser konstrueres (Launsg et al. 2011).
Den viden, det vil sige meningen og de nye forstaelser, der er blevet oparbejdet gennem de kvalitative

forskningsinterviews, vil endvidere fungere som et led i fremsattelsen af konkrete forslag til foran-

dring af eksisterende tiltag i praksis.
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6.4 Procedure for sggning af informanter

Med henblik pa at fa etableret en kontakt til mulige informanter blev forskellige ledere og kontaktper-
soner af landsdakkende organisationer og netveerksgrupper for pargrende kontaktet. Disse havde til-
knytning til organisationer og netvaerksgrupper som BEDRE PSYKIATRI, SIND, Selvhjalp Randers og
OPRUST, samt regionale psykiatriske ambulatorier i Region Nordjylland og Region Midtjylland. Ligele-
des blev der lagt opslag om undersggelsen op pa pa Facebook med henblik pa derigennem at hverve
interesserede sgskende. Fgrst foregik der en mailkorrespondance med interesserede kontaktperso-
ner, hvor rammerne for interviewene blev aftalt. Efterfglgende blev formalet med interviewene samt
interviewets rammer i henhold til det geografiske sted blev formidlet via et informationsbrev til mulige
informanter. For to af informanterne gjaldt det, at der blev korresponderet direkte med dem, hvor
det med den 3. informant gjaldt, at en gatekeeper formidlede korrespondancen. Endelig blev der,
efter mailkorrespondance og endelig aftale om et interview med informanterne, fulgt op med et tak-

kebrev, hvor tidspunkt og sted for interviewet blev fastlagt (bilag 2.c).

6.4.1 Validering af informationsbreve

Som udgangspunkt blev der lavet to informationsbreve - ét der henvendte sig til voksne sgskende over
18, og ét til unge spskende under 18 ar (bilag 2.a, 2.b). Grunden til at der blev udformet to informati-
onsbreve blev gjort af hensyn til leesevenligheden for den unge aldersgruppe. For at teste dette blev
brevet gennemlaest og vurderet af en pige og en dreng, pa henholdsvis 15 og 10 ar, der opfyldte inklu-
sionskriterierne for aldersgruppe og dét at veere en sgskende. Dette fgrte til en omformulering af en-

kelte passager i brevet inden brevet blev afsendt.

6.4.2 Inklusionskriterier

Med henblik pa at opna det gnskede antal interviews til besvarelse af projektets problemformulering,
blev inklusionskriteriet, at informanten skulle have erfaringer med at vaere ung sgskende til en psykisk
syg. Dette betgd, at savel unge som aldre spskende blev vurderet som potentielle kandidater til et
interview, safremt ovenstaende kriterium var opfyldt.

To informanter blev rekrutteret gennem en kontakt, som var ansvarlig for en stgttegruppe, og én in-
formant henvendte sig efter at have set opslaget om undersggelsen i Facebook-regi. De var alle tre

sgskende til en psykisk syg, hvorfor de opfyldte inklusionskriteriet.
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6.5 Det kvalitative forskningsinterview

Projektgruppen vurderede det relevant at besvare specialets problemformulering med udgangspunkt
i det kvalitative, individuelle forskningsinterview, da dette kan bidrage med dybdegaende beskrivelser
af sgskendes livssituation, oplevelser og holdninger og giver mulighed for at fa et indblik i hvordan
mennesker oplever bestemte situationer og faanomener i deres liv (Brinkmann & Tangggard 2015).
Eftersom det i dansk kontekst findes sparsomt med dybdegdende interviews med sgskende til en psy-
kisk syg, blev denne metode derudover anvendt med henblik pa at genere empiri, der kunne bidrage
med ny viden inden for feltet unge og mentalt helbred og herved bidrage til udformningen af fremti-
dige tiltag malrettet sgskende til en psykisk syg. Den semistrukturerede interviewform er blevet valgt,
da denne tilgang giver mulighed for at udfgre interviews med pa forhand fastlagte forskningsspgrgs-
mal, der fungerer som styrende for de interviewspgrgsmal, der vil blive stillet i selve interviewene,
men samtidigt giver mulighed for at der kan afviges fra de fastlagte spgrgsmal med undersggende,
sasom opfelgende og sonderende, spgrgsmal med henblik pa at afdakke informanternes fortalling

yderligere (Brinkmann & Tangggard 2015; Brinkmann & Kvale 2009; Launsg et al. 2011).

Ved at have pa forhand fastlagte forskningsspgrgsmal, som er blevet udarbejdet med afsaet i bag-
grundslitteratur inden for feltet, samt en teoretisk funderet referenceramme, er der via denne semi-
strukturerede tilgang god mulighed for at “na hele vejen rundt” i informantens livsverden frem for
hvis forskningsspgrgsmalene ikke var fastlagte pa forhand eller ikke var forankrede i videnskabelig
litteratur og/eller teori. Ligeledes vurderes det som en styrke for undersggelsens validitet, at projekt-
gruppen pa forhand har sat sig ind i forskellige emner i forhold til det undersggte feenomen, det vil
sige spskende til en psykisk syg, da dette potentielt kan bidrage med mere dybdegaende fortellinger

fra informanternes side af (Brinkmann & Tangggard 2015; Launsg et al. 2011).

6.6 Udformning af interviewguide

Nedenstaende afsnit praesenterer den metodiske fremgangsmade, der har vaeret taget i forbindelse
med udarbejdelsen af interviewguiden i naervaerende speciale. Der blev i de tre semistrukturerede
interviews taget afsat i denne interviewguide. Interviewguiden bestod af spgrgsmal, som bade var
teoretisk styrede samt abne og eksplorative. De teoretisk styrede spgrgsmal tog alle afseet i Birthe
Bech-lgrgensens hverdagslivsbegreber, og de abne og eksplorative spgrgsmal sggte at afdaekke ek-
sempelvis hvorvidt hver informant oplever en fglelse af stigma i sit hverdagsliv - et tema, der var duk-

ket op i den videnskabelige litteratur. Interviewguiden var dermed i sine spgrgsmal udformet mere
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eller mindre styret grundet den forforstaelse, eller viden om feltet, der blev taget afszet i interview-
guiden (Brinkmann & Tangggard 2015). Interviewguiden er saledes bade teori- og empiristyret, hvor
den teoristyrede del tager sit afsat i Birthe Bech-Jgrgensens hverdagslivsbegreb. Den inddragede
teori bidrager med begreber, som kan vaere med til at afdaekke problematikker i hverdagen i henhold
til informanternes oplevelser, som er fokus for undersggelsen. Formalet med anvendelsen af den
valgte teori var sa at sige at formidle begreber til en fortolkning af det undersggte(Launsg et al. 2011).
Der inddrages derudover temaer, der omhandler eksempelvis sgskenderelationens betydning, sg-
skendes egne (oversete) behov, som udsprang af den indledende litteratursggning og ligger til grund

for problemanalysen.

Interviewguiden er overordnet opdelt i henholdsvis forskningsspgrgsmal, som sgger forklaringer pa
bestemte feenomen ud fra varierede temaer, og interviewspgrgsmal. Eftersom forskningsspgrgsmal
ofte fremkommer abstrakte, er interviewspgrgsmal, som er formuleret mere mundrette og livsver-
densneere, hvilke sgger konkrete beskrivelser af fanomenerne, de spgrgsmal, de interviewede er ble-
vet stillet i selve interviewsituationen (Brinkmann & Tangggard 2015). Spgrgsmalene er opstillet i raek-
kefglge i interviewguiden (bilag 1.b), men i selve interviewene er der lagt vaegt pa at et naturligt “flow”
i spgrgsmalene og i interviewsituationen var vigtigere end at strukturen skulle holdes. Saledes har
interviewguiden bidraget med interviewspgrgsmal, som skulle anvendes i en vekselvirkning mellem
spgrgsmal og svar (fra informantens side), hvilket fordrede til en dynamisk interviewproces. Interview-
guiden indeholder saledes tematisk de spgrgsmal, der er vurderet vigtige fra projektgruppens side at
komme omkring i interviewene med det formal at fa belyst genstandsfeltet, og sikrer, at de temaer,
hvilket her betyder forforstaelsen, det er sggt at afdaekke i neervaerende speciale, bliver rundet. De
tematiske spgrgsmal er spgt afdeekket i en dynamisk proces, da dette kan fremme en positiv interak-
tion mellem intervieweren og informanten, holde samtalen i gang samt motivere informanten til at
abne op omkring dennes livsverden. Det har saledes veeret tilstraebt, at interviewet skulle forega som
en uformel samtale med det formal at indfange den virkelighed og menneskelig erfaring, der viste sig

i interviewsituationen (Brinkmann & Kvale 2009).
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6.6.1 Pilotinterview

Interviewguiden blev valideret to gange ved, at interviewet blev testet pa en person, der opfyldte
nogle af de udveelgelseskriterier, som ogsa gjaldt for informanterne (Launsg et al. 2011); den ene test-
person var sgskende til en psykisk syg og den anden havde sgskende. Pilotinterviewene fgrte til en

reformulering af enkelte interviewspgrgsmal, sa de fremstod med mere preacise.

6.7 Valg af metode for databearbejdning

6.7.1 Transskribering

| specialet blev de foretagne interviews lydoptaget og efterfglgende transskriberet ud fra retningslin-
jer for transskription (Brinkmann & Kvale 2009). Dog blev fyldord som eksempelvis 'ghh' og ‘mmmmm’
udeladt. Lydoptagelserne dannede basis for transskriptionen, der blev foretaget for at sikre, at alle
aspekter af interviewet var tilgaengelige for analysen og for at hindre at vaesentlige aspekter blev glemt
eller overhgrt i interviewsituationen (Brinkmann & Kvale 2009). Transskriptionen blev foretaget af
begge gruppemedlemmerne med henblik pa at validere de enkelte transskriberinger, hvorfor inter-
viewer og observatgr lyttede interviewene igennem med samtidig gennemgang af transskribering. Pa
denne made kunne interviewer og observatgr korrigere transskriberingen, eller hjeelpe hinanden med

at forsta uklare passager pa lydfilen.

En feelles instruktionsramme i forbindelse med interviewtransskriptionerne blev udarbejdet med hen-
blik pa at omformulere de mundtlige interviews til skriftlige dokumenter, hvilket er fgrste skridt i den

kvalitative, analytiske proces (Brinkmann & Kvale 2009) (bilag 1.d).

| forbindelse med meningskondenseringen blev udsagnene tilpasset for laesevenlighedens skyld, hvor-
for eksempelvis gentagelser af ord og uforstaelige fraser blev fjernet. Dette kan have svaekket infor-
manternes mulighed for at genkende sig selv i de enkelte udsagn (Brinkmann & Tangggard 2015), men

blev vurderet ngdvendigt for laesevenligheden.
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6.7.2 Analysemetode

Analysen i neervaerende speciale har veret inspireret af Kvale og Brinkmanns forskrivelse af en me-
ningsanalyse, hvor projektgruppen i fgrste del af analysen, som bestar af en meningskodning og me-
ningskondensering, har s@gt at seette forforstdelsen for feltet sgskende til en psykisk syg til side for pd
denne mdde at skabe en datastyret meningskodning, hvor meningsenhederne er dannet ud fra de ord,
som har vist sig i teksten(Brinkmann & Kvale 2009). Forforstdelsen er farst sat i spil igen i meningsfor-
tolkningen, som udggr den sidste del af analysen og bliver gennemgdet slutteligt i et seerskilt afsnit.
Nedenstdaende afsnit udfolder sdledes de centrale temaer, der samlet set gengiver informanternes sub-

jektive oplevelser i forhold til at veere s@skende til en psykisk syg.

Kvale og Brinkmanns Meningsanalyse
| forskningsmaessige sammenhange ma forskeren ggre rede for den baggrund, eller teori, der fortol-
kes ud fra og derved ggre disse forhold eksplicitte, modsat i daglig tale, hvor vores almindelige forsta-
else bruges til at fortolke, hvad der siges (Launsg et al. 2011). Overordnet blev Kvale og Brinkmanns
forskrivelse af meningsanalyse anvendt som analyseveerktgj med det formal at organisere interview-
teksterne, koncentrere meningsindholdet sa det kan videre bearbejdes til implicit mening (Brinkmann
& Kvale 2009). Ifglge Kvale & Brinkmann kan de tre procedurer, henholdsvis 1) meningskodning 2)
meningskondensering og 3) meningsfortolkning, bruges til at tilvejebringe og strukturere interview-
tekster, samt fortolke de udvundne tekster (Brinkmann & Kvale 2009). Meningsanalysen er saledes

gennemarbejdet med udgangspunkt i Kvale og Brinkmanns 5 trin:

Gennemlasning af interview
Inddeling af interviewet i naturlige ”betydningsenheder”
Gennemlasning af informanternes svar og tematisering af deres udsagn

Stille spgrgsmal ved betydningsenhederne ud fra undersggelsens formal

I e

Knytte vaesentlige temaer i interviewet sammen i et deskriptivt udsagn

(kilde: Brinkmann & Kvale 2009)

Som angivet i trin 1 blev blev transskriptionerne gennemlaest af gruppemedlemmerne, hvor den ene
havde fungeret som interviewer og den anden som observatgr. Det blev tilstraebt at skabe en gyldig,
det vil sige valideret, transskription med det formal skabe kongruens i tekstoverfgrslen fra tale til tekst

(Kvale, Interview) forud for den efterfglgende meningskodning.

Efterfglgende udarbejdede projektgruppen, i trin 2, et analyseskema (bilag 1.f) med henblik pa at

overskueligggre betydningsenhederne for den videre meningskondensering (Brinkmann & Kvale 2009;
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Kvale 2007). Analyseskemaet fremgar uden informanternes citater, eftersom de er blevet fjernet grun-
det de tidligere praesenterede retningslinjer for anonymisering. | dette trin af analysen blev menings-
kodningen udfgrt med en induktiv analysestrategi, idet formalet hér var at lade informanternes egne
beskrivelser og ord komme til udtryk (Launsg et al. 2011). Interviewene blev saledes under menings-
kodningen inddelt i betydningsenheder, som de blev udtrykt af interviewpersonerne. Disse enheder
kunne eksempelvis veere ord, seetninger, hyppige handelser eller meninger i informanternes besva-
relser (Dehlholm-Lambertsen 1998). Ved at lade informanternes egne ord komme til udtryk gives der
mulighed for, at deres subjektive livsverdener kan komme til udtryk (Brinkmann & Tangggard 2015).

Denne datastyrede meningskodning fungerer i specialet saledes som et led i analysen.

Betydningsenhederne blev tematiseret og omformuleret til sdkaldte datastyrede temaer, som omfat-
tede mgnstre, begreber eller saerlige udsagn fra det indsamlede datamateriale (Brinkmann & Kvale
2009). Fglgende blev det vurderet hvilke temaer, betydningsenhederne potentielt kunne besvare.
Herefter fulgte en meningskondensering, i trin 3, 4 og 5, hvor de tematiserede betydningsenheder
blev anskuet kritisk i forhold til problemformuleringen for at sikre at kun relevante enheder blev med-
taget, hvorefter vaesentlige temaer blev knyttet sammen. Til brug af meningskondenseringen i analy-
sen blev citater gjort mere forstaende ved at fjerne fyldord eller gentagelser sasom: “Med med”, hvor

manglende ord blev tilfgjet i citatet.

Endelig blev de kritisk anskuede betydningsenheder inddelt i fire hovedtemaer; Sygdommen er et ta-
bubelagt emne, Det kan have nogle konsekvenser, at man tilsideszetter sig selv, Stgttegrupperne er
betydningsfulde samt Der er plads til forbedringer, som dannede udgangspunktet for meningsfortolk-
ningen, som ogsa indgar i trin 5. Eftersom der i specialet er inddraget bade teori og empiri i analysen,

er der blevet anvendt en abduktiv analysestrategi (Launsg et al. 2011).

| analysen blev der vaernet om informanternes beskrivelser i form af den induktive analysestrategi,
men samtidigt har det veeret valgt at tilgd meningsfortolkningen deduktivt, det vil sige med teoriind-
dragelse, med henblik pa at fortolke deres oplevelser med henblik pa at skabe ny forstaelse for sg-
skende, og dermed, jeevnfgr Gadamer (Vallgarda & Koch 2011), opna en ny meningsforstaelse. Ved
meningskondenseringen blev det empiriske materiales betydningsenheder saledes udforsket, hvoref-
ter de blev fortolket og derved relateret til en logisk og meningsbaerende enhed. Pa denne made blev
den hermeneutiske cirkel fulgt (Dehlholm-Lambertsen 1998). Ifglge Gadamers hermeneutiske tradi-

tion afvises det, at hermeneutik i sig selv er en metode (Vallgarda & Koch 2011), hvorfor hermeneu-
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tikken i specialet har vaeret anvendt som en fortolkningsstrategi til at skabe forstaelse for informan-
ternes hverdagsliv, og hvor denne forstaelse vil opnas via fortolkning af informanternes ytringer, hvil-

ket ogsa hermeneutisk kaldes at meningen med deres vaeren udforskes (Brinkmann & Kvale 2009).

50



7.0 Analyse

Analysen af de tre interviews er udfgrt som en meningskondensering pd baggrund af Kvale og Brink-
manns forskrivelse for meningsanalyse, som beskrevet i afsnit 6.7.2. Gennem meningskondensering af
de tre interviews fremkom fire relevante hovedtemaer i analysen: ‘Sygdommen er et tabubelagt emne’,
‘Det kan have nogle konsekvenser, at man tilsidesaetter sig selv’, ‘Stgttegrupperne er betydningsfulde’
og ‘Der er plads til forbedringer’. Kodetraeet, i Figur 07, illustrerer, hvorledes de fire hovedtemaer er

inddelt i undertemaer, som blev skabt under meningskodningen.

Detkan have noge

Syedommen er et St@ttegrupperne er Dererpladstil

konsekvenser at man
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forzeldre betydningsfulde senzels
| Det erswvaert at tale il | Tiltags kal vaere
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Figur 07. Kodetrae
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7.1 Sygdommen er et tabubelagt emne

Gennemgaende har informanterne alle, forud for deres deltagelse i en stgttegruppe, oplevet situati-
oner, hvor det at tale om deres oplevelser har veeret et tabubelagt og sveert emne at dele med andre.
Informanterne har i den forbindelse oplevet situationer, der bade var forskellige, men ogsa situationer
hvor der var mange lighedspunkter. De fglgende underafsnit vil saledes udfolde hvordan disse for-
skelle og lighedspunkter blev oplevet. Afsnit 7.1.1 handler om, hvordan informanterne oplevede at
blive overset, og om hvordan det har fgltes sveert at italesaette deres fglelser over for deres foraeldre.
Ligeledes kommer det i afsnit 7.1.2 til udtryk, hvordan informanterne har brugt meget tid pa at spe-
kulere over den reaktion, de kunne risikere at fa fra deres omgivelser og venner, hvilket har betydet,
at de har fglt sig ensomme. Dette udfoldes i afsnit 7.1.3, som fremhaever, hvordan der har veeret for-

skel pa de reaktioner, de har faet, og hvilken betydning, det har haft pa deres selvopfattelse.

7.1.1 Det kan vaere sveert at italesaette sine faglelser overfor foraeldre

For informanterne er det generelt blevet oplevet som en udfordring at tale om deres fglelser og behov
som s@skende til en psykisk syg. For nogle af informanterne var det blandt andet dét at skulle tale om
sine fglelser med foreeldrene, der var en udfordring, og derfor et behov, der blev undertrykt. Line
forteeller sdledes, at der i hendes familie ikke var plads til at tale om fglelser, fordi sygdommens ind-

flydelse pa hverdagen blev forsggt nedtonet, sa den ikke var synlig for andre udefra:

“[...]det var meget sadan, hvor det hele lige skulle vaere perfekt, og der var ikke rigtig nogen,
der mdtte fa mistanke om, at der var problemer i vores familie, sa jeg falte heller ikke, at jeg
kunne fortaelle dem noget om, hvordan jeg havde det med at han havde en sygdom, og ja, om
hvad jeg falte” (Line)

Dermed oplevede Line, at det blev sveert at dele sine oplevelser med sine naermeste, fordi hun matte
indordne sig idealet om det perfekte. Da Lines bror fik sin diagnose, og Line selv begyndte at fa det

darligere, blev erkendelsen af, at der var et problem mere klart for Lines mor. Line fortzeller saledes:

“Da han sa fik stillet diagnosen, sa var de stadig meget lukkede omkring det, og det blev de
ved med indtil de indsad pd et tidspunkt, min mor i hvert fald, hvor meget det pdvirker sgskende
at have en psykisk syg bror” (Line)

Bade Line og Maria har haft sveert ved at tale om deres fglelser med deres foraeldre. Maria, fortzeller
saledes, at hun har haft et anstrengt forhold til sine foreeldre og har haft et behov for at dele sine

oplevelser, men har ikke fglt sig set eller hgrt derhjemme. Hun udtrykker:
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“Jeg folte ikke, at jeg blev SET, jeg folte ikke jeg blev HORT, falte der var forskelsbehandling og
ndr jeg sa falte, at jeg blev hgrt sG blev det sddan i overdreven grad, at jeqg fik ikke lov til at
gare det som andre gjorde fordi at man skulle passe lidt ekstra pd mig og jeg var den eneste
raske i familien, og det synes jeg jo var dybt uretfaerdigt og det endte jo i rigtig mange kon-
frontationer og diskussioner, skaenderier og mig der skulle prave greenser af i ALT for hgj grad”
(Maria)

For Maria har det betydet, at hun ofte har fglt sig misforstaet og fglt sig ensom og alene med sine

tanker. Hun udtrykker blandt andet:

“Det har betydet, at jeg har fglt mig meget ensom og alene med mit problem og ikke saerlig
forstdet eller accepteret. Det var ikke noget man snakkede om. Mine foraeldre kunne godt tale
om det meget overordnet, [...]men det endte jo hurtigt ud i brok fra min side i stedet for noget
konstruktivt for det var jeg jo ikke i stand til pd det tidspunkt” (Maria)

Det fremgar saledes, hvordan Maria har fglt sig overset, da det har vaeret sveert for hende at italesaette
sine fglelser uden at det blev opfattet som brok derhjemme. Dermed har bade Maria og Line oplevet,
at det har veeret szerlig svaert at italesaette deres fglelser over for deres foraeldre. De har ikke fglt sig
forstaet og har ikke kunne saette ord pa deres fglelser, hvilket har medfgrt, at de har fglt sig meget
alene. Hos Line har udfordringen ogsa veeret, at hun skulle indordne sig nogle rammer, der ikke indbgd
til den slags snakke derhjemme. Pigerne har dog handteret deres udfordringer forskelligt. | Marias
tilfeelde har det udlgst et oprgr samt en reekke diskussioner og sammenstgd derhjemme, som har
veeret knyttet til at Maria ikke altid har fglt sig hgrt eller set. | Lines tilfeelde har der varet tale om
vanskeligheder i mere udtalt grad, hvilket har betydet at Line fik OCD, givetvis som en konsekvens af

ikke at kunne dele sine oplevelser med sine foraldre eller andre. Hun udtrykker saledes:

“Generelt sa synes jeg, at det har vaeret rigtig uretfaerdigt, at jeg skulle ga igennem det her [...]
og hvorfor kunne min familie ikke bare vaere ligesom alle andres]...] jeg var meget indelukket,
rigtig indelukket, og gemte mig med mine tanker, og jeg fik sG noget OCD, fordi mit hoved [...]
det var ligesom bare fyldt op, der kunne ikke vaere mere i det, sa der fik jeg det sadan at mit
veerelse og mine ting, de skulle veere i orden. Det var perfektionistisk bare pd et langt hgjere
niveau, og til sidst s@ gik det bare over, jeg knaekkede sammen” (Line)

Det tyder pa, at Line har haft tanker og fglelser, som hun ikke kunne fa aflgb for derhjemme, hvilket
har betydet at hendes perfektionisme udviklede sig til en grad, der ikke lzengere kunne kontrolleres,
hverken derhjemme eller i skolen. Herefter blev Line henvist til en psykolog, hvilket hun ikke synes har

hjulpet hende meget.
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Pernilles forzeldre leegger til gengaeld meget vaegt pa, hvordan Pernille har det. | den forbindelse for-
teeller Pernille, at de, efter en periode hvor hun har veeret ramt af stress, er blevet mere opmaerk-
somme pa hende. Hun udtrykker: “/...] de laegger ret meget vaegt pa hvordan jeg har det, og iszer fordi
jeg var ret stressramt i en periode i december, sa de har ikke lyst til at give ham for meget opmeaerk-
somhed”. Som udgangspunkt synes Pernille, at det er meget rart at foraeldrene er opmaerksomme pa
hvordan hun har det, men ligesom Maria udtrykker hun ogsa, at opmaerksomheden nogle gange bliver
for meget:

“Det er selvfalgelig meget rart, men nogen gange sa kan det ogsa veere lige i overkanten, sa-

dan fordi sd kan de banke pd i mit vaerelse og sddan “Har du det godt?” Det er rart nok, men
en gang imellem sa bliver det lidt for meget ogsd” (Pernille)

Overordnet fremgar det af interviewene, at der bade ses ligheder, men ogsa forskelle i hvorledes in-
formanterne oplever deres udfordringer i hverdagen. Derudover fremgar det gennemgaende, at in-
formanterne har oplevet, at deres behov for at blive set og hgrt i familien er blevet misforstaet eller

overset i et eller andet omfang.

7.1.2 Det er sveert at tale med andre

Udover at kunne dele deres fglelser og tanker med familien har det for informanterne ogsa vaeret en
udfordring at turde dele deres oplevelser med andre i deres omgangskreds, hvilket er noget der har
betydet og fyldt meget i hverdagen. For Line har det haft en stor indflydelse pa hendes hverdag, da

hun har haft mange tanker omkring, hvordan hendes veninder ville reagere. Hun udtrykker saledes:

“[...]Det har betydet rigtig meget i forhold til mine venner. Da han boede derhjemme, der
sagde jeg det kun til min aller, aller teetteste veninde, og jeg sagde det farst efter laengere tid.
Det var rigtig sveert for mig, og jeg kan stadigvaek ikke tale om det pG mange omrdder” (Line)

Det har dermed veeret sveert for Line at dele sine oplevelser med savel foraeldre som veninder, og det
er derfor noget hun i fgrste omgang kun har delt med sine teetteste veninder. | dag arbejder hun stadig
pa at blive bedre til at tale om sygdommen. Hun har saledes gjort sig mange tanker omkring den re-
aktion, hun kunne fa, og det tyder ogsa pa at det har veeret et tabubelagt og #mt emne for hende at
tale med andre om. Hun udtrykker saledes:

“[...]Jjeg havde mange tanker om at de ville reagere sGdan ”Arh, en maerkelig familie” og jeg

ved ikke, om jeg sa troede, at de sa ikke ville veere sammen med mig, og sGdan noget, men
sddan har de overhovedet ikke haft det” (Line)
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Dermed bekraefter Line, at hendes bekymring har vaeret meget fokuseret omkring sygdommen og
frygten for at blive udstgdt af det sociale feellesskab og blive stemplet som “maerkelig” grundet sin
brors sygdom. Men hun har siden erfaret, at der ikke er noget at frygte, fordi hun har modtaget en
positiv respons fra de mennesker, hun har delt det med. For Pernille derimod har udfordringen blandt
andet vaeret, at hun ikke altid har fglt sig rustet til at blive konfronteret med en masse spgrgsmal, der
handler om hendes bror. Hun udtrykker saledes: “[...]Jden eneste eksamen han har, det er sin folkesko-
leeksamen, og 10. klasse, og folk sp@rger jo ogsa “hvad vil du veere, og hvad har han gang i nu?” og
jeg ved ikke hvad jeg skal svare, nar folk sparger. “ Pernille beskriver dermed, hvordan hun oplever, at
der bliver stillet spgrgsmal omkring hendes bror, som hun ikke pa nuvaerende tidspunkt kan forholde
sig til eller svare pa. Det tyder saledes pa, at Pernille ikke helt fgler, at hendes omgangskreds kan saette
sig ind i den kontekst, hun befinder sig. Det er svaert at sige om arsagen til dette er uvidenhed, eller
fordi Pernille endnu ikke har fortalt dem om sygdommen. Pernille og hendes brors indstilling til syg-
dommen tyder dog p3a, at begge har brug for at distancere sig fra sygdommen. Pernille udtrykker:
“jeg snakker jo stadigvaek med min bror, vi snakker bare ikke om hans sygdom, fordi det har

han det ikke godt med, og sad vil jeg ikke presse ham ud i noget, han ikke har lyst til [...] og s
har jeg heller ikke selv en trang til at snakke med ham om hans sygdom” (Pernille)

Det lader tilsyneladende til, at bade Pernille og hendes bror har brug for at snakke om andet end
sygdommen, nar de er sammen, hvilket vidner om, at Pernille ogsa selv har det bedst med ikke at

fokusere pa sygdommen.

For Maria er forklaringen pa hvorfor hun synes det er sveert at snakke med andre ret indlysende. Hun

udtrykker:

“[...] det her med at skulle TALE om at have en sgskende, som er autist, som kan veere udad
reagerende, det er et meget gmt omrdde. Det ER tabubelagt. VOLD er ikke en positiv ting og
uanset hvordan man vender og drejer den sa er det vold og det er vold mod sin sgskende og
og at fa italesat DET, det er stadig den dag i dag ikke noget jeg pG den mdde gdr og blafrer
om fordil...] man bliver automatisk sat i et lys eller bliver anskuet pad en anden made” (Maria)

Maria konkluderer saledes, at sygdommen er et tabubelagt emne at tale om. Uanset hvordan man ser
pa det, sa er det med hendes @jne vold at blive sldet af sin sgskende , og det er et meget gmt omrade,
som hun stadig har sveert ved at dele med andre. Frygten for at blive set i et andet lys er stadig noget

der kan afholde Maria fra at dele sine fglelser og oplevelser med andre.

Gennemgaende ligger der sdledes mange overvejelser og tanker bag beslutningen omkring at dele

deres oplevelser med andre, dels fordi man er nervgs for den reaktion, der kan komme, og dels fordi
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man ikke har lyst at blive set i et andet lys eller til at forholde sig til sygdommen og de spgrgsmal, der

typisk knytter sig hertil.

