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1. Indledning

Stigmatisering af psykisk sygdom er et udbredt og efterhdnden velkendt faeenomen, og en
belastning for mange psykisk syge. Denne belastning formodes ogsd at ramme de mange
pargrende i et vist omfang, og der kan derfor veaere behov for en indsats for ‘afstigmatisering’ af de
pargrende ogsa. Denne rapport sgger kort at skitsere forskellige aspekter af stigmatisering, og
iseer hvordan dette pavirker pargrende til psykisk syge. For yderligere at underspge dette forhold,
foretog BEDRE PSYKIATRI en kvantitativ spgrgeskemaundersggelse blandt foreningens

medlemmer for at belyse stigmatisering af pargrende i Danmark.

Resultaterne af mange undersggelser viser, at stigmatisering har en negativ indflydelse pa det
stigmatiserede individs liv (Corrigan 2005, Goffman 1963, Sartorius & Schulze 2005, Hinshaw
2007). Det kan udggre en barriere i forebyggelse og behandling af psykisk sygdom (Hocking 2003,
Jgrgensen et al. 2010), og der er derfor gode grunde til at saette ind mod stigmatiseringen af
psykisk syge. Stigmatisering af pargrende er ogsa et veldokumenteret problem (Corrigan & Larson
2008, Ostman & Kjellin 2002, Goffman 1963 m.fl.). Stigmatiseringen af pargrende er belastende p3
flere omrader, og ved at hjelpe de pargrende, hjelper man ogsa de syge; hvis den psykisk syge

har et velfungerende og stgttende netvaerk, mindskes tilbagefald.

Stigma og tabu er to besleegtede feenomener, der omgiver psykisk sygdom. Begrebet tabu bliver til
dagligt brugt om noget, vi ikke taler om — noget der kan virke forbudt, pinligt eller skamfuldt. Det
kan ogsa vaere sociale hensyn der ggr, at nogle emner bliver tabuiseret. Hvis man eksempelvis ikke
vil seette en person i en ubehagelig situation, undlader man at spgrge til det tabuiserede emne —
det veere sig personens psykiske helbred, eksempelvis. Stigmatisering viser sig derimod ved
fordomme og diskrimination, grundet bl.a. i manglende viden. At psykisk sygdom bliver tabuiseret
virker stigmatiserende, da manglende kommunikation om emnet skaber uvidenhed og fordomme.
| denne rapport er fokus pa stigma, og der traekkes pa teori og forskning fra bl.a. Goffman,
Corrigan, Hinshaw, Thornicroft, Phelan, Risch, Kingdon, Penn. Stigmatiseringen ses fra en
socialpsykologisk vinkel og belyses med udgangspunkt i individet, hvordan det pavirker dettes

hverdag, livskvalitet og handlemuligheder.



1.1 Hvad er stigma?

Et stigma er et maerke eller stempel, der bliver tilskrevet personer, som afviger fra omgivelserne
pa negativ vis. Stigmatisering beskrives ofte som en proces, der kan skitseres som fglger: den
stemplede bliver tillagt en stereotyp, denne stereotyp har nogle medfglgende fordomme, som kan
lede til diskrimination. Diskrimination leder derefter til tabte muligheder; det kan eksempelvis
pavirke mulighederne for sociale relationer, for at fa uddannelse, job og bolig. Et eksempel kunne
veere: "Ham manden der snakker med sig selv ma veere skgr!” = ‘Skgre mennesker er farlige’ 2>
’Jeg vil ikke have at farlige mennesker som ham bor i mit omrade’ (Corrigan 2005 p. 13). Men blot
fordi mange kender stereotyperne, behgver de ikke vaere enige i de medfplgende fordomme

omkring dem.

Stigmatisering kan deles i to kategorier: Den oplevede stigmatisering, dvs. fra andre personer eller
medier, og den stigmatisering, den stemplede forventer at mgde. Oplevet stigmatisering kan
medfgre, at man isolerer sig fra omverdenen, og derved afskzerer sig selv fra den gavnlige
stimulans som dagligt socialt samveaer med andre mennesker kan give (Goffman 1963 p. 55). |
nogle tilfeelde er den forventede stigmatisering stgrre end den oplevede stigmatisering, f.eks. i
forbindelse med at sgge job (Thornicroft et al. 2009). Konsekvenserne af forventet stigma kan
veere lige sa problematiske som af oplevet stigma; egne ambitioner og dréemme saettes markant
ned. Det samme gealder selvstigmatisering, som resulterer i lavt selvvaerd og lavere livsmal

(Corrigan 2005).

