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Abstract

Background: Evidence suggests that the schizophrenia spectrum disorders are
associated with lower self-concept clarity (SCC), compared to healthy controls. The
aim of the current study was to investigate whether there is a relationship between
SCC and hope and function respectively in people with schizophrenia, using an
integrated mixed methods design.

Methods: The study consisted of 130 anonymous participants, who completed the
survey consisting of Work and Social Adjustment Scale (WSAS), Self-Concept
Clarity Scale (SCCS), and SchizophreniaHope Scale (SHS-9). Participants had the
option to provide additional comments to each scale and the survey also consisted of
two optional open-ended questions.

Results: Quantitative results showed that SCC was a significant predictor of both
hope and occupational and social functioning in people with schizophrenia.
Qualitative findings suggested that acknowledging and accepting limitations and
possibilities facilitated hope for the future, and everyday functioning. Contributing to
society and helping others also appeared to interact positively with hope and level of
functioning, whereas relational difficulties and experience of alienation was
associated with lower levels of hope and more impairment in social and occupational
functioning.

Conclusion: The findings suggest that people with schizophrenia experience
differing degrees of SCC, which is associated with, and appears to impact, degree of
hope and experienced functional impairment.

Keywords: Schizophrenia, self-concept clarity hope, functional impairment, self-

disorders, anomalous self-experience.
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Del 1: Artikkel

Introduksjon

Schizofreni er en alvorlig og kompleks lidelse som medfarer store belastninger, bade
for den enkelte og for omgivelsene. Lidelsen har en livstidsprevalens pa rundt 1% og
debuterer typisk i tidlig voksen alder (McCutcheon et al., 2020). Schizofreni
kjennetegnes av en rekke ulike trekk og symptomer, herunder tanke- og
persepsjonsforstyrrelser, kognitive forstyrrelser, motoriske avvik, manglende initiativ
0g apati, kommunikasjonsproblemer og begrensede affektuttrykk (Tandon et al.,
2009). En stor andel av personer med schizofreni opplever langvarige nedsettelser i
sosial og yrkesmessig funksjon (McCutcheon et al., 2020) | DSM-V er
funksjonsnedsettelseett av de diagnostiske kriteriene for schizofreni (Tandon et al.,
2013), men hverken DSM-V eller ICD-10 inkluderer kriterier som vedrarer selvet.
Dette til tross for at avvikende sense of self tidligere ble oppfattet som lidelsens
fundamentale kjerne, som symptomene utspringer fra (Raballo et al., 2011; Parnas,
2011). Forskning viser at forstyrrelser i selv-persepsjon kan underligge bade positive
0g negative symptomer pa schizofreni, som vrangforestillinger, hallusinasjoner og
anhedoni (Cicero et al., 2016).

Selvforstyrrelse, ogsa omtalt som avvikende selv-opplevelse (ASE),
anses fra et fenomenologisk perspektiv for a veere kjernen i de schizofreniforme
lidelsene (Sass & Parnas, 2003; Parnas, 2011). Selvforstyrrelse kan beskrives som
nedsatt self-affection og hyperrefleksivitet. Nedsatt self-affection henviser til
forstyrrelser i den grunnleggende og implisitte opplevelsen av a eksistere som et
vitalt og samlet subjekt. Hyperrefleksivitet referer til en overdreven form for
selvbevissthet, hvor subjektet opplever seg selv, eller sine egenskaper, som et ytre
objekt (Sass & Parnas, 2003). Dette medfarer en fragmentering av mening, hvor
verden mister sin “naturlige evidens,” og objekter og sammenhenger ikke lenger
fremstar selvforklarende (Parnas & Handest, 2003). Schizofren autisme beskrives
som lidelsens primaere symptom, og kan vise seg som nedsatt og rigid forstaelse av

sosiale normer, hvilket forringer evnen til & handle passende i sosiale sammenhenger
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(Parnas, 2011). Tidligere studier har estimert at mer enn 70 % av personer med
schizofreniforme lidelser rapporterer om avvikende selv-opplevelser (Cicero, 2017).

Dersom ASE er en grunnleggende forstyrrelse ved schizofrenti, vil det
kunne ha konsekvenser for hgyere kognitive prosesser relatert til selvet (Cicero et al,
2016). Self-Concept Clarity (SCC) referertil en persons tanker og forestillinger om
seg selv og sine egenskaper, og i hvilken grad disse er klare, sammenhengende,
stabile og kognitivttilgjengelige (Stinsonet al., 2008). Lav SCC kan gi en opplevelse
av at de forestillingene man har om seg selv skifter hurtig og hyppig, eller at
forskjellige aspekter av ens personlighet ofte er i konflikt med hverandre (Cicero et
al., 2016). Cicero et al. (2016) fant at personer med schizofreni hadde lavere SCC
enn en ikke-klinisk kontrollgruppe, og at SCC korrelerte negativt med bade positive
0g negative symptomer. Tidligere studier har funnet at ASE er seeregent for
schizofreni (Cicero, 2017), hvorimot lav SCC har veert knyttet til flere typer
psykopatologi, og ikke kun schizofreni (Ciceroet al., 2016). Dette kan tyde pa at
selvforstyrrelse kan vare en av flere arsaker til nedsatt SCC. Selvforstyrrelser
forekommer muligens pa et lavere kognitivt niva enn SCC, hvilket vil kunne medfare
at personer som opplever selvforstyrrelser har problemer med a reflektere over seg
selv (Cicero, 2017).

Historisk sett har schizofrenilidelsen veert oppfattet som en uhelbredelig
sykdom. Emil Kraeplin (1856-1926) kalte lidelsen dementia praecox, ettersom han
ansa funksjonstapet for a veere progressivt og irreversibelt. Nyere studier har
imidlertid funnet store variasjoner i sykdomslgp, fra kroniske forlgp med gjentatte
innleggelser, til tilfeller der en enkelt psykotisk episode etterfglges av remisjon. Helt
eller delvis recovery er dermed bade mulig og vanligere enn tidligere antatt (Vita &
Barlati, 2018). Hap er et essensielt element i recoveryprosessen ved schizofreni, og
er assosiert med en annen viktig faktor i remisjon, nemlig opplevelse av agens
(Bonnett et al., 2018; Choe, 2014). Schizofreni er altsa en heterogen lidelse hvor
outcome varierer betydelig (Nordentoft & Vanborg, 2017), og hap er en av faktorene
som har innvirkning pa dette.

McGeer (2004) beskriver hap som et gnske og en tro pa at fremtiden vi haper
pa er mulig, til tross for begrenset pavirkningsevne. Hap muliggjer en aktiv
konfrontasjon og utforskning av egne begrensninger, hvor vi inntar en agerende
interesse i fremtiden og de mulighetene som er til stede. Dette beskrives som

intrapsykisk scaffolding, og fremmer utvikling av kreative kapasiteter (McGeer,
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2004). Et responsivt miljger viktig, ogsa for voksne og deres fremtidshap, hvilket
innebarer en sunn avhengighetav andre, i form av gjensidig peer-scaffolding. Dette
kan innebere & hjelpe andre til & artikulere sine hap, og midlene til 3 realisere dette,
samt forholde seg til verdiene som underligger et konkret hap (McGeer, 2004).

Tidligere studier har funnet en korrelasjon mellom selvforstyrrelse og
funksjonsniva. Comparelli et al. (2016) fant at ASE var assosiert med darligere
globalt funksjonsnivai et sample med hay risiko for & utvikle schizofreni. Dette er i
trad med Haug et al. (2014) som viste at ASE korrelerer positivt med sosial
dysfunksjon hos personer med schizofreni. Begge studier benyttet Examination of
Anomalous Self-Experience (EASE), et semistrukturert fenomenologisk intervju
utvikletav Parnas et al. (2005) som forelgpig er det eneste instrumentet som
eksplisitt retter seg mot a undersgke selvforstyrrelser. Studiene underbygger
antagelsen om at det er en sammenheng mellom selvforstyrrelse og funksjon, men
det er forelgpig ikke klart hvorvidt dette ogsa gjelder SCC. En studie fra 2005
(Lysaker et al.) fant at interaksjonen mellom hap og innsikt hadde betydning for
coping preferanse, og dermed funksjonsniva, hos personer med schizofreniforme
lidelser. Studien indikerer at hap og sykdomsinnsikt har betydning for funksjonsniva,
men inkluderte hverken mal pa, eller teori om, selvet.

Da inneverende studie legger til grunn at nedsatt SCC er et sentralt trekk ved
schizofreni, synes det relevant a undersgke sammenhengen mellom SCC og hhv. hap
og funksjonsniva. En mixed methods tilgang kan vare serlig verdifull, grunnet
potensialet for & undersgke spesifikke prediktorers (e.g. SCC) rolle for hap og
funksjonsnedsettelse, samt for & utfolde den subjektive betydningen av disse. Da
sammenhengen mellom SCC og hhv. hap og funksjonsnedsettelse er undersgkt i
begrenset omfang, kan et integrert mixed methods design belyse sammenhengene fra
flere vinkler. Studiens rasjonale var dermed & undersgke hvorvidt, og i hvor hgy
grad, SCC er forbundet med hap for fremtiden, samt funksjonsniva, blant personer
med schizofreni. Studien hadde ogsa til formal & belyse deres opplevelser av dem

selv og deres fremtid, fra en fenomenologisk vinkel.
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Metode

Studiets setting og kriterier

Undersgkelsen ble annonsert gjennom organisasjonen EN AF OS, som er underlagt
Sundhedsstyrelsen, og arbeider mot stigmatisering av psykisk sykdom. Oppslaget
beskrev studiens formal, samt inklusjonskriteriene. For & delta i undersgkelsen skulle

deltagerne vere diagnostisert med schizofreni, og veere minimum 18 ar gamle.

Overordnet metode og datainnsamling

Studien anvendte et mixed methods design, hvor de kvantitative og kvalitative
komponentene av undersgkelsen ble utfart samtidig, og ble integrert bade i

forskningsspgrsmal, datainnsamling og diskusjon.

Pragmatisk innfallsvinkel

Studiens vitenskapsteoretiske posisjon var mixed-methods pragmatisme, som
anvender metoder med forskjellige paradigmatiske antagelser i et samlet og malrettet
forskningsdesign (Frederiksen, 2013, p. 25). Studiens kvantitative komponent
tilhgrer det moderne-positivistiske paradigmet, som er basert pa antagelser om at den
fysiske og sosiale verden er kvantifiserbar og objektivt observerbar. Studiens
kvalitative komponent underligger det postmoderne konstruksjonistiske paradigmet,
som antar at virkeligheten ikke kan observeres objektivt, men er relativ og avhenger
av observatgrens stasted (Fishman, 1999, p. 94f). Pragmatismen anser positivismen
og konstruksjonismen som forenelige, idet all menneskelig sparren bade involverer
fortolkning, intensjoner og verdier, og er fundert i en empirisk og kroppslig bundet
erfaring (Yardley & Bishop, 2017).

Mileinstrumenter

Tre selvrapporterings maleinstrumenterble utvalgt til studien. En liste over samtlige
items for de tre skalaene finnes i bilag 1. Funksjonsnivable malt med Work and

Social Adjustment Scale (WSAS), som retter seg mot & male funksjonsnedsettelse
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som fglge av et identifisertproblem (Mundt et al., 2002). WSAS bestar av 5 items

som rates fra 0-8 («sletikke» til «i sveer grad»), hvilket gir en total score pa mellom
0-40, hvor hgy score indikerer hgy grad av funksjonsnedsettelse, (f.eks. «<Som falge
af min lidelse er min evne til at arbejde (betalt eller frivilligt) forringet.») WSAS har

gode psykometriske egenskaper (Mundt et al, 2002).

Self-Concept Clarity Scale (SCCS) ble brukt for & male deltagernes grad av
SCC. Deltagerne ratet deres opplevelse av dem selv pa en 5 poengs likert skala (fra
«helt enig» til kmeget uenig») bestaende av 12 items (f.eks. «Generelt set har jeg en
klar fglelse af hvem jeg er, og hvad jeg er.») Dette gir en total score fra 12-60, hvor
hay score indikerer lav grad av SCC. SCCS har gode psykometriske egenskaper, og
korrelerer med andre oppgavebaserte mal pa SCC (Campbell et al., 1996, p. 153).

Deltagernes opplevelse av hap ble malt med Schizophrenia Hope Scale (SHS-
9). Maleinstrumentet bestar av 9 items (f.eks. «Min fremtid ser lys ud.») som rates pa
en 3 poengs likert skala («uenig» «neutral» «enig»). Skalaen benytter seg av tre
svaralternativer, med mal om a gjere den mest mulig brukervennlig for malgruppen
(Choe, 2014). Dette gir en total score pa 0-18, hvor hgy score indikerer hgyere niva
av hap, og scores pa 13 eller lavere indikerer lavt niva av hap (Choe et al., 2020).
SHS-9 viser lovende psykometriske egenskaper. Instrumentet ble utvalgt til fordel
for andre maleinstrumenter med mer veletablerte psykometriske egenskaper, fordi
den er spesifikt utviklet for a male subjektiv opplevelse av hap hos personer med
schizofreni (Choe, 2014).

De tre maleinstrumentene ble oversatt fra engelsk til dansk, og deretter
oversatt tilbake, for & sikre at de 14 tettest mulig pa den originale versjonen. To
personer med schizofreni pilottestet sparreskjemaundersgkelsen, for a sikre at
undersgkelsen var forstaelig og brukervennlig. Pa bakgrunn av deres innspill ble
samtlige maleinstrumenter etterfulgt av et apent kommentarfelt, hvor deltagerne
hadde mulighet til & tilfeye utdypelser til de ovenstaende items. Sparreskjemaets
oppbygning var 1) bakgrunnsinformasjon, 2) WSAS, 3) SCCS, 4) SHS-9 og 5) to
apne spgrsmal. De to dpne spgrsmal var 1) Hvilke hab har du for din fremtid? og 2)

Betyder din schizofreni noget for hvordan du ser pa din fremtid? Uddyb gerne.
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Analysestrategi

For & undersgke hvorvidt SCC var assosiert med outcomemalene hap og

funksjonsniva, utfarte vi bade bivariate og multivariate inferensielle analyser.