7.1.3 Omgivelserne har accepteret, men ikke forstaet

Generelt har informanterne haft et gnske om at blive forstaet, og risikoen for at blive set i et andet
lys, eller at skulle forholde sig til en masse spgrgsmal vedrgrende sygdommen, kan saledes have spillet
en vaesentlig rolle med henblik pa, hvem informanterne har valgt og vaelger at dele deres oplevelser
med. Pernille fortaeller saledes, at hun kun deler sine oplevelser med sine aller taetteste veninder, men
at der eksempelvis ogsa er dem fra hendes fritidsinteresse, som hun endnu ikke har fortalt det til.
Maria, der langt hen af vejen selv har handteret sine udfordringer, fortaeller at hun ikke har talt meget
med andre om hendes oplevelser derhjemme. | en fortzlling om sine veninder udtrykker hun: “Jeg
har pravet sadan at fortzelle taette veninder om, hvad det vil sige og de kan selvfalgelig ikke sige andet
end ‘jeg kunne forestille mig hvordan det er’”. Det kunne tyde pa, at Maria fgler en vis ambivalens
omkring, at veninderne gor deres bedste for at udvise forstaelse, men samtidig ikke ved hvordan det
reelt er at vaere i hendes situation. Maria fortzeller videre, at hun ogsa har forsggt at dele sine ople-
velser med de karester hun har haft, men nar de har vaeret til stede i situationer, hvor hendes bror
har haft det sveert, har Maria alligevel maerket en afstand og manglende indsigt i den kontekst, hun

befinder sig i til daglig. Hun udtrykker saledes:

“[...Jndr de har veeret til stede, ngr min bror ogsa har vaeret udadreagerende eller har vaeret
vred har jeg pravet at sige “jamen det er sadan her JEG har haft det bare ALTID”, men stadig
sd mgder man en afstand til det og at de bare tenker godt det ikke er mig og sa |[...] lukker
folk lidt af. SG kommer man ikke rigtig videre med det” (Maria)

Maria beskriver dermed, hvordan hun har fornemmet en distancering fra hendes bror, nar hun for-
spgte at abne op og dele situationer, hun oplevede dagligt, med sin davaerende keaereste. Det tyder p3,
at selvom Maria har fglt sig accepteret og bekraeftet af sin kaereste, sa har hun samtidigt ogsa fglt, at

forstaelsen for hendes bror, og den situation hun dagligt befinder sig i, har manglet.

Pernille oplever ogsa, at hendes omgangskreds reagerer forskelligt. | hendes klasse blev de eksempel-
vis ekstra beskyttende og omsorgsfulde, da de vidste, at hun ikke havde det godt derhjemme. Det
betgd, at Pernille tit blev spurgt ind til, hvordan hun havde det, men det tyder ogsa pa3, at Pernille har
leert af sine erfaringer og er mere opmaerksom pa at sige fra og saette ord pa sit behov, fgr hun deler
sine oplevelser med andre. Hun forteeller, at det har gjort en forskel, som hun har maerket, da hun
efterfglgende har delt sine oplevelser med kammerater fra sin fritidsinteresse. Hun beskriver det sa-

ledes:
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“[...Jefter jeqg fortalte det til dem|...], der var de sddan “Du er jo stadig Pernille [...]Det er rart
at du tar sige noget til os omkring det, men nu vil vi bare gd videre”-agtigt, og det var rigtig
rart, for jeg havde ikke brug for den der ekstra omsorg sddan, som dem oppe i klassen gav
mig” (Pernille)

Af citatet fremgar det, at Pernille synes, det har veeret rart at blive bekraeftet i, at de ikke ser pa hende
anderledes - at hun stadig er “Pernille”, og at hun ikke har brug for medlidenhed eller ekstra opmaerk-
somhed, fordi hendes bror var syg. Hun understreger dette ved at udtrykke: “[...] For der var jo heller
ikke noget anderledes ved mig andet end at min bror var blevet syg”. Pernille tager dermed afstand
fra den stereotypificering, der kan opsta i mgdet med andre, der ikke har de samme oplevelser som
hende selv. Hun udtrykker videre: “[...]Jder var jo ikke nogen af mine venner, der feerdes omkring min
bror, sa de kunne vaere lidt ligeglade”. Det handler for Pernille dermed om, at hun ikke fgler et behov
for, at andre skal tage stilling til eller dvaele for meget i hendes oplevelser som sgskende. Det tyder p3,
at Pernille, som naevnt tidligere, har det bedst med bare at komme videre og ikke snakke om sygdom-
men, hvilket kan skyldes, at hun heller ikke bryder sig om at blive set i et andet lys. Line oplever ogs3,
at der bliver udvist saerlig omsorg, nar hun fortaeller om sin bror til veninderne. Hun udtrykker blandt

andet:

“[...]Jde er meget omsorgsfulde. Jeg vil ikke sige, at de har vaeret forstdende. De har, nogen af
dem, har haft medlidenhed med mig i hvert fald, eller bare fglt med mig, men det kan jeg ikke
seerlig godt lide, men de har i hvert fald pravet at forstd det, og har lyttet meget” (Line)

Line bryder sig heller ikke om den medlidenhed, hun far, da hun ikke har det behov. Selvom Line ikke
bryder sig om denne reaktion, er hun samtidig klar over, at hendes veninder ggr, hvad de kan. Pa trods
af, at de ikke altid forstar hende, sa lytter de til hende. Derudover virker det til, at Line ogsa er blevet
bedre til at italesaette sit behov, og hun fortzeller i den forbindelse, at hendes omgangskreds og saerligt
hendes bedste veninder er forsigtige med hvad de siger til hende, og at en af hendes bedste veninder
primaert lytter og undgar at sige for meget, fordi hun er bange for at sige noget, der kan misforstas.
Generelt har accepten og den gode respons i hendes omgangskreds haft betydning for, hvorvidt Line
har haft lyst til at abne op og dele sine oplevelser med andre. Hun udtrykker: “[...]de ser mig pd den
samme mdde jeg er, den samme person, og de accepterer det, og det har ligesom ogsa gjort, at jeg
kunne sige det til flere, og har fdet samme gode respons”. Maria skelner til gengeeld meget mellem
accept og forstaelse, nar hun reflekterer over sine omgivelsers reaktion og udtrykker:“Man har accep-
teret, men jeg er ikke sikker pda, at man ngdvendigvis har forstdet”. Selvom bade Line, Pernille og Maria
ikke altid har fglt, at de er blevet forstaet, skiller Marias historie sig ud fra de gvrige informanters ved

at indikere en stgrre grad af stigmatisering bade i skolen og blandt naboer. Maria har saledes vaeret
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vidne til bade voksenmobning og mobning i skolen og beskriver saledes, hvordan naboer ikke har ac-

cepteret hendes bror:

“Jeqg har FLERE eksempler pG, hvordan JEG ikke er blevet accepteret idet jeg har en bror, der er
autist, og hvordan naboer ikke har accepteret, at vi jo boede pd samme vej, og at vi ikke mdtte
have noget at gdre med deres bgrn, fordi hvis nu autisme smitter. Et ANDERLEDES menneske-
syn, kan man sige ikke?” (Maria)

Dermed har Maria fglt sig uvelkommen mange steder, idet forstaelsen og accepten af de betingelser,
hun dengang befandt sig i, har manglet. Maria laegger ikke skjul pa sin skuffelse over det menneskesyn
og de fordomme, der har eksisteret blandt deres naboer dengang. Hun fortsaetter og forteeller: “[...]
der var jo ikke nogen, der gnsker at passe en autistisk DRENG, som naboen lige kunne passe mig, for
eksempel”. Dermed var der ikke meget hjzelp eller forstaelse at hente fra omgivelserne og Marias for-
2ldre, og Maria matte klare meget selv. | forbindelse med sin brors sygdom har Maria ogsa veaeret
udsat for mobning i skolen. Hun fortzeller blandt andet:
“jeg blev jo mobbet med, at min bror var AUTIST, og sa hvis han var AUTIST, det ord det kunne
vi jo ikke rigtig pd det tidspunkt, sG han var en spasser og nGr man var spasser, var man en
IDIOT og sa@ var man ogsG DUM og en NAR og alt muligt og hvis HAN var det, sd var jeg jo det
ogsd, vi var jo SASKENDE[...] som barn der tog jeg jo det bare ind rét. Til sidst s kan du ikke

tage afstand fra det fordi at hvis de siger det HVER dag hele tiden i 3 dr sG ma der squ nok
vaere noget om det ikke?” (Maria)

Det ses saledes, at Maria i hgj grad er blevet stigmatiseret og udst@dt fra det sociale faellesskab i sko-
len, og det har betydet, at Marie stadig keemper med nogle personlige ting den dag i dag. Mobningen
var arsag til, at Maria til sidst flyttede til en privatskole i en periode, hvor hun lzerte sig selv at sige fra,
men hun flyttede kort tid efter tilbage til samme skole. Til Marias store overraskelse tog hverdagen
en ny drejning, da hun pludselig far en kaereste i niende klasse og bliver bekrzeftet i, at hun er god nok.
Hun udtrykker saledes: “[...] jeg kommer i et forhold og meaerker lige pludselig at man gerne vil mig, at
jeg er OK og jeg er tiltalende som menneske”. Denne erkendelse giver Maria mod pa at konfrontere
sine mobbere, men til hendes skuffelse benagter de alle at kunne huske noget. Hun udtrykker: “[...]
de havde ingen erindrelse om alt det de havde gjort (der bliver fnyst) — tankevaekkende ikke?”. Maria
har saledes i mange perioder af sit teenageliv ikke fglt sig forstaet eller accepteret, og det seetter ifglge
Maria sine spor, nar folk er i benaegtelse omkring dét de har gjort, og ikke tager ansvar for deres hand-

linger.

Af ovenstaende fortzellinger udledes, at er det gennemgaende for informanterne, at de har forskellige

oplevelser af hvordan deres omgivelser reagerer pa deres oplevelser. | den forbindelse fremgik det, at

58



nogle forstod dem bedre end andre. Generelt udtrykker alle informanter et gnske om at blive forstaet
og anerkendt og et gnske om ikke at blive set anderledes pa, og at omkringvaerende venner og naboer
ikke altid har formaet at handtere den kontekst, informanterne befinder sig i pa en hensigtsmaessig
made. Enkelte som Maria, har sdledes vaeret meget uheldig og har oplevet at blive udstgdt og mobbet
pa grund af sin brors sygdom. Det tyder pa, at psykisk sygdom til stadighed er et tabubelagt emne at
tale om, og at det ikke er hvem som helst, informanterne fgler sig trygge nok ved til at dele deres

erfaringer med.

7.2 Det kan have nogle konsekvenser, at man tilsideszetter sig selv

Generelt oplever informanterne at de i mange situationer tilsidesaetter sig selv og viser szrlige hensyn
i hverdagen, som en konsekvens af deres brors sygdom. | det fglgende udfoldes saledes i afsnit 7.2.1
hvordan informanterne oplever at vise sarlige hensyn, og hvordan disse kan veere medvirkende til, at
nogle af informanterne sidder tilbage med en fglelse af indebreendthed samt negative tanker og fglel-
ser, som belyses i afsnit 7.2.2, der handler om de “forbudte” fglelser. Herefter fglger i afsnit 7.2.3 en
belysning af, hvordan disse betingelser, informanterne befandt sig under, har vaeret svaere at hand-

tere.

7.2.1 Man viser sarlige hensyn

Det fremgar af interviewene, at informanterne har oplevet, at de har mattet vise szerlige hensyn der-
hjemme og nogle gange tilsidesatte sig selv, som en konsekvens af at vaere sgskende til en psykisk syg
bror. For Line kommer det til udtryk i forholdet til hendes storebror, da hendes storebror fik blev syg.
Line oplever, at hendes bror ikke er den person, han engang har vaeret - han har nu en diagnose - og
ma laere at omstille sig til dette. Til at begynde med har Line oplevet, at hendes bror var meget staedig
og hgjtrabende og ikke var typen, man kunne overtale eller prgve at tale til fornuft. Hun udtrykker
saledes:”[...] mine meninger, de kunne ligesom ikke erstatte hans, eller pavirke hans, og ja, nu, der
faler jeg, at mit hensyn det er, at jeg ikke rigtig kan snakke med ham om alt, fordi jeg ved, at jeg ikke
kan snakke med ham om, at han ER psykisk syg.” Line viser saledes et hensyn i forhold til at lade sin
storebror veere i fred og undgar konflikt, eftersom hendes bror endnu ikke er naet til en erkendelse

af, at han er syg.

Pernille viser ogsa saerlige hensyn. Pernilles storebror har autisme, men lider ogsa af OCD, som blandt
andet medfgrer, og kommer til udtryk ved, at Pernille ikke ma rgre ved ham, og hun fortaeller i den
forbindelse, at hun altid skal sgrge for, at der en vis plads mellem dem. | et eksempel fra dagligdagen
derhjemme, udtrykker hun: “[...Jnar han gdr ud i kskkenet for eksempel [...] skal jeg st sGdan helt op

af kgkkenbordet, fordi ellers sa er han bange for, at han kommer til at rgre min cardigan”. Dermed
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oplever Pernille, at hun i et omfang omstiller sig og viser hensyn derhjemme. Det betyder, at Pernille
ma tilsidesaette gpnsket om at vise omsorg og veere naervaerende, hvilket hun udtrykker saledes: “[...Jsa
selvom jeg mange gange har lyst til det, sa ma jeg ikke kramme ham, og det er selvfglgelig ogsa ret
hdrdt, sd ja [...]Jjeg ma ikke gd ind pd hans vaerelse.” Dermed har Pernille fglt, at det var hardt ikke at
have mere naerkontakt med sin storebror, idet han ikke kan rumme den fysiske kontakt. For Pernille
har det betydet, at hun som en konsekvens af broderens psykiske vanskeligheder imidlertid er blevet
god til at aflaese ham og til at vide, hvornar han har det godt. Maria, hvis storebror har infantil autisme,
har ligeledes lzert sig selv at afkode sin storebrors signaler. Maria udtrykker:

“I...]Jfer han kammer over, bare det at han er vred, sa kan han godt finde pd at gé ud og sige

“Man ma ikke sld pa Maria” det er ligesom de rgde lamper |[...] sG nu ved man godt at nu skal
man vist holde lidt afstand” (Maria)

Saledes er Maria blevet bedre til at aflaese sin bror og holde sig pa afstand inden det kammer over og
han slar ud efter hende. Maria fortaller, at de szerlige hensyn og drillerierne har gjort, at hun med
alderen er blevet bedre til at forsta sin bror og aflaese hans signaler, nar han har det skidt eller bliver
vred. Hun fgler i hgj grad, at hun er blevet hans talergr, da han ikke selv kan italesaette sit behov eller
forsvare sig selv, og hun beskriver ham den dag i dag som sit hjertebarn og meget gmme punkt. Men
som lille, fortzeller hun, at hun tit er blevet overladt til sig selv, da hendes storebror har haft brug for
mere opmaerksom end hende. Hun har saledes i en meget tidlig alder laert at blive voksen og at tage

ansvaret for sin bror. Hun udtrykker saledes:

“[...]jeg var jo min foraeldres hjeelpende hand, ndr de ikke selv kunne vaere der hvis de skulle pG arbejde.
Jamen sd var jeg den person, der skulle sgrge for, at min storebror kom op og fik t@j pa og fik mad og

blev sendt i skole med en taxa og saG er der andre dage, hvor de ogsa godt kunne tage over” (Maria)

Maria har saledes fglt, at hun har hjulpet til derhjemme og beskriver ogsa, at hun nogle gange fgler,
at hun har tilsidesat sine egne behov af hensyn til sin bror, fordi hun vidste, at hun ikke ogsa skulle
have nogle behov, nar bglgerne gik hgjt derhjemme. Hun har af samme grund ogsa valgt ikke at tage
legekammerater med hjem, fordi hun ikke gnskede, at de skulle opleve hendes bror sadan. Ydermere
har de i hendes familie veeret ngdsaget til at tilpasse sig de betingelser, der fulgte med dét at have en
psykisk sygt familiemedlem, hvilket har betydet, at de i Marias familie ikke har taget pa ferier og aldrig
har rejst i bil i leengere end én time. Det har ogsa haft den konsekvens, at Maria nogen gange har
matte takke nej til fritidsrelaterede sportsarrangementer, da det har kraevet, at Marias foraeldre matte

afsaette leengere tid til at kgre hende. Maria fortzeller ogsa, at mange af deres penge gik til aflastning,

60



idet kommunen ikke daekkede disse udgifter. Maria har dermed fglt, at hun i hgj grad har skulle til-
sidesaette sine egne behov, hvilket har vaeret med til at forme hendes personlighed og bevirket, at hun
den dag i dag stadig kan tilsideszette sine egne behov. Hun udtrykker saledes:
“Jeg kan i meget hgj grad stadig tilsidesaette mig selv, hvis jeg har en overbevisning om, at
dem omkring mig har et st@grre behov for at blive set eller hgrt, og min BROR han igen har jo
VIRKELIG et eller andet godt tag omkring mig, fordi jeg skulle jo lige hgre EN gang, at der er
sket noget pa hans bosted, hvor at han har veeret sur eller at han ikke har spist noget eller hvad

der lige kan veere. Jamen s@ kan jeg simpelthen ga og spekulere og spekulere og sa gar MIN
dag lidt i sta” (Maria)

Maria har saledes vannet sig til at vaere omsorgsperson for sin bror, og det er derfor svaert for hende
at slippe ham fra sine tanker og at have tiltro til, at personalet er rustet til at kunne handtere hendes
bror rigtigt. Som lille havde Maria ikke indflydelse pa nogen beslutninger, men i dag har Maria pataget
sig rollen som omsorgsperson og er blandt andet med til malsaetnings- og behandlingsplansmgder pa

bostedet og tager en stor del af ansvaret pa egne skuldre.

7.2.2 De forbudte falelser

Pa trods af at Maria i dag klarer sig godt og er kommet godt igennem en hard og udfordrende periode
i sit liv, har hun manglet at blive hgrt og set som lille. Maria, som har oplevet kun at veere med til et
stpttegruppemgde en enkelt dag, har i hgj grad manglet nogle ligesindede, hun kun dele sine erfarin-
ger med og har derfor mange gange veeret alene med de fglelser og tanker, hun har haft; hvilket ud-
trykkes i et citat i afsnit 7.3.1. Maria har i en periode distanceret sig meget fra sin bror og har ikke
brudt sig om ham, men er i dag klar over, at hun ikke altid har reageret hensigtsmaessigt og har udviklet
en seerlig forstaelse og keerlighed til sin bror. Mange af de fglelser Maria har haft som ung har saledes
veeret en frustration over ikke at kunne italeszette sine fglelser uden at det kom til at lyde som brok.
Udfordringen bestod for hende i, at hun fglte sig overset og misforstaet og har vaeret frustreret over
at sygdommen kunne vaere sa fglelsesmaessigt belastende og fylde sa meget i hendes hverdag. Maria
fortzeller ogsa, at det forhold hun havde til sin bror ikke altid har veeret saerlig empatisk, og at de
fglelser hun derfor har baret rundt p3, ikke var noget hun fglte, man kunne dele med andre. Hun

udtrykker:
“Jeg synes han var djaevlens vaerk for mig. Han var en belastning. Det kunne jeqg ikke tale med
nogen andre om og det endte jo med, at jeg vidste jo godt at det ikke var i orden at sidde og

fale, at min egen bror ikke skal leve - ikke at det var fordi man vil ggre noget, men det der
med det var bare SA uretfaerdigt” (Maria)
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Dermed har Maria tit gnsket, at hun ikke havde en syg bror. Hun synes, det har veeret uretfaerdigt og
belastende. Endvidere tyder det pa, at Maria som en konsekvens heraf i en periode har fglt, at hun
ikke hgrte til nogen steder. Hun udtrykker saledes: “Jeg havde det faktisk sadan i en periode, hvor jeg
troede, at jeg var ADOPTERET fordi at jeg teenkte at det ikke kunne vaere rigtigt, at jeg skulle have
sddan en bror.” For Maria var det ogsa pinligt for hende at blive genkendt eller set sammen med sin
familie. Hun forteeller saledes: “[...] Jeg synes det var det mest FLOVE og jeg gik altid sGdan fem meter
foran eller bagved fordi jeg ville ikke have folk skulle kunne genkende mig med min FAMILIE.” Maria
har dermed haft et behov for at distancere sig fra sygdommen og sin familie. Denne distancering kan
0gsa vaere opstaet eller forstaerket af den stigmatisering og mobning, Maria har vaeret udsat for igen-

nem hendes teenagear.

Line beskriver sine fglelser som blandede, nar hun tanker pa sin bror, idet hun har indset, at hendes
bror ikke lzengere har nogle holdninger eller meninger og kan klare sig selv. Line fgler derfor ikke, at
hun kan vaere helt glad pa hans vegne, men samtidig er hun ved at acceptere de betingelser, sygdom-
men saetter i hendes liv. Hun fgler dog, at hun har mistet sin bror efter han er blevet diagnosticeret og
medicineret og udtrykker: “[...Jjeg faler, at det ikke er den samme person, og ja, jeg opfatter ham ikke
helt som min bror [...] det ggr mig ogsa rigtig ked af at taenke pa” Line er dermed stadig ved at bear-
bejde de betingelser, sygdommen nedsatter i hendes liv, idet hun meerker det som et tab af den bror,
hun engang har haft, hvilket ggr hende ked af det. Pernille far en tom fornemmelse indeni, nar hun
taenker pa sin bror og maerker en frustration over, at hun ikke hjalpe ham. Hun udtrykker: “[...] det er
ikke noget, jeg har taenkt over fagr, men ja, jeg far sadan en lidt tom fglelse inden i [...] men ogsd sadan
lidt frustration over at jeg ikke MA hjaelpe ham“. Dermed fgler Pernille, at hun bliver begraenset af de
rammer, foraeldrene satter for hende og hendes bror derhjemme, fordi hun rent faktisk gerne vil

hjzelpe til.

Marias fglelser indikerer derimod en frustration over, at der ikke har vaeret plads til hende, og at fo-
kuset pa hendes brors sygdom tit kunne vaere i vejen for at hun ogsa kunne blive set og hgrt, hvilket
har betydet at Maria har skubbet sin bror vaek. Hun udtrykker: “[...] mine forzeldre har vaeret NGDSA-
GET til at give ham mere opmaerksomhed ikke. SG pG DEN made [...] skubbede [...]Jjeg ham jo LANGT
vaek”. Det har ogsa betydet, at Maria har gjnet muligheden for at blive hgrt, nar hendes bror ikke
gjorde det. Hun udtrykker saledes: “ [...] ndr min bror sé ikke var problemet, hvis man kan sige det, sa
var det jo nok mig der var det, fordi sG var der jo plads til at JEG kunne komme ud med alle MINE
frustrationer”. Maria har dermed faet foreeldrenes opmaerksomhed gennem de konfrontationer, hun
har haft med dem, hvilket har vaeret Marias made at handtere de betingelser, hun befandt sig under

og som gjorde, at Maria som teenager ikke fglte sig forstaet.
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7.2.3 Det har vearet svaert at handtere sin brors sygdom
Det fremstar betydningsfuldt for alle tre informanter at blive set og hgrt, da syggdommen opleves som
overvaldende og invaliderende i deres liv og fokus som regel er pa det psykisk syge familiemedlem.
Alle tre har haft saerlig sveert ved at handtere de fglelser, tanker og oplevelser, de har haft, og det har
haft forskellige konsekvenser for dem alle. Maria erindrer saledes, hvordan hun som lille har haft me-
get ondt af sig selv:
“[...] tit s endte det jo bare med at jeg bare sad og graed og graed og graed [...]fordi man vidste
ikke hvad man skulle stille op med tingene sa hgrte man noget musik eller et eller andet som

0gsa bare fik dig til at greede og sG sad man der og havde helt vildt ondt af sig selv og sa til
sidst sd blev man treet af DET” (Maria)

Det ses saledes, at Maria, en stor del af tiden, har fglt sig ensom og deprimeret. Maria har bade veeret
udsat for mobning og at hendes bror tit slog ud efter hende, hvorfor hun har fglt sig udfordret af rigtig

mange ting i hendes hverdag, heriblandt hendes egen usikkerhed. Hun udtrykker saledes:

“Jeg har veeret rigtig USIKKER altid pG mig selv og mit eget vaerd |[...] ogsa i forhold til praesta-
tion generelt - med rigtig mange ting og det er jeg sG kommet efter NU i hagj grad, men DEN-
GANG da blev jeg sG mobbet, at jeg endte med at flytte til privatskole hvor at mit mal pa pri-
vatskolen var at lzere at sige fra” (Maria)

Dermed forteeller Maria, at hendes mal saledes var at blive bedre til at sige fra, hvilket hun vurderer,
at hun som voksen er kommet godt efter, men som barn har Maria haft det svaert med sig selv og har
ikke altid praesteret szerlig godt. Line har syntes, at det har vaeret uretfeerdigt at skulle omstille sig til
de nye betingelser, der fglger med en hverdag med en psykisk syg bror og skulle i den forbindelse ogsa
leere sig selv at sige fra. Line fik som naevnt tidligere OCD, som en konsekvens af ikke at kunne sige fra
overfor sine foraeldre og vendte sine tanker og fglelser omkring sygdommen indad. Hun udtrykker:
“[...] jeg var meget tilbageholdende, og jeg var bange for ligesom at handle. Jeg falte ikke, at jeg kunne
ggre noget. “ Line har saledes heller ikke fglt sig set eller hgrt, og det har medfgrt, at hun gemte sine
problemer bag sin perfektionisme. | en beskrivelse af, hvordan de fandt ud af, at Line var seerlig sensi-

tiv, fortaeller hun:

“[...] omkring hvor han blev syg, der fik jeg en periode, hvor jeg ligesom var inde i en bobbel,
og det har jeg sd efterfalgende fundet ud af er fordi jeg er seaerligt sensitiv [...] der skete rigtig
[...] mange nye omveeltninger, da han blev psykisk syg og de perioder, hvor jeg var inde i en
bobbel, dem har jeg haft FLERE af efterfglgende og jeg har ikke haft det far han blev psykisk
syg” (Line)
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Det tyder dermed p3, at Lines udfordringer har veeret relateret til den omvaeltning det har veeret for
hende at omstille sig selv til en forandret hverdag. Line er efterfglgende blevet klar over, at hun ikke

kan vaere med i alle aktiviteter og er ngdt til at sige fra.

Det kunne tyde p3, at det for Pernille have en positiv betydning at laere at sige fra, da hun ovenpa sin

brors sidste diagnose fik stress og udviste tegn pa depression. Sygdommen fylder rigtig meget i hver-

dagen for hende i hverdagen, og overskuddet kan derfor veksle fra dag til dag. Pernille udtrykker:
“[...JHvis det har veeret en god dag, sG bliver det ogsa en god dag i skolen, fordi [...]sG behagver

jeg ikke at taenke pd ham sG meget, ndr jeg er der, men hvis han har haft det darligt, sa kommer
jeg sddan hele tiden til at teenke pG ham” (Pernille)

Det vidner saledes om, at sygdommen optager en stor del af Pernilles tanker, og at broderens humgr
om morgenen har indflydelse pa, hvordan resten af Pernilles dag og dermed tiden i skole bliver. Line
har ogsa eksempler pa, hvordan overskuddet ikke altid er det, der er mest af i hendes hverdag. Hun
forteeller saledes:
“[...Jfor en mdneds tid siden/...] blev jeg ngdt til at blive hiemme og ja passe pd mig selv. Jeg
kan ikke klare det, hvis der kommer pres pd [...] hvor der er mange afleveringer [...] jeg skal

ligesom have styr pa det hele og jeg skal ogsa have skrevet det HELE ned. Der er ikke noget der
skal sadan OVERRASKE mig” (Line)

Det har dermed for Line betydet, at hun nogle gange matte blive hjemme for at passe pa sig selv, da
hun stadig arbejder med at slippe sin perfektionisme og lysten til at kontrollere tingene til mindste
detalje. Maria har ogsa oplevet, at hun ikke kunne overskue ret meget pa de darlige dage og forteller
sdledes:

“Hvis jeg havde haft en RIGTIG ddrlig DAG, hvor der har veeret skaenderi i huset[...] omkring min bror

eller med min bror sa var jeg stadig maerket af det dagen efter og var trist og ked af det og havde
egentlig ikke rigtig lyst til noget”

Maria fortsaetter og forteeller: “I...] skolegangen, den var mut og det gjorde, at jeg sddan rent FAGLIGT
0g BOGLIGT kom hurtig BAGUD fordil...] Jeg kunne ikke RUMME altsG at lave den der danske stil” Det
har dermed ligeledes veeret svaert for Maria at holde overblik over lektier, og det har saledes begraen-

set Marias evne til at praestere saerlig meget i skolen.

Alle tre informanter har saledes oplevet, at sygdommen har vaeret invaliderende pa hverdagen og har
pavirket deres ydeevne samt mentale overskud, som ofte har manglet. Det tyder saledes p3, at infor-
manterne selv udvikler nogle adfeerdsvanskeligheder som en konsekvens af ikke at kunne handtere

den situation, de befinder sig i, og af ikke at have kunne dele deres oplevelser med andre.
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7.3 Stgttegrupperne er betydningsfulde

Generelt oplever informanterne, at stgttegrupperne har vaeret et godt vaerktgj med henblik pa at
komme nogle af tabuerne omkring sygdommen til livs og fa talt om deres egne fglelser og behov i den
forbindelse. Dette udfoldes saledes i afsnit 7.3.1, hvor informanterne fortaeller hvordan det sociale
feellesskab i stgttegrupperne og muligheden for at mgde andre sgskende har veeret en gjenabner og

medvirket til, at informanter har faet det bedre pa mange omrader.

7.3.1 Fzellesskabet i stgttegrupperne har vaeret betydningsfulde
Det har vaeret en gjenabner for informanterne, at de gennem deres deltagelse i en stgttegruppe med
andre jeevnaldrende sgskende har erfaret, at der pludselig var nogen man kunne spejle sig i og dele
sine oplevelser med. Faellesskabet i stgttegrupperne har indbudt til at tale om problemerne, og det
lader til at have haft stor betydning og gjort et positivt indtryk pa alle informanter. Pernille fortzeller
saledes: “Det har betydet ufatteligt meget for mig|...]det har gjort mig [...JGben omkring det. Det er
helt klart nemmere at snakke om nu, end det var far, efter at jeg er startet.” Pernille bekraefter dermed,
at det har hjulpet hende i forbindelse med at blive mere aben omkring sine oplevelser derhjemme.
Hun fgler dermed nu, at hun har nemmere ved at dele sine oplevelser med andre, fordi det ikke laen-
gere er pinligt eller utrygt, hvilket har haft stor betydning for Pernille. | en fortaelling omkring, hvad
hun har faet med sig fra at have deltaget i stgttetiltaget, forteeller hun:

“At det ikke er sd farligt at snakke om tingene. At det ikke er pinligt, eller altsd, du har det som

du har det, og det er der en grund til, og der er mange, der stdr i samme situation som dig, og
du er ikke alene om det” (Pernille)

For Pernille har det iseer veeret betydningsfuldt at dele sine oplevelser med nogen, som hun kunne
identificere sig selv med. Pernille udtrykker saledes:
“Det er jo virkelig rart, at der er mennesker, som er i samme situation som dig [...Jog det var

det jeg virkelig ogsd manglede, f@r jeg startede - der var nogen, der forstod hvad det var, jeg
mente” (Pernille)

Dermed har Pernille haft fordel af at mgde andre jaevnaldrende mennesker, som har vaeret igennem
lignende oplevelser og som forstod, hvad hun mente. Det har betydet, at Pernille har haft nemmere
ved at abne op overfor andre. Line har ligesom Pernille ogsa oplevet, at det har vaeret betydningsfuldt
at kunne spejle sig i andre. Hun udtrykker: “[...] man far jo en HELT anden relation end man ggr til sin
venner af at der bliver talt om andre ting - nogle dybere ting”, og hun fortzeller ogsa: “[...] her kan man
bdde tale om sine egne problemer men ogsa problemer og tanker om den psykisk syge.|...] jeg fortalte

en masse, og allerede farste gang falte jeg, at jeg havde gdet her i et Gr”. Det har dermed ikke fgltes
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farligt at dele ud af sine oplevelser i dette forum, og oplevelsen af at mgde nogle jeevnaldrende og
ligesindede, der har haft lignende problemer i hverdagen, har bade styrket begge pigers selvtillid og

mod pa at tale med andre om det.