2. Stigmatisering af psykisk syge

At psykisk syge bliver stigmatiseret har leenge veeret kendt, men i den senere tid er der kommet
mere fokus pa problemet, og anti-stigmatiserings-indsatser er pabegyndt i mange lande,
eksempelvis England, Skotland, Canada, Sverige, Holland og New Zealand'. Nu er der ogsa en
indsats pa vej i Danmark; en landsdeekkende indsats mod stigmatisering af psykisk syge i 2010-
2015. | forbindelse med denne indsats har Danske regioner i marts 2010 igangsat et projekt, der

skulle afdaekke stigmas karakter, hvilket udmgntede sig i en rapport af DSI og SFI, med kvalitative
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interviews af psykisk syge, fokusgruppeinterviews med pargrende og en undersggelse af

befolkningens holdninger til psykisk sygdom (Jacobsen et al. 2010).

Undersggelsen viser, at der er stigmatisering i Danmark ogsa. Bl.a. svarer 45 % af de adspurgte, at
psykisk syge er mere farlige end andre, og 25 % og 28 % mener, at psykisk syge er henholdsvis
mindre troveerdige og mindre kompetente end andre. Derudover svarede 41 % af respondenterne
at de bevidst ville undlade at forteelle det, hvis de fik en psykisk sygdom (Jacobsen et al. 2010). Det
forholder sig dog saledes, at de personer, der har kendskab til mennesker med psykisk sygdom, i
mindre grad end de personer, der ikke har kendskab til nogen, mener, at psykisk syge er farligere
end andre. De resultater peger i retning af, at fordommene givetvis lever delvist i kraft af
manglende viden/kendskab til psykiske sygdomme. Rapporten inddrager dog ikke de pargrende i
seerligt omfang, derfor har BEDRE PSYKIATRI udarbejdet en undersggelse med fokus pa netop de

pargrende.

Personer, der er kendt som veerende psykisk syge kan komme ud for den stigmatisering/de
fordomme, der er typiske for psykisk sygdom. Stemplet 'psykisk syg’ kan komme flere steder fra;
psykiateren kan tildele et sadant stempel ved en diagnose, individer kan selv betegne sig som
psykisk syge, eller andre kan stemple dem. Sidstnaevnte sker ved at folk afleder psykisk sygdom fra
signaler, sa som mangler i sociale faerdigheder og fysisk fremtraeden, og dette kan ogsa ramme
folk, der ikke er psykisk syge (Corrigan 2005 p. 13). Pa den anden side bliver personer, der opfgrer

sig helt normalt, men har stemplet psykisk syg, ogsa stigmatiserede (Corrigan 2005 p. 15).

Idet der findes meget forskellige psykiske sygdomme, kunne man forestille sig, at der hgrer
forskellig grad af stigmatisering til de forskellige diagnoser. En aldre undersggelse blandt en
gruppe studerende fandt mod forventning, at maerket ‘'deprimeret’ gav mere negative holdninger
end ’skizofren’ (Penn et al. 1994). DSI fandt i de kvalitative interview, at der var et
stigmatiseringshierarki, med skizofreni som den mest stigmatiserede diagnose, blandt de psykisk
syge selv (Jacobsen et al. 2010 p. 20). Men i den kvantitative del af rapporten findes naeearmest den
modsatte raekkefglge, da de, der naevner skizofreni, bipolar lidelse og spiseforstyrrelser som de

psykiske sygdomme, de kan komme i tanke om, har de mest positive holdninger til psykisk sygdom



(Jacobsen et al. 2010 p. 66). Om der findes stigmatiseringshierarki blandt pargrende er derfor et

omrade, der findes relevant at sgge afdeekket i spgrgeundersggelsen.