Pearsons korrelasjonsanalyse ble anvendt til 2 undersgke de bivariate
assosiasjoner mellom SCC og outcomemalene hap og funksjonsnedsettelse. Deretter
ble to multivariate linezre regresjonsanalyser utfgrt for & undersgke hvorvidt SCC
var en uavhengig prediktor for disse outcomes, nar det samtidig ble kontrollert for
alder, sykdomsvarighet og utdanningsniva. Vi inkluderte alder som kontrollvariabel,
ettersom en studie fant at personer med schizofreni, som var under 30 ar, opplevde
deres unge alder som en kilde til hap, i den forstand at de hadde tid til & forbedre
livene sine (Noh et al., 2008). Sykdomsvarighet ble valgt som kontrollvariabel,
ettersom mange pasienter med schizofreni opplever forverring i funksjonsniva over
tid (Zipursky et al, 2012; Owen et al., 2016). Sykdomsvarighet ble utregnet ved a
subtrahere alder da diagnosen ble stilt, fra naveerende alder. Utdanningsniva ble
inkludert som kontrollvariabel ettersom lavt utdanningsniva er assosiert med

darligere outcome (Lindstrom, 1996).

Korrelasjonskoeffisienten for Pearson’s test (r-verdi) for de bivariate analyser, og
den standardiserte beta-verdi (p) for de multivariate analyser utgjorde
effektstarrelsene, som ble fortolket i overensstemmelse med retningslinjene
formulert av Cohen (Cumming, 2011). En r-verdi pa .10, .30, og .50 ble fortolket
som liten, medium og stor effektstarrelse. Som en del av bade de bivariate og
multivariate analyser, ble det utregnet effektstarrelser og konfidensintervaller.
Konfidensintervall ble utregnet ved & omdanne r-verdiene til z-scores for & kunne

kalkulere omtrentlige konfidensintervall pa r-verdiene (Cumming, 2011).

Resultater

| en periode fra 24. mars til 31. mars 2022 fullfertei alt 135 personer
sparreskjemaundersgkelsen, hvilket tilsvarte en gjennomfgringsrate pa 64 %.
Undersgkelsen ble regnet som fullfart nar bakgrunnsinformasjon og samtlige

maleinstrumenter var utfylt. Av dem som fullfarte undersgkelsen var det 130 som
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mgtte inklusjonskriteriene, som dermed utgjer studiens stikkprgve. De deskriptive

karakteristika for stikkprgven er presenterti Tabell 1.

Tabell 1. Deskriptiv statistikk for demografi, sykdomshistorie og giennomfgrte mal
pd studiens sample (n = 130)

n/% Gjennomsnitt/SD
Alder (M/SD) 34.58(10.22)
Kjgnn (kvinne) 111/85.4%
Alder pa tidspunkt for diagnose 23.72(7.02)
Sykdomsvarighet
10.96 (8.02)
SCCS
40.03 (9.63)
WSAS
22.10(9.44)
SHS-9
11.06 (5.85)
Tid siden innleggelse:
0,
Aldriveertinnlagt 21/16%
0,
0-6 maneder 27/20.8%
()
6-12 maneder >/3.8%
0,
12-24 maneder 13/10.0%
o)
Over to arsiden 60/46.2%
4/3.1%

Igangveerende innleggelse

Intern reliabilitet

Intern reliabilitet malt ved cronbachs alpha ble kalkulert for bade WSAS (.85), SCCS
(.88) og SHS-9 (.93). Alpha-verdier mellom 0.7 og 0.95 regnes generelt som
akseptable og indikerer god internreliabilitet (Tavakol & Dennick, 2011). Alpha-
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verdiene viste at samtlige maleinstrumenter hadde god intern reliabilitet, men at

SHS-9 Ia i grenseomradet for akseptable verdier.

Bivariate analyser

Pearson’s korrelasjoner av assosiasjonene mellom SCC og outcomemalene hap og
funksjonsnedsettelseer presentert i Tabell 2. Ett av formalene med inneverende
studie var & undersgke graden av sammenheng mellom SCC og hap for fremtiden,
malt ved SHS-9. Tabell 2 viser en negativ korrelasjon mellom SCCS og SHS-9 par
=-.34 (p <.001), hvilket ifglge Cohen kan anses som en medium effektstarrelse av
Pearsons korrelasjon r. Hgy SCCS score indikerer lavere grad av SCC, og hgy SHS-
9 score indikerer hgyere niva av hap. Den negative korrelasjonen viser saledes at
nedsatt SCC (hgyere score) samvarierer med mindre grad av hap (lavere shs-9 score).
Et annet formal var a undersgke graden av sammenheng mellom SCC og
funksjonsnedsettelse, malt ved WSAS. Tabell 2 viser en positiv korrelasjon mellom
SCCS og WSAS pa r = .45 (p <.001), hvilket svarer til i underkant av en stor
effektstarrelse. Hay WSAS score indikerer hgyere grad av funksjonsnedsettelse, og
korrelasjonsanalysen viser dermedat SCC er en prediktor for funksjonsnedsettelse

hos personer med schizofreni.

Tabell 2. Bivariat korrelasjons matrikkel viser assosiasjonene mellom SCC og
outcomemalene hap (SHS-9) og funksjonsnedsettelse (WSAS).

SCCS SHS WSAS
r p r p R p
SCCS 1 -34 <.001 45 <.001
SHS -34 <.001 1 -47 <.001

WSAS A5 <.001 -47 <.001 1




Multivariate analyser

Tabell 3. Multivariate regresjonsanalyser av selv-konsept klarhet (SCCS) som
prediktor for hap (SHS-9), justert for sykdomsvarighet, utdanningsniva og
alder.

Prediktorer p T p
SCCS -30 -340 <.001
Sykdomsvarighet 05 43 670
Utdanningsniva -01 -09 932
Alder 07 55 584
Rezadjusted 10

R: A2

F 4.26 <.003

De multivariate linezre regresjonsanalyser, som ble utfert for a kontrollere for
konfunderende faktorer, er presenterti Tabell 3 og Tabell 4. | den farste
regresjonsanalysen ble SCCS analysert som prediktor for niva av hap, nar det ble
justert for alder, sykdomsvarighet og utdannelsesniva (Tabell 3). Resultatene viste at
SCC forble en signifikant uavhengig prediktor for nivaet av hap (p = .30, p = <.001).
Ingen av variablene vi kontrollerte for var statistisk signifikante i regresjonsanalysen.
Dette tyder pa at SCC er bedre egnet til & forklare hap hos personer med schizofreni,

enn bade sykdomsvarighet, utdanningsniva og alder.

Korrelasjonen mellom SCCS og SHS-9 er = -.30 [-.48/-.13]. Konfidensintervallene
ble utregnet som beskrevet av Cumming (2011), og indikerer en reell korrelasjon
mellom SCC og hap for personer med schizofreni, med et relativt bredt estimat pa

effektens starrelse (litentil stor effektstarrelse). Tabell 3 viser dessuten at R: = .12




(12 %). | tillegg fremgar det av Tabell 3 at R*= .12 og Rz adjusted = .10, hvilket
indikerer at SCC kan forklare mellom 10 % og 12 % av varianseni hap hos personer
med schizofreni.

Tabell 4. Multivariate regresjonsanalyser av selv-konsept klarhet (SCCS) som
prediktor for funksjonsnedsettelse (WSAS), justert for sykdomsvarighet,
utdanningsniva og alder.

Predictors /] T P
SCCS 44 5.29 <.001
Sykdomsvarighet -08  -.68 499
Utdanningsniva -16  -180 074
Alder 05 .37 710
Re:adjusted 22

R: .24

F 9.47 <.001

For & undersgke SCCS selvstendige bidrag til & forklare varians i
funksjonsnedsettelse, ble en regresjonsanalyse utfart, justert for fglgende variabler:
sykdomsvarighet, utdanningsniva og alder (Tabell 4). Resultatene viser at SCCS er
en signifikant prediktor for grad av funksjonsnedsettelse ( = .44, p = <.001). Dette
tyder pa at SCC er bedre egnet til & forklare funksjonsnedsettelse for personer med

schizofreni enn bade sykdomsvarighet, utdanningsniva og alder.

Konfidensintervallerble utregnet for B-verdi for SCCS og WSAS i henhold
til Cumming (2011). Dette resulterte i 95% CI [0.272, 0.599], hvilket tilsvarer en
medium til stor effektstarrelse, ifglge Cohens retningslinjer (Cumming, 2014). |
tillegg fremgar det av Tabell 4 at R==.24 og R: adjusted = .22, hvilket indikerer at
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SCC kan forklare mellom 22 % og 24 % av variansen i funksjonsnedsettelse hos

personer med schizofreni.

Tematisk analyse

| det fglgende presenteres resultatene fra den tematiske analysen. De fem
mulighetene for skriftlige kommentarer og svar ble besvart som falger: WSAS n=23,
SCCS n= 17, SHS-9 n=17, hap spgrsmal 1 n=99, hap spgrsmal 2 n=95. Av disse ble

det utledet tre temaer, som er illustrerti Figur 1.

Selvforstyrrelse
og hdp

Hap om

normalitet og
stabilitet

N

- : Fra
A \ragre i utalkt begrensninger
HLEal=ggEsd til muligheter

Avere alene i Angst for Tilpasse seg
verden fremtiden situasjonen

Tema: A veere i utakt med seg selv

Tro pa positiv

fremtid

Etablere og
Sﬁ:_g‘] iﬁtter bevare nzre
g relasjoner

Et gjennomgaende trekk i besvarelsene var vanskeligheter med a vite hva man selv
gnsker og vil. Flere beskrev dessutenen indre vaghet eller uklarhet knyttet til hvem
de var, eller ogsa en manglende opplevelse av indre sammenheng, hvorav en deltager

skrev:

“Jeg oplever ofte, at jeg ikke er "synkron" med mig selv.» (SCCS)




A vaere alene i verden

Flere deltagere fortalte ogsa om en grunnleggende fglelse av fremmedgjering eller
opplevelse av & vare annerledes enn andre. En deltager beskrev det pa falgende

mate:

“Det virker hablost fra tid til anden, at skulle passe ind i samfundet. Det fales
ikke som om jeg harer til og det virker nogle gange som en uoverkommelig
opgave at forsgge. Jeg faler mig fremmedgjort overfor "normale” mennesker
og har sveert ved at navigere i skrevne som uskrevne regler. Det ggr mig ofte

trist og modlos.” (Hap 2)

Vanskeligheter med a etablere og vedlikeholde relasjoner var et annet tema som gikk
igjen, og flere ga uttrykk for at dette var forbundet med angst knyttet til ensomhet og
sosial isolasjon. Samtidig beskrev mange en stor avhengighet av naer familie, hvilket
for flere var kilde til fortvilelse og opplevelse av sarbarhet. En deltagers kommentar

illustrerte dette:

“Min mor holder mig oppe, og katastrofetankerne, om hvor sgrgeligt mit liv

bliver nar hun en dag ikke er her mere, holder mig vagen om natten og giver

dagligt angst.” (Hap 2)
Angst for fremtiden

En stor andel av deltagerne ga uttrykk for at deres lidelse var kilde til tvil og
bekymring for fremtiden. For noen omhandlet dette tvil omkring hvorvidt deres hap
var realistisk, mens andre beskrev patrengende bekymringer, og i en del tilfeller
angst knyttet til hva fremtiden ville bringe. Det sa serlig ut til at dette var forbundet
med frykt for tilbakefall, og hvilke konsekvenser dette ville fa, bade for dem selv og

for omgivelsene:

“Nar man lever med et stort pres som jeg gar, er der en konstant angst for at
sygdommen overtager - at stemmerne kommer til at styre mig igen og
nedbryde mig. Min sygdom kraever meget af min mand, og jeg er bekymret
for hvor leenge han kan holde det ud.”(Hap 2)
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Tema: Fra begrensninger til muligheter

Flere deltagere erkjente at deres liv ville blitt annerledes dersom de ikke hadde
schizofreni, men at det var muliga leve et godt liv med, eller til tross for,
schizofrenien. Pa spagrsmal om schizofrenien hadde betydning for hvordan de sa pa

sin fremtid, svarte en person:

“Min sindslidelse har egentlig lcert mig sd meget om hvordan livet ogsa kan
vare. Bade det gode og mindre gode. Til spargsmalet tror jeg at svaret kort
er nej. Men, min sindslidelse har selvfglgelig en indvirkning pa mit liv og den
vaelger jeg at bruge pa en konstruktiv made da det at modarbejde den ikke har

gjort ndet gavn.” (Hap 2)

Tilpasse seg situasjonen

Et gjennomgaende trekk i besvarelsene var opplevelsenav a bli konfrontert med
begrensningene schizofrenien satte for deres liv og fremtidsutsikter. Hvordan de
forholdt seg til dette var avgjgrende for hvor mye hap og tro de hadde pa deres
fremtid. Her bidro sykdomsinnsikttil at deltagerne fikk justert sine forventninger til
seg selv og deres fremtid, hvilket gjorde at deres hap ble mer realitetsorientert. Dette
gjorde det lettere for dem a se hvilket handlingsrom og muligheter som var til stede,

og det opplevdes hapefullt a ta en aktiv rollei eget liv:

“(...) det at jeg [har] arbejdet med mig selv, faet bearbejdet min fortid og
opsggt muligheder for at dette har kunne ske har jeg egentlig faet et godt liv
0g en tro pa at fremtidenvil forblive ligesd” (SHS)

Tro pa positiv fremtid

Til tross for at mange opplevde betydelige pakjenninger som falge av deres
schizofreni, hvilket satte hapet under press, klarte noen deltagere likevel & bevare et
hapefullt fremtidssyn. Ett eksempel pa dette var en deltager som tilsynelatende hadde
leert & leve med lidelsens utsving, uten a la dette influere sitt syn pa fremtiden

vesentlig:
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«Jeg oplever en anelse nedsat livskvaliteti mit liv pa nuveaerende tidspunkt
grundet nedsat funktions niveau - hvilket skyldes bade diagnosen og medicin-
bivirkninger, men mit syn pa fremtiden er positivt.» (SHS)

Tema: Hap om normalitet og stabilitet

Ett av de apne sparsmalene omhandlet hva deltagernes hap var rettet mot. En tydelig
tendens var hapet om stgrst mulig grad av normalitet og stabilitet. Dette dreide seg
seerlig om selvstendighet, gkonomisk trygghet, symptomreduksjon og unngaelse av
tilbakefall, en velfungerende hverdag og hjelpsom behandling. Mange deltagere
fortalte om hap som knyttet seg til arbeid og utdannelse. Noen hadde hap om
spesifikke stillinger eller utdannelser, men det vesentlige sa for de fleste ut til & veere
det a ha, eller fa, en tilknytning til arbeidsmarkedet. Nettopp dette sa ut til & veere

knyttet til normalitet, men ogsa opplevelsen av & bidra og inngd i et felleskap:

"Det er stadig vigtigt for mig at bidrage til samfundet og fole mig som en del
af det hele samfund og ikke kun psykiatrien. Det er habefuldt for mig. Det er
med til at jeg ikke fgler mig som en ser skizofren person ingen kan forsta

eller vil have noget at gore med og som isolerer mig.” (Hap 2)

Sgken etter mening

For mange deltagere var det & kunne inneha en funksjon eller rolle i samfunnet
knyttet til opplevelse av mening. | forlengelse av dette fortalte mange at de hapet a
kunne finne noe som gjorde at de ville oppleve livene sine som meningsfylte. Flere
knyttet dette til & bruke sine erfaringer med schizofreni som en ressurs for a hjelpe
andre. En deltager uttrykte det pa falgende mate:

“Ja, min skizofreni vil nok altid veere der i en vis grad, men jeg

haber jeg maske kan hjalpe andre med skizofreni en dag pa baggrund af

mine egne erfaringer og derfor bruge min skizofreni positivt i stedet for at se

den som en byrde.” (Hap 2)

Etablere og bevare relasjoner

Utover a skape kontakt og fellesskap med andre, fortalte mange deltagere at de hapet

a etablere intime relasjoner og familie, eller & kunne opprettholde eksisterende
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relasjoner. Noen ga ogsa uttrykk for hap knyttet til starre naerhet i sine eksisterende
relasjoner:
“Og jeg haber at jeg vil blive bedre til at fortcelle min mand hvordan jeg
virkelig foler.” (Hap 1)

Diskusjon

Studien ble utfart med henblikk pa & undersgke graden av sammenheng mellom SCC
og hhv. hap for fremtiden og funksjonsnedsettelse, gjennom et mixed methods
design. De kvantitative analysene demonstrerte at SCC var en prediktor for bade hap
for fremtiden og funksjonsnedsettelse, med hhv. medium og stor effektstarrelse.
Analysen av de kvalitative data forte frem til tre temaer: 1) A veere i utakt med seg
selv, med subtemaene a) A veere alene i verden og b) Angst for fremtiden. 2) Fra
begrensninger til muligheter, med subtemaene a) Tilpasse seg situasjonenog b) Tro
pa positiv fremtid. 3) Hap om normalitet og stabilitet, med subtemaene, a) Seken

etter mening og b) Etablere og bevare relasjoner.

Selv-konsept klarhet og hap

Flere av studiens deltagere beskrev en manglende fglelse av hvem de var,
problemer med & finne ut av hva som var meningsfullt for dem, og problemer med &
ta valg. Denne ambivalensen kan veere uttrykk for at selvet ikke er konsolidert, men
er uklart eller fragmentert, hvilket kan fore til en opplevelse av at bade selvet og
omverden er fremmed (Parnas et al., 2005; Nordgaard et al., 2021). Dette kom til
uttrykk i kommentarer om lav tillittil egen demmekraft og uvisshet om hva som var
lystbetont og meningsfullt, hvilket for noen resulterte i passivitet og frustrasjon.
Beskrivelserav et uklart selv ble ofte etterfulgt av haplgshet og meningslashet. Nar
selvet var uklart oppstod det problemer med & formulere bade konkrete og realistiske
hap, hvilket kan indikere at selvet er rudimenteert for hapet. Hapet er forbundet med
erkjennelse av en gnsket fremtid (McGeer, 2004), hvilket er utfordrende hvis
individet mangler en fornemmelse av seg selv og hva som er meningsfullt for dem.
Tidligere studier har funnet en sammenheng mellom lav SCC, og problemer med &
filtrere og vurdere relevans av stimuli (e.g. aberrant salience) (Cicero, 2017). Dersom

evnen til & vurdere en stimulus’ relevans var forringet, kan dette bidra til & forklare
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hvorfor noen av studiens deltagere hadde problemer med a identifisere hvasom var
gnskelig og hapefullt. Dette kan muligens bidra til & belyse sammenhengen mellom
et uklart selv og usikre fremtidshap.

Alle mennesker konfronteres tidvis med egne begrensninger og krevende
livsomstendigheter, hvilket ikke minst gjelder nar man lever med schizofreni. Et
gjennomgaende trekk blant deltagerne som fremsto mer hapefulle, var hvordan de
hadde tilpasset seg et liv med schizofreni. Mange av de hapefulle deltagerne
fremstod ogsa mindre preget av selvforstyrrelse, idet de sa ut til & forholde seg
realistisk til deres omstendigheter og fremtid, tok hensyn til deres behov og hadde
klarhet over hva som opplevdes meningsfullt. Disse deltagerne hadde revidert og
justert deres forventninger til dem selv og deres fremtid, og innrettet hverdagen slik
at den fungerte godt, hvilket var kilde til hap. Her sa sykdomsinnsikt ut til & fasilitere
integreringav lidelsen i selv-konseptet. Nar sykdommen ble inkludert i selv-
konseptet, ble det ogsa medregnet i forestillingerom fremtiden, hvilket muliggjorde
dannelse av mer realistiske og hensiktsmessige hap. Dette er i samsvar med McGeers
(2004) beskrivelse av det gode hap, som handler om & fatte en agerende interesse for
fremtiden og de mulighetene denne kan tilby, og samtidig anerkjenne at den gnskede
fremtiden kanskje ikke kan oppnas. Aksept av lidelsensom et livsvilkar ga noen
deltagere hap om at sykdommen kunne tilnaermes og brukes konstruktivt. For noen
deltagere fremmet sykdomsaksept deres evne til a innrette hverdagen hensiktsmessig,
og opplevelse av selvivaretakelse var ogsa en kilde til hap. Dette er i
overensstemmelse medtidligere studier av hap hos personer med schizofreni, som
har funnet at evne til & handtere og kontrollere lidelsen bidrar til gkt hap (Kylma et
al., 2006), samt at personer med hgyere hap og innsikt har mer adaptive
handteringsstrategier (Lysaker et al., 2005). Sammenhengen mellom hap og
handtering av lidelsen er uklar, ettersom forskningen ikke vedrgrer den kausale
sammenhengen, men det er narliggende a tenke at hap, og suksess med handtering
av schizofreni interagerer, og dermed pavirker hverandre.

Mange deltagere fremhevet ogsa betydningen av statte fra neere relasjoner og
fellesskap, som en viktig kilde til hap og stabilitet. Dette er i trdd med tidligere
forskning, som har funnet at oppmuntrende, forstaelsesfulle og stgttende relasjoner
bidrar til hap hos personer med schizofreni (Kylma et al., 2006). Et stgttende miljg
kan fordre individers agens, ved at deres hap mgtes med respekt og anerkjennelse,

hvilket reduserer risikoen for fortvilelse og passivitet (McGeer, 2004). A hape godt
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avhenger av a finne eller skape et miljg hvor individene kan dra nytte av fordelene
ved gjensidig peer scaffolding (McGeer, 2004). Flere utsagn reflekterte opplevelser
hvor andre personer understgttet deltagernes handlekraft, hvilket styrket relasjonene
og troen pa en god fremtid. For mange deltagere var det ogsa viktig at dette var
gjensidig, og flere fremhevet betydningen av a ha en funksjon i samfunnet og bidra,
eksempelvis hadde mange gnske om & vaere peer to peer medarbeider. Det er grunn
til & tro at oppbygging av hap gjennom peer-scaffolding, ogsa fremmer konsolidering
av selvet, hvorfor tilhgrigheti et fellesskap kan spille en instrumental rolle for
personer med schizofreni (Kylma et al., 2006). Selvet bestar ogsa av interpersonelle
komponenter, gjennom de gruppene vi tilhgrer og forbindelsene mellom de
forskjellige gruppe-identitetene (Gardner & Garr-Schultz, 2017). Det kan tenkes at
relasjoner og tilhgrighet i fellesskap har betydning for mengden av
identitetsmarkarer som var tilgjengelig for vare deltagere, og dermed ogsa deres grad
av SCC og hap.

Med utgangspunkt i ovenstaende ser de kvalitative og kvantitative resultatene
ut til & veere i overensstemmelse, og deltagernes refleksjoner bidrar til & belyse

hvordan SCC og hap kan veere forbundet.

Selv-konsept klarhet og funksjonsnedsettelse

Studien fant at lavere grad av SCC ogsa var forbundet med mer funksjonsnedsettelse
hos personer med schizofreni. I lys av deltagernes egne refleksjoner, samt tidligere
forskning, kan dette forstas pa flere mater.

En mulig forklaring er at sammenhengen mellom SCC og
funksjonsnedsettelse gjenspeiler evnen til & integrere lidelsen, og de begrensninger
den medfarer, i et sammenhengende selv-konsept. Som nevnt ovenfor var et tydelig
menster i den kvalitative data at mange deltagere understreket betydningen av a
erkjenne og akseptere egne muligheter og begrensninger, og samtidig tilpasse livene
sine i henhold til dette. Dette kan reflektere sykdomsinnsikt, som involverer kapasitet
til & danne tilstrekkelig komplekse og adaptive representasjoner av en selv (Nabors et
al., 2014). Innsikt sa ogsa ut til & fremme funksjon, da disse deltagerne justerte sine
forventninger til seg selv, innrettet hverdagen mer hensiktsmessig og dermed

opplevde & mestre denne bedre. Dette ma antas a forutsette en viss opplevelse av a
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veaere en handlekraftigagent i eget liv, som er en kapasitet som forringes av et uklart

selv-konsept. Derav fremgar agens som et sentralt element i bade SCC og funksjon.

Endret selv-bevissthet er ogsa assosiert med redusert kapasitet for a fale lyst,
hvilket i en klinisk kontekst beskrives som anhedoni (Parnas & Handest, 2003).
Manglende lystfornemmelse gjer det vanskelig a ta stilling til hva man gnsker, og
mange deltagere ga eksplisitt uttrykk for at de opplevde problemer med a avgjare hva
som vil kunne bidratil & gi dem gkt trivsel og funksjon. Dette kan tenkes a minske
sannsynligheten for at et individ tar initiativ til & oppsgke settinger og ressurser som
kan bidra til & understatte deres funksjon. Dette kan f.eks. vaere behandling, men
ogsa frivillig arbeid eller fellesskap for personer med psykiske lidelser. Mange
deltagere trakk dette frem som hjelpsomt for sarlig sosial funksjon. Det a fa
mulighetentil & ha en funksjon for andre mennesker, og i samfunnet for gvrig, sa ut
til & veere spesielt viktig for evnen til & fungere i hverdagen. Dermed kan
sammenhengen mellom SCC og funksjonsnedsettelse muligens gjenspeile evnen til a
integrere lidelseni et sammenhengende selv-konsept, da dette fordrer evnen til a
identifisere hjelpsomme tilpasninger og ressurser, og implementere dette i

hverdagen.

En annen faktor som kan ha betydning for sammenhengen mellom SCC og
funksjonsnedsettelse, er det sosiale eller relasjonelle aspektet, idet WSAS bl.a. maler
sosial funksjon. Selvforstyrrelser pavirker evnen til @ innga i relasjoner og forholde
seg til andre mennesker, bl.a. fordi omgivelsene hverken selvforklarende eller
selvfalgelige. Dette fremkaller en perpleksitet som omtales som schizofren autisme,
og medfarer vanskeligheter med & navigere i sosiale sammenhenger (Parnas &
Handest, 2003). Dette kom tydelig til uttrykk i deltagernes besvarelser. Sarlig sa
fremmedgjering, og opplevelse av egen relasjonell utilstrekkelighet, ut til & ligge til
grunn for sosial tilbaketrekning, hvilket muligens gir utslagi lav WSAS-score. Det er
i trad med Haug et al. (2014) som fant at ASE bidrar til sosial dysfunksjon hos
personer i tidlige faser av schizofreni og psykotisk bipolar lidelse. Ogsa Koren et al.
(2013) fant at ASE var relatert til bade generell distress og nedgang i sosial funksjon.
Dermed underbygger resultatene fra inneveerende studie evidens for at selv-relevant
prosessering er assosiert med nedsatt sosial funksjon hos personer med schizofreni.

Dette er ogsa i overensstemmelse med Comparelli et al. (2016), som fant at ASE er
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assosiert med nedgang i global funksjon, herunder sosial og yrkesmessig funksjon,

hos unge med hgy risiko for & utvikle schizofreni.

Den multivariate regresjonsanalysen viste at 22-24 % av varians i
funksjonsnedsettelse kan forklaresav SCC (Tabell 4). Dette hgye tallet kan skyldes
at WSAS er sensitiv overfor relasjonelle vansker, hvilket kan forstas som en
adferdsmessig manifestasjon av selvforstyrrelser. Manglende kapasitet til & fungere
interpersonelt, som faglge av nedsatt SCC, kan dermed bidra til & belyse

sammenhengen mellom SCC og funksjonsnedsettelse.

Styrker og begrensninger

Som andre empiriske studier, har denne studien noen metodiske begrensninger som
ma fremheves og medtenkes i resultatene. For det farste benyttet studien et mixed
methods design, hvilket gjorde det mulig & nyttegjare seg av styrker fra begge
metoder, og dermed fa et mer helhetlig bilde av undersgkelsens interesseomrade. For
det andre, var det som fglge av studiens design ikke mulig & avgjere om den
uavhengige variabelen (SCC) hadde en kausal relasjon til funksjon og hap. Samtidig
bidro deltagernes refleksjoner til & gi en pekepinn pa noen sammenhenger som kan

utforskes videre.

Som det tredje benyttet studien utelukkende selv-rapportering, og det har
derfor ikke veert mulig a sikre at opplysninger er korrekte, f.eks. med hensyn til &
bekrefte diagnose. Samtidig underbygger opplysninger om innleggelse (Tabell 1),
samt de apne svarene, at deltagerne er diagnostisert med schizofreni. I tillegg bestod
stikkpraven av over 80% kvinner, og er saledes ikke representativ for populasjonen.
Mange deltagere fremhevet at de opplevde betydelige variasjoner i bade SCC, hap og
funksjonsnedsettelse, hvilket understreker at studiens funn reflekterer et
gyeblikksbilde. Sveert mange deltagere trakk dessuten frem at bekymring knyttet til
gkonomi spilte en negativ rolle i livene deres. Dette er en potensiell konfunderende
faktor som vi ikke har hatt mulighettil & kontrollere for.