Line har tidligere fglt, at hun skulle beskytte sin familie, som ikke havde det sa godt, men det har
a2&ndret sig nu, og hun fortzeller saledes: “[...] hvis folk kommer og sp@rger “Hvad er det du skal pd den
ugedag?” Sa vil jeg sige, at jeg skal i en stgttegruppe, og det er et meget stort skridt for mig at sige
det” Line har dermed accepteret, at det er i orden og at der ikke er noget maerkeligt i det, at hun
deltager i en stgttegruppe. | en fortaelling omkring hvad hun har faet med fra stgttetiltaget, siger hun:
"at turde at std ved mig selv” og fglger denne satning med: “mine meninger og holdninger er lige sG
vigtige som andres.” Det vidner om, at Line har leert at acceptere sig selv og har faet gget tiltro til, at
hun ikke behgver at veere andet end den, hun er. Selvom det stadig kan vaere svaert at snakke med sin
foraeldre, specielt sin far, er det ogsa blevet bedre derhjemme og blandt vennerne. Line fortzeller: “/...]
Det er jo sd blevet bedre nu, hvor jeg kan snakke med dem, og mine venner|...]” Dermed har hendes
deltagelse i stgttegruppen ogsa hjulpet hende med at dbne omkring sine fglelser. Line fortaeller ogsa,
at hun har haft brug for at tale med sine familie: Hun udtrykker saledes:

“[...] har fortalt dem nogle ting, som jeg har gdet og baret rundt pd, som jeg havde brug for at

forteaelle, og brug for at snakke om, og sG ogsa bare at der er kommet bedre stemning hjemme

og der er ligesom ikke det der tabu. Vi er meget Gbne omkring det, og ja der skal kunne snakkes
omkring det” (Line)

Line har saledes oplevet, at stpttetiltaget har veeret et vigtigt led i forbindelse med at bryde det tabu,
der har vaeret omkring sygdommen derhjemme og i forhold til at kunne dele sine fglelser med sine
foraeldre. Pernille har ogsa oplevet, at det har hjulpet hende derhjemme, og at hun har kunne give
vaerktgjer, som hun har opnaet gennem deltagelse i stgttetiltaget, videre til sine foraeldre. Hun ud-
trykker: “/...]det har ogsd hjulpet ret meget derhjemme ogsda, fordi jeg ogsa kunne give vaerktgjerne
videre til mine foreeldre, og hvordan de sadan skulle hdndtere det ndr folk spurgte ind til ham” Det
vidner om, at det for Pernilles foraeldre ogsa kan vaere tabubelagt og sveert at tale med andre om

sygdommen.

Maria har kun veeret til et stgttegruppearrangement en enkelt dag sammen med sin mor, men Maria
fortzeller ogsa, at det har veeret en gjendbner for hende:
“[...]Jjeg mader faktisk en DRENG, jeevnaldrende med mig, der bare har en LILLEBROR med
samme infantile autisme [...] og jeg faler mig HELT VILDT forstdet [...]selvom at det egentlig et

eller andet sted var en elendighed at veere i, sa delte man med nogen, der bare kan sige "Ej,
men jeg ved lige praecis hvordan du har det”” (Maria)
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Selvom kontakten til denne person gradvist ophgrer, sa har det laert Maria, at der var andre som
hende, og at hun ikke var alene med de fglelser, hun havde. Maria har oplevet at sta i den situation
selv at skulle opfinde den dybe tallerken i form af at italesaette sine fglelser og oplevelser for andre og
familien; som det udtrykkes i et citat i afsnit 7.4.2, men har i dag et meget taet og godt forhold til sine
foraeldre, som hun papeger er hendes base. Hun bebrejder saledes sig selv for at have haft et anstrengt
forhold til sin foreeldre som ung, idet hun udtrykker: “[...Jnu hvor jeg er voksen og kan kigge tilbage,
sa har jeg veeret en rigtig maggunge altsa. Det tror jeg virkelig jeg har veeret, hvor NU, der har vi et

RIGTIGT TAT forhold.”

Af ovenstadende ses det saledes, at relationen til foraeldrene er blevet bedre som fglge af at informan-
terne er blevet bedre til at italeszette deres fglelser. Stgttegruppen har i Pernille og Lines tilfalde spil-
let en vasentlig rolle i denne forbindelse, hvor Maria fgrst i sin voksne alder har faet oparbejdet et
rigtigt teet forhold til sine foraeldre, som bakker hende op. Derudover har stgttegruppen og den aner-
kendelse, informanterne har faet gennem deres sociale netvaerk vaeret med til at gge deres selvvaerd
og har indbudt til at tale om de tabubelagte fglelser i stedet for at skjule dem. Generelt tyder det p3,
at stgttegruppen har veeret det skub, der har vaeret brug for at na til denne erkendelse af, at det ikke

er farligt at dele sine oplevelser, og at det er vigtigt at tale om det.

7.4 Der er plads til forbedringer

Det er generelt indtrykket, at informanterne har vaeret meget glade for at have deltaget i en stptte-
gruppe, men de udtrykker ogsa, at der stadig er plads til forbedringer savel pa det samfundsmaessige
plan, som pa det mere konkrete plan i forhold til den indsats, der allerede ggres i dag. | afsnit 7.4.1
udfoldes saledes hvordan informanter synes, at tiltagene skal bredes mere ud og ggres tilgengelige
for andre. | afsnit 7.4.2 udfoldes hvorfor informanterne synes at foretraekke et gruppebaseret tiltag
frem for et individuelt. Herefter fglger informanternes konkrete forslag til aktiviteterne i afsnit 7.4.3,
og i afsnit 7.4.4 uddybes saledes, hvad informanterne overordnet fremhaever er betydningsfuldt i et
stpttetiltag. Endelig bredes deres gnsker ud til at omfatte mere generelle gnsker til fremtidige tiltag,
hvor det i afsnit 7.4.5 udfoldes at der er behov for flere tiltag og mere information, og slutteligt i afsnit

7.4.6 belyses det, at der skal saettes tidligt ind overfor sgskende.

7.4.1 Tiltag for s@skende skal ggres mere tilgaengelige
Maria har som ung manglet nogen at dele sine oplevelser med samt tilbud, der var mere tilgeengelige

for hende. Hun udtrykker saledes:
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“jeg selv har savnet rigtig meget, at en gruppe var tilgaengelig, hvor jeg kunne TALE omkring
alle de her forbudte f@lelser og [...] ndr jeg siger FORBUDTE fg@lelser s mener jeg det her med
at JEG gnskede ikke at min bror levede.” (Maria)

| en forteelling omkring, hvilken betydning det ville have haft for hende, hvis stgttetiltag var placeret
geografisk taettere pa hende end dét hun oplevede en enkelt gang, fortller hun:
“[...] hvis det ogsd havde vearet i ‘denne region’, at det rent faktisk vil have vaeret muligt for
mig at opsadge folk igen og fd et netvaerk op at std fordi det var bare ikke muligt. Jeg tror det
kunne have gjort rigtig meget, at jeg falte mig forstdet og madt og alle de her frustrationer

jeg har vaeret igennem bade med mine foraeldre ogsG med min bror. For de her ting vil udvikles
i og med at vi ogsa bliver sldre.” (Maria)

Dermed udtrykker Maria et gnske om, at tilbud skal ggres mere tilgeengelige. Maria udtrykker derud-
over ogsa et gnske om, at der saettes tidligere ind over for sgskende. | forbindelse med at tale med
andre om sin brors sygdom, udtrykker hun: “Sg snart jeg begynder at Gbne munden sG har man et
andet indtryk. SG at kunne hdndtere det i en yngre alder sddan sG man mdske var lidt mere rustet [...]”
Maria har saledes manglet tilgaengelige tilbud, der indbgd til at tale om sygdommen, og et socialt
feellesskab, som muliggjorde, at venskaber kunne skabes og holdes ved lige. Maria har oplevet, at den
stgttegruppe, hun en enkelt dag har haft deltaget i, har efterladt et stort indtryk pa hende, selvom
den 13 langt vaek. Hun mgdte én, hun kunne relatere til, og hun synes i hgj grad, at stgttetiltag skal

bredes ud, sa de ggres mere tilgeengeligt for sgskende til psykisk syge.

7.4.2 Tiltag skal vaere gruppebaseret
Mange af informanterne udtrykker, at det er et meget fglsomt omrade at tale om sine fglelser, hvilket
kan afholde andre sgskende fra at deltage. Maria udtrykker:
“Hvis der er andre der stdr i den situation som jeg, sG er det et meget FOLSOMT omrdde at
skulle gé ind pad [...]Jder er ikke nogen du synes det er fedt at skulle sige “Hej, jeqg hedder Maria.

Jeg blev sldet af min bror.” SG hvis der er andre der har det pd samme made sad tror jeg umid-
delbart det er det, der forhindrer RIGTIG mange.” (Maria)

Dermed forteeller Maria, at det godt kan virke graenseoverskridende at skulle tale om sine oplevelser
med nogle fremmede, men samtidig er der behov for at fa talt om det, da konsekvenserne af at fgle
sig overset og indebrandt medfgrer, at situationer ikke altid bliver handteret hensigtsmaessigt, hvilket

er noget Maria har brugt lang tid pa at bearbejde i sin voksne alder. Hun udtrykker:

“jeg haft falt at jeg blev forssmt og jeg faler selv jeg har skulle opfinde den dybe tallerken i at
kunne hdndtere og reagere hensigtsmaessigt og det har gjort at jeg skulle lzere af FEIL[...] og
den samvittighed man skal have med omkring det kan veere rigtig svaer at hdndtere og der gar
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lang tid og der gér mange AR med at vende og dreje og forteaelle om og det er jo f@rst nu i min
voksne ar at jeg KAN tale om det uden at blive ked af det” (Maria)

Maria sidder dermed med en skyldfglelse over for sin familie og bror - ogsa over at hun mange gange
har reageret ved at sla igen. Hun har derfor haft brug for veerktgjer til bedre at kunne handtere van-
skelige situationer derhjemme, men har fglt sig overset af systemet og kommunen. Hun udtrykker
blandt andet: “Sa har jeg mdske @nsket at sadan for eksempel fra kommunens side, [...]Jeller fra laeger-
nes side, at der blev tilbudt en psykolog eller et eller andet til bgrn som kunne ga ind og vejlede omkring
det” Maria fortaeller ogsa, at hun som ung ville have foretrukket et gruppebaseret tiltag, fordi det
indbyder til at snakke om nogle af de fglelser, hun har haft svaert ved at dele med sine foraeldre. Hun
udtrykker:

“jeg selv har savnet rigtig meget, at en gruppe var tilgaengelig, hvor jeg kunne TALE omkring

alle de her forbudte falelser og ndr jeg mener, ndr jeg siger FORBUDTE fglelser sé mener jeg
det her med at JEG gnskede ikke at min bror levede” (Maria)

Maria understreger, at det ikke er nemt at dele sine oplevelser med sine foraeldre og siger: “[...] det
er graenseoverskridende nok i sig selv at skulle komme og SIGE det for eksempel til ens forzaeldre og
nogen gange kan det veaere lettere at komme til nogle fremmede”. Pernille foretraekker ogsa et grup-

pebaseret tiltag og udtrykker:

[...] Det er MEGA rart at snakke med nogen, der har det ligesom dig. Det har virkelig hjulpet
mig, og ogsd dem jeg gér med, det har vi snakket om, at det er rart, at vi har det sammenhold,
fordi vi kender hinandens situationer” (Pernille)

Pernille kendte nogle af deltagerne i forvejen, hvilket kan have bidraget til, at hun nemmere kunne
opbygge et socialt feellesskab. Line har darlige erfaringer med sin psykolog og foretraekker ogsa et

gruppebaseret tiltag. Hun udtrykker:

“Jeg gik til psykolog, og jeg hadede det, men hér der kan man sige, hvad man har lyst til, og
hvad der passer én, og man er i gjenhgjde med andre, som oplever det samme” (Line)

For Line har det veeret vigtigt at kunne spejle sig i andre og at andre ogsa deler nogle personlige op-
lysninger. Line har ogsa faet tilbudt individuelle samtaler pa stedet og fortzeller: “det har ogsa hjulpet

mig, men ikke pd samme made som gruppesamtalen. [...Jjeg kunne helt klart bedst lide gruppe.”

Det tyder derfor pa, at sygdommen er et gmt emne at tale om, og at individuelle eller psykologsam-
taler derfor er noget der kan virke graenseoverskridende og potentielt kan afholde sgskende fra at

deltage i sadanne tilbud. Informanternes positive oplevelser i forbindelse med stgttegrupper vidner
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ogsa om, at det sociale faellesskab har bidraget til den positive oplevelse. Det har vaeret betydnings-
fuldt og motiverende at mgde mennesker, de kunne spejle sig i og udveksle erfaringer og fglsomme
oplysninger med. Det har ogsa veeret betydningsfuldt at na til en erkendelse af, at man ikke er alene,

og at der er andre, der har det som en selv.

7.4.3 Aktiviteterne ma gerne variere
Generelt roser bade Line og Pernille deres stgttegruppe, og de har ikke sa meget, de kan satte fing-
rene pa som ikke har vaeret godt og er derfor generelt meget tilfredse. Skal der laves et nyt tiltag, ma
det meget gerne ligne dét, de har gaet til, ifglge Line. Dog, ifglge Line, er der ogsa plads til forbedringer,
idet man kunne variere aktiviteterne lidt mere. Hun udtrykker:“/...] nogen gange sa bliver det LIDT for
meget sport, sd kunne man godt bruge, bare lige engang imellem, hvor man bare spiller kort. [...], fordi
der er nogen her som virkelig bare hader sport”. Dermed er det ikke alle, anerkender Line, der synes
om sport, og det kunne vaere betydningsfuldt ogsa at imgdekomme dette behov ved at tilbyde dem,
der ikke har lyst til at dyrke sport at lave noget andet for eksempel. Ifglge Line kunne man saledes
variere aktiviteterne noget mere. Hun foreslar:

“[...] vi har nogle gange gadet ture eller jeg har kun vaeret med pa én tur, rundt om ‘en s@’ og

det synes jeg man kan ggre [...] noget MERE her [...] mdske ud og se nogle flere teaterstykker
eller fremlaeggelser eller foredrag eller sGdan noget.” (Line)

Pernille synes ogsa, at det er rart, nar aktiviteterne pa stedet varierer:

“Jeg synes faktisk, det er meget godt, at vi sadan sidder her, og sa far vi forskellige opgaver
fra gang til gang, nogen gange sa tegner vi, og nogen gange laver vi alt muligt random pa [den
her —peger pa en whiteboard-tavle]. Og ja, altsd, det er rart bare at sidde om et bord og kunne
snakke og ogsa at kunne grine, og lidt ggre hvad der passer os, altsa.” (Pernille)

Det har ogsa betydet, at Pernille betragter tiltaget som en fritidsinteresse og noget hun kommer til af
egen fri vilje og ikke af tvang. Dermed oplever hun, at kombinationen af flere aktiviteter og mulighe-
den for selv at veelge, hvad man har lyst til, har veeret godt, men hun papeger ogsa, at der kunne vaere
plads til flere udendgrs aktiviteter og udtrykker: “[...] det kunne vaere meget sjovt sGdan at komme lidt
ud af huset somme tider” Pernille udtrykker dermed, at hun savner flere aktiviteter ud af huset, ek-

sempelvis gature.

Af ovenstaende udledes, at de varierende aktiviteter og muligheden for at lave noget andet, man har
lyst til, er betydningsfuldt, samt at de eksisterende aktiviteter meget gerne ma kombineres med flere

udendgrsaktiviteter.
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7.4.4 Et sted man bliver mgdt med forstadelse

Bade Line og Pernille synes, at stgttegruppen har vaeret et hyggeligt sted at komme i, og et sted, hvor
man er blevet mgdt med forstaelse. Det fremstod saledes betydningsfuldt i den forbindelse, at det
sociale feellesskab bestod af jaevnaldrende sgskende, som selv havde en psykisk syg sgskende der-
hjemme, og at undervisningen blev varetaget af to voksne, hvor den ene var en laegperson, der kunne
komme med eksempler fra hverdagen, og den anden, der er erfaren og kan bidrage med professionel
viden. Line udtrykker det saledes: “nogen som ogsad har haft [...]Jsvaere perioder eller som har arbejdet
meget med folk som har haft et psykisk sammenbrud. ” Line synes, at der bgr vaere “en som Rolf” i et
stgttetiltag, som selv har en sgskende med psykisk sygdom og som er god til at fa stemningen op igen
efter en tung samtale i gruppen, og at kombinationen af Rolf og sa Birthe, som har staerke paedagogi-
ske evner, har vaeret god ifglge Line. Hun tilfgjer: “det er ikke ligesom en psykolog som ikke fortaeller
om hendes problemer” Line synes dermed, at den gensidige erfaringsudveksling har veeret betydnings-
fuld og at denne har skabt et taettere band til underviserne pa stedet, hvilket har veeret betydnings-
fuldt for Line. Line tilfgjer: “[...] det der med at man kan [...] have det rigtig sjovt sammen, der er god
stemning ndr man kommer, men alligevel at det ER serigst. ” Det tyder dermed p3a, at denne kombi-
nation af det alvorlige og sjove pa stedet har vaeret god. Pernille er enig i dette og udtrykker: “/...Jhvis
nu at snakken har veeret lidt tung, og pyh, ja nu er man virkelig traet i hovedet, og sddan, sd skal man
bare ned og Igbe rundt og danse og alt muligt. ” For Pernille har det dermed veeret positivt, at Rolf

kunne fa stemningen op igen efter nogle tunge samtaleemner.

7.4.5 Der er behov for flere tiltag og oplysning

Der er brug for flere tiltag og mere information, ifglge informanterne. Maria som selv har skulle bear-
bejde sine oplevelser har savnet mere professionel hjeelp og at der blev taget hand omkring problemet
fra kommunens side. Hun udtrykker: “Der var ikke noget fra kommunen eller tilbud der blev givet til
en, man blev ikke radgivet, man famlede lidt i blinde. Det er i hvert fald sddan jeg har det nu, ndr jeg
kigger tilbage”. Maria har ogsa manglet, at hun blev gjort mere opmaerksom pa eksisterende tiltag til

spskende og foreslar, at man skal ggre sgskende mere opmaerksomme pa dette.

Line foreslar ogsa, at der kommer flere stgttegrupper, og at det dermed bliver gjort mere tilgeengeligt

for alle. Hun udtrykker:

“Jeg synes helt klart der skulle vaere nogle flere tiltag [...Jat man skulle have noget ude pd
skoler noget med nogle rum, hvor at de fortalte deres historier. Generelt i folkeskolen| ...] hvor
der kommer nogen og fortalte deres historie eller nogen voksne der fortalte om “dette tiltag’
[...] at man ved at der nogle som har det som en selv fordi der er mange der gdr og ja skjuler
at de har en psykisk syg bror.” (Line)
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Line har selv veeret med til en temaaften, hvor nogle tidligere deltagere fra stgttegruppen fortalte om
tiltaget samt deres oplevelser i den forbindelse, og det var saledes Lines fgrste introduktion til tiltaget,
som hun ellers ikke havde kendskab til tidligere. Det har gjort et positivt indtryk pa Line at blive pree-
senteret for et tiltag pa denne made, fordi det samtidig vaekkede hendes interesse, da hun pludselig,
i fortzellingerne pa temaaftenen, kunne genkende nogle af de samme problemstillinger fra sin egen
hverdag. Ifglge Line kan det saledes afholde andre sgskende fra at deltage, hvis de ikke har kendskab
til stedet eller ved hvad der foregar i stgttetiltagene. | en forteelling omkring hvad der kan afholde
andre sgskende fra at deltage, udtrykker hun saledes: “[...] At de er uvidende, at de ikke ved hvordan
det er, at de ikke fdr det forklaret fra altsa folk som har gaet her.” Ifglge Line kan det ogsa afholde
andre sgskende fra at deltage, hvis de har en fornemmelse af, at der kun bliver talt om den psykisk
syge og de problemer, der typisk knytter sig til dette. Hun foreslar:

“[...Jat man ikke kun taler om den psykisk sdrbare og problemerne om det, men ogsd om hvor-

dan man har det i skolen og om man har nogle ting man SELV gerne vil tale om, det tror jeg er

rigtig vigtigt fordi[...] jeg tvivlede pa at starte her fordi jeg ikke falte at jeg havde et behov.”
(Line)

Det fremkommer saledes vigtigt at informere omkring tiltaget samt om hvad sgskende kan forvente
at fa ud af at deltage. | forleengelse heraf fortaeller Pernille, hvordan hun til at starte med havde en
helt forkert opfattelse af, hvad der ventede hende. Hun udtrykker:

“[...] jeg anede ikke noget om det. Jeg troede det var sGdan noget med, at man sad i en kaempe

rundkreds og sang nogle sange, eller et eller andet, ik, men altsd, det er jo meget mere intimt
end det ogsad. Altsa, folk ved ikke hvad det er fgr de rigtigt har gdet her.” (Pernille)

Pernille har saledes ikke faet den introduktion som Line har og havde ingen kendskab til, hvad stgtte-
gruppen egentlig gik ud pa. Det tyder endvidere p3, at Pernille allerede kendte nogle af dem, der skulle

starte i stpttegruppen og blev overtalt af sin mor, hvilket kan vaere Pernilles baggrund for at deltage.

Det fremgar saledes som vaesentligt, at der bliver etableret flere tiltag som stgttegruppen Line og Per-
nille har deltaget i, og at disse tiltag bliver gjort mere tilgeengelige for andre. Derudover tyder det ogsa
pa at vaere vigtigt at informere sgskende om tiltagets eksistens og indhold, da det potentielt kan gge

interessen og vaere en gjendbner, som det har veeret for Line.

7.4.6 Der skal seettes tidligt ind
Ifglge Maria er det ogsa vigtigt, at der bliver grebet ind tidligt for at beskytte sgskende og for at hjalpe

dem pa vej i en hverdag, der til tider kan synes uoverskuelig. Hun udtrykker saledes:
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“[....] om ikke andet sd skal sgskende stadig beskyttes for det og foreeldre kan bare ikke vaere
der 24/7 sd skal s@skende i det mindste have nogle redskaber til at kunne hdndtere om ikke
andet sa at kunne tale med nogen om det ndr skaden ER sket.” (Maria)

Dermed skal der ifglge Maria szettes ind tidligt for at forebygge, at sgskende udsaettes for mere og for
at give dem redskaber til at kunne handtere hverdagen med en psykisk syg s@skende, for som Maria
beskriver det, sa famles der i blinde, nar man ikke ved, hvad man skal ggre, og hvis man fgler, at man
ikke har nogen at dele sine tanker med. Derudover fremgar det, ud fra Marias ord, at det ikke skal
vaere op til sgskendes selv at opfinde den dybe tallerken, det vil sige at skabe sin egen made at hand-
tere det svaere pa, nar nu der findes mader at hjelpe pa - som med stgttegrupper. Maria mener, at
det er vigtigt at hjeelpe andre sgskende, der matte sta i samme eller lignende situation som hende

selv.

7.5 Opsamling:

e Sgskende fgler sig overset og tilsidesaetter deres egne behov

e Sygdommen er et tabubelagt emne at tale om

e Man fgler sig ensom og har behov at dele sine oplevelser med nogen, som kan saette sigind i
hvordan det er. Det har szerlig betydning for ens udvikling, selvvaerd og adfaerd, og ruster del-
tagerne til bedre at kunne tale om sygdommen derhjemme og overfor andre

e Stpttetiltag skal helst veere gruppebaseret og besta af laegpersoner og nogle med professionel
baggrund, som kan radgive de deltagende

e | stpttetiltaget skal der veere varierede aktivitetsmuligheder, og det skal ikke kun handle om
at tale om sygdommen - der skal vaere frihed til at vaelge

o |stpttetiltaget skal der vaere plads til sjov og motion, som kan Igfte stemningen op efter tunge
samtaleemner

e Tiltag skal ggres mere tilgeengelige og der skal informeres om tiltagets indhold og formal,

gerne pa skoler og af nogen, der har deltaget i en stgttegruppe

7.6 Meningsfortolkning

| falgende afsnit udfgres en meningsfortolkning som det sidste trin i Kvale og Brinkmanns forskrivelse
for meningsanalyse, hvor de fremanalyserede temaer fra de tre interviews anskues i henhold til Birte

Bech-Jgrgensens hverdagslivsbegreber; betingelser, selvfglgeligheder, forandringer og handteringer,
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som har veeret integreret i interviewguiden. Yderligere inddrages Birte Bech-Jgrgensens begreb hver-
dagslivskraefter i nedenstdende fortolkning, eftersom dette teoretiske begreb blev vurderet seerligt re-
levant at inddrage i en fortolkning af informanternes livsverdensoplevelser. Med en dybere og kritisk
fortolkning af betydningsenhederne var formdlet at finde betydningsrelationer, der ikke umiddelbart

fremgar i enhederne (Brinkmann & Kvale 2009).

7.6.1 Sygdommen er et tabubelagt emne

Overordnet oplever informanterne det som en udfordring i hverdagen at tale om deres egne fglelser
og tanker og om deres behov - bade med deres foraeldre men ogsa med andre uden for familien. De
har alle oplevet ikke at fgle sig set, hgrt og forstaet, hvilket i deres hverdagsliv kan tolkes som at have
vaeret en selvfglgelighed, det vil sige en betingelse, som definerede det liv, de kendte til pa det tids-
punkt. Eftersom selvfglgeligheder beror pa genkendelser, har de tre piger anskuet denne orden af
selvfglgeligheder som en betingelse for deres hverdagsliv, og hvor de selvfglgeligheder, der knyttede
sig til denne betingelse i deres gjne har udgjort meningen i hverdagen - eller formuleret anderledes:
er den “orden af sandhed”, de har kendt til (Bech-Jgrgensen 1994). De har sa at sige affundet sig med,
at sadan var deres virkelighed, fordi det var dén, de kendte til og kunne genkalde sig, nar de stod op
om morgenen. De var saledes vant til, og forberedte p3a, at deres hverdag blev formet alt efter hvordan
deres psykisk syge bror havde det om morgenen - om den var god eller darlig - for afhaengigt af hvor-
dan den var for deres bror, sa havde det dermed ogsa en betydning for dem som sgskende i og med
at dette preegede deres skoledag, deres mentale overskud og deres lyst til at engagere sig i andet end
blot at klare sig igennem hverdagen. Bade Line og Maria har oplevet ikke at kunne overskue ret meget
pa de darlige dage og har matte blive hjemme fra skole for at passe pa sig selv. For at opretholde en
symbolsk orden, det vil sige overskuelighed og regelmaessighed, i deres hverdag, som var praeget af
uforudsigelighed, har de tre piger sadledes gennem gentagelser af rutiner og upaagtede aktiviteter
skabt stabilitet i deres liv med det formal, at hverdagen ikke skulle opl@ses i et uoverskueligt og ufor-
udsigeligt kaos. At de sa alle tre har oplevet det vanskeligt at tale med deres foraeldre, venner og andre
om hvilken effekt sygdommen havde pa deres liv, har dette betydet, at de med tiden underkastede
sig deres betingelse, det vil sige, at de ikke talte om sygdommen, yderligere - og som en konsekvens

heraf keempede med eksempelvis ensomhed, tvangstanker og usikkerhed.

7.6.2 Det kan have nogle konsekvenser, at man tilsideszetter sig selv

Betingelserne i hverdagslivet, som Pernille, Line og Maria er underlagt i forbindelse med at have en
psykisk syg bror eller sgster har betydet, at de har veeret ngdt til at tilsideszette dem selv eksempelvis
i form af at nedtone deres egne behov, deres venskaber, deres sociale aktiviteter, ferier med familien

- og generelt har det at kunne indga i meningsfulde netvaerk og aktiviteter vaeret kompromitteret. | og
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med at sgskende til en psykisk syg typisk tilsidesaetter sine egne behov, udviser szerlige hensyn, ople-
ver “forbudte” fglelser over for sin syge sgskende eller fgler, at det er svaert at handtere sin sgskendes
sygdom, kan dette tolkes sadan, at de befinder sig under betingelser i hverdagslivet, som ggr, at deres
hverdagslivskraefter ikke udvikles, eftersom de oplever at have det darligt, at kompromittere sig selv
samt at fgle sig ressourcesvage i forhold til at kunne handtere situationen. Nar hverdagslivskraefterne
ikke udvikles, forholder kroppen sig saledes afvisende eller ved at traekke sig tilbage, og ved at vaere
palagt de betingelser, den psykiske sygdom har nedsat for deres liv, har de alle tre mattet udvise saer-
lige hensyn derhjemme og har oplevet det ngdvendigt at tilsidesaette sig selv. Line beskriver det blandt
andet med, at hun har udvist et hensyn i forhold til at lade sin storebror veere i fred og derved undgaet
konflikt. Via symbolske handteringer, det vil sige gennem et mgnster af updagtede aktiviteter, blandt
andet ved at udvise szerligt hensyn, har de hver isaer sggt at stabilisere deres respektive hverdag, hver
gang deres hverdagsliv forekom uoverskueligt og uforudsigeligt. Seerligt nar forandringer opstod i form
af enten brud eller skred - hvor pigernes symbolske orden af selvfglgeligheder er skredet eller er blevet
brudt - eksempelvis da deres bror udviklede den psykiske sygdom og dermed sndrede adfaerd, eller
nar broderen fik diagnosen, har deres respektive hverdagslivskreefter vaeret af betydning for pigerne i
forhold til genskabe mening og stabilitet i deres hverdag (Bech-Jgrgensen 1994). | Marias tilfaelde, hvor
en del af hendes brors adfeerd over for hende ofte var vold, har forskydninger vaeret kendetegnende
for hendes hverdagsliv, eftersom denne adfaerd var en hyppig del af hendes hverdag og derfor var
noget, der opstod jeevnligt og dermed ses volden i Marias tilfelde som den mindst invaderende af
forandringstyperne. Vold kunne i Line og Pernilles tilfaelde have vaeret oplevet som brud i deres hver-

dag, eftersom dette ikke var en typisk del af deres liv.