2.1 Synligt og usynligt stigma

| original betydning var stigma noget synligt, et fysisk maerke, og er det stadig i nogle tilfalde,
f.eks. det at veere af en anden hudfarve end majoriteten, eller have et fysisk handicap, som at
mangle et ben. Men stigmaet kan ogsa knytte an til noget usynligt, som f.eks. homoseksualitet,
psykisk sygdom, og det at vaere pargrende til en psykisk syg. Derved star den potentielt
stigmatiserede over for et valg: skal man veelge at skjule sit stigma, sit maerke, f.eks. psykisk
sygdom, eller skal man fortelle om det? Valger man det fgrste, kan det vaere en belastning at
holde det skjult, at veere alene om det. Vaelger man det andet, risikerer man at blive stigmatiseret,
men pa den anden side kan man ogsa mgde accept og stgtte. Hvis man vaelger at ‘springe ud’, skal
man ogsa overveje hvornar, og til hvem? En undersggelse af Corrigan et al. (2009) traekker pa
homoseksuelles erfaring med at ’springe ud’ eller afslgre sig, dettes fordele og ulemper, som
kunne veaere nyttig viden for psykisk syge, nar de star over for valget om at veere abne eller lukkede
omkring deres sygdom. Der er flere ligheder mellem homoseksuelle og psykisk syges erfaringer i
forhold til stigma: ofte bliver de opmarksomme pa personlige forskelle i ungdommen, og de er
ude for en stigmatiseret social status, som deres familie, i de fleste tilfeelde, ikke kender til, og de

kan derfor ikke bidrage med egne erfaringer (Corrigan et al. 2009 pp. 366-367).

En af fordelene ved at vaere aben og afslgre sig er accept — isar social accept - fra familie og
venner, saledes kan det give et bedre forhold i de naere relationer at afslgre sig. Pa den anden side
er der ogsa nogle der oplever, at det gar negativt ud over deres sociale relationer, og det kan fa
dem til at gnske, at de fortsat havde hemmeligholdt deres stigmatiserende traek (Corrigan et al.
2009 p 368). Den anden side af accept er den personlige accept — det kan gavne den
stigmatiseredes accept af sig selv at vaere dben omkring sin seksualitet — eller for den sags skyld sin
psykiske sygdom. Stigmaet, om det veaere sig det ene eller det andet maerke, kan veaere en stor del
af ens personlige identitet, og derved er den personlige accept vigtig. Derudover er arlighed et
vigtigt aspekt af at afslgre sig, at veere arlig overfor sin familie og andre om, hvem man er —

hemmeligholder man sit stigmatiserende traek kan det veere en stor byrde.



Et andet positivt aspekt for homoseksuelle der er abne omkring deres stigmatiserende traek er, at
de har udviklet et faellesskab, hvilket fordrer accept (Corrigan et al. 2009 p. 369). Folk samles og
deler feelles perspektiver og vaerdier. Derudover er altruisme et aspekt af at springe ud — man
seetter et eksempel for andre, hjaelper andre der evt. stadig hemmeligholder deres stigma. Og sa
er der endelig aspekterne glaede og behag — det kan vaere en lettelse, abne for nye muligheder,
samt give en tilfredshed, at vaere aben og zerlig. Glaeden og tilfredsheden kan udeblive, for de der

veelger fortsat at hemmeligholde deres stigma (Corrigan et al. 2009 p 370).

En af grundene til at hemmeligholde sit stigma er skam, og pres fra familie, arbejde og anden
social sammenhaeng til at vaere konform (Corrigan et al. 2009 p 371). Man risikerer at opleve
manglende respekt, at blive dgmt, misforstaet og gjort grin med — i det hele taget at fa saret sine
folelser. Derudover er der ogsa faren for diskrimination og at komme til skade, hvis man veelger at
springe ud. Nogle homoseksuelle oplever at blive ofre for kriminalitet, hvilket ogsa ger sig
geldende for psykisk syge. En amerikansk undersggelse viste, at mere end en fjerdedel af de
adspurgte, som var alvorligt psykisk syge, var blevet udsat for vold i det foregaende ar (Teplin et al.
2005). Det er et tal der er 11 gange hgjere end for den almene befolkning, sa frygten for at blive
offer for kriminalitet er ikke ubegrundet. Nogle oplever, at folk tager afstand nar de er sprunget
ud, for det kunne jo ‘smitte af’ eller de kunne vaere en darlig indflydelse. Der er saledes ogsa
tungtvejende ulemper ved at vaere daben omkring sin psykiske sygdom. Homoseksuelle der ser
offentligheden som vaerende fordomsfuld oplever mere stress og depression, mindre velvaere og
mindre livskvalitet, og underspgelser viser at, psykisk syge oplever lignende konsekvenser

(Corrigan et al. 2009 p. 367).