Undersgkelsen ble pilottestet av to personer fra malgruppen. Vi mottok
detaljert feedback som ble implementerti den endelige versjonen av undersgkelsen,

for a sikre at denne var mest mulig forstaelig og brukervennlig. Flere ga uttrykk for
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at SHS-9 hadde for fa svaralternativer, hvilket muligens har gitt et noe unyansert
inntrykk av deres grad av hap. Samtidig er skalaen lettere & bruke for personer med
variasjoner i kognitiv funksjon, hvilket kan bidra til & sikre et mer representativt
utvalg. | den tematiske analysen ble kun kommentarer som fremsto forstaelige,

kodet, for 4 unnga at deltagere ble tillagt synspunkter pa mangelfullt grunnlag.

Implikasjoner

Dette er den farste empiriske mixed-methods undersgkelsen av sammenhengen
mellom SCC pa den ene siden, og hap og funksjonsniva som prognostiske mal, pa
den andre siden. Funnene antyder at opplevelsenav a ha en funksjon og bidra til
samfunnet gjennom frivillig eller lgnnet arbeid, pa premisser som harmonerer med
kapasitet, har positiv innvirkning pa tilfredshet, hap og funksjonsniva. Dessuten kan
tilhgrighet i et starre fellesskap gi en gruppeidentitet, hvilket kan bidra til & skape
sammenheng i selvet. Det er dermed viktig at ulike typer beskjeftigelse tilrettelegges
og tilgjengeliggjeres for personer med schizofreni. Studiens omdreiningspunkt er
ikke behandling, men flere deltagere inndro likevel dette i deres besvarelser, da det
hadde hatt betydning for bade deres funksjon og hap, samt for deres selvforstaelse.
Selvforstyrrelserkan fare til relasjonelle vansker, hvilket bl.a. kan arbeides med i den

terapeutiske relasjonen.

Konklusjon

Studien fant at SCC har betydning for opplevelse av hap og funksjonsniva hos
personer med schizofreni. Den negative korrelasjonen mellom SCCS og hap tilsvarte
en medium effektstarrelse, og den positive korrelasjonen mellom SCCS og
funksjonsnedsettelsetilsvarte en stor effektstarrelse. Resultatene viser dermed at hap
og funksjonsnedsettelse samvarierer med grad av SCC. De kvalitative resultatene
tydet pa at erkjennelse og aksept av begrensninger og muligheter, og evnen til a
innrette livet deretter, hadde positiv innvirkning pa bade funksjonsniva og hap.
Dessuten sa sykdomsinnsikt ut til & fasiliteredannelse av realistiske hap. Muligheten
til & hjelpe andre, ta del i fellesskap og ha en funksjon fremsto ogsa positivt
interagerende med funksjon og hap. Motsatt sa det ut til at relasjonelle vansker og

opplevelse av fremmedgjering vanskeliggjorde det & ha en fungerende hverdag, samt
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utfordret hap og tro pa fremtiden. Teori om selvforstyrrelse bidro til & belyse og
forsta hvilke underliggende prosesser som kan fgre til nedsatt SCC hos personer med
schizofreni. Studiens funn tyder pa at personer med schizofreni har varierende niva

av SCC, og at omfanget av dette har betydning for funksjon og opplevelse av hap.

Fremtidig forskning kan videre utforske sammenhengen mellom SCC og hhv.
hap og funksjonsniva. Replikasjon med et starre sample med jevnere kjegnnsfordeling
er gnskelig. Da sammenhengen forelgpig er lite utforsket, vil det veere
hensiktsmessig a benytte flere datakilder utover selvrapportering. Longitudinelle
studier kan undersgke hvorvidt sammenhengen er stabil over tid. Dette vil kunne ha
implikasjoner for behandling. Det er forelgpig ikke utviklet spesifikke terapeutiske
intervensjoner for a eksplisitt adressere ASE (Haug et al, 2014). Videre forskning
kan undersgke hvorvidt man kan styrke SCC gjennom a utvikle intervensjoner som
retter seg mot a arbeide terapeutisk med ASE. Det kan ogsa veere relevanta
undersgke hvorvidt det a inndra ASE i psykoedukasjon kan bidra til hgyere SCC, og
dermed bedre funksjonsniva og hap.
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Del 2: Rammesettende del

Bakgrunn

Schizofreni er en alvorlig psykisk lidelse med betydelige personlige og
samfunnsgkonomiske omkostninger, med en samlet arlig utgift for behandling og
pleie alene, pa ca. 2,6 milliarder kroner (Det Etiske Rad, 2018; Hastrup et al., 2020,
p. 68). Til tross for at disse er vanskeligere & male, er de menneskelige
omkostningene assosiert med lidelsen store, bade for den enkelte som lever med
schizofreni, men ogsa for deres pargrende (Millier et al., 2014, p. 86). Schizofreni
har dermed store konsekvenser, bade for samfunnet og for enkeltmennesket. Til tross
for lidelsens omfattende konsekvenser, er den fortsatt en gate, ogsa for fagfolk
(Mgller, 2016, p. 66). Et systematisk review fra 2014 (Matheson et al.) understreket
at det akkumuleres stadig mer kunnskap om schizofreni, og likevel er forstaelsen av
lidelsen begrenset (Mathesonet al., 2014, p. 3387). En omfattende bibliometrisk
analyse av forskning pa schizofreni, publisert mellom 1975 til 2020, fant at
ngkkelordene anvendt i de mestsiterte artiklene i all hovedsak var nevrobiologiske
(bl.a. prefrontal cortex, glutamat, amygdala, GABA, hippocampus, dopamin) (Kiraz
& Demir, 2021, p. 1740). Moderne forskning pa schizofreni er i overveiende grad
biologisk orientert, og har medfart verdifulle bidrag til viten om bl.a etiologi og
behandling. Samtidig har fenomenologisk forskning pa schizofreni i liten grad veert
prioritert, hvilket kan synes paradoksalt, idet schizofreni utfolder seg i bevisstheten
som opplevelser (Mgller, 2017). For & forsta schizofreni ma vi ogsa forsta

opplevelsenav schizofreni.

Behovet for en helhetlig og sammenhengende forstaelse av lidelsen, som strekker seg
utover de enkelte symptomene, ansporet specialet i retning av litteraturom
selvforstyrrelse. Selvforstyrrelse forstar forvrengninger av farstepersonsperspektivet
som lidelsens fundamentale forstyrrelse, som symptomene antas a utspringe fra
(Parnas, 2011, p. 1124). Det eksisterer omfattende kunnskap om hvordan schizofreni
kommer til uttrykk, men langt mindre om de opplevelsesfenomener det er uttrykk

for. | dette henseende er diagnosemanualene til liten hjelp, da disse kun opplister
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symptomer og deskriptive karakteristika. Diagnostikk er likevel viktig for malrettet

behandling.

Anbefalt behandling av schizofreni er en behovstilpasset kombinasjonav individuell
psykoterapi, psykoedukativt familiearbeid og psykofarmakologisk behandling.
Likevel er dette ikke ngdvendigvis mulig a tilby innenfor dagens behandlingsramme,
grunnet ressursmangel og lange ventelister (Skarderud et al., 2011, p. 333f). Dette
bekreftes av en nylig offentliggjort undersgkelse av psykologer ansatt i
sekundeersektoren, og deres vurdering av forholdene i den danske psykiatrien.
Undersgkelsen viste at knapt hver fjerde psykolog mener de ikke kan utfare deres
arbeid forsvarlig, og at mange pasienter ikke far den behandlingen de har behov for.
Dette skyldes ressursmangel, og medfarer, ifalge undersgkelsen, at det ikke er mulig
a tilby en helhetsorientert behandling (Andersen, 2022). Rapporten angar
psykiatriens forhold pa tvers av avdelinger, og omhandler derfor ikke spesifikt
psykoseavdelinger eller schizofreni. Det sveert pressede bildet som tegnes av
psykiatrien reiser imidlertid sparsmal om hvorvidt behandlingstilbudettil personer
med schizofreni er tilstrekkelig omfattende og langsiktig, eller om det farst og fremst

retter seg mot stabilisering og symptomreduksjon.

Bestrebelser pa a forsta schizofreni pa et grunnleggende niva har betydning for
behandling, fordi et ssmmenhengende og helhetlig behandlingstilbud hviler pa en
sammenhengende og helhetlig forstaelse av lidelsen. Litteratur om selvforstyrrelser
tilbyr et rammeverk for a forsta lidelsens subjektive egenart (Mgller, 2017). Var
interesse for & forsta schizofreni som fenomen, er ogsa influert av tidligere
arbeidserfaring som miljgterapeuter ved to lukkede psykoseavdelinger, hvilket har
gitt et inntrykk av psykosebehandling i praksis. Ettersom vi tidligere har inngatt som
en del av behandlingsapparatet, anser vi dette som en del av var forforstaelse av
schizofreni. De pasientene vi har veert i kontakt med var i hovedsak svaert
sykdomsbelastet, og innlagt pa tvang, og befant seg dermed i situasjoner som kunne
synes meget haplgse. Dette ga opphav til en interesse for hvilken rolle hap spiller for
personer med en alvorlig psykisk lidelse som schizofreni, fordi hap er en
grunnleggende ngdvendighet for alle mennesker, uavhengig av livssituasjon (Cordes
& Christensen, n.d.). Hap er dessuten relevant & undersgke, ettersom det ogsa er en

serlig betydningsfull faktor i recoveryprossessen for personer med alvorlig psykisk
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lidelse (Van Gestel-Timmermanset al., 2010, p. 67). Schizofreni er ogsa assosiert
med betydelige funksjonsnedsettelser, og Vita og Barlati (2018) trekker frem
psykososial funksjon som et essensielt outcome mal ved schizofreni (p. 247).
Dermed synes det relevant a undersgke hvorvidt selvet er relatert til
funksjonsnedsettelse hos personer med schizofreni. Ovenstaende evidens, teori og
refleksjoner utgjorde bakgrunnen for specialet, og for beslutningen om a utfere en

mixed methods studie om aspekter av selvet, hap og funksjon ved schizofreni.

Oppbygning

Specialet bestar av en artikkel med en tilhgrende rammesettende del, som har som
formal & utdype teoretiske og metodologiske aspekter ved studien, og sette funnene i
sammenheng med et eksisterende forskningsfelt og klinisk praksis. Ferst vil studiens
teoretiske rammeverk utdypes, med vekt pa selvforstyrrelse, diagnostikk og
behandling, samt en neermere gjennomgang av forholdet mellom selvforstyrrelse og
SCC. Deretter fremlegges statistiske analyser av undersgkelsens apne sparsmal,
etterfulgtav en utdypelse av de kvalitative resultatene. Videre fglger en diskusjon av
studiens metodologiske styrker og begrensninger, som omhandler bruk av
selvrapportering og de utvalgte maleinstrumentene, samt gkonomi og arbeidsledighet
som en potensiell konfunderende faktor. Deretter kommer et avsnitt om studiens
implikasjoner i et behandlingsperspektiv. Kappen avrundes med et oppsummerende

avsnitt.

Teor|

Falgende avsnitt vil utdype teori om selvforstyrrelse, med henblikk pa a klargjare
teoriens relevans for a forsta schizofreni. Dette vil settes i relasjon il
diagnosemanualene, og anbefalt psykoterapeutisk behandling. Avslutningvis vil

forholdet mellom selvforstyrrelse og SCC underbygges nermere.

Selvforstyrrelse og schizofreni

Forholdet mellom selvforstyrrelse og SCC ble bergrt i artikkelens innledning, som
kom inn pa hvordan selvforstyrrelse kan medvirke til nedsatt SCC ved schizofreni.

Evidens tyder pa at selvforstyrrelse er spesifikt for de schizofreniforme lidelser,
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hvorimot SCC kan ses ved en rekke typer psykopatologi (Cicero, 2017) (Cicero et
al., 2016). Da schizofreni farst ble beskrevet og konseptualisert, ble nettopp
forstyrrelser i selvet ansett som lidelsens sentrale eller fundamentale trekk. Eugen
Bleuler (1857-1939) og Karl Jaspers (1883-1969) ansa strukturelle og
fenomenologiske forstyrrelser som de fundamentale symptomene ved schizofreni.
Det sentrale var altsa forstyrrelser i hvordan personer med schizofreni opplever,
fremfor hva de opplever (Zandersen & Parnas, 2019, p. 109). Siden dengang har
kunnskap om schizofreni naturligvis blitt betydelig utvidet, og mer viten om bl.a.
biomedisinske aspekter ved lidelsen har gitt fremskritt pa behandlingsomradet.

Samtidig har selvets betydning i lidelsen blitt mindre fremtredende.

I ICD-10 diagnostiseres schizofreni pa bakgrunn av en rekke symptomer som skal ha
veert til stede i minsten maned. Farsterangssymptomer og bisarre vrangforestillinger
er tilstrekkelige for & stille diagnosen, men den kan ogsa stilles ved en kombinasjon
av minstto av fglgende symptomgrupper: vedvarende hallusinasjoner med
vrangforestillinger uten affektivt innhold, spraklige tankeforstyrrelser, kataton adferd
og negative symptomer (Nordentoft & Vandborg, 2017, p. 299).
Farsterangssymptomer viser til symptomer som er sarlig karakteristiske for lidelsen.
Positive symptomer involverer bristi realitetstesting, eksempelvis
vrangforestillinger, persepsjonsforstyrrelser (hallusinasjoner) og tankeforstyrrelser
(Simonsen & Haarh, 2017, p. 326). Negative symptomer involverer svekkelse eller
tap av en rekke affektive og eksekutive funksjoner, deriblant anhedoni og apati
(Nordentoft & Vandborg. 2017, p. 303). Det er veletablert at negative symptomer
oppstar farst, og er mer stabile over tid enn positive symptomer (Skodlar et al., 2013,
p. 256). Langvarig tilstedeveerelse av negative symptomer er ogsa forbundet med en
darligere prognose (Nordentoft & Vandborg. 2017, p. 303).