Gennemgaende har informanterne haft saerlig sveert ved at handtere de fglelser, tanker og oplevelser,
de har haft, hvilket har haft forskellige konsekvenser for dem, og de har handteret deres udfordringer
forskelligt. Maria har en stor del af tiden fglt sig ensom og deprimeret samt fglt sig udfordret af hendes
egen usikkerhed (som var opstaet grundet mobning), og Line har fglt det som veerende uretfzerdigt,
at hun skulle handtere de nye betingelser, der fulgte med ved at have en psykisk syg bror, og som en
konsekvens af ikke at vide, hvordan hun skulle handtere situationen, har hun vendt sine tanker og
felelser omkring sygdommen indad. Szerligt i Lines tilfaelde har der vaeret tale om handteringsvanske-
ligheder i udtalt grad, som hun har udviklet givetvis som en konsekvens af ikke at kunne dele sine
oplevelser med sine foraeldre eller andre. Pernille oplevede at fa stress i kglvandet pa sin brors sidste
diagnose samt udviste tegn pa depression. Maria antyder ogsa i sit interview, at "hun ikke vil vaere her
mere", hvilket ligeledes tyder pa, at hun havde selvdestruktive tanker. Informanterne forklarer der-
med samlet set, at de har isoleret sig som en konsekvens af den betingelse, den psykiske sygdom

udgjorde i deres hverdagsliv, hvorfor deres hverdagslivskraefter ikke har haft mulighed for at udvikle
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sig pa daveerende tidspunkt(Bech-Jgrgensen 1994). Maria beskriver, hvordan hun har forsggt at skabe
mening for sig selv i sin hverdag ved at “opfinde den dybe tallerken”, hvilket betyder, at hun var ngdt
til at opfinde sin egen made at handtere udfordringerne pa - eksempelvis ved at have lzert sig selv at
forsta sin bror og aflaese hans signaler, nar han har det skidt eller bliver vred - hvilket vidner om, at
hun har trukket pa de hverdagslivskraefter, hun besad, men i og med at hun ikke oplevede at indga i
et meningsfuldt, socialt netvaerk, hvor disse kraefter kunne udvikles, var hendes reaktion at fgle sig

ensom og isoleret og at klare sig, som hun nu kunne ved selv at opfinde en handteringsmetode.

7.6.3 Stgttegrupperne er betydningsfulde, men der er plads til forbedringer

Pernille og Line beretter i deres interviews om, hvad de har faet ud af at deltage i en stgttegruppe. De
har oplevet, at ved at mgdes med ligesindede i et netvaerk, har de udviklet en vaerdifuld fglelse af
samhgrighed og faellesskab, hvilket har vaeret meget betydningsfuldt for dem bade qua de veerktgjer,
de har faet med fra undervisernes side af men ogsa ved det at indga i et socialt faellesskab, hvor de
har oplevet at blive hgrt. Faellesskabet i stgttegrupperne har indbudt til at abne op omkring sine fru-
strationer, og Pernille forklarer blandt andet, at det ikke lsengere fgles pinligt eller utrygt at tale abent
omkring sine fglelser og tanker. Saettes dette ind i den aktuelle fortolkningsramme kan dette forklares
med, at hverdagslivskraefter er opstaet hos de to piger ved at have deltaget i en stgttegruppe, efter-
som det har veeret en meningsfuld aktivitet for dem - som bade har transformeret og fornyet hver-
dagslivet samt opbygget en ny virkelighed hos den enkelte sgskende, hvor nye og bedre vaner og ru-
tiner og rettigheder har indfundet sig (Bech-Jgrgensen 1994). Eksempelvis er nye vaner og rutiner ble-
vet dannet i familien, da begge piger har oplevet at have faet et meget bedre forhold til deres forzeldre,
efter at de i stgttegruppen har lzert, at det er bedst at fa italesat sine tanker og fglelser, og med den
viden oplever de to piger nu ogsa, at de har faet nye rettigheder i deres liv - det vil sige, at de nu
oplever at have faet en stemme, og at de bliver hgrt og set, i modsaetning til tidligere, for stgttegrup-
pen, og da broderens psykiske sygdom tyngede deres hverdag. Med et sadant positivt, socialt netvaerk
samles saledes alle de latentliggende ressourcer hos den enkelte til ét kraftveerk bestaende af ny-
fundne hverdagslivskreefter, hvor der udvikles et potentiale for forandring af hverdagslivet ikke blot
hos den enkelte men dette kan ogsa skabe forandring for hele den deltagende gruppe af sgskende.
Det er netop dette, de to informanter, som har deltaget i en stgttegruppe, forklarer i deres respektive
interviews - at feellesskabet har vaeret betydningsfuldt for dem, og at de i dét forum er blevet mgdt

med forstaelse, hvilket har gget deres fglelse af handlekraft og handlerum.

Maria har, modsat Pernille og Line, ikke deltaget fast i en stgttegruppe, eftersom der ikke fandtes
mange af sadanne tilbud, da hun var yngre. Hun har dog oplevet at deltage i ét arrangement, som var

malrettet bade foraeldre og s@skende, og hvor hun oplevede at mgde en anden sgskende, som havde
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psykisk sygdom inde pa livet, og hvor det, pa baggrund af dette mgde, gik op for hende, hvordan det
fgltes at have en ligesindet at spejle sig i. Hun har sidenhen manglet ligesindede, hun kun dele sine
erfaringer med, fortzeller hun i sit interview. Eftersom Maria ikke blev givet muligheder, i form af et
stgttetilbud, til at handtere sine betingelser som s@gskende til en psykisk syg, har hun taget for givet,
at “sadan var hverdagen bare”, eller oversat fortolkende: selvfglgelighederne kunne ikke vaere ander-
ledes(Bech-Jgrgensen 1994). Som yngre bestod Marias hverdag med en bror, som har infantil autisme,
saledes af en symbolsk orden af selvfglgeligheder under nogle betingelser, hun ikke vidste stod til
enten at stille spgrgsmalstegn ved eller at s&endre pa. For Maria fgrte disse betingelser, samt det at
hun ikke fglte sig hgrt og set af foraeldrene, til at hun gjorde oprgr over for foreeldrene med diskussi-
oner og sammenstgd, samt konfronterede dem, der havde mobbet hende, sa hun har vaeret i stand til
at haevde sig selv og tilskrives saledes ikke at have vaeret passiv og handlingslammet i forhold til at
handtere sine betingelser. Dog, i og med at det var begraenset med opmaerksomhed i forhold til hvad
hendes foraeldre kunne afgive til hende eftersom hendes storebror havde mere brug for opmaerksom
end hende, har hendes hverdagslivskraefter samlet set forholdt sig svaekkede og passive og uudviklede,
idet hun har fglt sig alene og isoleret op gennem sin barndom og i sine teenagear (Bech-Jgrgensen
1994). Havde Maria vidst, at der var hjalp at hente i form af at deltage i et socialt netvaerk af ligestil-
lede sgskende, sa havde dette hgjst sandsynligt ekviperet hende med udviklede hverdagslivskraefter
og viden om, at de selvfglgeligheder, hun var underlagt, til dels kunne omskabes til det mere positive.
| Lines tilfelde betpd de skred og brud, hun oplevede, og hendes betingelser generelt, at hun udvik-
lede OCD, og havde hun indgaet i et socialt netveerk pa et tidligere tidspunkt i sit liv, kunne udviklingen

af hendes tvangslidelse som et symptom pa hendes betingelser givetvis have vaeret undgaet.
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8.0 Diskussion

Falgende kapitel indeholder indledningsvis en diskussion af de anvendte metoder i specialet. | den for-
bindelse diskuteres den anvendte interview- og fortolkningsmetode, som havde til formdl at belyse
informanternes oplevelser og anbefalinger til stgttetiltag. Afsluttende falger en diskussion af resulta-
terne fra analysen, som holdes op mod resultaterne fra den systematiske litteratursggning med henblik

pd at formulere konkrete forandringsskabende anbefalinger til tiltag mdlrettet sgskende til psykisk

syge.

8.1 Diskussion af den anvendte metode

| dette afsnit folger en diskussion af specialets metoder, hvis formal har varet at belyse s@skendes
oplevelser samt at bidrage til formuleringen af anbefalinger til tiltag mdlrettet sgskende til psykisk
syge. Diskussionen foretages pd baggrund af de herskende kvalitetskriterier for den forstdende forsk-
ningstype og diskuteres indledningsvis pd baggrund af gyldigheden og overfgrbarheden af de anvendte
metoder (Launsg et al. 2011) og dernaest diskuteres valget af teori og videnskabsteoretisk position

(Brinkmann & Tangggard 2015).

8.1.1 Gyldighed

Til belysning af sgskendes perspektiv pa det at have en psykisk syg bror blev et semistruktureret inter-
view anvendt som empiriindsamlingsmetode. Der blev valgt dette design, da det semistrukturerede
interview giver mulighed for at forfglge og ga i dybden med uventede opstdede emner, hvilket kan
bidrage til en mere nuanceret empiriindsamling (Launsg et al. 2011). Samtidig har den kendetegnende
struktur for metoden sikret, at temaer, der i udarbejdelsen af interviewguiden blev vurderet centrale
for besvarelsen af problemformuleringen, er blevet bergrt. Udfordringer, der generelt gor sig geel-
dende ved ustrukturerede interviews, og omfatter at intervieweren gennem sin spgrgeteknik pavirker
informanten med sin egen forforstaelse, blev forsggt impdekommet gennem den forberedte struktur
i de semistrukturerede interviews (Brinkmann & Tangggard 2015). Disse overvejelser har potentielt
styrket gyldigheden af den indsamlede empiri, idet intervieweren ikke har vaeret last af en fast struk-
tureret interviewguide, der maske ikke ville bergre alle nuancer af de formulerede spgrgsmal, men

netop haft muligheden for at forfglge emnerne, som de fremkom.

Inden interviewene blev udfgrt, blev den udarbejdede interviewguide pilottestet (Launsg et al. 2011).
Her blev det tilstraebt at udfgre pilottesten pa personer, der tilnaermelsesvis lignede interviewperso-
nen i forhold til sgskende-baggrund for pa denne made at tilpasse interviewguiden bedst muligt. Det

forte til, at en person med baggrund som sgskende til en psykisk syg validerede den skriftlige del af
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interviewguiden, og en anden person med baggrund som sgskende validerede den mundtlige del ved
at deltage i pilottesten. Selvom en mundtlig validering havde veeret at foretraekke i begge tilfeelde med
henblik pa yderligere at fa afprgvet interviewet, gav den skriftlige og mundtlige validering mulighed
for at tilpasse emner og sp@rgsmal i forhold til det anvendte sprog i interviewet samt forstaelsen af
dem. Dette har bidraget til at styrke gyldigheden af den indsamlede empiri, idet forstaelsen er blevet

ensrettet den testede person og projektgruppen imellem.

| interviewsituationen blev forforstaelsen sat til side, det vil sige, at interviewet var induktiv (Launsg
et al. 2011), saledes at de stillede spgrgsmal blev forsggt formuleret pa en enkelt og ikke-ledende
made, for sa vidt muligt at undga misforstaede spgrgsmal og deraf svar givet pa baggrund af en anden
forstaelse af spgrgsmalet, der potentielt kunne svaekke gyldigheden og den efterfglgende tolkning af
dem. Omvendt begreenses empiriindsamlingen til de perspektiver, informanterne umiddelbart kan
genkalde og har lyst til at udtale sig om (Launsg et al. 2011), hvilket kan have givet et unuanceret og
ufyldestggrende datamateriale. Dette kan have svaekket gyldigheden af empirien, idet centrale aspek-

ter kan veere udeladt, enten bevidst eller ubevidst i informanternes udsagn.

| hvert interview deltog en observatgr for at sikre, at alle relevante temaer fra interviewguiden blev
afdaekket(Launsg et al. 2011; Brinkmann & Kvale 2009). Udover dette udfgrte den samme interviewer
og observatgr alle interviewene med det formal at standardisere interviewsituationen og minimere
udfordringer, der kan veere forbundet med forskelligartede spgrgeteknikker iblandt interviewerne.
Desuden opbyggede bade interviewer og observatgr erfaring gennem udfgrelse af inter-
viewene(Brinkmann & Tangggard 2015), hvilket kan have fordret mere nuancerede besvarelser i de
sidste interviews, omend dette formentlig ogsa afhanger af informanterne. Endvidere kan misforsta-
elser eller forskellige forstaelser af de stillede spgrgsmal ogsa have indvirket pa gyldigheden af den
indsamlede empiri og efterfglgende tolkningen af dem, idet, besvarelserne kan vaere givet pa bag-

grund af en anden forstaelse af de stillede spgrgsmal end tiltaenkt.

For at styrke gyldigheden af det indsamlede datamateriale blev der ydermere udarbejdet en fuld
transskription af de udfgrte interviews med det formal ikke at udelade nuancer fra den enkelte infor-
mants besvarelser ubevidst (Brinkmann & Tangggard 2015). Dog blev gentagelser og fyldord udeladt,
idet udsagnene blev tilpasset laesevenligheden. Dette kan have svaekket informanternes mulighed for
at genkende sig selv i de enkelte udsagn, hvilket ellers er et kvalitetskrav, eller et gyldighedskriterie -
som ogsa kaldes spejlkriteriet (Launsg et al. 2011; Brinkmann & Tangggard 2015).

| forhold til at undersggelsen afsluttende fortolker pa udsagnene fra det transskriberede interview,

kan dette have gget risikoen for over-analysering af informanternes udsagn og ligeledes have svaekket
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informanternes mulighed for at genkende sig selv, som, jeevnfgrt de vejledende retningslinjer for
forskningsetik, er et kvalitetskriterium inden for kvalitativ forskning (Launsg et al. 2011; Brinkmann &

Tangggard 2015).

8.1.2 Overfgrbarhed

Generalisering i den forstaende forskningstype kaldes overfgrbarhed, og daekker over om resultater
opnaet i én kontekst kan overfgres til andre lignende kontekster (Launsg et al. 2011). Det er indtryk-
ket, at informanterne kommer fra nogle familier, hvor der trods udfordringer har veeret plads og res-
sourcer til at mgdre opsggte hjaelp pa vegne af deres dgtre. Bade Line og Pernille bliver transporteret
i bil til stettetilouddet, og Pernille forteeller, at hun aldrig selv havde opsggt eller var bekendt med
stgttegrupper, hvis ikke hendes mor havde introduceret og overtalt hende til at tage afsted. Det kan
saledes vidne om, at informanterne pa trods af deres udfordringer derhjemme formodes at have nogle
relativt ressourcestaerke, informerede og opbakkende forzldre, hvilke ikke formodes at repraesentere
den gruppe af sgskende, som fraveelger eller ikke har kendskab til stgttetiltag, og dette kan derfor
have svaekket overfgrbarheden af datamaterialets resultater. Omvendt har det ogsa betydet, at infor-
manterne var bedre rustet til at kunne svare pa undersggelsens spgrgsmal, idet mange af dem kunne

reflektere og bidrage med konkrete forandringsperspektiver pa eksisterende tiltag.

Sammensaetningen af informanter bestod af tre piger, heriblandt to teenagere og en voksen. Den
voksne informant har bidraget med et retrospektivt perspektiv og dermed en nuancering til undersg-
gelsens fund. Selvom undersggelsen kun omfatter kvindelige deltagere, hvis udsagn derfor ikke afspej-
ler en heterogen gruppes, omfatter den forskellige aldersgruppers oplevelser og perspektiver pa tiltag,
hvilket kan have styrket overfgrbarheden, omend antallet af informanter og variationen af sgskende
har vaeret lille. Der bgr muligvis tages forbehold over for, at informanterne alle er yngre sgskende til
en psykisk syg, hvilket kan betyde, jeevnfgr studiet af Ma et al., at yngre sgskende i hgjere grad end
xldre sgskende er mere udviklingsmaessigt sarbare over for at udvikle psykiske problemer som en
reaktion pa stress, frembragt af den belastende situation (Ma et al. 2015). Studiets informanter, som
var yngre sgskende, beretter om en stgrre psykisk belastning end informanter, der var xldre sg-
skende, hvorfor det i naervaerende undersggelse kan diskuteres hvorvidt resultaterne afspejler en
mere homogen gruppe, idet alle informanter var yngre sgskende og havde en zldre psykisk syg bror.
Det kunne ligeledes have bidraget til et mere nuanceret billede, safremt der ogsa havde vaeret mand-
lige informanter med i undersggelsen. Antallet af informanter kunne med fordel have veeret flere, da
dette ville have bidraget med flere beskrivelser af sgskendes oplevelser, og det kan diskuteres, hvor-
vidt der i analysen har veeret opnaet et tilfredsstillende maetningspunkt, hvorfor et mere omfattende

studie kan veere ngdvendigt for at fa afdaekket aspekterne i stgrre udstraekning (Brinkmann &
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Tangggard 2015). Imidlertid har det vaeret muligt at fremfinde sammenlignelige aspekter i de tre in-
terviews. At der ikke kunne rekrutteres flere end tre informanter til undersggelsen, rejser dog nogle
spergsmal i forhold til, om dette antal kan tilskrives oversete etiske aspekter i maden, sgskende er
blevet informeret om undersggelsen p3, eller om det i hgjere grad afspejler malgruppen, som typisk
kan have svaert ved at tale om deres oplevelser med andre. Det kan sandsynligvis skyldes en kombi-
nation af begge dele, selvom projektgruppen har forsggt at falge de vejledende retningslinjer for kor-
rekt forskningsetik (Statens Samfundsvidenskabelige Forskningsrad 2002). Da antallet af informanter
er lavt i denne undersggelse, har udsagnene vaeret suppleret med empirien fra den systematiske lit-

teratursggning i et forsgg pa at gge overfgrbarheden.

8.1.3 Diskussion af metodevalg

Ud over det semistrukturerede interview vurderes det, at et fokusgruppeinterview kunne have vaeret
anvendeligt med henblik pa at adressere fglsomme eller tabubelagte emner, idet gruppesamspillet
kan ggre det nemmere at udtrykke synspunkter, der som regel er spontane og ellers ikke tilgaengelige
(Brinkmann & Kvale 2009). Styrken ved denne interview-stil er yderligere, at den kan vaere effektiv
med henblik pa at indsamle informationer fra flere personer pa samme tid og metoden er ofte sjov og
interessant for deltagerne (Launsg et al. 2011). Dog blev en individuel interview-stil anvendst, idet et
fokusgruppeinterview kraever at man ma begraense sig til feerre spgrgsmal pa grund af flere deltagere,
og projektgruppen gnskede en mere dybdegaende og deekkende besvarelse af specialets problemfor-
mulering (Launsg et al. 2011). Det kan endvidere diskuteres, hvorvidt et fokusgruppeinterview altid er
godt med henblik pa at tilga fglsomme emner, idet der i litteraturen hersker uenighed omkring, hvor-
vidt emner af privat karakter, sasom personlige kriser for eksempel, er velegnede i et fokusgruppein-
terview(Launsg et al. 2011; Brinkmann & Kvale 2009). Selvom resultaterne i et individuelt interview
ligeledes er afhaengige af forskerens spgrgeteknik og faerdigheder, er dette forsggt valideret i form af

pilotinterviews, hvorfor dette har styrket udbyttet af interviewene (Launsg et al. 2011).

8.1.4 Diskussion af teori

Det kan diskuteres, hvorvidt fravalgte begreber af Birte Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori kunne
have bidraget til en yderligere nuancering af fundene fra datamaterialet, sasom eksempelvis begre-
bet samfundsskabte institutioner, som beskriver de tids- og rummeligt organiserede sociale aktivite-
ter, hvorigennem de betingelser, der ggr aktiviteterne mulige og forandrer selvfglgelighedernes
symbolske orden, kan genskabes (Bech-Jgrgensen 1994). Begrebet kunne have vaeret anvendt til en
uddybning af den made eksisterende stpttetiltag forandrer eller genskaber informanternes hverdag
pa, men efter projektgruppens mening har Birte Bech-Jgrgensens diskussion af dette begreb vaeret

for snaever, sammenlignet med begreberne handtering og selvfglgeligheder, og begrebet forholder
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sig saledes for lidt til andre traditioner og bidrag inden for hverdagslivsforskningen. | den forbindelse
kan yderligere forskning med fordel inddrage teori omhandlende andre hverdagslivsteorier fra ek-
sempelvis Erving Goffman, da dette kunne bidrage til en belysning og nuancering af det interaktioni-
stiske perspektiv i hverdagen (Goffman 1959). Omend dette ikke er gjort i specialet, er der forsggt at
nuancere udsagnene fra informanterne med empiri omkring stigma og forandringsperspektiver fra

den systematiske litteraturanalyse.

8.1.5 Diskussion af valg af metodologi

Da vores forforstaelse i specialet blandt andet ogsa blev anvendt som en referenceramme for inter-
viewguiden, som bade var teori- og datastyret, kan det diskuteres hvorvidt dét at sgge inspiration i
Gadamer filosofiske hermeneutik har vaeret nok, idet denne bidrager til en filosofisk forstaelse af
mennesker og ikke definerer hermeneutikken som en metode(Holm 2011). Det har saledes veaeret
besluttet at afgraense Gadamers filosofiske hermeneutik til ogsa at kunne anskues som en metode i
forskningsmaessig sammenhang, hvorfor der er sggt inspiration i Vallgardas beskrivelse af den filo-
sofiske hermeneutik (Vallgarda & Koch 2011). Dette kan have fgrt til en simplificering af den oprin-
delige kilde. P4 den anden side har det bidraget til en mere nuanceret anvendelse af projektgrup-
pens forforstaelse i specialet samt bidraget til en besvarelse af projektets problemformulering ved at

seette forforstaelsen i spil i interviewguiden og den efterfglgende meningsfortolkning.

8.2 Diskussion af empiri

I det falgende afsnit diskuteres de belyste fund fra analysen og meningsfortolkningen samt
den systematiske litteratursggning. Denne diskussion har til formdl at sammenfatte analy-
serne til en samlet besvarelse af projektets problemformulering. Dette med henblik pa at dis-

kutere forandringsperspektiver for afslutningsvis at lede ud i konkrete udviklingsforslag.

8.2.1 Behovet for forandring

Man tilsideszetter sig selv
Som beskrevet tidligere er sgskende til psykisk syge underlagt seerlige betingelser, som satter sine
spor i hverdagen hos den raske sgskende. Line, Pernille og Maria fortaeller i deres interviews om for-
skellige situationer fra deres hverdagsliv, hvor de har mattet tage ekstra hensyn til deres syge bror.
Det forlyder blandt andet fra Marias perspektiv, at broderens psykiske sygdom har haft den konse-
kvens, at hun af og til har mattet takke nej til fritidsarrangementer, da dette kraevede, at deres forael-
dre skulle afszette tid til at kgre hende, hvilket de ikke kunne. Pernille fortzeller ogsa, at hendes bror

ikke talte bergring, hvorfor hun altid skulle sgrge for, at der var en vis plads mellem dem. | studierne
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af Ostman og Lukens et al. understgttes dette, idet sgskende beskrev, at de havde vaeret ngdsaget til
give afkald pa fritidsinteresser, tid til sig selv, sociale arrangementer og venskaber, og hvor den psyki-
ske sygdom opleves som en byrde pa flere niveauer (Ostman 2005; Lukens et al. 2004). Det vidner om,
at det kan opleves som en fglelsesmaessig belastning blandt sgskende at skulle tilsidesatte egne be-
hov, nar sygdommen kraever det. De mange hensyn, informanterne har mattet tage, har de dermed
oplevet som de selvfglgeligheder, deres hverdag var praeget af, og at denne udfordring, samt deres
egne behov og tanker, har de haft svaert ved at tale med andre om. | flere af studierne fremgar det, at
der kan vaere steerke fglelser forbundet med dét at vaere sgskende til en psykisk syg. Studiet af Abrams
fremhaever saledes, at spgrges der ind til det, sa fremkommer der i udsagnene mange blandede fglel-
ser blandt sgskende, og at de fleste af disse fglelser har vaeret usagte indtil da (Abrams 2009). Dette
understgttes i studierne af Lukens et al. og Stalberg et al., hvor det fremhaeves, at sygdommen havde
en dybtgaende fglelsesmaessig og psykisk effekt pa den raske sgskende, og at det kraevede fglelses-
maessige ressourcer samt tid at kunne rumme deres sgskende og sygdommen (Lukens et al. 2004;

Stalberg et al. 2004).

| interviewene beskriver informanterne ligeledes at have blandede fglelser i forbindelse med deres
brors sygdom. Pernille og Line beskrev, at de blev en anelse triste ved tanken, og Line har oplevet det
som at miste en bror, hvor Maria med hudlgs zrlighed fortzeller, at hun som teenager hadede sin bror
og ofte gnskede, han ikke var der. Ligesom hos Line og Pernille hang fglelserne for Maria ofte sammen
med, at det kunne sveert ved at italesaette sine fglelser og behov for bade foreeldre og andre, idet det
nemt kunne komme til at lyde ynkeligt og ende ud i skeenderier eller udstgdelse. | et forsgg pa at
komme af med sine frustrationer har Maria eksempelvis reageret ved ofte at rdbe og graede ned i sin
pude eller sla igen, nar broren slog hende. Det lader saledes til, at de negative fglelser har vaeret en
del af hverdagen for Maria. | studiet af Lukens et al., fremgar det, at sgskende beskriver et komplekst
seet at negative fglelser, blandt andet vrede, skyld, sorg og frygt over for deres psykisk syge sgskende,
hvor fglelsen af tab blev beskrevet som en af de mest overskyggende og komplekse fglelser (Lukens
et al. 2004). Denne fglelse af tab underbygges i studiet af Sin et al. 2008, hvor det af sgskende blev
beskrevet, at de fgler skyld over ikke at vaere empatiske og stpttende nok over for deres syge sgskende
(Sin et al. 2008). | studiet af Stalberg et al. blev der ligeledes reflekteret over, at sgskende oplever en
steerk fglelsesmaessig involvering i forbindelse med deres syge s@skende, og studiet af Abrams frem-
haever, at anerkendes og bearbejdes disse starke fglelser kan det medfgre en gavnlig vaerdi i form af
styrkede handteringsmuligheder over for hverdagens og livets omsteendigheder og konfrontationer

frem for en belastning i livet (Stalberg et al. 2004; Abrams 2009).
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Gennemgaende var det svaert for alle tre informanter at italesaette fglelser og tanker omkring syg-

dommen, da erfaringen kan veere, at forstaelsen fra foraeldrene og omgivelserne ikke altid er der.

Stigma
| flere af studierne fremgar stigma som en central konsekvens, som sgskende oplever ved at have en
psykisk syg bror eller sgster (Ewertzon et al. 2012; Sin et al. 2008; Phelan 2005). | studiet af Phelan
fremgik det, at stigma kan knyttes til genetiske forhold, og hvor den mest skadelige form for stigma
tillegges familiemedlemmer til den psykisk syge, og som maske aldrig i deres liv selv udviser psykisk
sygdom. Studiet fandt ogs3, at saerligt yngre sgskende til en psykisk syg er udsatte for at blive stigma-
tiseret pa baggrund af den zeldre sgskende (Phelan 2005), hvilket ses at veere tilfeeldet for alle infor-
manterne men szrligt Maria, som beskriver at have fglt sig direkte stigmatiseret grundet hendes sto-
rebrors psykiske sygdom. Det tyder ud fra Marias beskrivelse pa, at stigmatisering kan opleves som en
alvorlig fglelsesmaessig belastning og yderligere medvirke til, at sgskende kan fgle sig overset i hver-

dagen.

Af interviewene og litteraturen fremgar det saledes, at stigmatisering fra omgivelserne eller et usam-
menhangende familiemiljg kan have stor betydning i hverdagen og indflydelse pa hvordan man som
sgskende kunne fgle sig misforstaet, overset og ensom. Relationen til familiemedlemmer har typisk
veeret betinget af de begraensninger sygdommen saetter i hverdagen, og enkelte oplevede det som en
belastning ikke at kunne italeszette sine behov, fordi fokus ofte er pa den psykisk syge eller fordi det

kan veere tabubelagt at tale om egne behov i den sammenhang.

Handtering
| studiet af Stalberg et al. blev det fundet, at sgskende udtrykker fem forskellige handteringsmegnstre:
undgaelse, isolation, normalisering, omsorg og sorg (Stalberg et al. 2004), hvilke alle kommer til udtryk
i interviewene. Maria beskriver blandt andet, at hun pa et tidspunkt var sa flov over at hgre til familien,
at hun gik langt fra dem for ikke at blive genkendt, nar de var ude, og forestillede sig, at hun var adop-
teret ind i familien. Informanterne beskriver, hvordan de har fglt sig isoleret og anderledes pa grund
af deres psykisk syge bror og udviklede, som fglge heraf, selv adfaerdsvanskeligheder i form af blandt
andet stress, OCD og depression. Det fremgar af interviewene, at det kan vaere svaert som ung sg-
skende selv at kunne ggre noget ved disse udfordringer i hverdagen, hvorfor der bgr gribes ind med
henblik pa at fremme et mere sammenhangende familiemiljg. | denne sammenhaeng er det i studiet
af Smith & Greenberg fundet, at de raske og syge s@skende rapporterede et bedre sgskendeforhold,
nar de voksede op i et mere sammenhangende familiemiljg, hvilket kan vidne om, at familieforholdet

spiller en vigtig rolle under psykisk sygdom (Smith & Greenberg 2008). Flere studier fandt ogsa, at nar
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familierne formaede at handtere sygdommen og at sta sammen som familie, sa var der ogsa positive
gevinster at hente netop ved, at sygdommen, og denne negative oplevelse, havde ramt dem(Sin et al.

2008; Lukens et al. 2004; Abrams 2009).