Pargrende kan sta overfor lignende valg — skal de vaelge at fortzelle familie, venner og kolleger om
deres barns, foraldres eller vens psykiske sygdom, eller skal de holde det for sig selv? Selvfglgelig
kommer det ogsa an pa, om den psykisk syge selv vaelger at veere dben omkring sin sygdom. Det
ma veaere op til den enkelte at veje fordele og ulemper, og om man skal vaere aben hhv. i sin familie
og pa sin arbejdsplads. Ideelt set ville der slet ikke vaere et sadant valg, og for nogle er det heller
ikke noget, der kraver overvejelser, men for andre tilbageholder fordomme fra samfundet eller

frygt for disse dem fra at veere dbne omkring deres syge pargrende.



3. Selvstigmatisering

Mennesker med psykisk sygdom, der opdager stereotypen der fglger med deres diagnose, kan
komme til at internalisere denne stereotyp — blive enige i den. Dette medfgrer fordomme og
diskrimination over for dem selv, samt tabte muligheder: “Folk med psykisk sygdom er ikke socialt
velfungerende, derfor er jeg ikke socialt velfungerende”. Hvis de tager denne fordom til sig kan det
fore til tabte muligheder; at man eksempelvis ikke sgger job. Selvstigmatisering fgrer saledes til
mindre selvvaerd, mindre tillid til egen virkeevne, og mindre tro pa sin egen fremtid (Corrigan 2005
p. 25). At tage stereotyperne og fordommene om psykisk sygdom til sig, pavirker i hgj grad en
persons livsmal og livskvalitet (Corrigan 2005 p. 26). Det skal dog siges, at ikke alle internaliserer
stereotyperne og fordommene, nogle er ligeglade med dem, og andre bliver vrede over
fordommene og keemper imod, sa fordommene for sa vidt er med til at give dem hgjere selvveerd

(Corrigan 2005 p. 26).

Et eksempel illustrerer, hvordan det kan ga, hvis den stigmatiserede tager fordommene til sig:
Amerikaneren Kathleen Gallo beskriver sin oplevelse af selvstigmatisering som indebaerende at
hun gemte sig fra omverdenen, at hun var forfulgt af den tanke, at mennesker hun ville mgde, selv
vildt fremmede, ikke ville kunne lide hende og @nskede at psykisk syge som hende ikke
eksisterede. Det medfgrte at hun holdt sig vek fra andre pa busstoppesteder og i
undergrundsbanen, og at hun ville fijerne sig fra fortovet for de, som hun mente var over hende i
det sociale hierarki: Alle andre mennesker. Kort og godt beskriver hun sig selv som endt i den

sociale skraldebunke (Gallo 1994 pp. 407-408).

Selvsagt har selvstigmatisering negative fglger, og derfor er det veerd at undersgge nsermere
hvordan det opstar, for at kunne sige mere om, hvordan man kan reducere det. Riisch et al. (2010)
har undersggt om selvstigma forekommer bade implicit og eksplicit, altsa hhv. bevidst og ubevidst,
som andre kognitive processer (Rusch et al. 2010 p. 150), da det kunne veere, at implicit og
eksplicit selvstigma kan have forskellige fglelsesmaessige og adfeerdsmaessige konsekvenser (Riisch

et al. 2010 p. 150). De brugte to tilgange til at male implicit selvstigma; implicitte holdninger til



psykisk sygdom og implicit selvvaerd, begge via BIAT2. Eksplicit selvstigma og livskvalitet malte de
med spgrgeskemaer (Risch et al. 2010 p. 150). Studiet viste, at implicit selvstigma er malbart og
giver lav livskvalitet samt darligt selvveerd. Derfor ma det implicitte selvstigma taenkes med i
forspg pa at reducere selvstigma; kognitive, adfeerdsmaessige og psykodynamiske tilgange bgr

inkludere adressering af implicitte processer (Risch et al. 2010 p.152).