Selvforstyrrelserser ut til & veere et unikt trekk ved schizofreniforme lidelser (Cicero,
2017), og kan ofte pavises flere ar far psykosens utbrudd (Parnas, 2011, p. 1124). Av
diagnosemanualene (ikke inkl. ICD-11) er det imidlertid kun DSM-III og ICD-8/9
som omtaler selvet, og da kun i ordlisten (Zandersen & Parnas, 2019, p. 106)(Parnas,
2011, p. 1124). Det er mulig at dagens diagnostiske kriterier for schizofreni er for
snevre, eller gir en skjev fremstilling av lidelsen, idet de i for stor grad vektlegger
alvorlige psykotiske symptomer (Zandersen & Parnas, 2019, p. 112). Dette medfarer

at BPD vil kunne fremsta som den mest dekkende diagnosen for en pasient som
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beskriver en forstyrret “sense of self” eller identitetsfolelse, til tross for at dette ogsé
kjennetegner schizofreni. | den forbindelse foreslar Zandersen og Parnas (2019) at
det er diagnostisk nyttig a skille mellom selvets kjerne og det narrative selv, idet
forvrengninger i farstepersonsperspektivet ikke kjennetegner BPD. Farstnevnte
referer til at opplevelser alltid manifesterer seg som “min egen”, og ikke som en
anonym opplevelse. Dette er en forutsetning for det narrativet selv, som angar selvets
innhold, det vare interesser, verdier, mal osv. (Zandersen & Parnas, 2019, p. 110). |
den normale mate & oppleve pa, eller i den normale opplevelse, er strukturen og
innholdet sammenvevd, hvilket medfarer at opplevelsen vanligvis ikke blir et objekt
for refleksjon (Zandersen & Parnas, 2019, p. 110). Subjektet er farrefleksivtgitt
(Parnas, 2011, p. 1123).

Utviklingen i forstaelsenav lidelsen har ogsa fert til utvikling i behandling. Nar det
gjelder psykoterapi i behandling av schizofreni, gir de nasjonale kliniske
retningslinjer svak anbefaling for CBT. Dette innebeerer at fordelene ved
intervensjonen er starre enn ulempene, eller at den tilgjengelige evidensen er uklar,
men at det vurderes fa eller ingen skadevirkninger (Sundhedsstyrelsen, 2018, p. 12).
Skodlar et al. (2013) har evaluert det teoretiske rammeverket, og de epistemologiske
antagelsene som ligger til grunn for CBT for schizofreni, med et klinisk-
fenomenologisk perspektiv (p. 260). CBT antar at kognitive vurderinger (appraisals,
f.eks. antagelser, attribueringer og holdninger) genererer positive og negative
symptomer ved schizofreni (Skodlar et al., 2013, p. 261). Skodlar et al. (2013)
fremhever serlig forstaelsen av de negative symptomene som mangelfull, hvilket i
CBT anses som manifestasjoner av negative tanker og forventninger, og omtales som
deficits. De argumenterer imidlertid for at de negative symptomene skyldes
forstyrrelser i farstepersonsperspektivet. Symptomene er dermed ikke uttrykk for
egentlig fraveer, men heller abnormal tilstedeverelse av forstyrrelseri selvets kjerne
Disse forstyrrelsene etterlater pasientene sarbare i sosiale settinger, hvor de faler seg
engstelige og eksponert, og deres trang til tiloaketrekking ser ut til & vaere en mate a
kompensere for dette (Skodlar et al., 2013, p. 261). | CBT forstas vrangforestillinger
hovedsakelig som falske eller dysfunksjonelle antagelser (beliefs), grunnet
forstyrrelser i informasjonsprosesseringen. Hovedparten av CBT teoriene anser angst
som en konsekvens av vrangforestillinger. Studier har dog vist at pasienter ofte

rapporterer at de finner lettelse i deres vrangforestillinger, da de avvikende
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opplevelsene er kilde til stress, som vrangforestillingene skaper en sammenheng eller
mening i (Skodlaret al., 2013, p. 258).

Det er evidens for at CBT kun har begrenset effekt i behandling av schizofreni,
hvilket kan tyde pa at de grunnleggende teoretiske antagelsene ikke innfanger
lidelsens kompleksitet. Teori om selvforstyrrelse kan bidra med en helhetlig og
sammenhengende forstaelsesramme, hvilket ogsa kan ha betydning for
differensialdiagnostikk. Zandersen og Parnas (2019) fremhever bl.a. enkelte
overfladiske likehetstrekk mellom schizofreni og BPD, skyldes forskjellige
fundamentale forstyrrelser (p. 112). Ved a plassere selvet og dets funksjoner i
kjernen av schizofreni, reduseres ikke lidelsen til en samling av uavhengige
symptomer, men inngar i en meningsfull helhet som informeres av individets

opplevelse.

Teoretisk relasjon mellom SCC og selvforstyrrelse

Som beskreveti artikkelenrefererer SCC til i hvilkengrad en persons tanker og
forestillingerom dem selv og deres egenskaper er sammenhengende, stabile og
kognitivt tilgjengelige (Stinsonet al., 2008, p. 1541; Dunlop, 2017, p. 20). SCC
angar i hvilken grad selvet oppleves som en samlet enhet, hvilket bade henviser til
grad av sammenheng mellom forskjellige selv-representasjoner og den globale
sammenhengeni selvet (Dunlop, 2017, p. 20). Ovenstaende avsnitt har redegjort for
den diagnostiske nytteverdienav a skille mellom selvets kjerne, og det narrative
selvet. Denne inndelingen kan ogsa bidra til & belyse de underliggende forholdene
som resulterer i nedsatt SCC ved schizofreni. Forstyrrelser i selvets kjerne vil
vanligvis involvere instabiliteti den grunnleggende subjekt-verden relasjonen, som
ogsa vil manifestere seg som forstyrrelser i det narrative selvet. Dette kan f.eks. ha
utslag i interpersonell funksjon, emosjonsregulering og opplevelse av retning i livet.
Forstyrrelser i det narrative selvet vil dog ikke forarsake strukturelle forstyrrelseri
selvets kjerne, og interaksjonen mellom disse bestanddelene er dermed ikke resiprok.
Dette betyr at forvirring om f.eks. personlige egenskaper og @nsker, i seg selv ikke

vil forarsake forstyrrelser i selvets kjerne (Zandersen & Parnas, 2019, p. 110).
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Selvets kjerne impliserer hvem noe angar, hvilket det narrative selvets innhold hviler
pa (Zandersen & Parnas, 2019, p. 110). Hvis selvets “kondukter” er uklar, vil ogsa
innholdet vere det. Da kan det ogsa tenkes at individets opplevelse av selvets
innhold vil mangle kontinuitet, og at beskrivelser av dem selv dermed vil veere
inkonsekvente. Dette er trekk som kjennetegner bade det narrative selvet og SCC, og
dermed er det mulig at det er snakk om overlappende konsepter. Lav SCC ses ved
flere typer psykopatologi, og ikke kun schizofreni, deriblant ved angst, depresjon og
autisme (Cicero, 2017, p. 219). Forstyrrelser i selvets kjerne medfarer forstyrrelser i
det narrative selvet, hvilket kan vere en del av forklaringen pa hvorfor personer med
schizofreni ofte har lavere niva av SCC. Da selvforstyrrelse ser ut til & vere et unikt
trekk ved de schizofreniforme lidelser, kan det antas at nedsatt SCC ved andre
psykopatologier forarsakes andre bakenforliggende forhold enn forstyrrelser i selvets

kjerne.

Resultater

Folgende avsnitt vil presentere supplerende statistiskeanalyser av undersgkelsens
apne og valgfrie sparsmal. Dette gjeres for & gi et bedre inntrykk av deltagerne som
har informert studiens kvalitative funn. Deretter utdypes studiens kvalitative
resultater. Dette gjeres med henblikk pa & underbygge temaene og deres innhold, og
sikre starst mulig transparens i analyseprosessen. De tre overordnede temaene, og
tilhgrende subtemaene, vil gjennomgés i rekkefglgen: 1) A vaere i utakt med seg selv,
2) Fra begrensninger til muligheter og 3) Hap om normalitet og stabilitet. Parentesen
etter hvert utsagn viser til hvilket spgrsmal i undersgkelsen de besvarer, for a gi en
kontekst til kommentarene.

Supplerende analyser av valgfri spagrsmal

For & undersgke om det var forskjell pa deltagerne som valgte a tilfaye kommentarer,
og dem som ikke gjorde, ble det utfart noen supplerende analyser pa de variablene
som ble brukt i de multivariate regresjonsanalysene, opplistetitabell 3og 4 i
artikkelen (WSAS, SCCS, SHS-9, alder, sykdomsvarighet og utdannelsesniva). En
rekke t-tester viste at det ikke var noen signifikante forskjeller, med unntak av det

apne kommentarfeltet til SHS-9 og Hap spersmal 2. 17 deltagere tilfgyde
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kommentarer til SHS-9, og 95 deltagere besvarte hap spegrsmal 2. Pa kommentarfeltet
til SHS-9 var det forskjell i gjennomsnittsscore pa SHS-9 skalaen, og pa Hap 2 var
det forskjell i gjennomsnittscore pa WSAS. Levenes test for equality of variance
tester homogenitet i varians, hvor p < .05 tilsier at equal variance ikke kan antas
(Field, 2013, p. 377). Pa t-testen for SHS kommentarfeltetga Levenes test p = .007. |
gjennomsnitt var deltagerne som besvarte SHS-9 mer hapefulle (M = 14.12 og SE =
.99) enn de som ikke besvarte (M = 10.60, SE = .56). Denne forskjellenpa 3.52, 95
% CI [-5.845/-1.187] var signifikant t(128) = -3.10, p = .004. Dette representerte en
medium effektstgrrelse d = -.611. Pa t-testen for hap spersmal 2 ga Levenes test p =
.674. | gjennomsnitt hadde deltagerne som besvarte Hap 2 mindre
funksjonsnedsettelse (M = 21.12 og SE = .93) enn de som ikke besvarte (M = 24.77,
SE = 1.68). Denne forskjellen pa 3.65, 95 % CI [.002/7.310] var signifikant t(128) =
1.98, p = .05. Dette representerte en liten til medium effektstarrelse d = .391. Til
tross for at det ikke er snakk om frafall fra studien, vil disse analysene i det fglgende

omtales som attrisjonsanalyser.

Tematisk analyse

Tema: A vaere i utakt med seg selv

Temaet A veere i utakt med seg selv tar for seg hvordan deltagerne opplever seg selv,
og hvordan de ser seg selv i forhold til sine omgivelser. Et gjennomgaende trekk i
besvarelsene var usikkerhet knyttet til hvem de var og hva de ville, hvilket ofte kom
til uttrykk gjennom noe pafallende eller uvanlige formuleringer: «Jeg oplever ofte, at
jeg ikke er «synkron» med mig selv.» (SCCS) Utsagnet kan tyde pa at selvet ikke
oppleves som en samlet og sammenhengende enhet, men som flere deler som tidvis
er i utakt, og som gjar det vanskelig a ta avgjgrelser. Problemer med a avgjare hva
som er lystbetonteller betydningsfullt gikk igjen i flere besvarelser. En deltager ga

uttrykk for et gnske om:

”(...) at jeg vil kunne fylde mit liv med nogle ting der giver mening for mig og
at jeg vil fa en bedre fornemmelse af, hvem jeg egentlig er inderst inde. Jeg
dremmer om at finde en gnist der kan tende en eller anden form for passion

for bare et eller andet.” (Hap 1)
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Kommentaren tyder pa en opplevelse av indre vaghet, muligens ogsa en fglelse av
hulhet, hvilket tilsynelatende forekommer i sammenheng med en manglende
opplevelse av mening og evne til a fale lidenskap. Denne manglende opplevelsen av
en kjerne som gir livet retning, er noe flere deltagere beskriver. For noen kommer
dette til uttrykk i maten de relaterer til egen kropp, blant annet fortalte en person om
sitthap om «At bevare evne til at elske, selvom kroppen fgles tom og forladt.» (Hap
1) Kroppen er handfast og dermed lettere & beskrive og forholde seg til, i motsetning
til selvet og identiteten som er mer abstrakte fenomener. Dette utsagnet ser ut til &
reflektere en form for adskillelse mellom opplevelsen av “jeg” og opplevelsen av

kropp, hvor kroppen oppleves som et separat objekt.

A vare alene i verden

Opplevelsen av a veere annerledes eller adskilt fra andre mennesker er et annet

tydelig trekk som gar igjen i besvarelsene:

“Det virker hablost fra tid til anden, at skulle passe ind i samfundet. Det fales
ikke som om jeg harer til og det virker nogle gange som en uoverkommelig
opgave at forsgge. Jeg faler mig fremmedgjort overfor "normale” mennesker
og har sveert ved at navigere i skrevne som uskrevne regler. Det gar mig ofte

trist og modlos.”. (Hap 2)

Utsagnet er et eksempel pa at det som er forstaelig, implisittog naturlig for andre,
oppleves uforstaelig, hvilket vil kunne bidratil at det blir vanskelig & innga i sosiale
sammenhenger. A passe inn i samfunnet er ikke noe som skjer av seg selv, men en
aktiv innsats som tidvis virker haplgs. Vedkommende gir uttrykk for en dramatisk og
global opplevelse av fremmedgjering, ikke kun fra en bestemt sosial kontekst, men
fra andre mennesker generelt, og at dette er kilde til motlgshet. Andre deltagere ga
uttrykk for et gnske om inklusjon og aksept fra omgivelsene: “At feellesskabet onsker,
at jeg bliver en del af det - og sdledes at blive inviteret med, som den, jeg er.” (Hap
1) Vedkommende spesifiserte ikke hvilket fellesskap det er snakk om. Dette kan
reflektere en folelse av a sta utenfor fellesskapet i bredere forstand, muligensi kraft
av a mangle en funksjon eller rolle, eller & generelt fgle seg avvist og ugnsket av

andre.
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Et relatert temasom ogsa gikk igjen, var opplevelser med ulike former for
relasjonelle vanskeligheter og ensomhet. En deltager fortalte at “Sygdommen gor det
sveert at fastholde naere relationer, og det gar mig bange for at blive enormt ensom
som gammel» (WSAS) og en annen skrev «Det er svert at holde fast i relationer nar
man har en darlig periode. Folk treekker sig tit.” (WSAS) Den fgrste kommentaren
gir uttrykk for en opplevelse av at egen evne til & innga i relasjoner er pavirket av
lidelsen, mens den andre fremhevet en opplevelse av avvisning fra andre i
forbindelse med sykdommen. Formuleringen "at fastholde/holde fasti” var
gjiennomgaende i flere besvarelser, i en relasjonell kontekst. Muligens er dette
uttrykk for at relasjoner oppleves uhandgripelige og flyktige, og at det & innga i og
opprettholde relasjoner med andre derfor krever en konkret og malrettet innsats. Det
sa ut til at mange strevde med sarlig de nare relasjonene. Muligens reflekterer dette
at det er lettere & maskere egne utfordringer og avvik fra normaleni mer overfladisk
sosial interaksjon. En deltager uttrykte at: «Hvis jeg ikke gnsker du ser hvordan jeg
har det er jeg sa god til facader at du ikke opdager noget som helst.» (SCCS)
Problemer er vanskeligere a skjule i intime relasjoner med signifikante andre, hvilket
kan vanskeliggjere naerhet. Samtidig ga en stor andel uttrykk for savn, men ogsa hap

om endring, pa dette omradet.