Pa baggrund af resultaterne fra undersggelsen samt den inddragede litteratur ses der staerke indika-
tioner pa, at sgskende til en psykisk syg oplever, at deres hverdagsliv og trivsel bliver kraftigt pavirket.
Sgskendes handtering af de betingelser i deres hverdagsliv, som fglger med det at have en psykisk syg
bror eller sgster, kommer til udtryk pa forskellig vis, eksempelvis som i Marias tilfeelde ved at hun selv
matte opfinde den dybe tallerken, det vil sige at laere sig selv en made pa at leve sammen med sin
syge sgskende med sa fa konflikter som muligt, men samtidigt lyder det ogsa i hendes fortalling, at
hverdagen kunne veaere fyldt med tanker omkring, at det hele var uudholdeligt. Og hvor den fglelses-
maessige belastning i Line og Pernilles tilfaelde, udvikler sig til OCD og depression. Det kan siges pa den
made, at pigerne har oplevet en ophobning af fglelser og uopfyldte behov, som i alle tre tilfelde har
fert til, at pigerne har fglt sig ensomme, isolerede og alene med deres tanker. Med denne vigtige viden
om, hvor vanskelig handteringen af en sgskendes psykiske sygdom kan vaere for dennes sgskende,
pointeres det essentielle i, at sgskende til en psykisk syg bliver tildelt et gget fokus.

| studiet af Sin et al. 2008, hvor studiepopulationen har en alder pa 16-30 ar, fremhaeves ogsa vigtig-
heden i at saette ind over for sgskende sa tidligt som muligt, da den unge aldersgruppe befinder sig i
en kritisk periode af livet i form af personlig og social udvikling, og hvor de organisationer, der har med
denne aldersgruppe at ggre bgr vaere tilgaengelige, fleksible, féalsomme og abne over for de behov

denne aldersgruppe matte have (Sin et al. 2008).

Empowerment
Informanternes fortaellinger vidner samlet set om, at de har oplevet en gget modstandskraft og hand-
lekraft ved at deltage i et stgttetilbud, hvilket kan tolkes med, at de har opdaget nyfundne hverdags-
livskraefter. Ved at inddrage det relationelle i en gruppebaseret setting har det fgrt til positiv foran-
dring. Gennem fzelles problemlgsning, gruppediskussioner og felles aktiviteter, sdsom sport, har de
opnaet nye styrker. | studiet af Foster et al. beskrives disse positive gevinster, der er opnaet hos sg-
skende efter at have deltaget i et stgttetiltag, med at de nu fgler sig empowered (Foster et al. 2014).
De har med andre ord faet gget deres selvveerd og modstandskraft og deres evne til at handtere de
rammer, livet med en psykisk syg sgskende byder pa. Begrebet empowerment daekker over den ud-
vikling, der sker hos et menneske, nar dette Igsnes fra dets livssituation, som har vaeret praeget af, at
man har vaeret underlagt andres magt og kontrol. Begrebet blev oprindeligt udviklet med henblik pa

at ruste mennesker via inddragelse og undervisning til at tage en aktiv rolle i deres eget liv(Andersen
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2012), men i dette tilfaelde anvendes begrebet til at belyse den fglelse af handlekraft og modstands-

kraft sgskende, som har deltaget i et stgttetiltag, har opnaet.

Det vurderes, at undersggelsens informanter har gennemgaet en udviklingsproces i forbindelse med
deltagelsen i et stgttetiltag, hvor deres hverdagslivskraefter er blevet udviklet ved at de har oplevet at
indga i et meningsfuldt, socialt netvaerk, som har fgrt til nyfunden energi i deres hverdagsliv. Der har
saledes udviklet sig et potentiale for forandring af hverdagslivet hos den enkelte sgskende, men i og
med at de har indgaet i en gruppe, har det muligvis ikke blot skabt forandring hos den enkelte men
0gsa hos de andre deltagende s@gskende. Pernille navner i sit interview, at hun har snakket med de
andre sgskende i sin stpttegruppe om, hvor meget det har hjulpet dem at deltage, og at sammenhol-
det, de fgler her, har gjort forskellen. Dette vidner om, at forandring er opnaet ikke blot hos den en-

kelte men hos hele gruppen af deltagere.

8.2.2 Anbefalinger

Undersggelsens informanter har alle givet udtryk for, at der er behov for stgttegrupper, og at det
faellesskab, der opstar i at spejle sig med ligesindede, er saerdeles betydningsfuldt. Nar betingelserne
i hverdagslivet som sgskende til en psykisk syg kan synes uoverskuelige, sa kan der saledes med et
stgttetilbud tages hand om, hvorledes disse betingelser kan handteres pa en konstruktiv fremfor den
folelsesmaessigt selvdestruktive made, som har veaeret geeldende for undersggelsens informanter. Et
udvidet socialt netveaerk kan forebygge, at raske sgskende selv udvikler psykiske diagnoser sasom
stress, depression og OCD som en konsekvens af at vaere udsat for en stor fglelsesmaessig belastning
i lengere tid. Det fremgik i studierne af Sin et al. 2015, Foster et al., Ewertzon et al., Sin et al.2008 og
Pitman & Matthey at blandt andet erfaringsudvekslingen og den alderssvarende undervisning har for-
bedret sgskendes evne til at handtere udfordringerne i hverdagen mere effektivt samt har styrket
deres modstandskraft, deres evne til at udtrykke dem selv, gget deres selvveerd samt reduceret deres
folelse af ensomhed (Sin et al. 2015; Foster et al. 2014; Ewertzon et al. 2012; Sin et al. 2008; Pitman &

Matthey 2004), hvilket ligger i trad med, hvad undersggelsens informanter har beskrevet.

8.2.3 Anbefalinger med henblik pa forandring af eksisterende praksis

Gennem informanternes fortaellinger forlyder det, at der er plads til forbedringer blandt eksisterende
stgttetiltag og generelt pa omradet stgttetilbud omhandlende psykisk sygdom. De beskriver, at: 1)
Tiltag for sgskende skal ggres mere tilgaengelige, 2) Tiltag skal vaere gruppebaserede, 3) Aktiviteterne
ma gerne variere, 4) Der er behov for flere tiltag og mere oplysning og 5) Der skal saettes tidligt ind.

Ved at tage afsaet i informanternes egne ord pa, hvorledes stgttetiltag kan forbedres, opstilles og dis-
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kuteres konkrete anbefalinger i det nedenstaende ud fra dét princip om, at informanternes anbefalin-
ger er best practice - det vil sige den bedst tilgeengelige viden - om, hvorledes forbedringer til eksiste-
rende praksis kan formuleres, eftersom de har direkte viden omkring det at veere sgskende til en psy-
kisk syg og dermed er i besiddelse af en viden om hvad og hvor, der kan forandres pa omradet om-

handlende sgskende til en person med psykisk sygdom.

1. Tiltag for s@skende skal ggres mere tilgaengelige
Informanterne beskriver samlet set, at tiltag bor ggres mere tilgaengelige for sgskende. Maria, som
ikke har oplevet at deltage i et stgttetiloud andet end en enkelt gang, har manglet tilbud, der indbgd
til at tale om sygdommen, og hun har manglet et socialt faellesskab, som muliggjorde, at venskaber
kunne skabes og holdes ved lige. Den enkelte gang hun deltog i et stgttetilbud, oplevede hun for fgrste
gang en samhgrighed, som Pernille og Line fremhaver er kendetegnet ved at deltage i en stgtte-
gruppe, og hun vurderer derfor, at stgttetiltag skal bredes ud, sa de ggres mere tilgeengelige for sg-

skende til psykisk syge.

Det anbefales i studiet af Abrams, at der i ethvert mpde mellem den sundhedsprofessionelle og fami-
lien sp@rges ind trivslen hos de raske sgskende, netop fordi de typisk ikke selv bringer det pa bane,
hvor der med dette skabes mere fokus pa, at sgskende bgr adresseres direkte, da de typisk ikke gar
opmarksom pa sig selv og sine behov. Ydermere anbefaler studiet, at sgskende saettes i forbindelse
med andre sgskende, safremt de er interesserede i dette (Abrams 2009). Det anbefales pa baggrund
af dette at spge at afdeekke hos den enkelte sgskende, der er ramt af at have en sgskende med psykisk
sygdom, om det g@r sig geeldende for vedkommende, at denne har behov, som indtil nu ikke har vaeret
tilgodeset, og om denne har interesse i at deltage i et socialt netvaerk med ligesindede.

| studiet af Foster et al. anerkendes forskellige udfordringer, som kan vaere forbundet med at deltage
i stpttetilbud, sdsom geografisk afstand eller usikkerheden over for det ukendte, hvorfor der foreslas
at stgttetilbud kan afvikles som et online tilbud, det vil sige i form af et online faellesskab, som ville
gore det tilgeengeligt for alle spskende samt trodse de mulige barrierer, der kunne forbindes med at
mgde op i en ansigt-til-ansigt st@ttegruppe (Foster et al. 2014). Det fremgik i studiet af Gettings et al.,
at stgttegrupper, som foregar over lang distance - her eksempelvis som en online stgttegruppe - ogsa
kan have en gavnlig effekt (Gettings et al. 2015), hvilket bgr huskes pa i udformningen af nye tiltag.

| studiet af Smith & Greenberg fremhaves det, at de fleste eksisterende tiltag er malrettet den pri-
maere omsorgsperson, hvilket typisk er moderen, men hvor sgskende ofte overses som den omsorgs-
person, de ofte ogsa kan vaere for den psykisk syge sgskende i hverdagen - og hvor dette bgr indtaenkes
i fremtidige tiltag og psykoedukationstilbud (Smith & Greenberg 2008). Bredes det saledes ud, at de

raske sgskende bgr inddrages yderligere, vil dette ogsa fgre til, at flere sgskende hgrer om tiltag, der
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allerede eksisterer, men ogsa om nye, der vil komme til, hvorved de hermed vil fremsta mere tilgaen-

gelige.

2. Tiltag skal veere gruppebaserede

Undersggelsens informanter giver udtryk for, at der ligger en enorm gevinst i, at stgttetiltag er grup-
pebaserede frem for individbaserede. Seerligt udtrykker Line, der ogsa har erfaring med individuelle
samtaler (bade hos en psykolog og hos samme udbyder af st@gttegruppen), at dét at vaere i gjenhgjde
med andre, som har oplevet det samme, bidrager med det mest positive. Pernille og Line giver udtryk
for, at det altid har vaeret hyggeligt at komme i stgttegruppen, og at det er et sted, hvor de er blevet
megdt med forstaelse i en gruppesetting, og at det sociale faellesskab bestod af jeevnaldrende sg-
skende, som selv havde en psykisk syg sgskende derhjemme, vurderes som en szerlig styrke ved tilta-
get. Line vurderer, baseret pa sin erfaring med fgrst at indga i en stgttegruppe, hvor flere af deltagerne
var en del yngre end hende selv hvorefter hun flyttede til en anden stgttegruppe, hvor deltagerne var
pa hendes egen alder, at det er mest givtigt at deltage i en stgttegruppe, hvor deltagerne er jeevnald-
rende, da der med dette er bedst mulighed for at spejle sig i ligesindede.

Det positive i at fa muligheden for at indga i et socialt faellesskab i form af deltagelse i et stgttetilbud
beskrives af alle undersggelsens informanter. Etienne Wenger (Wenger 2000), en schweizisk psykolog
og forsker, betegner sociale fallesskaber som praksisfeellesskaber, hvori leering, forandring og identi-
tetsskabelse er fokuspunkter. Wenger fremhaever, at mening (i livet) blandt andet bestar i at veere
engageret i noget meningsfuldt, hvilket fgrer til lzering - og at den lzering, der involverer deltagelse i
et praksisfeellesskab, er den laering, der er mest personligt udviklende (Wenger 2000). Der skal med
dette saledes forstas, at bliver sgskende givet muligheden for at indga som en aktiv del af et socialt
praksisfaellesskab skabes der grobund for, at de far mulighed for at skabe en ny og “forbedret” identi-
tet - en identitet, hvor de kan se sig selvi et nyt lys i forhold til at veere sgskende til en psykisk syg. Det
tyder saledes pa, at der med tiltag, som udformes som et gruppebaseret tiltag, kan nedsattes en
arena, hvor der er mulighed for at sgskende kan samles og dermed forme et kraftveerk af nyfundne
hverdagslivskreefter, hvor forandring kan ske, i og med at de indgar i et faellesskab, som er betydnings-
fuldt for dem.

| studierne af Foster et al., Ewertzon et al. og Sin et al. 2015 fremhaves det ligeledes, at deltagelse i
et gruppebaseret stpttetiltag for sgskende kan have en vital rolle i forhold til, at deres fglelse af isola-
tion reduceres og deres fglelse af samhgrighed gges. Studierne ser det som en styrke ved gruppeba-
serede tiltag, at de er specifikt designet til at deltagerne skal interagere med hinanden, hvilket fgrer
til at deltagernes fokus flyttes fra det, der fylder i hverdagen, til et nyt fokus, hvor nye, positive tanker
og falelser far spillerum i og med, at de oplever stgtte og forstaelse gennem aktiviteter, der fordrer til

samarbejde(Foster et al. 2014; Ewertzon et al. 2012; Sin et al. 2015)

88



Det fremhaeves ligeledes som noget positivt af Line og Pernille, at undervisningen i stgttegruppen er
blevet varetaget af to voksne, hvor den ene var en leegperson, der bidrog med humoristiske indslag
og eksempler fra hverdagen, og hvor den anden var en professionel pa omradet mentalt helbred, som
derved var erfaren pa omradet og saledes bidrog med professionel viden til deres gruppediskussioner.
Saledes vidner informanternes udsagn om, at undervisningen i stgttetiltag bgr besta af en kombina-
tion af “det alvorlige og det sjove”, og bgr forestas af undervisere som samlet set bade har megen
viden inden for feltet men som ogsa kan grine lidt af det hele og vende en tung snak til noget sjovt.
Det vurderes derfor som et saerdeles vigtigt element, at underviserne i et tiltag formar at udvise em-

pati, indlevelse og forstaelse for de deltagende sgskende.

3. Aktiviteterne ma gerne variere

Line og Pernille giver udtryk for, at aktiviteterne i et stgttetiltag bgr vaere forskelligartede. De er per-
sonligt glade for de eksisterende aktiviteter, hvor sport, gruppesamtaler, opgavelgsning og spil er ho-
vedingredienser, men naevner at det for nogen kan vaere praeget af for meget sport, hvis man ikke har
sin interesse der. De savner flere udendgrsaktiviteter og foreslar gature, ture i teatret og foredrag.

| studiet af Foster et al. beskrives nogle af de aktiviteter det respektive, undersggte stgttetiltag inde-
holdt, hvilke blandt andet inkluderede bueskydning, kano og klatring, som alle fgrte til at de delta-
gende sgskende udviklede en fglelse af samhgrighed med de andre i tiltaget samt udviklede nye per-
sonlige styrker(Foster et al. 2014). | studiet af Pitman & Matthey indikerede stgrstedelen af de delta-
gende sgskende, at der ikke var noget, det ikke kunne lide i det eksisterende tilbud (Pitman & Matthey
2004). Det vurderes, at der i forhold til aktiviteter i et stgttetilbud ikke ses nogen begraensninger for,
hvad der kan udbydes, eftersom det tyder pa at bade de stillesiddende og de mere aktive aktiviteter
alle synes tiltraekkende og givende for de deltagende sgskende, og at en kombination af begge dele

vurderes som godt, ifglge Line og Pernille.

4. Der er behov for flere tiltag og mere oplysning
Informanterne naevner samlet set, at der burde eksistere flere tilbud for sgskende, og at de, der findes,
bgr ggres tydeligere - det vil sige, at de skal reklameres bredere for i det eksisterende sundhedssystem.
Maria, som ikke har indgdet i en stgttegruppe, beskriver, at hun har famlet i blinde og selv har skullet
bearbejde sine oplevelser og beskriver, at hun har savnet mere radgivning og professionel hjlp, og
at hun ville gnske, at der fra kommunens side havde varet taget hand omkring problemet. Line fore-
slar, at stgttegrupper skal ggres tilgeengelige for alle sgskende, og hun foreslar eksempelvis, at emnet
psykisk sygdom ggres mere legalt i folkemunde ved at italesaette det bedre. Hun foreslar yderligere,

at sgskende til en person med psykisk sygdom kommer ud pa skoler og fortaeller om deres liv og op-
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levelser samt om de tiltag, de matte have deltaget i, med det formal at ggre emnet mere synligt. Der-
med kunne sgskende, som matte sidde og fgle sig isolerede med indestangte fglelser og tanker opleve
at kunne spejle sig i andre sgskendes fortallinger, og hvor de pa den made kunne blive oplyst om
deres muligheder om tiltag for sgskende. Line mener, at det kan afholde sgskende fra at deltage i tiltag
sa leenge de ikke ved, hvad der foregar i stgttetiltagene, samt hvis de har en fornemmelse af, at der
kun bliver talt om den psykisk syge og de problemer, der typisk knytter sig til dette. Ved at informere
bredere om tiltag kan denne usikkerhed, ifglge Line, reduceres og interessen gges. | studiet af Smith
& Greenberg anbefales det, at sgskende opfordres til at deltage i stgttegrupper, hvor de kan opbygge
et nyt sociale netvaerk og fa nye sociale vaerktgjer, hvilket kan fgre til personlig vaekst. Studiet anmaer-
ker dog, at det kan veere svaert for sgskende, som star midt i en hverdag, der er fyldt med udfordringer,
at reflektere over, at deres liv kan blive forandret i en positiv retning ved at deltage i en stgttegruppe
(Smith & Greenberg 2008).

Ogsa pa det littereere omrade ses det, at sgskende ikke fgler, at de eksisterende tilbud opfylder deres
behov (Sin et al. 2008; Stalberg et al. 2004), hvilket vidner om, at der er mangel pa tilbud, som er
specifikt malrettet sgskende. | studiet af Pitman & Matthey indikerer sgskende, at de, udover det ek-
sisterende tiltag, som strakte sig over 3 dage, kunne have gnsket sig et stgttetilbud, som varede 4 dage
eller mere (Pitman & Matthey 2004).

Det vurderes pa baggrund af informanternes udsagn og de litterare resultater, at emnet psykisk syg-
dom med stor fordel bgr aftabuiseres som samtaleemne, hvorved sgskendes tanker, fglelser og behov
kan blive gjort legale, og hvor de kan blive hjulpet til at deltage i stgttetiltag, som kan udvikle deres
hverdagslivskraefter og modstandskraft. Ved udformning af nye tiltag kan det med fordel overvejes,
om tiltag, som straekker sig over flere dage af gangen er en mulighed i og med at sgskende, som har
deltaget i lengerevarende tilbud, rapporterer dette som vaerende en succes og ligefrem efterspgrger
endnu mere tid i tilbuddet. Det fremgik af forrige anbefaling, at sgskende er abne over for forskellig-
artede aktiviteter, hvilket kan indikere, at de ogsa er modtagelige over for forskellige stgttetiltagsop-
saetninger.

Det fremhaeves i flere studier, at der opfordres til en mere aben dialog om den psykiske sygdom blandt
familiemedlemmerne (Sin et al. 2008; Smith & Greenberg 2008; Abrams 2009; Stalberg et al. 2004).
Abrams vurderer, at begraenset kommunikation omkring hvad der sker i familien kan fgre til konse-
kvenser for alle, og szerligt for den raske sgskende, hvorfor bedre dialog kan have en positiv effekt pa
familieforholdet, mens familien star i en krise som psykisk sygdom(Abrams 2009). Stalberg et al. op-
fordrer ligeledes til aben dialog i familien, i og med at dette kan hjalpe den raske sgskende effektivt i
at udvikle negative handteringsmgnstre som undgaelse isolation (Stalberg et al. 2004). Smith & Green-

berg fremhaever, at jo mere familien oplyses og informeres om den psykiske sygdom, den er ramt af,
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jo mindre kritiske over for situationen og den syge vil de raske familiemedlemmer vaere. Det vil sdledes
fgre til en reducering i uvisheden og frygten omkring sygdommen, jo mere familien kleedes pa med
handteringsveerktgjer og viden (Smith & Greenberg 2008). Det fremgar i studiet Sin et al. 2008, at
sgskende rapporterede, at de indhentede information om sygdommen primaert gennem deres foreel-
dre (eller gennem internetsggning), hvilket illustrerer, at det kan veaere af stor betydning, at familie-
medlemmerne informeres om sygdommen, saledes at de er bedre stillet vidensmaessigt. Det formo-
des, at jo bedre foraldrene er klaedt pa med viden om sygdommen og dens potentielle konsekvenser
for resten af familien, jo bedre stillet er resten af familien (Sin et al. 2008).

| studiet af Lukens et al. anbefales det, at sundhedsprofessionelle, som arbejder med psykisk sygdom,
ber vaere opmaerksomme pa den belastning psykisk sygdom kan have pa den raske sgskende, hvor der
med denne opmaerksomhed kan skabes nye rammer i fremtidige tiltag, hvor der indgar et szerligt fokus
pa at inkludere dem, der typisk ikke ggr opmaerksomme pa sig selv - det vil sige de oversete sgskende

(Lukens et al. 2004).

5. Der skal szettes tidligt ind
Maria reflekterer i sit interview over, at der bgr sattes ind tidligt over for de raske sgskende for at
forebygge, at disse udsaettes for yderligere pres og for at blive givet redskaber til at kunne handtere
hverdagen. Hun oplevede selv ikke nogen synderlig hjelp udefra, og hendes foraeldre var meget op-
hangte af hendes bror og hans psykiske sygdom, hvorfor hun har oplevet at sta alene med sine tanker

og spgrgsmal.

Marias vurdering ligger i trad med, hvad studiet af Abrams fremhaever: at hele familien skal inddrages,
sa snart psykisk sygdom rammer den, samt at familien skal informeres om sygdommen med det
samme - ogsa i de tilfeelde, hvor det traekker ud at fa fastsat en endelig diagnose. Derudover fremhae-
ver Abrams, at der bgr gives plads til, at nogle i familien kan reagere pa forskellig vis, og at nogle kan
opleve at fgle sorg over at sygdommen har ramt dem, og at der bgr vaere opmaerksomhed omkring at
stgtte op om dem, der har det svaerest. Studiet fremhaever yderligere vigtigheden i, at der tales abent
om, at sygdommen kan vare en del af fremtiden ogsa, saledes at sygdommen ikke forties men der-
imod inddrages i familiens hverdag i forhold til hvad den kan have af konsekvenser, saledes familiens
medlemmer har noget at forholde sig til (Abrams 2009). Studiet af Smith & Greenberg fremhaever
0gsa, at tidlig intervenering, som fokuserer pa hele familien, kan have livslang effekt bade pa sgsken-

deforholdet og familiens sammenhold generelt (Smith & Greenberg 2008).

| flere af studierne fremgar det, de raske sgskende i hgj grad bekymrer sig om fremtiden (Lukens et al.
2004; Phelan 2005; Stalberg et al. 2004), og hvor fremtiden i studierne af Lukens et al. og Stalberg et

al. fremstar som en decideret frygt. | begge studier blev det beskrevet af sgskende, at der var frygt for
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at psykisk sygdom var arveligt, saledes at fik de selv bgrn, sa var der stor sandsynlighed for at de ville
lide af psykisk sygdom, hvorfor de afholdt sig fra at fa bgrn overhovedet (Lukens et al. 2004; Stalberg
et al. 2004). Med dette underbygges vigtigheden i at saette tidligt ind over for sgskende, saledes at
deres fremtidsdrgmme ikke kompromitteres. | studiet af Smith & Greenberg fremhaves det netop, at
sundhedsprofessionelle i deres arbejde med s@skende til en psykisk syg bgr hjelpe dem til at aner-
kende de positive traek hos dem selv, det vil sige ressourcer sdsom gget talmodighed, forstaelse og
accept, som de har opnaet som fglge af den handteringsproces, de har vaeret igennem ved at vaere
sgskende til en psykisk syg , hvorved et fokus pa det negative i ens liv vendes til noget positivt og i

stedet anses som en styrke frem for en barriere (Smith & Greenberg 2008).

| forbindelse med at ovennavnte anbefalinger, hvis formal er at bidrage med forandring til eksiste-
rende praksis, er blevet opstillet, vurderes det lige sa vigtigt som anbefalingerne selv, at der sammen
med anbefalingerne udformes strategier, som er malrettede og problemlgsende. Det er ligeledes vig-
tigt at evaluere effekten af de tiltag, der udfgres, sdledes at det sikres, at den laering, der opstar, ikke

gar tabt i det uvisse(Kristensen & Sigmund 2007).

92



9.0 Konklusion

Gennem analysen af de tre informanters beskrivelser opstod fglgende fire hovedtemaer: ‘Sygdommen
er et tabubelagt emne’, ‘Det kan have nogle konsekvenser, at man tilsidesatter sig selv’, ‘Stgttegrup-
perne er betydningsfulde’ samt ‘Der er plads til forbedringer’. Pa baggrund af de fremfundne temaer,
blev der overordnet givet udtryk for, at informanterne kunne fgle sig oversete savel derhjemme som
i nermiljget, idet sygdommen ofte er i fokus og, at det kan vaere sveert at dele frustrationer og fglelser
omkring sygdommen med andre. Som en konsekvens af at skulle tilsideszette sig selv og ikke at kunne
handtere disse fglelser udtrykker informanterne, at de har fglt sig isolerede og ensomme, hvilket har
medfgrt en svaekkelse af hverdagslivskraefterne og har medfgrt et darligt mentalt helbred. | undersg-
gelsen fremstod det derfor betydningsfuldt for informanterne at kunne spejle sig i andre sgskende i
samme situation, hvor fellesskabet i stgttegrupperne har bidraget til et gget selvveerd, bedre mentalt

helbred samt givet informanterne nogle redskaber til en bedre handtering af hverdagen.

Anbefalingerne til forbedring af eksisterende praksis, og dermed forandringsperspektivet, lyder sale-
des: 1) Tiltag for sgskende skal ggres mere tilgaengelige, 2) Tiltag skal veere gruppebaserede, 3) Aktivi-
teterne ma gerne variere, 4) Der er behov for flere tiltag og mere oplysning og 5) Der skal sattes tidligt
ind.

Grundet det sparsomme antal af informanter anbefales det, at der fglges op pa disse anbefa-
linger i form af eksempelvis tveersnits-, case-kontrol eller longitudinelle undersggelser med
henblik pa at undersgge behovet og udbyttet af stgttegruppetiloud blandt sgskende til psy-

kisk syge.
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Bilag 1 — Dokumentation af den kvalitative analyse

Bilag 1.a — Specialegodkendelse

Education program: Speciale; 4. Semester; Kandidat i Folkesundhedsvidenskab Date: 17.02.2016

For MedlIS please check: TMoMMAoBMO

Information students

Group members’ full names and study num- | -  Guzin @zbay; 20130857
bers - Sara Kruse Cox; 20140849
Have all members passed all courses? Yes O

No o X

20140849; Valgfaget i Anvendte kvalitative metoder i
Folkesundhedsvidenskab (reeksamen d. 29.2.)

Information supervisor/s

Main supervisor incl. AAU-mail (1 person) Kirsten S. Petersen; ksp@hst.aau.dk

The main supervisor is responsible for the project exam

Internal co-supervisor/s incl. AAU-mail

External co-supervisor (if any) incl. work-mail

Information project

Project subject
(the title itself can be changed until the submission date) Tilbud for pér(zirende til psykisk belastede bgrn og unge

Project specification incl. timeline:

Beskrivelse af projektet:

Projektets udgangspunkt, og dermed problemstillingens indgangsvinkel, vil bl.a. bero pa resultater fra
rapporten “National undersggelse af patient-og pargrendeoplevelser i psykiatrien 2014” (Dahl, Ngrskov
Jensen, Hadsund, & Eskesen Wiirtz, 2014). Resultater i rapporten vidner om, at foraeldre til henholdsvis
indlagte og ambulante patienter i Bgrn & Unge (B&U)-psykiatrien i saerdeles grad fgler, at de mangler
behandlings/foraeldretilbud. Mere end hver anden foraelder til en indlagt patient i B&U-psykiatrien an-
giver, at de mangler et tilbud til deres barn eller dem som forzaeldre til et barn i psykiatrien. Andelen er
lidt mindre blandt forzeldre til ambulante patienter. Da dette billede svarer stort set til resultaterne i
2012 og 2013 vurderes det, at emnet er relevant at fokusere pa med et forandringsperspektiv. | og med
at resultater i ovenstaende rapport ligeledes viser, at sgskende til psykisk belastede bgrn og unge ind-
drages i ringe grad, vil projektet muligvis ogsa behandle dette aspekt.



mailto:ksp@hst.aau.dk

Projektets metode vil primaert vaere kvalitativ med mulige teoretiske input fra fag som henholdsvis Lee-
ring og Forandring, Organisation, Strategi og Ledelse samt evt. Sundhedsgkonomi.

Der er pa nuvaerende tidspunkt ikke skabt kontakt til en samarbejdspartner i praksis, men en mulig prak-
siskontakt kunne vaere et/flere Bgrn- og Ungeambulatorie/r. Formalet med denne praksiskontakt vil i
dette tilfaelde veere enten at skabe kontakt til pargrende til de behandlede bgrn og unge eller til ledelsen
som led i afklaringen af, hvilke mulige udfordringer (individuelle/organisatoriske) samt overvejelser, der
ligger forud for implementering af tilbud til de pargrende.

Forandringsperspektivet i projektet ligger i enten at udarbejde et konkret tilbud til de pargrende eller at
viderebearbejde eventuelle eksisterende tilbud.

Tidsramme:

Uge 7-8: Initierende problem + indledende dataindsamling. Mandag d. 22: udkast til initierende problem
feerdig.

Uge 13 (statusseminar): problemanalyse faerdig + start pad metode

Uge 14-16: Empiriindsamling + transkription + metode

Uge 16-19: metode + analyse

Uge 19- 21: diskussion

Uge 21-22: konklusion/perspektivering + rettelser

Fra d. 26.5.-01.06.: Rettelser og faerdiggprelse op til aflevering

Approved by the main supervisor (date and signature):

Kindly hand in or mail the form to the semester secretary no later than February 19.

Approved by the head of studies:




Bilag 1.b — Interviewguide

Introduktion/Briefing: Inter-
viewet handler om dine oplevel-
ser, erfaringer og behov i din dag-
ligdag som sgskende til *en psy-
kisk syg* bror eller sgster
Anonymitet: >Gennemgang af
samtykkeerklzering, herunder
opbevaring + behandling af for-
trolige oplysninger < Som navnt
i samtykkeerklaeringen vil inter-
viewoptagelsen opbevares for-
troligt og bruges som et redskab
i analysen. Transskriberingen vil
IKKE indga i udgivelsen af specia-
let og navne og steder, der kan
lede tilbage til dig eller din familie
vil blive anonymiseret.
Bandoptagelse: Interviewet vil
blive optaget pa band og efterfgl-
gende transskriberet.

Tid: Interviewet vil tage ca. 30-45
minutter

Info: Hvis et spgrgsmal fgles for
privat/for personligt, er det ok at
bede om at hoppe det over :)
Alder:

Kon:

Har du deltaget/ikke deltaget i

et tiltag:




Vi er som forskere klar over, at
der kan veere forskel pa menne-
skers oplevelser og erfaringer
ifm. det at vaere pargrende til én
med psykiske vanskeligheder. Vi
er derfor meget interesserede i
at vide hvordan du oplever de
udfordringer din bror/sgster
har? (tilret efter informantens ord-
valg, og sparg informanten om hvil-
ken betegnelse for psykisk syg-
dom/”udfordringen” denne vil fo-

retraekke!)