4.’Stigma by association’ — stigmatisering af pargrende

At pargrende til en stigmatiseret kan rammes af samme stigma er et emne der bliver bergrt
allerede hos Goffman (1963), og en undersggelse tilbage fra 1955 viser, at stigmatisering ogsa
rammer de pargrende af psykisk syge (Yarrow et al.). Det er derved ikke noget nyt feenomen,
alligevel har der ikke veeret seerlig fokus pa de pargrende, og ikke megen forskning pa omradet
findes, i sammenligning med en efterhanden omfattende forskningslitteratur om stigmatisering af

psykisk syge.

At veere beslegtet med eller knyttet til en stigmatiseret person kan medfgre, at det gvrige
samfund i visse henseender behandler begge personer som en enhed (Goffman 1963 p. 71), og
saledes kommer den pargrende til at dele den miskreditering, der hgrer til at vaere stigmatiseret.
Goffman mener, at problemerne, der fglger med et stigma, breder sig som bglger, der aftager i
styrke, jo stgrre afstand der er (Goffman 1963 p. 71) — dvs. de naere pargrende kan forvente sig
hgjere stigmatisering end de perifere pargrende. ldet stigmatiseringen breder sig fra den
oprindeligt stigmatiserede — den psykisk syge — til hans neermeste, kan fglgevirkningerne ved
stigmatisering ogsa brede sig til dem, f.eks. vaelger andre maske at undga eller afbryde deres
forbindelser med dem (Goffman 1963 p. 72). En af fglgerne ved at blive stigmatiseret er
selvstigmatisering, som ogsa kan ramme de pargrende. 'Hvis andre mener, at der er noget galt
med mig, har de sikkert ret’ — det kan f.eks. vise sig ved, at pargrende tager andres forestillinger
om skyld til sig ‘det er familiens skyld, at han er blevet psykisk syg’, bliver sadledes til ‘det er min

skyld, at han er blevet psykisk syg’; en skyld der er en belastning at baere rundt pa.

2 BIAT er en forkortelse af Brief Implicit Association Tests. Det er en computer-baseret opgave, der bruger malinger af
reaktionstid som respons pa skriftlige stimuli til at bestemme den relative styrke af implicitte associationer mellem
koncepter (f.eks. psykisk sygdom) og egenskaber (f.eks. darlig), baseret pa opfattelsen at hurtigere proces-hastigheder
ligestilles med sterkere associationer. Riisch et al. 2010 p. 150.
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Det er som naevnt begraenset, hvad der findes af forskning om stigmatisering af pargrende, eller
sakaldt stigma by association. Det der findes viser, at stigmatisering af pargrende kan have
adskillige negative implikationer (Corrigan & Larson 2008), f.eks. at man undgar sociale situationer
og holder sin pargrendes psykiske sygdom hemmelig. De typiske stereotyper, som pargrende
bliver udsat for er skam, skyld og besmittelse (Corrigan & Larson 2008 p. 88). Sidstnaevnte vil sige,
at man ved at veere taet knyttet til den stigmatiserede oplever mindrevaerd; man bliver smittet
med de miskrediterende szertraek. Skylden stammer fra en overlevende ide; selvom genetiske
arsager indenfor det medicinske felt har erstattet ideen om at det er darlige foreeldre, der er skyld
i psykisk sygdom, synes ideen stadig at leve i offentligheden og dette kan fa familiemedlemmer til
at fele skyld og skam over at blive bebrejdet for den psykiske sygdom, hvilket kan fa dem til at

undga kontakt med eksempelvis naboer og venner (Corrigan & Larson 2008 p. 88).