Angst for fremtiden

En stor andel av deltagerne ga uttrykk for at deres lidelse var knyttet til tvil og
bekymring for fremtiden, og flere beskrev dessuten tanken pa fremtiden som en kilde
til fortvilelse: “Ja, synes det er hardt at tenke pd fremtiden, da jeg er bange for at
Jjeg ikke fir det bedre.” (Hap 2). Bekymringene sa ogsa ut til & henge sammen med
opplevelsen av fremtiden som uforutsigbar, eller utenfor egen kontroll. En deltager

beskrev det pa falgende mate:

«Jeg kan veere nervgs for ikke at vaere i stand til at ga ned i medicin, og
derfor ikke kunne blive gravid, hvis jeg skulle gnske det. Jeg ved, at et
eventuelt tilbagefald kan veere gdelaeggende for det liv jeg lever, og alt jeg
har opbygget, jeg er ikke specielt pavirket af min skizofreni i dagligdagen,

men samtidig pdavirker den alt.” (Hap 2)
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Til tross for at deltagereni liten grad opplevde & vere pavirketav sin lidelse i
hverdagen, hadde frykten for tilbakefall stor betydning for hvordan hun forholdt seg
til fremtiden. Formuleringen «alt jeg har opbygget» antyder at det har krevd en
innsats 8 komme dit hun er i dag, og en opplevelse av at denne innsatsen kan veere
forgjeves, av arsaker hun ikke kan kontrollere, hvilket muligens reflekterer frykt for
kontrolltap. A konfronteres med begrensninger og kontrolltap er et
allmennmenneskelig livsvilkar, som kan sies a settes pa spissen nar man lever med
schizofreni. En annen deltager koblet nettopp det & overmannes av egne
begrensninger som falge av sykdommen, til opplevelse av haplgshet:

“Lige nu, ikke rigtignoget hab. Jeg er i gang med en uddannelse, der er sat
pa pause grundet en igangvaerende lengerevarende indlaeggelse. Jeg er ikke
sikker pa, om jeg vender tilbage til uddannelsen, da jeg nu har veret
sygemeldt pa 3/4 semestre og ikke kan se, hvordan det skal kunne lade sig

gore at feerdiggore den”. (Hap 1)

Muligens opplevde personen en uoverensstemmelse mellom sine forestillinger om
seg selv og sin fremtid, og de reelle livsbetingelsene pa navaerende tidspunkt. Det
kan virke som om vedkommende har strevd med a erkjenne og akseptere de
begrensningene lidelsen medferer, og at en manglende opplevelse av agens og
mening medfarer bade haplgshet og en viss desperasjon. Det sa dessuten ut til at
opplevelsenav haplgshet, tvil og bekymring for fremtiden var meget varierende for

deltagerne, og at den var knyttet til sykdomsbelastning:

“Min skizofreni ger, nar jeg har det darligt, at jeg ikke kan overskue mit liv

og ville gnske at jeg ikke var blevet fgdt, men nar jeg har det godt, har jeg en

tro pa, at jeg kan keempe lig til at fa et godt liv, pd trods af skizofrenien.”
(Hap 2)

Det ligger i livets natur at det & bli fadt er utenfor ens kontroll. Det & gnske at man
ikke var fgdt, kan reflektere en totalt manglende opplevelse av agens og kontroll ov
eget liv og livskvalitet. Det & kjempe for et godt liv pa tross av schizofrenien
inneberer imidlertid en viss opplevelse av agens, i mgte med reelle begrensninger.
Hvordan vedkommende opplevde hap sa dermed ut til & henge sammen med

sykdomsbelastning.

er
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Tema: Fra begrensninger til muligheter

Temaet “fra begrensninger til muligheter” reflekterer deltagernes opplevelse av &
farst se lidelsen som en begrensning som medfarte betydelige innskrenkelser av
livsmuligheter, til & bli mindre altoverskyggende og avgjerende. Mange
kommentarer ga inntrykk av at dette hadde veert en krevende prosess, som berodde
pa sykdomsinnsikt, aksept av endrede livsvilkar og evnen til & se, skape og benytte
de tilstedeveaerende mulighetene. Dette fremstod som viktige erfaringer og
egenskaper deltagerne hadde opparbeidet seg, som gjorde dem mer hapefulle.
Felgende kommentar illustrerer en prosess flere deltagere beskrev, som har fart frem
til et mer positivt fremtidssyn:

“Min sindslidelse har egentlig lcert mig sa meget om hvordan livet ogsd kan
vare. Bade det gode og mindre gode. Til spargsmalet tror jeg at svaret kort
er nej. Men, min sindslidelse har selfglgelig en indvirkning pa mit liv og den
vaelger jeg at bruge pa en konstruktiv made da det at modarbejde den ikke har

gjort ndet gavn.” (Hap 2)

I likhet med mange andre deltagere, ser ovenstaende deltager ut til & ha innsett at det
er mer hensiktsmessig a se hva som er mulig innenfor rammen av lidelsen, enn &
vente med a leve livet mens de haper pa remisjon. Det vites ikke hva personen mener
med a bruke sin «sindslidelse (...) pa en konstruktiv made», men ordet «konstruktiv»
indikerer at vedkommende opplevde a ha handlingsrom, og har tatt ansvar for
hvordan deres liv og fremtid skal se ut. I en annen kommentar fremgar ogsa egen

innsats og ansvarstaking som en kilde til hap:

“(...) det at jeg arbejdet med mig selv, fdet bearbejdet min fortid og opsogt
muligheder for at dette har kunne ske har jeg egentlig faet et godt liv og en

tro pa at fremtiden vil forblive ligesda”. (SHS)

Personen fremhever evnen til & oppseke hjelpsomme muligheter eller tilbud, fremfor
innholdet av disse mulighetene. Dette reflekterer en generell tendens i de mer
hapefulle kommentarene, nemlig at opplevelse av agens er en betydelig kilde til hap

og fremdrift. Dertil reflekterer utsagnet en opplevelse av mestring over egne
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utfordringer, og muligens ogsa en opplevelse av a veere mer rustet og trygg i mate
med fremtidige utfordringer. I likhet med ovenstaende deltager, fremhever flere
andre at a fa gkt forstaelse for hvem de er, har veert gavnlig.

Tilpasse seg situasjonen

Det sa ut til & veere betydelig variasjon i sykdomsbelastning blant deltagerne som
benyttet muligheten for 8 kommentere i undersgkelsen. Uavhengig av aktuell
belastning beskrev flere deltagere at det var mulig a tilpasse seg et liv med
schizofreni. En person fortalte bl.a. om hvordan vedkommende har utviklet strategier
for & ha en fungerende hverdag:

“Jeg udfarer frivilligtarbejde med en fgrtidspension som livsgrundlag, jeg
villeslet ikke kunne arbejde under normens arbejdsbetingelseridsg,
skizofreni er for mig en stressrelateret sygdom. Jeg er et struktureret
menneske og holder et hjem, men jeg deler opgaverne op, sa jeg ikke ger alt

husarbejde pa en gang.” (WSAS)

Personen har formadd a oppfylle sitt anske om a arbeide, som samsvarer med
vedkommendes forutsetninger. Dessuten har personen funnet en lgsning pa de
huslige oppgavene, som far hverdagen til & fungere godt. Flere deltagere beskrev
hvordan stress har innvirkning pa deres psykiske stabilitet, og hva dette krever av

dem:

«Jeg er meget opmarksom pa mit aktivitetsniveau ift stress - jeg ved hvor
meget jeg skal passe pa mig selv. Kun sadan kan jeg have det godt i
fremtiden, sa mine psykotiske symptomer ikke kommer i udbrud». (Hap 2)

Ogsa denne deltageren understreket viktighetenav a ivaretaegne behov nar man
lever med schizofreni, hvilket ma antas a forutsette sykdomsinnsikt. Ved & regulere
sitt aktivitetsniva kan personen minimere risikoen for utbrudd av psykotiske
symptomer, og dermed ha det godt i fremtiden. Det kan dessuten se ut til at personen
har et hap om psykisk stabilitet, ettersom vedkommende sammenkobler en god

fremtid med fravaer av psykotiske symptomer. Dette kan forstas som et balansert og
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realistisk hap, ettersom schizofreni er en lidelse som oppstar, vedlikeholdes og
pavirkes av en rekke faktorer, hvorav noen er utenfor egen kontroll. Deltageren har
identifisert hvasom pavirker den psykiske stabiliteten som vedkommende kan

kontrollere, hvilket gir handlingsrom og potensielt sett mestring.

Subtemaet “tilpasse seg situasjonen” omhandler ogsé kapasitet til & oppleve og utave
agens. Dette var for mange deltagere en kilde til hap, isar nar det ble imgtekommet

av signifikante andre i deres liv. En person fortalte om dette:

“(...) Det var mig der begyndte med det metakognitive. Hun [laegen] var
argerlig over at de ikke kunne tilbyde det, s& nu har hun kgbt en bog om
emnet og jeg har selv tre bgger. Det giver mig lidt hab, for jeg har mange
bekymringer og det kan maske afhjelpe problemet.” (SHS)

Dette er en person som tilsynelatende far tett oppfelging av psykiatrien, og kan antas
a veere relativt sykdomsbelastet, men som likevel har investert tid og energi i & fa det
bedre. I likhet med noen andre deltagere, anerkjenner ogsa denne personen hva
vedkommende selv har gjort i hapet om at fremtiden skal bli bedre. Dette ser ut til a
ha gitt en falelse av stolthet, hvor samspillet med legen ogsa kan tenkes & ha
betydning. Ved & imgtekomme forespgrselen har legen muligens styrket den
terapeutiske relasjonen, og forsterket hapet om behandlingen kan veere hjelpsom,
men ogsa gitt pasienten plass til & ta en aktiv rolle i egen behandling. Hvorvidt den
konkrete terapimetoden vil pavirke utbyttet av behandlingen er uvisst, og muligens
ogsa sekundeert for personens hap pa tidspunktet for besvarelsen. For hapet og
agensen fremstar det mest betydningsfulle & veere at personen ble bekrefteti nytten

og verdien av & handle pa et hap.

Tro pa positiv fremtid

I undersgkelsen ble deltagerne bedt om a svare pa hvorvidt, og evt. pa hvilken mate,
deres schizofreni hadde betydning for deres syn pa fremtiden. De fleste ga uttrykk
for at lidelsen pavirket hvordan de forholdt seg til deres fremtid, hvilket bade var
positivt og negativt betont. Fglgende kommentar eksemplifiserer hvordan deltagerne

med mer positive fremtidssyn forholdt seg til lidelsen:
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«Jeg oplever en anelse nedsat livskvaliteti mit liv pa nuveerende tidspunkt
grundet nedsat funktions niveau - hvilket skyldes bade diagnosen og medicin-

bivirkninger, men mit syn pa fremtiden er positivt.» (SHS)

Noe overraskende hadde ikke nedsatt livskvalitet og funksjonsniva den store
betydning for personens syn pa fremtiden. Som nevnt i artikkelen kan utsagnet
reflektere at personen har erkjent at schizofrenien medfarer noen perioder med gkt
sykdomsbelastning, hvilket muligens bidrar til at hapet bestar og forblir relativt
upavirket av gkte plager. Det kan tenkes at personen har lart & leve med lidelsens
utsving, og at det bidrar til et mer stabilt syn pa fremtiden. Dette sa ut til & gjelde for
flere deltagere, dog i noe varierende omfang, hvilket muligens kan henge sammen

med hyppigheten av vanskelige perioder.

Samtidig med at egen innsats var en verdifull kilde til hap og bedring, var statte fra
nare relasjoner ogsa svert betydningsfullt. En kommentar innkapsler begge disse

elementene:

«Der er mange ting jeg har faet styr med pa i mit liv. Der gar at mit liv er
bedre. Og troen pa en god og positiv fremtid er bedre end tidligere. Med mere
stabiliteti mit liv, med mit fleksjob, en tillidsfuld kontaktperson i psykiatrien
0g god og kerlig stagtte af min mand og familie. Det betyder ALT for hvordan
jeg har det.» (SHS)

Deltageren anerkjenner egeninnsatsen som er lagt ned for & oppna stabilitet, hvilket
kan veere uttrykk for opplevelse av agens. Det ser ut til at kombinasjonen av eget
bidrag, og tillitsfulle og stgttende relasjoner, har veert sveert viktig for at personen har
en tro pa at fremtiden blir bedre enn tidligere fryktet. Dette understreker betydningen
et stgttende miljg har for personer med schizofreni. Kommentaren gir inntrykk av at
omgivelsene far lov til & hjelpe vedkommende, hvilket deltageren fremstar
takknemlig over. Kombinasjonen av deltagerens egeninnsats, og den verdifulle

stgtten, styrker muligens alles hap og tro pa at fremtiden blir god.
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Tema: Hap om normalitet og stabilitet

Som det fremgar av artikkelen, rettet mange deltagere hap mot & oppna en stgrre grad
av normalitet og stabilitet. Dette kom bl.a. til uttrykk som oppramsning av elementer

som kjennetegner et alminnelig voksenliv:

“At jeg kan hdndtere at have et almindeligt arbejde (dog nok pa nedsat tid)
samtidig med at jeg kan have en familie, blive foralder og have det psykisk
stabilt” (Hap 1)

Her er det tilsynelatende helhetsbildetav et vanlig liv som star sentralt, og
normaliteten som ligger i det. Noen ga ogsa uttrykk for at deres opplevelse av hap i
stor grad var knyttet til & oppna en grad av stabilitet som ville gjere det mulig a leve
et alminnelig liv bestaende av hverdager: “Jeg er fortidspensionist pga min sygdom ..
sa jeg haber bare at jeg kan fa min hverdag til at fungere hvilke der ikke altid gor...”
(Hap 1)