Forskningsspgrgsmal

Tema

Interviewspgrgsmal

Hvordan beskriver de unge sg-
skende deres hverdag?

Hvordan beskriver de unge sg-
skende deres hverdagsliv med en

psykisk syg s@ster eller bror?

Generel beskrivelse

(hvis informant er voksen,
bedes denne taenke tilbage
pd dengang denne var unge
og boede sammen med sin
sgskende resten af inter-

viewet)

Hvordan oplever du din dag-
ligdag, som s@gskende til *en
psykisk * (er der eksempel-
vis et seerligt behov for

stotte) ?

Hvilken betydning har relationen
til forzeldrene for de unge sg-

skendes hverdagsliv?

Foraeldrerelationen

Hvordan vil du beskrive dit

forhold til dine foreeldre?




Oplever du som s@skende til
en *psykisk syg*, at dine for-
&ldre er opmaerksomme pa
dig (i dagligdagen)?

- Kan du prgve at ud-

dybe hvordan?

- Hvilken  betydning

har det (haft) for dig?

Hvad er de negative og positive
sider ved at veere sgskende til en

psykisk syg?

Hvordan beskriver de unge sg-
skende deres s@gskenderelation
(for/efter den psykiske sygdom

er brudt ud)?

Sgskenderelationen

Hvad fgler du, nar du taenker

pa din sgster/bror/navn?

Er der szerlige hensyn, der
skal tages som sgskende til
*en psykisk syg*? Hvad kan

disse vaere?

Hvordan oplever du dit for-
hold/din relation til din
bror/s@ster/navn?

- har dette betydet no-
get for dit for-
hold/din relation til
foreldre/ andre sg-
skende/
(Hvad?)

venner?

Oplever du, at dit forhold til
din sgster/bror/navn er ble-

vet anderledes efter, at




hun/han er blevet syg/ople-

ver sine udfordringer?

Hvilke betingelser i deres liv giver
de unge sgskende som begrun-
delse for hvordan deres hver-

dagsliv opleves og handteres?

Betingelser/selvfglgelighe-

der

(faktorer/arsager)

Hvornar opstod din sg-
ster/brors/navns syg-
dom/udfordringer - dvs.
hvor laenge har den varet?
- Hvordan har det pa-
virket dig og din dag-
ligdag?

Har dine oplevelser som sg-
skende til en *psykisk syg*
haft nogen indvirkning pa
din dagligdag?

- Hvordan?

Hvordan oplever de unge sg-
skende de forandringer, der er
opstaet i deres hverdagsliv?

(kan kun stilles til de informanter,
hvor sygdommen ikke har veeret i

udbrud hele deres liv)

Forandringer

(konsekvenser)

Hvordan synes du, at din
dagligdag er blevet foran-
dret efter at din sg-
ster/bror/navn er blevet
syg/har oplevet sine udfor-

dringer?

(Til dem, der har deltaget i et

tiltag):

Hvad har det betydet for dig

at deltagei




Hvorledes har de unge spskendes
deltagelse i et tiltag (fx st@tte- el-
ler netveerksgruppe) bidraget til

forandring i deres hverdagsliv?

Hvordan synes du, at din del-
tagelse i har sndret

din dagligdag?

Hvad synes du, der er det
vigtigste, du tager med dig
fra at have deltaget i

?

Hvordan oplever de unge sg-
skende at de bliver pavirket af at
have en psykisk syg bror eller sg-
ster? Og hvordan handterer de,

hvordan de har det?

Handteringer

Oplever du eller har du ople-
vet udfordringer som sg-
skende til én med psykiske
vanskeligheder og hvordan
handterer du/har du hand-

teret dette?

Kan du huske en situation,
hvor du har oplevet at din
sgster/bror/navn har pavir-
ket din dag eller noget du
har lavet?

- Hvad gjorde du sa?

Hvordan pavirkes din daglig-
dag, fx i skolen/pa arbejdet?
- Hvordan har du tack-

let/tackler du dette?

Oplever de unge sgskende eks-
kludering i deres sociale netvaerk
ved at have en psykisk syg sg-

skende?

Stigma

Har du oplevet, at du bliver
behandlet anderledes fordi

du har en sgskende med




*psykisk sygdom*? (fx af pa-
rgrende, pd arbejdet, i sko-
len eller af behandlingsinsti-

tutionerne)

Har du oplevet/oplever du,
at venner behandler dig an-
derledes, fordi du har en
*psykisk syg*/udfordret

bror/s@ster/navn?

Hvilken betydning kan det have
for unge sgskende til en psykisk
at blive hgrt og inddraget i be-
handlingssammenhange, samt i
familien? Har de nogle behov,

der ikke bliver imgdekommet?

Behov

Fgler du dig hert og set i for-
bindelse med forlgbet om-
kring din S@-
ster/bror/(navn)?

(ift. sygdom/udfordringer og
behandling)

- Fgler du, at du har et behov
for at blive, inddraget
(mere) i behandlingen af din

bror/sgster/navn ?

Fgler du, at du har andre be-
hov i din dagligdag, som vi

ikke har spurgt ind til?

Hvordan kan fremtidige tiltag
malrettet unge sgskende til psy-
kisk syge forandres, sa de bliver
attraktive og udbytterige for dem

samt bidrager med forandring

Tiltag

Har du haft behov for at del-
tage i nogle tilbud - fx stgtte-

grupper?




med henblik pa at fremme unge

sgskende mentale helbred?

Hvordan beskriver de, at et tiltag
kan udformes med henblik pa at
imgdekomme deres behov, sa-
fremt de fgler, at de har behov,
der endnu ikke er imgdekom-

met?

Barrierer

- Har du hgrt om stgt-

tegrupper for s@-

skende (stilles til
dem, der ikke har vae-
ret i stgttegruppe)?

- Kunne det vzere no-

get du ville deltage i?

Hvilket slags tiltag (individu-
elle eller gruppebaserede)
vurderer du kunne give dig

mest lyst til at deltage?

Hvordan vil du beskrive dit
“ideelle-tiltag”, hvis du selv

kunne velge?

Er der nogen ting, der kunne
gore det sveert for dig at del-
tage i dit “ideelle-tiltag”, el-
ler bare i de tiltag, der alle-

rede findes?

Hvad tror du afholder andre
fra at deltage i stgttetilbud

mm.?

Hvilke muligheder og begraens-
ninger oplever de unge sgskende
i forhold til at deltage i en stgtte-
gruppe - og far de noget ud af at

deltage?

*Efter deltagelse i stgtte-

gruppe*

Kan du fortaelle om, hvordan

det er at ga i en stgtte-

gruppe?




Hvad er det gode/positive
ved at deltage - og er der no-

get, der er darligt?

Er der noget, der kunne gg-

res bedre/anderledes?

Afsluttende spgrgsmal/kommen-
tarer/afrunding pa inter-

viewet/Debriefing)

Afslutning

Er der en speciel arsag til at
du havde lyst til at deltage i

interviewet?

Har du noget andet, du
gerne vil tilfgje/fortaelle om,

som vi ikke har spurgt ind til?

10




Bilag - 1.c Samtykkeerklaering

Bilag - 1.c.a Samtykkeerklaering for unge under 18

Informeret samtykke til deltagelse i inter- (‘

viewet
AALBORG UNIVERSITET

Forskningsprojektets titel: “Unge s@skende til psykisk syges perspek-

tiver pa hverdagen - et kvalitativt, forandringsskabende bidrag til feltet unge og mentalt helbred”+

Forskningsprojektets emne: Unge sgskendes oplevelser og erfaringer i forbindelse med at have en psy-

kisk syg bror eller sgster

Erklaering fra interviewpersonen:

Jeg har faet skriftlig og mundtlig information, og jeg ved nok om formal og metode til at sige ja til at

deltage.

Jeg ved, at alle oplyste informationer om mig og interviewoptagelsen opbevares og behandles fortro-
ligt. Jeg ved ogsa, at Interviewet vil blive brugt til en analyse og fortolkning, og at transskribering af
interviewet ikke vil indga i udgivelsen af projektet. Navne og steder, der kan lede tilbage til mig eller
min familie, vil blive anonymiseret.

Jeg ved, at det er frivilligt at deltage, og at jeg under interviewet kan treekke mit samtykke tilbage.

Jeg giver samtykke til at deltage i forskningsprojektet, udarbejdet af studerende Sara Kruse Cox og Giizin
@zbay, og har faet en kopi af dette samtykkeark samt en kopi af den skriftlige information om projektet

til eget brug.

Dato: / -2016

Informantens underskrift:

Projektgruppens underskrift:
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Bilag - 1.c.v Samtykkeerklaering for voksne over 18 (‘

AALBORG UNIVERSITET

Samtykkeerklaering

Dette skriftlige samtykke er udarbejdet til informanter, der deltager i specialet:

“Unge sgskende til psykisk syges perspektiver pd hverdagen - et kvalitativt, forandringsskabende bidrag

til feltet unge og mentalt helbred”

Samtykkeerklaeringen indeholder de aftaler, der er indgaet mellem informanten og de studerende i
projektgruppen, for at parterne er indforstdede med de falles aftaler i forbindelse med deltagelsen i

projektet.

Jeg giver hermed mit samtykke til deltagelse i et interview og dermed til deltagelse i 4. semesterprojek-

tet, udarbejdet af:

Sara Kruse Cox og Glizin @zbay i perioden: 01.02-2016 til 01.06-2016, Kandidatstuderende i Folkesund-

hedsvidenskab, Aalborg Universitet.

Jeg bekraefter hermed at veere bade mundtligt og skriftligt informeret og indforstaet med at:

e Min deltagelse i dette interview og projekt er frivilligt.

e Min deltagelse er anonym, saledes at min identitet ikke vil kunne blive genkendt af andre.

e At jeg under interviewet, kan traeekke mit tilsagn om deltagelse tilbage.

e At alle oplyste informationer om mig og interviewoptagelsen vil blive forsvarligt opbevaret for
uvedkommende og vil blive destrueret efter projektets afslutning og eksamen, senest juli maned
2016.

Dato: / -2016

Informantens underskrift:

Projektgruppens underskrift:
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Bilag 1.d — Transskriptionsinstruktioner

Anonymiserede navne

XX

Seettes efter uafsluttede seetninger i informanternes udsagn

(-)

Tidsstatus i interviewet; hvert 5. minut

(tid) - eksempelvis (5.00)

Seettes ved tvivlssp@grgsmal, for eksempel hvis det er utydeligt, hvad infor-
manten siger. | parentes angives konkret tidspunkt i lydfilen/det bandede in-

terview, hvor tvivlen er opstaet

(?tid) - eksempelvis (?4.33)

Seettes f@gr og efter en saetning hvor informantens udsagn indeholder tale fra

andre/ en anden person

..... - eksempelvis “XX, jeg
synes, at det er en god idé at

du.....”)

Seettes ved stednavne, eller navne pa stgttetiltag, hvorved disse navne er

anonymiserede taget]
Interviewer |
Observatgr 0]
Informant In

13




Bilag 1.f — Analyseskema

Datastyrede temaer

Informant 1 (Pernille)

Informant 2 (Line)

Informant 3 (Marie)

Det er svaert at tale med sine forael-
dre om sygdommen. Man bliver
ikke hgrt.

Bror kraever meget opmaerksomhed

Der var mange ting, der ledte op til
at bror fik sin diagnose

Det er rart at fa sat en diagnose pa.

Man tager seerlige hensyn til sin
psykisk syge s@skende.

Frustration over brors sygdom - de
forbudte fglelser (stigma)

Det er sveert at acceptere sygdom-
men og de hensyn eller forandrin-
ger, der fglger med.

Det er stadig sveert at snakke med
nogle familiemedlemmer om syg-
dommen

Hun ville, modsat foraeldre, gerne
hjelpe nar bror rakte ud efter
hende/familien

Forzeldre bakker op omkring én el-
ler er opmaerksom

(Foreeldre far respekt fra slaegt-
ninge)

Har faet et bedre forhold til sine for-
xldre

Det er sveert at abne op overfor an-
dre og tale om sygdommen
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Det kan vaere sveert at abne op
overfor venner/veninder omkring
sygdommen

Det er blevet nemmere at snakke
om omkring sygdommen med ven-
inder (efter tiltag)

Psykologbespg var ikke udbytterigt

Det er blevet ok at snakke om tin-
gene (efter tiltag)

Man har faet gget selvtillid (til-
tag/livserfaring med alderen)

Nu taeller min stemme

Man har accepteret sygdommen i
sin tilvaerelse

Det er/har vaeret sveert at handtere
sygdommen

Overskuddet er der ikke
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Der er forskel pa hvordan ens omgi-
velser reagerer og forstar de ople-
velser eller fglelser man som sg-
skende sidder med. (Stigma)

Det var sveert at holde kontakten
ved lige med ven fra stgttetiltag

Information omkring stgttetiltag
(tiltag/hjeelp)

Stgttegruppen indbyder til at tale
om problemerne

Stgttegruppen giver mulighed for
nye venskaber

Stgttegruppen er et sted man kan
snakke om dybe ting, man ikke kan
snakke med sine venner om.

Havde behov for opmaerksomhed
og at blive set og hgrt

Gruppebaseret tilbud har veaeret at
foretraekke
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Et sted, hvor man bliver mgdt med
forstaelse, man kan spejle sig i an-
dre og hvor det er sjovt at komme.
(anbefalinger til tiltag fra informan-
terne)

Det kunne veere godt med flere
udendgrs aktiviteter

Og andre slags aktiviteter

Der skal szettes ind tidligt og gerne
fgr teenagealderen

Det skal ggres mere tilgeengeligt

Det kan vaere sveert at mgde nye
mennesker

Det kan veere sveert at tale om syg-
dommen. Man kan maske veere
bange for at blive set pa som maer-
kelig, men hun har lzert at det ok at
tale om det, for ingen er perfekt.

Det kan veere svaert at na til stgtte-
tiltaget til tiden, nar man gar i skole
og eller bor for langt vaek.

Vil gerne hjzlpe andre, der har det
som hende selv.
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Bilag 2 — Informationsbreve

((¢

. . AALBORG UNIVERSITET
Bilag 2.a - Informationsbrev; unge

Keere dig, der har en bror eller s@ster som er psykisk sarbar

Vi er to studerende, som er i gang med at skrive et projekt om, hvordan det er at vaere s@gskende til en

bror eller sgster *som er psykisk sarbar*.

| projektet undersgger vi, hvilke oplevelser og erfaringer sgskende til en *som er psykisk sarbar* har
gjort sig. Vi undersgger ogsa, om sgskende fgler, at de har nogle behov i hverdagen, som de synes kan

veere sveere at fa sat ord pa.

Vi spger derfor nogle sgskende, som har lyst til at deltage i et interview, der skal finde sted en gang i
uge 16 eller i starten af uge 17 (fra mandag d. 18 april til tirsdag d. 26 april). Under interviewet vil vi
stille nogle sp@grgsmal, som vil forega i hyggelige rammer et sted, du selv kan vaere med til at veelge. Vi
vil begge to veere til stede under interviewet, og vores samtale vil blive optaget pa band, fordi vi gerne

vil huske alt det, du forteeller os. Lydbandet slettes efter aflevering af vores projekt.

Hvis du er under 15 ar, skal dine foraeldre underskrive en aftale om, at du ma deltage. Hvis du er over
15 ar, kan du selv underskrive. Aftalen sikrer dig, at dit navn forbliver hemmeligt, og at du kan traekke

dig fra undersggelsen, hvis du vil.
Vi haber, at du har lyst til at deltage, og vi glaeder os meget til at mgde dig.

Mange venlige hilsner fra
Glzin og Sara

Huvis du er interesseret i at deltage i et interview, sa kontakt Sara pa E-mail @domeaene.aau.dk

eller pag Mobil TIf.:
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Bilag 2.b — Informationsbrev; voksne

«

AALBORG UNIVERSITET

Kaere dig, der har en bror eller sgster med en diagnose

Vi er to kandidatstuderende pa Aalborg Universitet, som laeser Folkesundhedsvidenskab. Vi er i gang
med vores speciale, som handler om hvordan det er at vaere s@gskende til en bror eller sgster med en
diagnose. Vores formal er at undersgge hvilke behov, oplevelser og erfaringer du har, eller har haft,
som ung sgskende til en diagnose. Den viden du bidrager med vil veere et led i formuleringen af et

forandringsperspektiv pa eksisterende tiltag inden for omradet mentalt helbred.

Vi har faet at vide, at du deltager i en netvaerksgruppe for pargrende til en diagnose og i den forbindelse
kunne vi godt taenke os at hgre om dine erfaringer. Derfor har vi forberedt en reekke spgrgsmal, vi gerne

vil have lov til at tale med dig om i et interview.

Har du lyst til at deltage, er du sikret fuld anonymitet samt at du kan treekke dig fra undersggelsen, hvis
du fortryder at have sagt ja til at blive interviewet. Nar vi mgdes fgrste gang, vil visammen underskrive
en aftale, der sikrer netop dette. Vi kan indrette samtalen efter hvornar og hvor det kan passe dig bedst
at mgdes. Interviewet vil forega som en uformel samtale mellem dig og os, og vi vil gerne have lov til at
optage det. Interviewet skal finde sted en gang i uge 16 eller i starten af uge 17 (fra mandag d. 18. april

til tirsdag d. 26. april) og vil vare ca. 30-40 minutter.

Efter aflevering af vores speciale i juni maned vil vi gerne tilbyde dig et faerdigt eksemplar, som tak for

din deltagelse.
Vi haber, at du har lyst til at deltage, og vi glaeder os meget til at mgde dig.

Mange venlige hilsner fra
Guzin @zbay og Sara Cox

Hvis du er interesseret i at deltage i et interview, sd kontakt Sara pa E-mail @student.aau.dk

eller pa Mobil TIf.:
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Bilag 2.c - Deltagerinformation/Tak fordi du vil deltage-brev

«

AALBORG UNIVERSITET

Kaere >Navn<

Tusind tak for din interesse i at deltage i vores interview omkring det at veere sgskende til en psykisk

sarbar.

Dit interview vil finde sted pa mandag d. 25.04.2016 k. , og vi vil gerne mgde dig ved hoved-

indgangen til >Anonymt<.

Hvis dette alligevel ikke kan lade sig ggre for dig, ma du meget gerne give os besked om, hvornar

det sa kan passe.

Vi regner med at interviewet vil tage omkring 30 minutter, og det vil forega stille og roligt. Vi vil

servere lidt at spise i forbindelse med interviewet.
Vi glaeder os meget til at mgde dig!

Venlig hilsen

Glzin og Sara

Info omkring undersggelsen:

Undersggelsen handler om, hvordan sgskende oplever dét at have en psykisk syg bror eller sgster. Vi undersgger, hvilke
oplevelser og erfaringer sgskende har gjort sig, samt om de har nogle behov i hverdagen, som de har sveert ved at fa udtrykt.
Din deltagelse i interviewet vil bidrage til udarbejdelsen af ny og forandrende viden om sgskendes perspektiver pag dét at
have en psykisk sarbar bror eller sgster. Formdlet med undersggelsen er at saette fokus pd sgskende ved at “traekke” deres
egne, personlige oplevelser frem i lyset, som skal bidrage til den debat, der eksisterer pGd omrddet mentalt helbred i dagens
Danmark.

Interviewet er anonymt, og dit navn og din identitet vil ikke fremgd i undersggelsen. Der vil vaere 1 interviewer og 1 obser-
vatgr til stede ved interviewet.

| forbindelse med interviewet vil vi sammen underskrive en aftale, hvor du sikres at al information om dig bliver behandlet

fortroligt, og at du til enhver tid kan traekke dig fra undersggelsen.
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Bilag 3 - Dokumentation for den systematiske sggning

Bilag 3.a - Spgebilag

PICO-skema (Systematisk litteratursggning)

FACET 1 FACET 2 FACET 3 FACET 4
Patient Exposure Comparison Outcome
PubMed

Siblings [MeSH]

“Sibling*” [Fritekst]
“Adolescent sib-
ling*” [Fritekst]
“Young Sibling*”
[Fritekst]

Mentally ill person
[MeSH]

“Mentally ill sibling*“
[Fritekst]

“‘Mental illness™” [Fri-
tekst]

Self-Help Groups
[MeSH]

Early intervention [
MeSH]

“Sibling intervention*”
[Fritekst]
“Family intervention*”
[Fritekst]

Taboo [MeSH]
Shame[MeSH]

Social Isolation [MeSH]
Social Support [MeSH]
Family Relation [MeSH]]
Activities of Daily Living
[MeSH]

Education [MeSH)]
Quality of Life [MeSH]

“Taboo” [Fritekst]

“Shame” [Fritekst]

“Social Isolation”[Fritekst]
“Social Support*” [Fritekst]
“Family Relation*” [Fritekst]
“Activities of Daily Living”
[Fritekst]

“Quality of Life” [Fritekst]
“Everyday Life*” [Fritekst]

Cinahl

Siblings [CINAHL
Headings]

“Siblings” [Fritekst]
“Young sib-
ling*’[Fritekst]
“Adolescent sib-
ling*” [Fritekst]

Mental Disorders [CI-
NAHL Headings]

“Mentally ill sibling**
[Fritekst]

“Mental Disorders”
[Fritekst]

“Mental lllness™”
[Fritekst]

Family care [CINAHL
Headings]

“Family care” [Fritekst]
“Sibling Support*” [Fri-
tekst]

“Sibling Intervention*”
[Fritekst]

Social Isolation [CINAHL
Headings]

Social Values [CINAHL
Headings]

Social Adjustment [CINAHL
Headings]
Self-Actualization[ CINAHL
Headings]

Support, Psychosocial [CI-
NAHL Headings]

Social networking [CINAHL
Headings]

Parent-Child Relations
[CINAHL Headings]
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Activities of Daily Living [CI-
NAHL Headings]

Quality of Life [CINAHL
Headings]

“Social Isolation” [Fritekst]
“Social Values” [Fritekst]
“Social Adjustment”
[Fritekst]

“Support, Psychosocial”’ [CI-
NAHL Headings]
“Self-Actualization” [Fritekst]
“Parent-Child Relations”
[Fritekst]

“Activities of Daily Living”
[Fritekst]

“Quality of Life” [Fritekst]

“ Social Support*” [Fritekst]
“Social networking” [Fritekst]
“Everyday Life*” [Fritekst]

Cochrane
Siblings [MeSH]

“Siblings” [Fritekst]
“Young sib-
ling*"[Fritekst]
“Adolescent sib-
ling*” [Fritekst]
“Adult sibling*”
[Fritekst]

Mentally ill persons
[MeSH]

Mental Health [MeSH]
Mental Disorders
[MeSH]

“‘Mentally ill sibling*“
[Fritekst]

“Mentally ill person*“
[Fritekst]

“Mental health” [Fri-
tekst]

“Mental disorder*” [Fri
tekst]

Self-Help Groups
[MeSH]

Early Intervention (Ed-
ucation) [MeSH]
Family Therapy
[MeSH]

“Sibling intervention*”
[Fritekst]
“Family intervention*”
[Fritekst]

Social Adjustment [MeSH]
Social Stigma [MeSH]
Taboo [MeSH]

Needs Assessment [MeSH]
Social Alienation [MeSH]
Social Isolation [MeSH]
Social Support [MeSH]
Family Relations [MeSH]

“Social Adjustment™” [Fri-
tekst]

“Social Stigma” [Fritekst]
“Taboo™” [Fritekst]

“Need*” [Fritekst]

“Needs Assessment™” [Fri-
tekst]

“Social Alienation” [Fritekst]
“Social Isolation” [Fritekst]
“Social Support” [Fritekst]
“Family Relation*” [Fritekst]
“Everyday Life” [Fritekst]
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3.b — Sggehistorik

3.b.a — Pubmed

History Download history Clear history
Search  Add to builder Query Items found Time
#7 Add Search ((((((Siblings) OR "Sibling*") OR "Adolescent sibling*") OR "Young sibling*")) AND (((Mentally 38 04:13:49

ill person) OR "Mentally ill sibling*") OR "Mental illness*")) AND (((((((({((({(((((Taboo) OR Shame) OR
Social Isolation) OR Social Support) OR Family Relation) OR Activities of Daily Living) OR Education)
OR Quality of Life) OR "Taboo*") OR "Shame*") OR " Social Isolation*") OR "Social Support*") OR
"Family Relation*") OR "Activities of Daily Living*") OR "Education*") OR "Quality of Life*") OR

"Everyday Life*")
#6 Add Search (((({(Siblings) OR "Sibling*") OR "Adolescent sibling*") OR "Young sibling*")) AND (((Mentally 10 04:00:13
ill person) OR "Mentally ill sibling*") OR "Mental iliness*")) AND ((((Self-help Groups) OR Early
Intervention) OR "Sibling intervention*") OR "Family intervention*")
#5 Add Search (((#1) AND #2) AND #3) AND #4 7 03:51:44
#4 Add Search ((((((((((((({({(Taboo) OR Shame) OR Social Isolation) OR Social Support) OR Family Relation) 1661499 03:46:58
OR Activities of Daily Living) OR Education) OR Quality of Life) OR "Taboo*") OR "Shame*") OR
"Social Isolation*") OR "Social Support*”) OR "Family Relation*") OR "Activities of Daily Living*") OR
"Education*") OR "Quality of Life*") OR "Everyday Life*"
#3 Add Search (((Self-help Groups) OR Early Intervention) OR " Sibling intervention*") OR "Family 75738 03:42:38
intervention*"
#2 Add Search ((Mentally ill person) OR "Mentally ill sibling*") OR "Mental iliness*" 27970 03:41:16
#1 Add Search (((Siblings) OR "Sibling*") OR "Adolescent sibling*") OR "Young sibling*" 45660 03:40:12
3.b.b - Cinahl
Print Search History - Retieve Searches | Retrieve Alerts | Save Searches | Alems
D st ceectal | Search withAND, | Search with OR | Delte earches | Refesh Search Resuls
Search 108 Search Terms Search Options Actions
O ] [ 51 AND S2AND S4 AND 85 Soarch modes - BasleanPhraze O ViewResults (2¢) i) View Dotads . Edit
O s [JstANDS2ANDS3 Search modes - Basean/Phrase O ViewResuits (12) f) View Detads . Edit
[ % []STANDSZAND S3AND S4AND S5 Seareh modes - BaeanPhvase O ViewResults (2) () View Detals | Edit
O 8 £ "social isolution” OR "social values” OR "socil adfustmen(’ OR "salf-actuafzation” OR "support psychosoal OR “socal netnorind” | imitars « Englh Languaga; Hunan 4 View Results (108210) | f) View Detats (] Edit
OR *parent-chid rolasions" OR “ackvies of dady iving" OR “qualty of " OR * Ifo™ OR "social suppor®™
2 e riheer) ey Expanders - Apply refated words: Also search within s Al tat of the ariciss;
Aoply equivalent subjects
Soarch modes - Bodlean/Phraze
o “ [ sectal oatation OR Soosal values OR socal adjustment OR et-actialzaton OR suppont piychesocal OR socil netwodking OR paents |ievvars . Engleh Language Human & View Results (130,127)  (f) View Detadls ] Edit
chuld relatons OR activities of daily iving OR qualty of ife
Expandors - Apply refated words; Ala soarch within the Al taxt of the anicies;
Apply squivalent subjects
Search modes - Boolean/Phrase
0 & [ Famiycxn OR Fanly cars” OR Sbing suppon™ OR "Skleg tanventon” Limiters - English Langusge. Hurmsn O View Results (25,114) () View Detads  \J Edit
Expanders - Apply refated woeds; Also search within the Rl text of the arficles;
Apply aquivalant subjocts
Search modes - BooleanPhrase
0 §2 [ Mental isorders OR “mastallyil stiing™ OR ‘Wental diorders” OR Mentaldinezs™ Limitars - Englsh Language; Human O View Results (368%) () View Dotadls (] Eddt
Expanders - Apply refated words. Alsd seareh within e Al taxt of he articks,
Apply aquivaent sutjocts
Search modes - BodeanPhvase
O St [ Sitlings OR "Sibings" OR "Young skling' OR “Adolescent sbing™ Limiters + English Language; Human O View Results (0.078) | f) View Detads (] Edit
Expanders - Apply refated words: Also seareh within 2 Al fixt of th anicks,
Apply equivalent subjects

Search modes + BooleanPhraze

3.b.c - Cochrane
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Farste skaermbillede
iry.wiley.com zorac.aub.aaudk/cochranelibrary/search/advanced?hiddenFields strategySortBy=last-modified-date;desc&hiddenFields showStra

@ @ MeSH descriptor: [Siblings] explode all trees

Q) ®| # H #1 or "Siblings" or "Young Sibling” or "Adolescent Sibling” or "Adult sibling”
@ @ MeSH descriptor: [Mentally Ill Persons] explode all trees

@ @ MeSH descriptor: [Mental Health] explode all trees

@ @ MeSH descriptor: [Mental Disorders] explode all trees

) (#)| #6 | #3or#4 or#5 or "mentally il sinling™ or "Mentally ill person™” or "Mental health” or
"Mental Disorder”

@ @ MeSH descriptor: [Self-Help Groups] explode all trees

@ @ MeSH descriptor: [Early Intervention (Education)] explode all trees

@ @ MeSH descriptor: [Family Therapy] explode all trees

@ @ ®| #10 H #T or #8 or #9 or "Sibling Intervention™" or "Family Intervention™"
@ MeSH descriptor: [Social Stigma] explode all trees

@ MeSH descriptor: [Social Adjustment] explode all trees

@ MeSH descriptor: [Taboo] explode all trees

@ MeSH descriptor: [Needs Assessment] explode all trees

@ MeSH descriptor: [Social Alienation] explode all frees

@ MeSH descriptor: [Social Isolation] explode all trees
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Andet skaarmbillede

ryawiley.com zorac.aub.aaudk/cochranelibrary/searchfadvanced?hiddenFields strategySortBy =l ast-modified-date;descBhiddenFiel ds.showsStr:
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@ @ ®| #10 || #7 0r #8 or #3 or "Sibling Intervention™ or "Farmily Intervention™

@ #11 MeSH descriptor: [Social Stigma] explode all trees

@ #12 MeSH descriptor: [Social Adjustment] explode all trees

@ #13 MeSH descriptor: [Taboo] explode all trees

@ MeSH descriptor: [Social Alienation] explode all trees
@ MeSH descriptor: [Social Isalation] explode all trees
@ MeSH descriptor: [Social Suppor] explode all trees
@ eSH descriptor: [Family Relations] explode all trees

© @@ @ #0 | #010r#12 or #13 or #14 or #15 or #16 or #17 or #18 or "Social Adjusiment™ or "Social
stigrna® or "Taboo™ or "Need™ or "Needs Assesment™ or "Social Alienation” or "social
Support" or "Family Relation™ or "Everyday Life"

© @0 @] #0 | #2and#6anc #10and #19 |
O @D @] =1 | #and#sanc#i0 |

S @] #22 || #2 and#6anc #19 =

O @ = | ©o

©
©
©
@ @ #14 MesH descriptar: [Meeds Assessment] explode all trees
©
©
©
©

OMOIOIONOIOINOINE)
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Bilag 3.c — Matrice (short version)

Studie | Forfatter | Arstal | Formal Population Design Resultater/temaer
1 Sinetal. | 2015 To assess | 14 randomised con- | Litteraturreview | Psychoeducational inter-
the effec- | trolled trials that vention (at least when
tiveness of | compared psy- delivered as a face-to-
psy- choeducation for sib- face group)
choeduca- | lings of people with seemed well-tolerated,
tion com- | SMI with usual care when compared with
pared with | or any other inter- standard care.
usual care | vention were se-
or any | lected, but only one Better outcomes  in
other in- | small trial had rele- terms of coping were
tervention | vant and available identified for those sib-
of siblings | data lings who received psy-
of people | (n =9 siblings) choeducation.
affected by
severe
mental ill- Tema:
ness (SMI). Stgttetiltag
2 Foster et | 2014 To explore | 14 children/adoles- Tvaersnitsstudie Participants made con-
al. children’s cents 9-17 years of nections with others in
and adoles- | 28¢ the program, developed
cents’ per- personal strengths, and
spectives learned how to contrib-
of the ON ute to others’ well-being.
FIRE peer Participants derived sub-
support stantial personal benefit
program. from peer support.
Temaer:
Stgttegruppe, empower-
ment, gget resilience
(modstandskraft)
3 Sanders 2014 To examine | Sample consisted of Tvaersnitsstudie It seems that the roles
et al. whether 33 adult participants played by the well siblings
well sib- with a sibling diag- in the study offer a com-
lings of nosed with a mental bination of positive and
people di- disorder negative outcomes.
agnosed by a mental health
with a professional. Temaer:
mental dis- Sgskenderollen
order as-
sume spe-
cific roles
in their
family of
origin.
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Wolfeet | 2014 Whether 97 individuals with Case-control ud- Siblings of individuals

al. nondisa- mental illness and 235 | fort pa data span- | with MI had significantly
bled sib- of their nondisabled dende pa 50 ar fra less
. o en kohorteunder- .
lings of siblings; and 17,12§ spgelse edu.catlon than the com-
individuals | unaffected compari- parison group.
mentalill- | son group members.
ness (M) No differences between
have diver- siblings of adults with Ml
gent life and the comparison
course out- group in current marital
comes in status, likelihood of ever
the do- having been married, or
mains of among those who ever
education, married, of being di-
employ- vorced.
ment, and
marriage Temaer:
compared Effekten/betydningen pa
to job, egteskab og uddan-
their non- nelse
disabled
age-peers
who do not
have a sib-
ling with a
disability
or chronic
condition.