En amerikansk undersggelse af 156 pargrende til psykisk syge viste at de fleste, 84 %, ikke fglte sig
undgaet af andre pga. deres slaegtnings indlaaggelse, men halvdelen berettede alligevel at de til en
vis grad havde skjult indlaeggelsen (Phelan et al 1998). Hvis de har valgt at skjule indlaeggelsen, sa
andre ikke ved, at deres pargrende har vaeret indlagt, er der ogsa mindre chance for at de oplever
stigmatisering. Hvis andre ikke ved, at deres pargrende er psykisk syg, bliver de givetvis ikke
stigmatiseret grundet dette stempel. Underspgelsen viste derudover, at stigmatisering i nogen
grad er knyttet det specifikke stigma, altsa den diagnose, den syge barer, samt familiens sociale
karaktertraek, og at familier, der ikke bor med deres psykisk syge slaegtning, i hgjere grad skjuler
dennes psykiske sygdom (Phelan et al. 1998 pp. 115, 121). En anden undersggelse af 500
forsgrgere til syge med bipolar lidelse viste, at stigmatiseringen stiger, hvis den syges sygdom er
mere alvorlig. Stigmatiseringen afhanger sdledes af om det er bipolar | eller II, hvor tidligt
personen blev syg, hvor ofte han har vaeret indlagt osv. (Gonzalez et al. 2007 p. 46). Isaer var
sygdomstypen relevant for forsgrgerens oplevede stigmatisering. Ydermere fandt Gonzalez et al.
at stigmaoplevelser er mindre belastende for forsgrgere, der er omgivet af stgttende personer,
der ikke stigmatiserer (2007 p. 46). Omvendt kunne det veere, at forsgrgere, der oplever mindre

stigma, er mere tilbgjelige til at s@ge social stgtte. Hvis man ikke bliver mgdt eller forventer at
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blive mgdt med fordomme eller diskrimination, er man maske i hgjere grad villig til at veere aben

og s@ge stotte fra sit netveerk.

Ved bedre at forsta, hvordan stigma pavirker familiemedlemmer, kan man bedre seette ind mod
stigmatiseringen. En svensk undersggelse blandt 162 pargrende viser, at 83 % af de pargrende
oplevede mindst én psykologisk byrde i kraft af stigmatisering by association (Ostman & Kjellin
2002 p. 496). De psykologiske byrder der blev spurgt til var f.eks. om de fglte, at nogen stgttede
dem i byrden at vaere pargrende til en psykisk syg; om det at have en psykisk syg pargrende
begraenser mulighederne for selv at have bekendte pa besgg, og om de nogle gange gnskede at
den syge aldrig var blevet fgdt eller de aldrig havde mgdtes (Ostman & Kjellin 2002 p. 496).
Derudover viste undersggelsen, at der ikke var nogen forskel i pargrende-stigma afhangig af den
syges diagnose, hvilket star i modsatning til ovennavnte undersggelser (Phelan et al. 1998,
Gonzalez et al. 2007), og DSI’s undersggelse blandt de psykisk syge selv, der viser et hierarki blandt
de forskellige sygdomme relateret til stigma (Jacobsen et al. 2010 p. 20). Ostman og Kjellins
undersggelse viser ogsa, at der ikke er betydelig forskel pa maend og kvinder, nar det kommer til at
handtere det at have en psykisk syg slaegtning, selvom kvinder lader til at udtrykke flere indre

tanker om dgd (Ostman & Kjellin 2002 p. 498).

| det hele taget konkluderer bdde Ostman & Kjellin og Phelan et al. at stigmatisering af pargrende
til psykisk syge er et problem. Stigmatiseringen giver de pargrende psykologisk belastning, og ved
at hjeelpe de pargrende kan man ogsa hjelpe den syge — ‘et velfungerende og stgttende netvaerk
omkring en person med psykisk sygdom hjzelper til at reducere tilbagefald’ (Ostman & Kjellin 2002
p. 498). Der er derfor klare fordele ved at hjelpe pargrende med at handtere deres bekymringer
omkring stigmatisering, samt afvisning fra andre — bade for de pargrende selv og de psykisk syge.
Derudover skal der szettes anderledes ind overfor psykisk syge, der ikke bor sammen med deres
slaegtninge, da disse pargrende i hgjere grad bryder den sociale kontakt for at skjule den syge,

skriver Phelan et al. (1998 p. 124).
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5. Indsatser mod stigmatisering

Tiltag til at reducere stigmatisering handler ofte om at udbrede viden og nedkaempe fordomme via
kampagner, men alternative forslag er ogsa at finde: F.eks. mener Thornicroft at psykisk syge kan
drage nytte af anti-diskriminationslove (Thornicroft et al. 2007). At gge befolkningens viden om
psykisk sygdom medfgrer nemlig ikke ngdvendigvis en lavere stigmatisering (Thornicroft et al.
2007 p. 192). Derfor er mere end oplysning af fakta omkring psykisk sygdom ngdvendigt i en anti-

stigmatiserings-indsats.