Flere deltagere beskrev dessuten at deres hap i hgy grad eksisterte i et her og na-
perspektiv, fremfor & rette seg langt frem i tid: “Jeg lever meget i nu’et, men jeg
haber at vedblive at veere glad, og at sygdommen holdes i ro.” (Hap 1). For
vedkommende sa det ut til & veere et aktivt valg a ikke fokusere pa fremtiden, og
heller konsentrere seg om a opprettholde sin navaerende livskvalitet. Muligens
reflekterer dette at deltageren har erkjent og akseptert uforutsigbarheten som lidelsen
innebzrer, og at dette gjer det mulig a leve med lidelsen uten at den blir
altoverskyggende. En annen deltager skrev: “Lige nu hdber jeg bare at jeg kan
fortseette med at fd det bedre.” (Hap 1) Det kan tyde pa at personen pa tidspunktet
for besvarelsen unngikk a tenke langt fremover i tid, og at hapet i stor grad var
sykdomsrelatert, kanskje grunnet betydelig sykdomsbelastning pa tidspunktet for
besvarelsen. Andre ga uttrykk for lengre fremtidsperspektiver, med forhapninger om
at deres liv ville se annerledes ut i fremtiden: “Jeg hdber, at jeg bliver mindre og
mindre afhcengig af psykiatrieni fremtiden.” (Hap 1). Dermed sa det ut til at noen av
deltagerne foretrakk a leve i gyeblikket, mens andre hapet i et mer langsiktig
perspektiv, som strakk seg utover hva som var realistisk eller oppnaelig i naermeste

fremtid.
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Sgken etter mening

Mange deltagere sa ut til & knytte mening til det & utfgre et arbeid eller en utdannelse,
og pa den maten ha en rolle i samfunnet. Dette gjenspeiles ogsa i hva deltagerne
rettet hdp mot: “At komme ud pd arbejdsmarkedet igen omend ikke pd fuldtid.” (Hap
1) Svarene var i hovedsak korte og generelle, hvilket kan tyde pa at det i mindre grad
dreiet seg om hap knyttet til bestemte yrker eller utdannelser, men heller
selvstendighet og opplevelse av a bidra til fellesskapet. Mange understreket dessuten
at deres hap var langsiktige, hvilket indikerer at deres hap knyttet til arbeid og
utdannelse ble vurdert som urealistiske her og na, men inngikk i forestillinger om

hvordan en meningsfull fremtid kunne se ut.

Et annet gjennomgaende trekk i besvarelsene var at hap ble knyttet opp mot
opplevelse av mening, hvilket kan gjenspeile en markant mangel pa mening pa
tidspunktet for besvarelsen. Svarene var ofte uspesifikke, hvilket kan indikere at
meningslgshet var en generell opplevelse, som ikke var avgrenset til bestemte

omrader av livet:

“Jeg haber, at jeg kan finde noget i livet som giver livet mening. Jeg er meget

ramt pd initiativ og motivation. Sd det er en udfordring.” (Hap 1)

Denne tendensen kan ses i sammenheng med temaet A veere i utakt med seg selv,
hvor flere beskrev opplevelse av meningslgshet. Samtidig sa det ut til at hapet om at
dette kunne endre seg i fremtiden stod sentralt for mange. En rekke deltagere beskrev
dessuten hap som rettet seg mot & oppleve mening gjennom a bruke deres erfaringer
med schizofreni til & hjelpe andre, som fremkom av artikkelen. Flere fortalte om hap
som bade knyttet seg til en personlig prosess med & erkjenne og akseptere lidelsen
som et livsvilkar, men ogsa a kunne se den som en ressurs, og pa den maten kunne
fungere som en statte for andre. Flere ga direkte eller indirekte uttrykk for hap om at
dette vil kunne oppleves meningsfullt: “Jeg er i gang med peer uddannelsen og
haber pa,at jeg ad den vej kan hjalpe andre med at finde troen og habet pa en god
fremtid.” (Hap 2) Utsagnene sa ut til & innebaere bade en viss tiltrotil egen evne til &

oppna malet, og forestillinger om hvordan dette kunne realiseres.
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Etablere og bevare relasjoner

Hap knyttet til naere relasjoner var et annet trekk i besvarelsene. Dette rettet seg bade
mot det a etablere intime relasjoner og/eller familie, og a opprettholde eksisterende
parforhold og relasjoner til barn. En del var ogsa mer generelle: “At jeg féir flere
gode relationer i mit liv.” (Hap 1) Sett i sammenheng med at mange ogsa beskrev
relasjonelle vanskeligheter, kan dette tyde pa at en stor andel av deltagerne opplevde
betydelige savn pa dette omradet. Noen ga ogsa uttrykk for hap om stgrre naerhet i
deres eksisterende relasjoner: “Og jeg haber at jeg vil blive bedre til at forteelle min
mand hvordan jeg virkelig foler.” (Hap 1) Dette kan tyde pa en opplevelse av
emosjonell distanse, selv til de neermeste, og et hap om at det er mulig a endre.
Mange fortalte ogsa om hap knyttet til familieliv: “Derudover gnsker jeg at vaere en
god far/bedstefar og se barn/bgrnebarn vokse op og fa et godt liv med masser af
keerlighed og omsorg” (Hap 1). Dette kan forstas som et gnske om & innga i et
familiefellesskap, med nar kontakt til andre. Det kan ogsa reflektere et hap om a

kunne tilby andre omsorg og ansvar, og dermed innga i gjensidige relasjoner.

Sammenfatning av kvalitative resultater

Ovenstaende avsnitt har presentert en utdypelse av de kvalitative resultatene. Et
hovedtrekk var at opplevelse av agens og aktive strategier for a tilpasse seg egne
forutsetninger, sa ut til & spille en positiv rolle for fremtidshap og funksjon. Samtidig
sa det ut til at sosial isolasjon og utenforskap, avhengighet av andre og en uklar
opplevelse av en selv og egne gnsker vanskeliggjorde hap, og var forbundet med
darligere funksjon. Opplevelse av at lidelsen var utenfor egen pavirkning var knyttet
til frykt for tilbakefall, som sa ut til & skape angst for fremtiden for mange deltagere.
Videre hadde gjensidighet, bade i interpersonelle relasjoner og i en bredere
samfunnskontekst, stor betydning for opplevelse av hap. Et annet trekk var at en stor
andel av deltagerne ga uttrykk for hap om normalitet og stabilitet, fremfor bestemte
livsmal. Hap om & oppleve eget liv som meningsfullt var ogsa et tydelig trekk. Noen
deltagere fremhevet betydningen av a fokusere pa her og na, bade med tanke pa hap
og daglig funksjon. Andre trakk frem hap i et langtidsperspektiv, som ikke
ngdvendigvis var realistiske pa tidspunktet for besvarelsen, men muligens kunne

veere det pa sikt.

42



Diskusjon

Styrker og begrensninger

Pa bakgrunn av styrkene og begrensningene ved studien som behandles i artikkelen,
vil fglgende avsnitt forholde seg til noen ytterligere aspekter ved studiens design og
metode. Dette vil serlig knytte seg til bruk av selvrapportering og de respektive

maleinstrumenter, samt personlig gkonomi som en potensiell konfunderende faktor.

Bruk av selvrapportering og sperreundersokelse

Studien benytter seg av selvrapportering, hvilket medfarer en risiko for
selvrapporteringsbias. Subjektiv vurdering er avhengig av deltagernes evne til
introspeksjon, hvilket kan veere en begrensning, sarligi lys av at malgruppen kan ha
varierende grad av kognitiv dysfunksjon (Vrbova et al., 2017, p. 574). Begrensninger
knyttet til selvrapportering er kanskje szrlig aktuelt med tanke pa deltagere med lav
sykdomsinnsikt, f.eks. nar det gjelder deres vurdering av funksjonsnedsettelse. Det er
dermed viktig & understreke at studien forholder seg til deltagernes egne opplevelser
av seg selv, deres funksjon og hap. Pa en annen side kan bruk av selv-rapportering,
som alternativ til f.eks. observatgr-rating, eliminere eventuell rater-bias. Young et al.
(2003) peker pa at faktorer som intelligens og kommunikasjonsevner kan pavirke
raters vurdering av sykdomsinnsikt hos personer med schizofreni, hvilket ogsa kan
tenkes & gjelde andre omrader enn sykdomsinnsikt. Dermed kan man gjennom
selvrapportering unnga konfunderende variabler knyttet til deltager -eksaminator
interaksjon. Dette er muligens serlig aktuelt for personer med schizofreni, med tanke
pa at betydelige vanskeligheter med interpersonellinteraksjon er typisk for gruppen
(Young et al., 2003, p. 104).

Kommunikasjonsproblemer som falge av bl.a. avvikende sprakbruk og forstyrrelser i
narrativ, er et annet veldokumentert trekk ved schizofreni (Colle et al., 2013, p. 295).
Dette kan ha betydning ved bruk av spgrreskjema, ettersom det ikke er mulig a stille
oppfelgingsspgrsmal for & oppna et mer nyansert bilde og unnga misforstaelser.
Dermed medfgrer bruk av spgrreskjemasom eneste kilde til kvalitativ dataen gkt

risiko for at innhold fortolkes pa en mate som ikke reflekterer deltagernes subjektive
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opplevelse. Analyse av kvalitativ data innebzrer ngdvendigvis at forskerens
subjektivitet eren del av analyseprosessen (Flick, 2014, p. 17). For a unnga at
deltagere tillegges opplevelser og synspunkter pa mangelfullt grunnlag, ble kun
kommentarer som fremsto tilstrekkelig sammenhengende og forstaelige kodet i den
tematiske analysen. Dette innebar en utvelgelsesprosess hvor mer utdypende og
reflekterende utsagn typisk ble prioritert fremfor korte og vage kommentarer.
Dermed er det mulig at de kvalitative resultatene er mer representative for deltagere

med mindre kommunikasjonsproblemer, og relativt god kognitiv funksjon.

I tillegg er det verdt & merke seg at ikke samtlige av studiens deltagere har benyttet
kommentarfelt og besvart de apne spersmalene, og disse inngar dermed ikke i
studiens kvalitative data. Noen har ogsa valgt a besvare enkelte apne sparsmal.
Attrisjonanalysen viste at deltagerne som tilfgyde kommentarer til SHS-9 (n=17)
hadde hgyere gjennomsnittlig SHS-9-score (M=14.12, SE=.99) enn de gvrige
deltagerne som ikke kommenterte (n=113, M=10.60, SE=.56). Choe et al. (2020)
estimerer at SHS-9 scores pa 14 og over indikerer et sunt niva av hap hos personer
med schizofreni (p. 6). Dermed kan det se ut til at data fra det pne kommentarfeltet
til SHS-9 er mer representativt for et mer forhapningsfullt mindretall. SE er
imidlertid sterre for deltagerne som besvarte, hvilket innebarer mindre grad av
presisjon pa deres niva av hap. Attrisjonsanalysen viste ogsa at deltagerne som
besvarte hap spgrsmal 2 (n=95) hadde lavere gjennomssnittscore pa WSAS (M =
21.12 og SE = .93) enn de som ikke svarte (n=35, M = 24.77, SE = 1.68). Dette
indikerer at farstnevnte gruppe hadde noe lavere grad av funksjonsnedsettelse.
Dermed er data fra Hap spgrsmal 2 muligens mindre representative for deltagere med
hgyere grad av funksjonsnedsettelse, og i henhold til studiens funn, ogsa lavere SCC.
Ovenstaende utgjer dermed et forbehold med tanke pa generalisering av studiens

resultater, ettersom disse ikke er like representative for hele stikkprgven.

Som det fremgar av artikkelen, bestod stikkprgven av 80% kvinner. En rekke studier
indikerer at bade prognose, sosial funksjon og respons pa behandling er bedre for
kvinner med schizofreni, enn menn (Ochoa et al., 2012, p. 5). Det ser dessuten ut til
at kvinner med schizofreni har flere sosiale beskyttelsesfaktorer enn menn, og har
stgrre sannsynlighet for & vare gift, leve selvstendig og deltai arbeidslivet. Det er

0gsa interessant at bade premorbid sosial funksjon og outcome ser ut til & veere bedre
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for kvinner, som blant annet utviser hgyere grad av samarbeid om behandling og mer
prososial adferd (Falkenburg & Tracy, 2014, p. 65). WSAS maler i stor grad sosial
funksjon, og et utvalg med jevnere kjgnnsbalanse ville dermed muligens gitt hgyere
WSAS scores. De ovennevnte betraktningene om selvrapportering kan ogsa tenkes a
pavirke bade SCC og opplevelse av hap, hvilket kan ha betydning for resultatenes
generaliserbarhet. Dette understreker behovet for a replisere studien med bedre

kjgnnsbalanse.

Mileinstrumenter

Felgende avsnitt vil ta for seg noen utdypende betraktninger knyttet til bruk av SHS-
9 og WSAS, og implikasjonene av dette.

SHS-9

SHS-9 er utvalgt til tross for begrenset test-retest validitet, hvilket skyldes at
maleinstrumentet er relativt nytt og forelgpig kun testet pa sgr-koreanske
populasjoner. Dette inneberer at instrumentets items er oversatt fra koreansk til
engelsk (Choe et al., 2020) og fra engelsk til dansk, uten at instrumentet er kryss-
validert pa flere kulturer og sprak (Sousa & Rojjanasrirat, 2011, p. 268), hvilketer en
begrensning ved a anvende instrumentet i en dansk kontekst. Velutpravde
maleinstrumenter pa hap er hovedsakelig utviklet til en normalpopulasjon eller andre
kliniske populasjoner enn schizofreni, typisk affektive lidelser. Det ikke usannsynlig
at opplevelse av hap ogsa varierer mellom en normalpopulasjon og personer med
schizofreni. Mangelen pa kryss-validering utgjer et forbehold, samtidig som det
representerer en vesentlig styrke at SHS-9 er utviklet spesifikt med henblikk pa &
male subjektiv opplevelse av hap hos personer med schizofreni. SHS-9 hadde en
Cronbachs alpha pa .93, hvilket kan antyde at enkelte items overlapper og muligens
er overflgdige (Tavakol & Dennick, 2011, p. 54).