Ewertzon | 2012 To explore | 13 siblings of individu- | Tvaersnitsstudie The findings were inter-

et al. how per- als with psychotic ill- preted into an overall sin-
sons who ness.e.s and who had gle theme:

. participated .
are a sib- in support groups on A lonely life journey bor-
ling of an at least three of four, dered with struggle.
individual or five of six occa-
witha psy- | sions. Their mean age Participating in a support
choticiill- was 45 years. group for siblings can
ness, and have a great impact on
who have siblings’ ability to manage
partici- their specific situation as
patedina a sibling, and is one factor
support that appears to influence
group their life journey.
for siblings,
experience Temaer:
their situa-
tion of be- Ensomf:e.d, S'Figma, Angst,
Sorg, Pavirkningen, Stgt-

ing such a tegruppe, Sgskenderelati-
sibling. onen

Lashew- 2012 The pur- A 20-year-old woman | Case-study The brothers express

icz et al. pose was with a disability, a
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to illumi- mental health issue, ambivalence between de-
nate the and addictions, drawn votion to supporting their
dynamics from the perspectives sister and limits
of of her full brother, her to the support they feel
sibling half-brother, and their able to provide.
group sup- | mother.
fre sibing Temaer:
has com- Sg.zssken(.:IeroIIen, Pavirk-
plex needs ningen i hverdagen
accompa-
nied by dif-
ficult be-
haviors.

Abrams 2009 The study Once asked, many feel-
considers ings emerge, most of
the nature which have never before
of the im- been spoken. Acknowl-
pact of the edging and working
ill child on through these feelings
the sib- may be beneficial for the
lings, and patient in dealing with
proposes whatever life issues the
some ways person is confronting.
to address
and man- Proposals (sample):
age the 1. Engage the entire fam-
powerful ily soon after someone
reactions develops an illness.
of well 2. Provide information
siblings in and education about the
fostering a iliness.
more satis- 3. Connect siblings to
fying indi- other siblings.
vidual and
Tam“y ad- Temaer:
justment

. Sgskenderollen, foraelder-

and in pre- .
venting forholdet, stigma, de for-
problems budte fglelser
for the well
sibling and
future gen-
erations.

Sinetal. | 2008 To explore | Ten siblings (ages 16 Tveersnitsstudie All siblings described feel-
the experi- | to 30) with a brother ings of being over-
ences or sister diagnosed whelmed by the brother’s
and needs | with first-episode psy- or sister’s onset of psy-
of siblings chosis. chosis and the subse-
(ages 16 to quent impact on their
35) whose own lives and emotional
brother or well-being.
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sister has a

Emotional responses: re-

first-epi- sentment, blame, guilt,
sode psy- loss, and embarrassment.
chosis
within a The siblings reported that
commu- available services did not
nity-based provide settings appropri-
population. ate to voice their particu-
lar concerns.All siblings
reported that they would
appreciate an oppor-
tunity to talk about their
experiences.
The study also revealed
that families are able to
identify positive gains out
of a fundamentally
negative experience.
Temaer:
Stigma, Sgskenderollen,
Handteringer
9 Smith & 2008 To perform | 136 siblings of adults Fra longitudinalt Siblings reported a better
Green- aninvesti- | with schizophrenia. studie - tvaersnits- | relationship when they
berg gation studie?? grew up in a more co-
(with alife | The data come from hesive family environ-
course per- | the third wave of ment.
spective) of | 3 |arge-scale longitu-
the predic- | dinal study of aging Siblings reported a worse
tors families of adults with relationship when they
of the qual- | schizophrenia living in expressed greater fear of
ity of the Wisconsin. their brother’s or sister’s
relation- behavior, and indicated
ship be- that their brother or sis-
tween ter had struck or threat-
adults with ened them at some point
schizophre- in their lives.
nia
and their Temaer:
siblings. Sgskenderollen, Pavirk-
ning, Familieforholdet
10 Ostman 2005 To investi- | 455 close relatives of | Tveersnitsstudie The relatives showed bur-
gate differ- | both committed and dens in several of the as-
ences in voluntarily admitted pects measured.
family bur- | patients from a longi-
den and tudinal study per- Relatives living together

formed in 1986, 1991

with the patient showed
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participa- and 1997 in Sweden. increased burdens com-
tion in care pared to relatives not liv-
between ing with the patient.
relatives of

three dif- Temaer:

ferent Pavirkningen af sygdom-
broad pa- men pa sgskende

tient diag-

nostic

subgroups.

11 Phelan 2005 To evalu- 641 adults randomly A vignette experi- | Genetic attribution did
ate the ef- | assigned via a list-as- ment embedded increase social distance
fect of ge- sisted in a large, nation- from the mentally ill per-

. . ally representa- o .
neticiza- random-digit- tive son’s sibling, particularly
tion on the | dialed telephone telephone survey. | with regard
stigma as- frame age 18 and to intimate social dis-
sociated older living in house- tance.
with holds in the continen-
mental ill- | tal United States. Issu.es of genetic co.ntami-

nation are most salient
nesses. for younger relatives.
A hypothetical person
was The findings indicate that
described, who had the most harmful effects
been hospitalized for of geneticization are not
schizophrenia or ma- for the individual with a
jor depression, and deviant status but for
respondents were family members who may
randomly assigned to never in their lives
hear different display the deviancy in
versions of the cause question but who may
of the problem, from nevertheless become
strongly genetic to tainted and rejected via a
not genetic. genetic connection to
their stigmatized relative.
Tema:
Stigma
12 Lukens et | 2004 To explore | 19 adult siblings, all kvalitativt studie Across the focus groups,
al. the New York State resi- all the siblings consist-
subtleties dent's,' . ently descril?ed a corpplex
. participated in one of set of negative emotions,
of the im- five focus groups. The including anger and guilt,
pact of focus groups were mourning and loss, fear,
mental ill- conducted over a 9- and anticipated (or fu-
ness on the | month period in 1999 ture) burden.
everyday and 2000.
lives of the Violent behz?\viors per-

. formed earlier by the
partici- mentally ill sibling trau-
pants by al- matized and continued to
lowing haunt them, even years
them to re- later.

Fear of a genetic link and
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flect to-

the cumulative burden of

gether on coping with the brother
their re- or sister with mental ill-
ness.
sponse to
the illness
Temaer:
both in the ..
Sgskenderollen, Pavirk-
present ] ]
ning, Betingelser,Frygt for
and over .

. fremtiden

time.
13 Pitman & | 2004 The Simpli- | 25 children between Follow-up-studie On eight of the nine self-
Matthey fying Men- | the ages of 5 and 15 report questions concern-
ta.1l lliness f.ro_m 18 fgmllles, par- ing the child’s knowledge
Life En- ticipated in ¢ Lill h
hancement | three separate pro- of mental iliness there
Skills grams conducted in was a significant improve-
(SMILES) Australia (two pro- ment by the end of the 3-
rogram
Svasgevalu- grams; n=19) and day program. On all of
ated. Canada (one program; the questions regarding
n=6) life skills there was also
significant improvement
in children’s self-ratings.
Tema:
Stgttegruppe
14 Stélberg 2004 To develop | 16 siblings of schizo- Tvaersnitsstudie Main finding: that a
et al. adetailed | phrenia patients par- brother's or sister's schiz-
analysis of | ticipating in a re- ophrenia profoundly af-

h h . h fects his or her siblings
the psy— search project at the emotionally and psycho-
chological | psychiatric Centre at logically.
asp.ects of Uppsala University
having a ital The interpretation of th
sibling with Hospital. e interpretation of the
schizophre- textual material resulted
nia. in three major themes:(1)

sibling bond, (2) coping
patterns, and (3) fear of
possible schizophrenia
heredity.

Temaer:
Sgskenderollen, Pavirk-
ning, Behov, Handterin-
ger, Sgskenderelationen,
Arv og miljg
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Bilag 3.d — Matrice(long version)

Titel + land + da- | Forfattere | Ars- | Formal Population Metode/design | Resultater + temaer

tabase tal + limitations

1. Sin, J., Jor- | 2015 | To assess the ef- | Inklusion: The Cochrane Schiz- | We found 14 studies that
dan, C fectiveness of All relevant ran- | ophrenia Group Tri- included siblings amongst

Psvchoeduca B |’ ’E psychoeduca- domised con- als Register was other family members in

. \ L arley E., tion compared trolled trials searched the refer- receipt of psychoeduca-
tion for siblings | Henderson with usual care | that compared | ence lists of relevant | tional interventions.
of people with C., Norman or any otherin- | psychoeduca- reports and reviews | However, we were only

severe mental
iliness (Review)

England

Cochrane

tervention in
promoting well-
being and re-
ducing distress
of siblings of
people affected
by severe men-
tal illness (SMI).

The secondary
objective was to
determine
which type of
psychoeduca-
tion is most ef-
fective.

This systematic
review aims to
address this
knowledge gap
by investigating
the effective-
ness of psy-
choeducation in
improving

the wellbeing of
siblings of indi-
viduals affected
by SMI. We also
aim to identify
the active es-
sential ingredi-
ents in such in-
terven-

tions to inform
the develop-
ment of future
psychoeduca-
tional interven-
tions targeting
siblings directly,
which may fur-
ther enhance
benefits for ser-
vice users.

tion for siblings
of people with
SMI with usual
care or any
other interven-
tion.

Study popula-
tions including
people other
than siblings of
individuals with
SM, for in-
stance other
family members
or carers, would
be included if
the data specific
to siblings were
published or ob-
tainable from
the study au-
thors.

We planned to
include studies
with popula-
tions including
siblings of peo-
ple with diagno-
ses other than
SMI as defined
by this review,
e.g. severe de-
pression/anxi-
ety (as these di-
agnoses are
covered by
other Cochrane
review groups),
but only if >
50% had a psy-
chosis-related
disorder or if
data specific to
siblings

of people with

was screened (12th
November 2013).

We contacted au-
thors of trials to as-
certain siblings’ par-
ticipation in the tri-
als and seek sibling-
specific data in those
studies where sib-
lings’ data were
grouped together
with other partici-
pants’ (most com-
monly other family
members’/carers’).

Selektionskriterier:
All relevant random-
ised controlled trials
focusing on psy-
choeducational in-
terventions target-
ing siblings of all
ages (on their own
or amongst other
family members in-
cluding service us-
ers) of individuals
with SMI, using any
means and formats
of delivery, i.e. indi-
vidual (family),
groups, computer-
based.

The Trials Search Co-
ordinator searched
the Cochrane
Schizophrenia Group
Trials Register, 12
November 2013.
Since psychoeduca-
tion usually aims to
impact on outcomes
ranging from imme-
diate changes (such

able to include one small
trial with relevant and
available data (n = 9 sib-
lings out of n = 84 family
member/carer-partici-
pants) comparing psy-
choeducational interven-
tion with standard care in
a community care setting,
over a duration of 21
months.

Whilst some of the pri-
mary and secondary out-
comes we had chosen for
the review were reported
by the included study, we
are dissappointed with
the under-use of partici-
pant-oriented outcomes,
such as: wellbeing, qual-
ity of life, satisfaction,
family relationship and
communication. In con-
trast, physician-oriented
or psychosocial morbidity
outcomes were more fre-
quently used, such as:
burden, service users’
mental state, re-hospitali-
sation and inpatientstay.
Economic data were
largely unreported.

Psychoeducational inter-
vention (at least when
delivered as a face-to-
face group)

seemed well-tolerated,
when compared with
standard care.

Better outcomes in terms
of coping were identified
for those siblings who re-
ceived psychoeducation.
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SMI were re-
ported inde-
pendently.

Eksklusion:

We excluded
quasi-random-
ised studies,
such as those al-
locating by al-
ternate days of
the week.

as changes in
knowledge) to
changes in more in-
tricate behavioural
and attitudinal out-
comes

that may take longer
to change, we
planned to treat all
outcomes

as either short term
(less than one
month), medium
term (two

to five months) or
long term (more
than six months) fol-
lowing

completion of the
psychoeducational
intervention.

Limitations: How-
ever, the number of
participants was
small and the There
was a distinct lack of
data on our primary
outcomes, con-
cerned with siblings’
wellbeing,

both in terms of pos-
itive measures and
proxy measures,
such as

various psychologi-
cal morbidities.

Temaer:
Stgttetiltag,

2.

Experiences of
Peer Support for
Children and Ad-
olescents Whose
Parents and Sib-
lings Have Men-
tal lliness

Australien

PubMed

Foster, K.,
Lewis, P.,
McCloughe
n, A.

2014

This study
aimed to ex-
plore children’s
and adoles-
cents’ perspec-
tives of the ON
FIRE peer sup-
port program.

14 chil-
dren/ado-
lescents 9-17
years of age

This study was part
of a larger study in-
vestigating the im-
pact and outcomes
of the ON FIRE pro-
gram. The present
study employed an
exploratory qualita-
tive design. 14 chil-
dren/

adolescents partici-
pated in a semi-
structured interview
on their experience
of the program. In
order to include a
wide range of partic-
ipant perspectives,
maximum variation
sampling, a form of
purposive sampling,
was used.

Three themes describing
participants’ experience
of the ON FIRE program
emerged from analysis:
“I'm not alone”—
connecting with others in
ON FIRE; “I feel a lot
braver and stronger in
myself”—developing per-
sonal strengths; “l can
help” —being able to con-
tribute to others’ well-be-

ing.

Participants made con-
nections with others in
the program, developed
personal strengths, and
learned how to contrib-
ute to others’ well-being.
Participants derived sub-
stantial personal benefit
from peer support. Par-
ticipants of all ages and
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Participant charac-
teristics included a
range of ages, site of
program, and gen-
der.

both genders reported
that they had formed
new friendships through
participating in the pro-
gram.

Use of social media and
the Internet may facili-

tate future program de-
livery.

Temaer:

stgttegruppe = “Safe
space”, nye venska-
ber/socialt netvaerk, em-
powerment, gget resili-
ence (modstandskraft)

3.

The family roles
of siblings of
people diag-
nosed with a

mental disorder:

Heroes and lost
children

USA

PubMed

Sanders,
A., Szy-
manski, K.,
Fiori, K.

2014

The purpose of
this study is to
examine
whether

well siblings of
people diag-
nosed with a
mental disorder
assume specific
roles in their
family of origin.

The present
study explores
whether siblings
of people diag-
nosed with a
mental disor-
der will score
higher on cer-
tain roles and
lower on others
relative to a
comparison
group. We ex-
panded these
findings by at-
tempting to pin-
point the spe-
cific nature of
the roles that
well siblings play
in these fami-
lies. Specifi-
cally, using Ver-
diano’s (1987)
Role Behaviour
Inventory

(RBI), we pre-
dicted that well
siblings would
score higher on
items assessing

The sample con-
sisted of 33 par-
ticipants (15
males and 18
females) with a
mean reported
age of 19.33 at
the time of
diagnosis and
an age range of
21-65 at the
time of comple-
tion of the
study, with a
sibling diag-
nosed with a
mental disorder
by a mental
health profes-
sional.

Participants
were recruited
using a snowball
sampling me-
thod.

The general ques-
tionnaire included
items about gender,
age, ethnicity, mari-
tal status, number of
children, education,
income, birth order,
involvement in car-
ing for the sibling di-
agnosed with the
disorder, year of di-
agnosis, type of di-
agnosis, number of
years participants
lived with the sibling
after the diagnosis,
and whether they
believed that they
had to assume cer-
tain roles in their
families as a result
of the diagnosis.

Limitations:

We did not explore
whether

changes in these
roles occurred in dif-
ferent stages in

the siblings’ lives.

Small sample size
limited our ability
to explore whether
different diagnoses
create different
distributions of roles
for the well siblings.

Sample scored higher
than the comparison
group on the

Hero role and the Lost
Child role and scored
lower on the Mascot role
and the Scapegoat

role.

It seems that the roles
played by the well sib-
lings in the present study
offer a combination of
positive and negative
outcomes. The Hero role
seems to foster maturity,
strength and an orienta-
tion

to achieve, whereas the
Lost Child role suggests
that these siblings did not
receive adequate atten-
tion to their

emotional needs.

Temaer:
Sgskenderollen,
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the roles of
Hero and Lost
Child,

and lower on
items assessing
the roles of
Mascot and
Scapegoat, com-
pared with a
normative

group.

4. Wolfe, B., 2014 | Research ques- | Our sample Here we examine Consistent with our

Song, J., tion: Whether comprises (113 major life course hypothesis, siblings of in-
Ripple effects of Greenberg nondisabled sib- | individuals with | outcomes (educa- dividuals with Ml had sig-

’ lings of developmental tion, employment, nificantly less
developmental J., Mailick, individuals with | disabilities and marriage) of education than the com-
disabilities and M. developmental | and 337 of their | these siblings in parison group. The
mental illness disabilities (DD) | nondisabled sib- | adulthood using reduction in their years of
on nondisabled or mental illness | lings); 97 indi- data from the schooling, slightly more
. (MI) have diver- | viduals with Wisconsin Longitudi- | than .4 of a

adult siblings gent life course mental illness nal Study, a cohort year, is nearly 20 % of
outcomes in and 235 of their | study based on a one standard deviation in
the domains of nondisabled randomly years of schooling.
education, em- siblings; and selected sample,

USA ployment, and 17,126 unaf- with data spanning a | Regarding the marital do-
marriage com- fected compari- | period of 50 years in | main, counter to our hy-
pared to son group mem- | the lives potheses, there were no
their nondisa- bers. All adult of participants. differences between sib-
bled age-peers children who lings of adults with Ml

PubMed who do not fulfilled the Eight dependent var- | and the comparison
have a sibling above iables measuring ed- | group in current marital
with a condition and ucation, marital sta- | status, likelihood of ever
disability or were 25 years tus, and employ- having been married, or
chronic condi- and older in ment status of the among those who ever
tion. 2004 were in- children of WLS re- married, of being di-

cluded in the spondents was used. | vorced.
comparison
sample. Limitation: The The profile of sibling ef-
study refers to fects is dependent on the
one generation; we type of disability of the
do not know if the brother or sister, in part
same patterns will likely reflective of the se-
hold for children be- | verity of family
ing raised today. stress but also possibly a
result of shared genetic
vulnerability.
Temaer:
Pavirkningen pa lang sigt
- uddannelse, job, segte-
skabelige status, graden
af sygdommen/betingel-
serne

5. Ewertzon, 2012 | The aim of this The informants | At the last meeting, | The findings were inter-

M., present study in this study in the support preted into an overall sin-
. . was to explore were persons group, the partici- gle theme:
A Lonely Life Crongquvist, who were sib-

Journey Bor-
dered with

A., Lutzén,

how persons
who are a sib-

lings of individu-

pants were asked to
evaluate the group
experience via a

A lonely life journey bor-
dered with struggle. This
theme consists
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Struggle: Being
a Sibling of an
Individual with
Psychosis

Sverige

PubMed

K., Ander-
shed, B.

ling of an indi-
vidual with a
psychoticillness,
and who have
participated in a
support group
for siblings, ex-
perience their
situation of be-
ing such a sib-
ling.

als with psy-
chotic illnesses
and who had
participated

in support
groups on at
least three of
four, or five of
six occasions.

54 persons
were ap-
proached via an
information let-
ter; the number
who fulfilled the
inclusion crite-
ria was un-
known. 13 in-
formants re-
plied by mail
that they
wanted to
participate in in-
terviews. 11
women and 2
men. The mean
age was 45
years, with a
range from 28
to 66.

Support groups
for family mem-
bers (aged 18 or
over) of individ-
uals with severe
mental illness
were arranged
at a hospital in a
metropolitan
region of Swe-
den, including
specific groups
for siblings of
individuals with
a psychotic ill-
ness.

Participants
were recruited
via an advertise-
ment in the
newspaper.

Each group had
13-14 partici-
pants, and met
on 4-6 occa-
sions for 2-2,5

questionnaire. The
results showed that
there was a desire
among the partici-
pants to have some
form of continuation
or follow-up. It was
therefore decided to
invite the siblings,
who formed the ma-
jority of the partici-
pants, to participate
in follow-up focus
group interviews a
year after the end of
the support group.
During the inter-
views, it

became apparent
that the participants
expressed intense
experiences con-
cerning their own
life situation, and so
it was decided to
conduct an analysis
that could poten-
tially do justice to
these

experiences.

Data were collected
by focus group inter-
views, guided by the
approach of Ja-
mieson and Mosel
Williams (2003).
Four focus group in-
terviews were car-
ried out, with 3—4 in-
formants per

group; each inter-
view lasted 90 to
120 minutes.

After the conclu-
sion of the inter-
views, the inform-
ants completed a
questionnaire
regarding their gen-
der, age, and rela-
tionship to the ill sib-
ling.

Since the study was
of an explorative na-
ture, an inductive
content analysis
guided by Elo and
Kyngas (2008) was

of three categories: fac-
ing existential thoughts,
facing ambiguity in ap-
proach and engagement,
and facing disparate atti-
tudes and expectations.

A recurring problem was
that the affected sibling
had, or had had, a lack of
insight about the illness,
which could lead to their
not accepting care. Sev-
eral of the ill siblings had,
on occasion, been given
care against their

will. Although the inform-
ants had experienced
health care as “good,” oc-
casions were mentioned
in which the mentally ill
siblings did not receive
the care that the inform-
ants believed they
needed, which could lead
to serious incidents or a
rapid readmission. The in-
formants believed that
deficiencies in care
stemmed from structural,
economic, and ethical
problems in

health care services.

In several cases, the in-
formants’ relationship to
the affected

siblings had changed as a
result of the illness; they
had become more dis-
tant. The current contact
with the ill sibling varied
in frequency between
daily and less than once a
month. In every inter-
view, examples were
given of experiencing
closeness to the sibling,
both emotionally and so-
cially. The relationship to
the

sibling was exemplified as
being something special,
a family

bond that was the next
closest after that to their
parents, and a love that
was based on memories
of how the sibling had
been before the illness.
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hours per meet-
ing. Each meet-
ing had a
theme, and con-
sisted of a lec-
ture followed by
an exchange of
experiences.

found to be applica-
ble for the analysis
of the data.

Feelings of being alone
were expressed in rela-
tion to the

importance of the sup-
port group. The situation
had changed for

many of them.

Participating in a support
group for siblings can
have a great impact on
siblings’ ability to manage
their specific

situation as a sibling, and
is one factor that appears
to influence their life
journey.

Temaer:

Ensomhed, Stigma, Angst,
Sorg, pavirkningen, Stgt-
tegruppe, Sgskenderelati-
onen

6.

Drawing the
Line: A Case
Study of Ambiv-
alence in Sibling
Support for
Adults with
Complex Needs

Canada

CINAHL

Lashewicz,
B., Lo, A,

Mooney, L.

, Khan, H.

2012

The purpose of
this article is to
illuminate the
dynamics of
sibling group
support when
one sibling has
complex needs
accompanied by
difficult behav-
iors.

A 20-year-old
woman with a
disability, a
mental health
issue,

and addictions,
drawn from the
perspectives of
her full brother,
her
half-brother,
and their
mother.

The case family
reside in a
smaller commu-
nity in Western
Canada and

is selected from
a qualitative
study aimed

at building un-
derstandings of
adult sibling
support for
brothers and
sisters who
have disabilities
and/or mental
health issues.

The case is defined
as experiences of
sibling support pro-
vided to a 20-year-
old woman with a
disability, a mental
health issue, and ad-
dictions, presented
from the perspec-
tives of her full
brother, her half
brother, and their
mother.

An instrumental
case study method
was employed to fo-
cus on an
issue—sibling sup-
port and the com-
plex emotions sup-
port provision can
entail. Accordingly, a
“detailed contextual
analysis of real life
situations” was ap-
plied and aimed at
evolving under-
standings of the “in-
terrelationship of
complex issues”.

This article reflects
an effort to take up
the challenges of il-
luminating sibling

group dynamics of

The brothers express
ambivalence between de-
votion to supporting their
sister and limits

to the support they feel
able to provide.

The limits the brothers
place on their support al-
low them to adhere to
their values, preserve
their energy and, ulti-
mately, sustain their abil-
ity to provide support.

Temaer:
Sgskenderollen, pavirk-
ningen i hverdagen
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support when one
sibling has complex
needs and accompa-
nying difficult behav-
iors. Given the oblig-
atory, yet voluntary,
nature of adult sib-
ling ties and the ten-
dency for ties to be
influenced by the
behavior of the sib-
ling with a disability
or mental health is-
sue, the study is the-
oretically anchored
in the concept of
ambivalence. Ambiv-
alence is used to
guide the study of
adult sibling
relationships, and
the purpose is to il-
lustrate the work-
ings of sibling
support, including
the tensions siblings
experience between
a devotion to provid-
ing support and lim-
its to the support
they feel

able to provide.

The Well Sibling:

Challenges and
Possibilities

USA

PubMed

Abrames,
M.

2009

The paper con-
siders the na-
ture of the im-
pact of theiill
child on the sib-
lings and pro-
pose some ways
to address and
manage the
powerful reac-
tions of well
siblings in fos-
tering a more
satisfying indi-
vidual and fam-
ily adjustment
and

in preventing
problems for
the well sibling
and future gen-
erations.

1. Whenever possible,
engage the entire family
soon after someone de-
velops an illness.

2. Provide information
and education about the
illness, even if there is
uncertainty about the na-
ture of the problem.

3. Facilitate the grieving
process for everyone in
the family.

4. Connect siblings to
other siblings if they are
interested.

5. Reconnect family
members to each other
and establish appropriate
boundaries.

6. Create opportunities
for genetic counseling.

7. Allow for beginning
discussion of future plan-
ning when possible.

8. Provide support and
normalize reactions.

9. Ask about siblings
when meeting with indi-
vidual patients as well as
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couples and families.
Raise the issue of ill sib-
lings with well siblings,
even if they do not.

Once asked, many feel-
ings emerge, most of
which have never before
been spoken. Acknowl-
edging and working
through these feelings
may be beneficial for the
patient in dealing with
whatever life issues the
person is confronting.

Temaer:
Sgskenderollen, foreel-
derforholdet, stigma, de
forbudte fglelser

8.

Siblings of Indi-
viduals with
First-Episode
Psychosis.
Understanding
Their Experi-
ences and
Needs.

England

PubMed

Sin, J,, ...

2008

The aim of this
study was to ex-
plore the experi-
ences

and needs of
siblings (ages 16
to 35) whose
brother or sister
has a first-epi-
sode psychosis
within a com-
munity-based
popula-

tion in South
East England.

The findings will
help practition-
ers

in mental
health, primary
health care ser-
vices, and edu-
cational
settings to un-
derstand sib-
lings’

needs and expe-
riences, and will
inform further
service provi-
sion

and mental
health promo-
tion at

both local and
national levels.

Ten

siblings (ages 16
to 30) with a
brother or sister
diagnosed with
first-episode
psychosis

The study follows a
previous phenome-
nological study that
focused on caregiv-
ers of young adults
with first-episode
psychosis in Berk-
shire, South East
England,

from July 2003 to
April 2005, in
which parents of 9
local EIPS users were
interviewed.

Data were collated
using inductive
semi-structured in-
terviews, guided by
a questionnaire
developed and pi-
loted locally,

using open ques-
tions to elicit the sib-
lings’ experiences
and needs. Refer-
ences and ideas for
the

questionnaire were
developed from the
guestionnaire used
in the previous study
with parents

and other existing
questionnaires (e.g.,
Gerace, Camilleri, &
Ayres, 1993; Stal-
berg et al., 2004),
which tended

to explore subjective

All participating siblings
described feelings of be-
ing overwhelmed by the
psychological impact of
the brother’s or sister’s
onset of psychosis and
the subse-

quent impact on their
own lives and emotional
well-being. A wide
variety of emotional re-
sponses were identified
and ranged from resent-
ment and blame to guilt,
loss, and embarrassment.