Der findes forskellige strategier til at udfordre den brede stigmatisering. Corrigan & Larson deler
dem i tre overordnede tilgange: Protest, uddannelse og kontakt (2008 p. 89). Protest er en moralsk
appel til at stoppe med stereotyper og fordomme om folk med psykisk sygdom, men dette kan
have den modsatte virkning, da folk ikke bryder sig om at blive fortalt, hvad de skal mene
(Corrigan & Larson 2008 p. 89). Uddannelse handler om at udfordre myter om psykisk sygdom
med fakta. Et standardiseret curriculum kan udformes, som kan sendes til skoler og
uddannelsesinstitutioner over hele landet. Dog viser nogle undersggelser, at
uddannelsesstrategien kan fa fordommene til at falde en periode, men efter uddannelsen om
psykisk sygdomme er slut, har eleverne samme meaengde fordomme, som fgr uddannelsen
startede (Corrigan & Larson 2008 p. 89). Ydermere er det ikke blevet vist, at deltagelse i
uddannelses-programmerne medfgrer mindre diskriminerende opfgrsel (Corrigan & Larson 2008
p. 89). Kontakt gar ud pa at skabe kontakt mellem en psykisk syg og befolkningen. Dette kunne
f.eks. vaere i en fodboldkamp, pa en vandretur eller lign., som de foreslar i den engelske kampagne
Time To Change®. Disse tiltag har stgrst effekt, hvis de foregar i gjenhgjde — hvis den psykisk syge
og de andre deltager pa lige fod. Forskning viser, at enkelte kontakt-sessioner kan reducere

fordomme og diskrimination, og at det holder ved (Corrigan & Larson 2008 p. 89).

5.1 Kampagner

| forbindelse med den skotske anti-stigma kampagne ‘See Me Scotland’ er der blevet sendt
reklamer i tv og produceret materialer sdsom plakater, flyers og postkort til gratis omdeling, talt til

mgder og konferencer, og derudover er der to hjemmesider; en almen og en specielt henvendt til

3 http://www.time-to-change.org.uk/socialcontact
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unge®. Hjemmesiderne skal lere folk om psykisk helbred og stigma, og inspirere til at blive
involveret i kampagnen. De maler fremskridt via en undersggelse af befolkningens holdninger
hvert andet ar, og der er fra 2002-2006 sket fremskridt i f.eks. holdninger om at psykisk syge er

farlige eller om man ville fortzelle det, hvis man fik en psykisk sygdom.

| New Zealand kgrte en kampagne mod stigmatisering og diskrimination i forbindelse med psykisk
sygdom under projektet ‘Like Minds, Like Mine’, der brugte massemedier for at reducere stigma.
Deres erfaringer viser, at det var vigtigt at involvere personer med erfaring med psykisk sygdom
(Vaughan & Hansen 2004). Derudover tiltrak bergmte mennesker med psykisk sygdom
opmaerksomhed pa problemet med stigmatisering. Lokal uddannelse var ydermere med til at ggre
kampagnen succesfuld; f.eks. indebar projektet uddannelse af/workshops med offentligt ansatte

sasom politimaend og ansatte i socialministeriet (Vaughan & Hansen 2004).

Det engelske anti-stigma projekt 'Time to Change’ er det f@grste, der gar efter at eendre personers
adfeerd og ikke blot holdninger. P4 hjemmesiden kan man melde sig under fanerne ved at give
tilsagn om, at man vil hjeelpe med at stoppe diskrimination af psykisk syge, og evt. skrive, hvordan
man vil ggre det. Der er i skrivende stund (14/12 2010) 12.239 tilsagn, som man kan g3 ind og
leese. Derudover er projektet organiseret pa facebook, twitter og youtube, hvortil der er
produceret adskillige film. Ogsa den engelske kampagne har personer med direkte erfaring med
psykisk sygdom som kerneelement. Projekt Time to Change inkluderer bade lokale projekter og en
national kampagne samt graesrodsaktivisme til at bekaempe diskrimination. Derudover findes der
ogsa 'Time to get moving’-events, der aktiverer personer og udfordrer stigma, da det er ved at
’socialisere og leere hinanden at kende pa lige fod at man udfordrer holdninger og fordomme om
psykisk sygdom’®. Deres mal for projektet inkluderer et 5 % positivt ryk i befolkningens holdninger
til psykiske problemer, 5 % reduktion i diskrimination til 2012 og at hjlpe psykisk syge med at
handtere diskrimination’. Om malene nas ses ved at evaluere kampagnens indflydelse pad den