WSAS

Nar det gjelder WSAS, er instrumentet utviklettil 3 male nedsettelse som felge av et
identifisert problem, og altsa ikke spesifikt som falge av schizofreni. WSAS er i liten
grad testet pa personer med schizofreni, hvilket er en begrensning ved studien, men
skalaen er et reliabelt mal pa funksjonsnedsettelse ved en rekke andre psykiske
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lidelser (Tchanturiaet al., 2013, p. 41). WSAS bestar kun av 5 items, hvilket gjar at
den ikke stiller hgye krav til utholdenhet. Dette har s&rlig betydning ettersom f.eks.
oppmerksomhetsproblemer er veldokumentert hos personer med schizofreni (Carter
etal., 2010, p. 104). A benytte et maleinstrument som er kort og brukervennlig kan
dermed gke sannsynligheten for fullfarte besvarelser, ogsa fra deltagere med
betydelige kognitive utfordringer, og pa den maten bidra til resultatenes

generaliserbarhet.

(Wkonomi som mulig konfunderende faktor

Som nevnt i artikkelen har vi ikke kunne kontrollere for sammenhengen mellom
gkonomisk situasjon og hap og funksjon, hvorfor dette er en potensiell konfundere
faktor. En del av studiens deltagere oppga at de hadde fleksjobb, mange var pa
fartidspensjon, og noen ventet pa a fa tilkjent fartidspensjon. Dette kan ses i
sammenheng med studier som finner at sysselsettingen blant personer med
schizofreni er langt lavere enn for resten av befolkningen (Carmona et al, 2017, p.
346). En norsk studie fra 2016 fant blant annet en sysselsettingsrate pa rundt 10% for
personer med schizofreni i arbeidsfer alder (Evensen et al., 2016, p. 479). |
inneveerende studie sa sarlig det & avvente vedtak om fartidspensjon ut til & veere
forbundet med en uforutsigbarhet, og var en betydelig kilde til bekymring som gjorde
det vanskelig a se pa fremtiden med et hapefullt blikk. Det er dermed mulig at
gkonomiske bekymringer er en av flere faktorer som kan pavirke hap for fremtiden,
hvorfor vare resultater ma ses i sammenheng med dette. For noen deltagere medfarte
deres gkonomiske situasjon at fremtiden de gnsket seg, f.eks. en annen bosituasjon,
ikke var oppnaelig. Det er mulig at en fremtid som kunne veert gavnlig for den
psykiske helsen til personer med schizofreni, ikke er mulig grunnet begrensede
gkonomiske ressurser (Strauss, 2021, p. 8). Noen deltagere ga dessuten uttrykk for
gnske om a vare selvforsgrgende, hvilket tyder pa at det oppleves meningsfullta

ivareta seg selv gkonomisk.

Utover de gkonomiske implikasjonene av arbeidssituasjon, fremsto ogsa deltagerne
som hadde en eller annen type beskjeftigelse mer tilfredse. Dette kan det veere en
rekke arsaker til, deriblant et bedre generelt funksjonsniva, men ogsa ved at et arbeid

strukturerer tiden, og motvirker kaos, depresjon og kjedsomhet (Bull & Lystad,
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2011). Dessuten kan det veere en arena for sosial tilhgrighet og gkt selvfalelse
(Carmonacetal., 2017, p. 346), og arbeid ble fremhevet som positivt av deltagerne
som hadde dette. Samtidig har tidligere studier funnet at personer med schizofreni
som kommer i ordinert arbeid, viser stgrre bedring i symptomer, stgrre tilfredshet
med fritid, gkonomi og selvfalelse enn personer i skjermet virksomheter eller andre
typer aktiviteter (Bull & Lystad, 2011). Det er mulig at gevinstene av et ordinzrt
arbeid er stgrst, men at skanejobb eller frivillig arbeid er bedre enn ingen tilhgrighet
til arbeidslivet. Lennet arbeid eller andre former for beskjeftigelse, og
implikasjonene av dette, kan dermed ha betydning for hap og funksjon, hvilket

inneveaerende studie ikke kontrollerer for.

Implikasjoner

Folgende avsnitt vil utdype studiens implikasjoner for behandling av schizofreni, i
sammenheng med eksisterende forskning pa selvforstyrrelser, med fokus pa

psykoterapi og tidlig intervensjon.

De primzare malene i behandling av schizofreni er malrettet handtering av
symptomer, forebygging av tilbakefall og & gke adaptiv funksjon sa pasienteni sterst
mulig grad kan fungere i samfunnet (Patel et al., 2014, p. 640). Mange pasienter med
schizofreni har nytte av en kombinasjon av medikamentell behandling og
psykoterapeutisk intervensjon, men det finnes ikke noen kurativ behandling for
lidelsen (Davidson et al., 2008, p. 7; Maroney, 2020, p. 55). Farmakologisk
behandling utgjer beerebjelkeni moderne behandling (Patel et al., 2014, p. 640), og
er effektivi behandling av positive symptomer, men ikke av negative symptomer,
kognitive svekkelser eller sosialkognisjon (Millanet al., 2016, p. 485). Rundt en
tredjedel av pasienter med schizofreni responderer dessuten ikke tilfredsstillende pa
medikamentell behandling (Gillespieet al., 2017, p. 2), hvilket understreker at det
fortsatt har begrenset viten om lidelsen. For individene som ikke responderer pa
antipsykotika, kan det ogsa tenkes a forsterke behovet for gvrige intervensjoner.

Symptom-behandling av schizofreni er i seg selv et viktig mal, men forandrer ikke
lidelsens underliggende arsaker (Millan et al, 2016). Intervensjoner som kun retter
seg mot & behandle symptomer gir ikke tilfredsstillende resultater i et langsiktig

perspektiv (Sundshedsstyrelsen, 2018, p. 60). Dermed er symptomremisjon i seg selv
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en inadekvat definisjonav recovery fra schizofreni. Aspekter som psykososial
funksjon og evne til & leve selvstendig ma tenkes inn som en integrert del av hvordan
vi definerer recovery (Vita og Barlati, 2018, p. 247). Det er riktignok mulig & oppna
helt eller delvis recovery med moderne behandling (Vita & Barlati, 2018, p. 246),
men ca. 20 % av dem som diagnostiseres med schizofreni utvikler kroniske og
komplekse sykdomsforlgp (Owen et al., 2016, p. 86), med gjentatte innleggelser og
gjennomgripende funksjonsnedsettelse. Dermed er det god grunn til & tenke nytt om
hvordan vi behandler schizofreni, ikke kun av samfunnsgkonomiske hensyn, men

ogsa av hensyn til den enkelte som lever med lidelsen, og de pargrende.

Inneveerende studie fant en sammenheng mellom SCC og bade hap og
funksjonsnedsettelse. Tidligere studier har ogsa funnet en klar sammenheng mellom
selvforstyrrelse og funksjonsnedsettelse (Korenet al., 2013, p. 1373; Haug et al.,
2014, p. 481; Comparellietal., 2016, p. 48). Det er mulig at funksjonsniva og hap
kan styrkes gjennom & arbeide terapeutisk med a redusere selvforstyrrelse og bedre
SCC. Det finnes imidlertid per i dag ikke terapeutiske intervensjoner som spesifikt
retter seg mot & arbeide med selvforstyrrelser (Haug et al., 2014). Dermed ligger det
et potensiale i & forske videre pa sammenhengen, for saledes a kunne utvikle
intervensjoner som adresserer ASE og SCC, med henblikk pa lengrevarende
behandlingseffekt. Muligens kan dette ha s&rlig betydning for pasienter som har
begrenset effekt av andre tilgjengelige former for behandling, og som opplever
komplekse sykdomsforlgp. Selv om fullstendig remisjon ikke ngdvendigvis er
realistisk, vil det & arbeide med & styrke SCC gjennom terapi potensielt kunne bidra
til & fremme hap og bedre daglig funksjon ogsa hos denne gruppen. Flere av studiens
deltagere understreket dessuten betydningen av a arbeide med seg selv, og forsta seg
selv bedre. Dette kan forstas som et gnske om & arbeide med underliggende

mekanismer, fremfor symptommestring, og at dette oppleves verdifullt.

Siden 90-tallet har det veert en gkende interesse for a identifisere unge med forhgyet
risiko for & utvikle psykoselidelser, med henblikk pa tidlig intervensjon (McGorry &
Mei, 2018, p. 131). Flere studier har funnet at ASE er til stede i lidelsens
prodromalfase (Mgller & Husby, 2000, p. 220; Koren et al., 2012), og det er grunn til
a tro at det samme kan gjare seg gjeldende med nedsatt SCC. Dersom lav SCC, i
likhet med ASE, kjennetegner lidelsens tidlige fase, kan dette ha implikasjoner for

tidlig intervensjon. Ved & identifisere tilstedevaerelsen av selvforstyrrelse og/eller
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nedsatt SCC hos personer med forhgyet risiko for a utvikle schizofreni, vil det
potensielt vaere mulig a intervenere far debut av psykotiske symptomer. Dette er
viktig, med tanke pa at det i snittgar 1-2 ar mellom de farste psykotiske symptomene
oppstar og behandlingsoppstart, da lengrevarende ubehandlet psykose er assosiert
med darligere outcome (Nordentoft et al., 2009, p. 3). Ved a inndra selvforstyrrelse
og SCC i behandling av personer med risiko for a utvikle schizofreni, vil man

potensielt kunne forebygge videre psykoseutvikling, og dermed bedre prognose.
Hip 1 behandling

Studien fant en sammenheng mellom SCC og hap, hvilket ogsa kan ha implikasjoner
for behandling. Det er mulig at oppbygging av SCC og oppbygging av hap er
parallelle prosesser som kan finne sted i en behandlingskontekst. McGeer (2004)
understreker at hap er et sosialt fenomen, idet kapasiteten til & hape utvikles gjennom
scaffolding, ved at andre mennesker tilbyr oss en fglelse av hvordan vi potensielt kan
veere i verden. Det er dette som gjar det mulig & selv innta en hapefull og konstruktiv
innstilling til fremtiden, farst gjennom relasjonen mellom forelder og barn, hvorvi
selv utvikler oss til hapefulle agenter, og deretter gjennom gjensidig peer -
scaffolding. Pa den maten holder andre hapet for oss, til vi, i kraft av deres hap, bliri
stand til selv & hape (McGeer, 2004, p. 108). Hap er dermed relasjonelt av natur,

hvilket ogsa gjer seg gjeldende i den terapeutiske relasjon.

Et tydeligtrekk i studiens kvalitative resultater var at mange hadde begrensede
sosiale nettverk, og opplevde fremmedgjgring og betydelige relasjonelle vansker.
Dette er i trdd med Stevens et al. (2009) som fant at personer med schizofreni var
mindre tilfredse med deres sosiale relasjoner, hvor uoppfylte behov sa ut til & vere
stgrsti intime relasjoner (p. 205). Inneveerende studie viste ogsa at mange opplevde
haplgshet og angst for fremtiden, hvilket bl.a. kom til uttrykk i den lave
gjennomsnittscoren pa SHS-9 (11.06). Det sa altsa ut til at mange opplevde sosial
deprivasjon, samtidig med at haplgshet var utbredt. I lys av dette kan den
terapeutiske relasjonen spille en viktig rolle, ved & gjenopprette forbindelsentil
omverden, og legge til rette for scaffolding. Dette krever imidlertid at behandleren er
i stand til & utholde pasientens haplgshet. Ogden (1979) understreker at det er
terapeutens oppgave a romme pasientens falelser. Nar pasienten opplever at bade
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behandlingen og livet for gvrig er haplgst, ma terapeuten utholde fglelsenav at
terapien og terapeuten selv er verdilgs og uten hap (p. 367). Dersom terapeuten
formar & holde hapet levende for pasienten nar haplgsheten er overveldende, har
terapi potensialetil & hjelpe pasienten med a utvikle sin egen kapasitet til a hape.
Dette er i seg selv verdifullt, ogsa fordi haplgshet muligens en faktor som bidrar til
kronisitet i schizofreni. Nar lidelsen og dens konsekvenser oppleves som utenfor
egen innflytelse, gker fglelsenav hjelpelgshet. Forventningen om a kunne pavirke
utviklingen positivt gis opp, hvilket reduserer opplevelse av ansvar og evne til a ta i
bruk mestringsstrategier. Haplgshet kan dermed bli en hindrende faktor i behandling
av schizofreni (Kylméaet al., 2006, p. 652). Ved a fungere som en arena for
scaffolding har terapi potensialet til & styrke opplevelsenav hap, og dermed utbyttet

av terapi.

Oppsummering

Som det fremgar av artikkelen, tyder studiens funn pa at personer med schizofreni
har varierende grad av SCC, og at omfanget av dette har betydning for opplevelse av
hap og funksjonsnedsettelse. Studiens beveggrunner ble mer dybdegaende
gjennomgatt i den rammesettende delen, hvilket i hovedsak omhandlet
ngdvendigheten av en helhetlig forstaelse av schizofreni. Begrunnelsene for a inndra
teori om selvforstyrrelseble bergrt ytterligere, for & supplere artikkelen. Det ble
redegjort for selvets kjerne og det narrative selv, hvilket bl.a. ble trukket frem som
hensiktsmessig for differensialdiagnostikk. | forlengelse av dette ble sammenhengen
mellom selvforstyrrelse og SCC videre elaborert, og det ble argumentert for at SCC
og det narrativet selvet er overlappende konsepter. Utdypelsen av studiens resultater
ble innledet med en attrisjonsanalyse, som indikerte enkelte forskjeller i hap og
funksjonsnedsettelse, hvilket de kvalitative resultatene mases i sammenheng med.
Deretter ble studiens kvalitative resultater fremstilt i starre detalj. De designmessige
og metodiske styrkene og begrensningene ble diskutert ytterligere, iser ift. bruk av
selvrapportering, maleinstrumentene og gkonomi som en mulig konfunderende
faktor for studiens funn. Avslutningvis ga studiens funn avsett til en diskusjoni den
rammesettende delen, om behandlingsmessige implikasjoner, samt implikasjoner for
fremtidig forskning. Fgrstnevnte omhandlet i hovedsak den potensielle nytteverdien

av a inndra SCC og selvforstyrrelse i terapi og tidlig intervensjon, samt hvordan hap
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kan fremmes i den terapeutiske relasjonen. Artikkelen og den rammesettende delen,
sett under ett, bidrar dermed til & belyse sammenhengen mellom SCC og hhv. hap og
funksjonsnedsettelse hos personer med schizofreni, og presenterer dette med bruk av

teori om selvforstyrrelsesom gir en mer helhetlig forstaelse.
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