Guilt over not being suffi-
ciently empathetic and
supportive.

Shame due to stigma and
lack of understanding
from others.

The key findings were
grouped in regard to
emotional impact, rela-
tionships in the family,
and siblings’ roles and
coping patterns.

Siblings reported that
available services did not
provide settings appropri-
ate to voice their particu-
lar concerns

and discuss issues such as
resentment, grief, and
guilt without their par-
ents present.
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and objective bur-
den of care, rather
than
the overall experi-
ence.

Each interview was
conducted in the sib-
lings’ own home and
lasted no more than
1 hour. Data from
the interviews were
analyzed using the
responsive-reader
method (Porter,
2000; Sherblom,
hipps, & Sherblom,
1993) using
ATLAS-ti (version
5.2).

Limitations: All
participants in the
study were ap-
proached through
the service users (as
stipulated by the re-
search ethics com-
mittee), which may
have created a bias
toward the

general picture of a
closer sibling rela-
tionship. A higher
propor-

tion of female sib-
lings have been
interviewed to date,
despite the equal
gender division
among the overall
potential sample.

All of the siblings inter-
viewed reported that
they would appreciate an
opportunity to talk about
their experiences and
how the onset of psycho-
sis may have affected
them. Sadly,

most of them reported
that such opportunity
does not currently

exist. All of the siblings
reported that they ob-
tained information
about the illness indi-
rectly from their parents
or through their

own Internet search.

The study also revealed
that families are able to
identify positive gains out
of a fundamentally
negative experience - re-
silience was identified by
a number of siblings, who
considered that they and
their families were com-
pleting

a difficult journey feeling
stronger and more cohe-
sive.

Brothers and sisters are
able to identify their own
needs for services that
are more flexible, accessi-
ble, and sensitive to their
age range and life circum-
stances.

Temaer:
Stigma, s@skenderollen,
handteringer

9.

Factors Contrib-
uting to the
Quality of Sib-
ling Relation-
ships

for Adults With
Schizophrenia

Smith, M.,
Greenberg,
J.

2008

A life course
perspective was
used to guide an
investigation of
the predictors
of the quality of
the relationship
between adults
with schizophre-
nia

and their sib-
lings.

It was hypothe-

136 siblings of
adults with
schizophrenia.

The data come
from the third
wave of

a large-scale
longitudinal
study of aging
families of
adults with
schizophre-
nia living in Wis-
consin.

The data come from
a longitudinal study
of families of adults
with schizophrenia.

Multiple regression
was used to esti-
mate the predictors
of sibling relation-
ship quality.

In this study the fac-
tors that affect the
quality

of the relationship

Siblings reported a better
relationship when they
grew up in a more cohe-
sive family environment
(p<.05) and when they
experienced more per-
sonal gains from coping
with the challenges of a
broth-

er’s or sister’s mental ill-
ness (p<.001).

Siblings reported a worse
relationship when they
perceived their brother
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sized that sis-
ters, siblings
without children
at home, sib-
lings

who grew up in
highly cohesive
families, and
those who feel
they have grown
from the experi-
ence of coping
with their sib-
ling’s mental ill-
ness

would report a
better relation-
ship

with their
brother or sister
with schizophre-
nia. In con-
trast,it was hy-
pothesized that
siblings who re-
port being phys-
ically hurt or
threatened by
their brother or
sister with schiz-
ophrenia,

who express
greater fear of
him or her, and
who believe
that he or she
has control over
symptoms
would report a
poorer relation-
ship.

A sibling
substudy was
added at the
third wave to
examine the
role of sib-
lings as future
caregivers.

After the study
received ap-
proval from an
institutional re-
view board, 193
siblings were
provided with a
complete
description of
the study and
were sent in-
formed consent
documents

and question-
naires. Of these,
141

siblings re-
turned ques-
tionnaires and
signed informed
consent forms.
Five cases were
excluded be-
cause of
missing data on
key independ-
ent

variables.

Siblings
ranged in age
from 18 to 63
years.

between siblings
when one has schiz-
ophrenia was exam-
ined.

The predictors of
sibling relationship
quality from a life
course perspective
was investigated.
This approach
sensitizes to how the
lives of siblings are
linked across time,
with earlier life
course experiences
shaping

the quality of cur-
rent relationships.
Research on norma-
tive sibling relation-
ships suggests that
the quality of

adult sibling rela-
tionships is strongly
influenced by the
family environment
during childhood.

Two important limi-
tations to the study:
First, all of the sib-
ling respondents vol-
unteered to
participate in the re-
search, which

limits the generaliza-
bility of the study. In
addition, we sam-
pled siblings who
were expected to be
most

involved in helping
out their broth-

er or sister with
schizophrenia in

the future. A differ-
ent set of factors
may affect the qual-
ity of the relation-
ship among siblings
who are

less likely to be in-
volved in the fu-
ture. Second, this is
a cross-sectional
study, and there-
fore, the causal or-
dering of the varia-
bles cannot be es-
tablished. We recog-

or sister with schizophre-
nia as having control over
his or her symptoms
(p<.05), expressed
greater fear of their
brother’s or sister’s be-
havior (p<.05), and indi-
cated that their brother
or sister had struck or
threatened them at some
point in their lives
(p<.05).

Contrary to the
hypothesis, although re-
sults were in

the hypothesized direc-
tion, sister

dyads did not show closer
relationships than
brother dyads or mixed-
gender sibling dyads.

In addition, as hypothe-
sized,

siblings who had more
fears of their

brother’s or sister’s be-
havior (p<.05) and those
who appraised

their brother or sister as
having control over his or
her own behavior
(p<.05) reported a lower-
quality relationship than
siblings who were less
fearful and perceived
their brother or sister as
not having control over
symptoms.

Finally, siblings who per-
ceived that they had ex-
perienced more personal
gains from the challenges
of coping with their
brother’s or sister’s men-
tal illness felt

greater closeness and in-
timacy with

him or her (p<.001).

Temaer:
Sgskenderollen, pavirk-
ning, familien, handtering
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nize that the associ-
ation between rela-
tionship quality and
the predictor varia-
bles studied is highly
complex and likely
has bidirectional in-
fluences.

10.

FAMILY BURDEN
AND RELATIVES’
PARTICIPATION
IN PSYCHIATRIC
CARE: ARE THE
PATIENT’S DIAG-
NOSIS AND

THE RELATION
TO THE PATIENT
OF IM-
PORTANCE?

Sverige

PubMed

Ostman

2005

Different as-
pects of family
burden and par-
ticipation in care
are important
parts of a Swe-
dish longitudinal
study of the
quality of the
mental health
services per-
formed in 1986,
1991 and 1997.

The aim of the
present part of
the study is to
investigate dif-
ferences in fam-
ily burden and
participation in
care between
relatives of
three different
broad patient
diagnostic
subgroups.

The sample of
patients in the
investigation
was selected to
represent inpa-
tients admitted
to acute psychi-
atric

wards, exclud-
ing: people aged
under 18 and
over 70 years,
alcohol abusers,
severely men-
tally retarded
people, men-
tally disordered
offenders, peo-
ple with severe
dementia and
individuals

not speaking

Swedish.

The relatives in-
cluded in the
studies were
close relatives
to the partici-
pating patients.
This study is
based on inter-
views with 455
close relatives
to a total sam-
ple of 623 pa-
tients
participating in
one of the three
periods of in-
vestigation.

In a Swedish longitu-
dinal study per-
formed in 1986,
1991 and 1997, 455
close relatives of
both committed and
voluntarily admitted
patients were inter-
viewed concerning
different aspects of
their burden, need
for support and par-
ticipation in the ac-
tual care situation.

The instrument used
was a semi-struc-
tured questionnaire,
developed from clin-
ical experiences and
focused on the bur-
den of relatives,
their need for sup-
port, and participa-
tionin

care. It contains 95
guestions, measur-
ing the relative’s
own subjective feel-
ings. The instrument
takes 60 to 90
minutes to adminis-
ter, and the time
frame for the ques-
tions is in most
cases the month be-
fore the patient’s
admission to hospi-
tal.

In total, the relatives
showed burdens in sev-
eral of the aspects
measured. About one
third or more of the rela-
tives had been forced to
give up leisure

time, were concerned
about the patient at-
tempting suicide, were
isolated and prevented
from having company of
his/her own and experi-
enced mental health
problems of their

own as a consequence of
the situation.

This study showed that
relatives living together
with the patient showed
increased burdens com-
pared to relatives not liv-
ing with the patient.

Among the different cate-
gories of family mem-
bers, it is the siblings and
adult children of individu-
als with severe mental ill-
ness whose need for sup-
port from the psychiatric
health care services is be-
ing met to

the lowest extent.

Temaer:
Pavirkningen af sygdom-
men pa sgskende

11.

Geneticization
of Deviant Be-
havior and Con-
sequences for
Stigma: The
Case of Mental
lliness

Phelan, J.

2005

The main goal is
to evaluate the
effect of geneti-
cization on the
stigma associ-
ated with
mental illnesses.

A vignette ex-
periment was
conducted, in
which a hypo-
thetical person
was

described, who
had been hospi-
talized for
schizophrenia

The target popula-
tion comprised per-
sons age 18 and
older living in house-
holds with tele-
phones in the conti-
nental United States.
The

sampling frame was
derived from a list-

Genetic attribution did
increase social distance
from the mentally ill per-
son’s sibling, particularly
with regard

to intimate social dis-
tance, and this effect was
partly mediated by ge-
netic essentialist beliefs.
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or major de-
pression, and
respondents
were randomly
assigned to hear
different
versions of the
cause of the
problem, from
strongly genetic
to not genetic.

Respondents
were then que-
ried about
stigma-relevant
beliefs, atti-
tudes, and be-
havioral orien-
tations. Thus we
ask: If a stigma-
tized character-
istic is at-
tributed to ge-
netic factors (as
would occur in-
creasingly

with increased
geneticization),
how are peo-
ple’s

reactions af-
fected? The vi-
gnette experi-
ment was
embedded in a
large, nationally
representative
telephone sur-
vey, combining
the strong inter-
nal

validity repre-
sented by the
experimental
design with a
level of external
validity not of-
ten obtained in
experimental
studies in social
psychology.

assisted
random-digit-dialed
telephone frame. A
respondent was ran-
domly selected from
among all

adults in the house-
hold.

Telephone inter-
views

were conducted
with 1,241 respond-
ents between June
2002 and March
2003.

Interviews were
conducted in Eng-
lish, Spanish, Man-
darin, and
Cantonese and aver-
aged 20 minutes.

All 1,241 respond-
ents participated in
one of two vignette
experiments; 641
were randomly
assigned to the ex-
periment analyzed in
this

article.

Limitation: Re-
spondents are con-
fronted

with a hypothetical
situation, and only
behavioral inten-
tions, not actual be-
haviors, are meas-
ured. It is possible
that real-life reac-
tions to

real people would
differ from those ob-
served in the vi-
gnettes. Neverthe-
less, it is reasonable
to

suppose that peo-
ple’s stated levels of
social dis-

tance would have
some bearing on
their actual behav-
ior.

Potential limitation
shared by virtually

Geneticization may be
most beneficial to par-
ents and most harmful to
younger

relatives, such as siblings,
children, and cousins

of the ill person.

Geneticization may ab-
solve parents of causal
responsibility, a benefit
not likely to be shared by
siblings or children who
would not be held re-
sponsible for the illness
under any causal expla-
nation. Issues of genetic
contamination are most
salient for younger rela-
tives, individuals who will
be seeking mates

and who may be seen as
squarely in the risk period
for developing the illness
themselves.

In thinking about the im-
pact of geneticization

on stigma, it is essential
to consider the whole
family. The present find-
ings indicate that the
most harmful effects of
geneticization are not

for the individual with a
deviant status but for
family members who may
never in their lives
display the deviancy in
question but who may
nevertheless become
tainted and rejected via a
genetic connection to
their stigmatized relative.

Tema:
Stigma
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all social research
but perhaps espe-
cially noteworthy in
this case:
Generalizability
across time! As the
genetics revolution
moves forward,

a more complex and
accurate under-
standing of

genetics will be
adopted by the pub-
lic, and that in 10
years the same ex-
periment would
produce significantly
different results.

12.

Sibling Perspec-
tives on Severe
Mental lliness:
Reflections on
Self and Family

USA

PubMed

Lukens, E.,
Thorning,
H., Lohrer,
S.

2004

The purpose of
this study is to
present findings
on the unique
needs and con-
cerns that adult
siblings face in
their efforts to
assist and care
for a sibling with
severe mental
illness.

The aim was to
explore the
subtleties of the
impact of men-
tal illness on the
everyday lives of
the participants
by allowing
them to reflect
together on
their response
to theillness
both in the pre-
sent and over
time.

Participants
were recruited
for the study us-
ing purposive
sampling tech-
niques (Krueger
& Casey, 2000).

Profession-

als in clinics
serving those
with severe
mental illness
were asked to
distribute study
brochures to
adult siblings,
who in turn
were asked to
recruit siblings
they knew. Vol-
unteers

were solicited at
open meetings
of the local
chapters of the
National Alli-
ance for the
Mentally Il
(NAMI). In addi-
tion, descriptive
articles and ad-
vertisements for
the study were
placed in NAMI
newsletters and
consumer and
local news-
papers. Inter-
ested siblings
were asked to
contact the
study team if

Using focus

group methodology
and grounded-the-
ory analysis, adult
participants were
asked to describe
the impact over time
of having a brother
or sister with mental
iliness.

5 focus groups were
conducted over a 9-
month period in
1999 and 2000. Each
group lasted approx-
imately 2 hours and
was held in a private
conference room at
the sponsoring site
during the early
evening. Each re-
spondent partici-
pated in only one fo-
Ccus group.

Consistent with this
exploratory orienta-
tion, no explicit
hypotheses were
tested.

Our study is clearly
limited by the fact
that our sample in-
cludes predomi-
nantly middle- or
upper-
middle-class White
women actively in-
volved with the sib-
ling with illness and

Across the focus groups,
all the siblings consist-
ently described a com-
plex set of negative emo-
tions, including anger and
guilt, mourning and loss,
fear, and anticipated (or
future) burden. Through
their comments, they
conveyed the profound
impact of the illness on
personality and develop-
ment both in the

past and over time as
well as their fears, wor-
ries, and hopes about the
future.

Anger, and that of many
of the siblings, seemed to
be tempered by a pro-
found guilt.

One of the most powerful
and complex emotional
responses expressed by
the

participants involved loss.

All groups discussed the
ongoing emotional en-
ergy required to cope
with the mental illness of
the sibling. This burden of
time represented a loss
of freedom and, in paral-
lel, a loss of privacy and
control.

Several women related
examples of violent be-
haviors that traumatized
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they wished to
participate.

Nineteen adult
siblings, all New
York State resi-
dents,
participated in
one of five focus
groups. All par-
ticipants
described them-
selves as men-
tally healthy.
Sixteen were
female and 3
were male (age
range 25-73
years, M 43
years).

Most (n 17)
reported that
the sibling had
been ill since
childhood or
adolescence so
that the well
sibling had had
to cope with the
illness during his
or her own
childhood. Eight
belonged to
support and ad-
vocacy groups.

willing to reflect on

their own experi-
ence.

Additional studies
are needed to (a)

examine more fully
responses to mental
iliness in relation to
factors such as age,
gender, education,

ethnicity, mental

health status of re-

spondent, stage

and duration of ill-

ness, and stage in

the family life cycle
and (b) consider the

dynamic and re-
sponse among all
family members.

and continued to haunt
them, even years later.

Not surprisingly, fear of
having children was an-
other active concern.
Only 2 participants had
children. Most of the oth-
ers had made an active
decision to remain child-
less, which they at-
tributed to a combined
fear of a genetic link and
the cumulative burden of
coping with the brother
or sister with mental ill-
ness.

Another common reac-
tion was the attempt to
be the good child. In an
effort to neutralize the
experienced turmoil asso-
ciated with the presence
of mental

illness in the family, san-
ity became a responsibil-
ity and end in itself.

Positive impact. In spite
of the multiple stressors,
the respondents were
able to voice a tremen-
dous

appreciation for the com-
mitment and efforts of
their families as they
struggled with the op-
pressiveness of mental ill-
ness. They were able to
acknowledge a breadth
of positive feelings, par-
ticularly regarding

the ever-present and
long-term impact of cop-
ing with the illness within
their family of origin.

The sibling’s illness had
added a thick layer of
complexity to their

lives and affected their
plans and thoughts about
the future.

Temaer:
Sgskenderollen, pavirk-
ning, betingelser, frygt
for fremtiden,

13.

Pitman, E.,

2004

The Simplifying

A total of 25

Self-report data

On eight of the nine self-
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The SMILES Pro-
gram: A Group
Program for
Children

With Mentally Il
Parents or Sib-
lings

Australien

PubMed

Matthey, S.

Mental lliness
Life Enhance-
ment Skills
(SMILES) pro-
gram was evalu-
ated.

children be-
tween the ages
of 5and 15 (M
10.8,SD 2.0),
from 18 fami-
lies, partici-
pated in

three separate
programs con-
ducted in Aus-
tralia (two pro-
grams; n 19)
and Canada
(one program; n
6).

Two thirds of
the children
were girls, and
11 came from
English-
speaking back-
grounds, with
the remainder
having a variety
of cultural back-
grounds.

4 children had a
sibling (for the
remaining chil-
dren their par-
ents were ill)
with a
diagnosed dis-
order. All these
sibling disorders
were reported
to be for less
than 5 years.
The SMILES pro-
gram for chil-
dren with a
mentally

ill parent or sib-
ling, is a 3-day
program that
aims to increase
children’s
knowledge of
mental illness
and to better
equip them with
life skills consid-
ered beneficial
for coping in
their family.
The SMILES pro-
gram is for chil-
dren aged 8 to
16 who have a
parent or sibling

from 25 children
who attended 3 of
these programs, in
Canada and Aus-
tralia.

Limitations:

The knowledge and
life skills measures
were constructed
for this program,
and the psychomet-
ric properties of

the instruments are
not known. How-
ever, the positive
comments by the
children correspond
to the improvement
in their ratings and
indicate that the
measures have,
therefore, a reason-
able degree of valid-
ity. Another limita-
tion is the lack of a
control group—thus,
the changes ob-
served could be due
to factors other than
the participation in
the program or
could be due to non-
specific factors in-
herent in attending
any pro-

gram or service.
There is also the
consideration of
demand characteris-
tics intrinsic to any
evaluation of

a service provision—
the children may
have felt the need to
report improvement
on the items at the
end of 3 days, re-
gardless of how they
actually felt. If such
a demand character-
istic is operating, it is
obviously made eas-
ier because the par-
ticipants are allowed
to

see their ratings to
each question from
the start of the
program. However,
as stated, without
knowing the

report questions con-
cerning the child’s
knowledge of mental ill-
ness there was a signifi-
cant improvement by the
end of the 3-day pro-
gram. On all of the ques-
tions regarding life skills
there was also significant
improvement in chil-
dren’s self-ratings.

The children’s feedback
form indicated that all
the participants felt the
program was helpful.

The parents also report
benefits for their chil-
dren.

Temaer:
Stgttegruppe
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experiencing a
mental health
problem (i.e.,
schizophrenia,
bipolar disor-
der, or depres-
sion).

The program
aims to provide
age-appropriate
education
about mental ill-
ness, teach life
skills to improve
the children’s
capacity to cope
more effectively
and increase
their

resilience, im-
prove the chil-
dren’s self-ex-
pression and
creativity, in-
crease their
self-esteem,
and reduce
their feelings

of isolation. The
aims are
achieved
through educa-
tion about
mental illness,
communication
exercises, prob-
lem solving,
artwork, music,
interactive and
relaxation exer-
cises, and

peer support.

reliabilities of the in-
struments and given
the shortness of the
pre—post interval (3
days), we consid-
ered it better to
adopt this procedure
than presume blind
ratings. We accept,
however, that this
methodology is
open to debate.

As with all programs,
there are also issues
to do with the repre-
sentativeness of the
sample—the chil-
dren who attended
the groups may be
different from those
who do not wish to
attend such pro-
grams or

who have families
who do not want
them to attend.

Thus, we cannot say
whether the SMILES
program is suitable
for all children with
a parent with a men-
talillness. Also, the
low response rate to
the parent’s
feedback form
means caution
should be applied to
these findings. We
have no way of
knowing whether
those who did not
respond felt as posi-
tively about the
program as those
who did respond.

14.

At Issue:
Siblings of Pa-
tients With
Schizophrenia:
Sibling Bond,
Coping Patterns,
and Fear of
Possible Schi-

Stalberg,
G., Eker-
wald, H.,
Hultman,
C.

2004

This study aims
to develop a de-
tailed analysis of
the psychologi-
cal aspects of
having a sibling
with schizophre-
nia.

A qualitative
study with audi-
otaped
semistructured
interviews of 16
siblings.

We recruited
siblings of 14
schizophrenia
patients partici-
pating in are-
search project

This study involved
face-to-face semis-
tructured inter-
views. We used the
interview

guide "Adult Sibling
Response to Chronic
Mental lliness"
(Gerace et al. 1993),
which elicits the par-
ticipants' per-
spective on their sib-
ling's psychiatric ill-
ness, the per-

The main finding in our
study is that a brother's
or sister's schizophrenia
profoundly affects his or
her siblings emotionally
and psychologically.

The systematic organiza-
tion and interpretation of
the textual material re-
sulted in three major
themes:(1)

sibling bond, (2) coping
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zophrenia Here-
dity

PubMed

at the
Psychiatric Cen-
tre at Uppsala
University Hos-
pital

(2 schizophrenia
patients had 2
siblings each in
the study).

ceived impact of the
iliness on self and
the family system,
and the participants'
perceived role inill-
ness management.
The original version
was translated from
English to Swedish
and shortened. Of
the original 25 ques-
tions, we chose 15
that were related to
the aim of the pre-
sent stud. In open
questions we en-
couraged free ex-
pression of feelings,
experiences, and re-
flections but fol-
lowed the semistruc-
tured guide.

We cannot, how-
ever, fully exclude
interviewer bias and
selective coding and
analysis of the data.
To reduce this bias,
we used audiotaped
interviews

and two reliability
analyses.

We are also cogni-
zant of the limita-
tions of small sam-
ple size and nonran-
dom recruitment of
participants. It is
well known that it is
hard to recruit sib-
lings with good or
poor/little contact
with the patient.
The procedure of
first asking the pa-
tients for permission
to contact their sib-
ling

may have biased the
results toward sib-
lings with more
frequent or good
contact.

patterns, and (3) fear of
possible schizophrenia
heredity. The sibling
bond has a central posi-
tion in the analysis.

We have chosen to name
the relationship

between the siblings the
"sibling bond" because
we want to stress the
emotional transactions of
the siblings.When de-
scribing the relationship,
siblings spoke of many
feelings and affectionate
experiences. Reflected in
the narratives was a feel-
ing of emotional
involvement that we con-
sequently described as
the siblings' feelings.
Love, sorrow, anger,
envy, guilt, and shame
were the primary feelings
expressed.

We found that the sib-
lings expressed five cop-
ing patterns: avoidance,
isolation, normalization,
caregiving, and

grieving. Many of the sib-
lings described several
patterns, but in all cases
one pattern was domi-
nant. The coping patterns
were influenced in differ-
ent ways by factors such
as time, gender, sibling
order, and frequency of
interaction.

The third major theme
consisted of a fear of pos-
sible schizophrenia he-
redity. The

siblings described con-
cerns about the impact of
a family

history of psychiatric ill-
ness, a fear of becoming
men-

tally ill, and reflections
about "bad genes."

Family inclusiveness of-
ten means a parent or
major caregiver is
acknowledged and the
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needs of the overall fam-
ily (especially siblings) are
overlooked.

Temaer:
Sgskenderollen, pavirk-
ning, fglelser, behov,
handteringer, sgskende-
relationen

48




Bilag 4 - Samarbejdsaftaler

Bilag 4.a - Gruppens samarbejdsaftale

Gruppekontrakt
(Samarbejdsaftale — gruppe 9)

Det forventes at alle gruppemedlemmer pG samme vilkdr og bade med et individuelt og feelles ansvar,
bidrager til at opfylde aftalerne i samarbejdsaftalen.

Ansvar:

Der afszettes samme tid til projektarbejdet i hjemmet som hvis gruppen mgdes fysisk; med ud-
gangspunkt i tidsintervallet 09.15 - 15.00, med mindre andet aftales.

e Sygemelding: Individuelt ansvar for at melde fra ved sygdom eller akut opstaede tilfeelde forud
for et fysisk m@gde (samt eventuel vejledning). Dette ggres via. gruppens felles Facebook-
gruppe eller hurtigst muligt, sa gruppens gvrige medlem informeres. Ved vejledning fastholdes
denne aftale og gruppens gvrige medlem opdateres efterfglgende.

e Individuelt ansvar for at mgde velforberedt til gruppemgderne (lave aftalte opgaver), samt at
deltage aktivt.

Projektarbejdet:

e | projektperioden arbejdes der vekslende: bade felles og primaert selvsteendigt med individu-
elle arbejdsopgaver som Igbende kan kommenteres over gruppens fzlles drev.

e Der udarbejdes et gruppereferat til hvert gruppemgde, med indhold af aftaler, dagens arbejde,
lektier til neeste mgdegang mm. (dette dokument uploades Ipbende i Google docs).

e Kontaktperson i gruppen: Gruppens to medlemmer, vil ved fordeling af arbejdsopgaver fun-
gere som hinandens sparringspartnere.

e Dagsorden pa tavlen eller pd gruppens faelles drev: Laves ved gruppemgdestart og/eller i et
dokument i gruppen faelles drev, hvor der Igbende opsaettes punkter mhp. aftaler, plan for
projektet mm. for videre arbejde.

e Dokumentanvendelse: Primaert anvendes Google Drev til opgaveskrivning og lagring af doku-

menter og Dropbox anvendes i forbindelse med opgaveskrivning og synkronisering af referen-
cer senere i projektperioden.
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Ved overlapning af opgaveskrivning, eks. i Facebook-gruppen — meldes dette ud i forum til de
gvrige gruppemedlemmer, for at undga fejl.

Mendeley anvendes til referencehandtering. Individuelt ansvar for bade at tilfgje og slette de
anvendte referencer, der er oprettet.

Vi fastholder at weekenden som udgangspunkt er fridage.

Pauser ved fysisk fremmgde: Der bestrabes pa at holdes 5 min pause om formiddag og efter-
middag.
Der holdes % times frokostpause, der initieres af medlemmerne efter behov

Organisering: Til hvert gruppemgde, udvaelges der (pa skift) fglgende:

1) Gruppemedlemmerne sikrer organisering af dagens projektarbejde (pauser, dagsorden, ko-
ordinering, mm).

2) Et gruppemedlem der nedskriver et gruppereferat fra dagens projektarbejde og uploader
dette i Google drev.

Fast vejlederkontakt: Sara er som udgangspunkt er fast vejlederkontakt for vores projekt-
gruppe. Gruppens gvrige medlem tilfgjes altid som cc, nar der sendes til vejleder.

Samarbejde / socialt faellesskab:

Respekt, anerkendelse og eerlighed er vigtig i projektarbejdet, samt at give hinanden plads
Alle er medansvarlige for at skabe en god atmosfaere i gruppen for at sikre at alle trives

Konstruktiv kritik mhp. feedback er vaesentlig for et godt samarbejde, lzering og udvikling
Projektkalender udarbejdes i Google Drev til planlaegning af projekt (deadlines, gruppens afta-
ler mm.).

Konflikter skal tages i oplgbet, saledes disse forebygges! Vigtigt at vii gruppen er opmaerk-
somme pa hinanden og tager en fzelles snak, hvis der er optakt til en konflikt.

Ved fraveer ma det fravaerende gruppemedlem kompensere i passende omfang.
(eks. orientere sig i dagens gruppereferat for opfglgning). Det gvrige gruppemedlem arbejder
videre som planlagt.

Mobiltelefon og andet (Facebook mm) anvendes kun i pauserne.

Kontaktliste:

Giizin Ozbay 2096 76 50 gozbayl3@student.aau.dk

Sara Kruse Cox 61 83 57 45 skrusel4@student.aau.dk

Ovenstaende samarbejdsaftale, er diskuteret og vedtaget i feellesskab af gruppens to medlemmer d.
17.02.2016
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Bilag 4.b — Samarbejdsaftale med vejleder

Aalborg Universitet, februar 2016

Samarbejdsaftale med vejleder

Nedenstaende dokumenterer for samarbejdet mellem vejle-
der Kirsten S. Petersen og studerende i Gruppe nr. 9 vedrg-
rende 4 semesterprojektet (2016) omhandlende Tilbud for sgskende til en psykisk syg.

Forventninger til Vejlederen:

e Ansigt til ansigt-vejledning finder sted i almindelig arbejdstid.

e Der forventes gennemsnitlig 1 ugentlig vejledning, enten som fysisk mgde eller, hvis muligt pr
telefon, af 1-1% times varighed. Dertil kommer vejledning pr mail. Det kan vaere ngdvendigt
med lidt mere vejledning i starten og slutningen af projektperioden.

e Gruppen (kontaktperson) kan kontakte vejleder pr. telefon- eller mail, hvis gruppen ikke kan
komme videre med en problemstilling.

o Det forventes, at vejleder er klar og tydelig i sin kritik og gerne forholder sig konstruktivt til de
problemstillinger, gruppen gnsker afklaring pa.

e Skriftligt materiale afleveres som udgangspunkt to dage f@r vejledningsmgdet. Hvis akut en
dag fer.

Forventninger til Gruppen:

e Gruppen har ansvar for at beskrive hvilke tanker der er gjort forud for det skriftlige materiale,
hvad det er vi vil have vejledning pa samt lave en dagsorden fgr hvert vejledermgde. Denne
tilsendes sammen med det gvrige materiale inden mgdet til vejleder.

e Gruppens medlemmer har lzest det tilsendte materiale inden vejledningen.

e Gruppens medlemmer udarbejder pa skift et referat af vejledningen, som kan sendes efterfgl-
gende til vejleder, hvis dette gnskes.
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e Gruppens deltagere indgar aktivt i arbejdet med projektet med fokus pa feelles og individuel
leering.

e Ved sygemelding deltager gruppens gvrige medlem vejledningen.

® Procesevaluering foregar Igbende sammen med vejleder.

Kontaktliste:

Giizin Ozbay 2096 76 50 gozbayl3@student.aau.dk
Sara Kruse Cox 61835745 skrusel4@student.aau.dk
Kirsten S. Petersen (Vejleder) | 93 56 22 20 ksp@hst.aau.dk

Ovenstaende samarbejdsaftale, er diskuteret og vedtaget i feellesskab af gruppens to medlemmer og
vejleder d. 17.02.2016

Underskrift/dato vejleder:

Underskrift/dato gruppe:
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