erfaring, befolkningen har med diskrimination.

* Laes om kampagnen pa http://www.seemescotland.org.uk/

3 http://www.time-to-change.org.uk/

® http://www.time-to-change.org.uk/get-involved/make-it-happen-your-area/toolkit/planning-get-moving-event
7 http://www.time-to-change.org.uk/about-us
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5.2 Sprog

En alternativ tilgang til at reducere stigma er at eendre terminologien. Dette er bl.a. forsggt i Japan
(Desapriya et al. 2002), hvor man har andret navnet pa diagnosen skizofreni. | en amerikansk
undersggelse (Kingdon et al. 2008) undersggte man en gruppe studerendes holdninger til
personer beskrevet som skizofrene sammenlignet med personer, der blev beskrevet ud fra deres
symptomer; ’Sensitivity psychosis’, ‘Drug psychosis’, ’Anxiety psychosis’, ‘Traumatic psychosis’ -
men som ogsa hgrer under diagnosen skizofren. Alle fire undergrupper fik bedre resultater med
henblik pa om man f.eks. kan komme sig over sygdommen, end skizofreni. Tre af grupperne blev
ogsa bedgmt til at veere mindre farlige i forhold til diagnosen skizofreni (den fjerde var
stofmisbrug, som ikke blev bedgmt til at veere mindre farlig, men stadig bedgmt mere positivt i
forhold til recovery). Disse resultater peger saledes pa, at selve diagnosen skizofreni virker
stigmatiserende, og en andring af terminologien omkring sygdommen givetvis kunne reducere

stigma.

5.3 Reducering af selvstigma

Nogle forskere har betegnet selvstigma som ledende til angst, depression eller vrede, og de har
derfor foresldet kognitiv restrukturering, som en made at kontrollere det kognitive aspekt af
selvstigma (Corrigan & Larson 2008 p. 89). Personlig 'Empowerment’ skulle vaere en central
metode til at kontrollere selvstigma; den stigmatiserede skal engageres i aktiviteter, der fremmer
dennes fglelse af formal og malrettethed (Corrigan & Larson 2008 p. 89). En anden tilgang kunne
veere at deltage i samtalegrupper med andre i samme situation, der stgtter og modvirker de

negative selvopfattelser, der fgrer til selvstigma.

5.4 Indsatser mod pargrende-stigma

Idet der ikke er megen forskning i stigmatisering af pargrende, er der heller ikke mange strategier
for at 'afstigmatisere’. Corrigan & Larson (2008) foreslar, at psykiatere inkorporerer strategier for,
hvordan familiemedlemmer handterer stigma i behandlingsplaner (Corrigan & Larson 2008 p. 89).
Disse strategier kan inkludere at familiemedlemmer udvikler en bevidsthed om stigma,
identificerer coping-teknikker, finder trygge stgttende miljger at udforske erfaringer med stigma i,
deltager i anti-stigma programmer, udvikler en bevidsthed om stigmas pavirkning og far mulighed

for at @gve coping-evner. Derudover kunne psykiatere tage en mere aktiv rolle i anti-stigma
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indsatser (Corrigan & Larson 2008 p. 89). Gonzalez et al. papeger, at pa et samfundsplan kunne
interventioner, der reducerer stigmatisering af psykisk sygdom, gge muligheden for at pargrende

sgger stgtte, ndr de har brug for det (Gonzalez et al. 2007 p. 47).

6. Undersggelse af stigmatisering blandt pargrende til psykisk syge i Danmark

Som naevnt konkluderer flere undersggelser, at stigmatisering af pargrende er et problem. For
naermere at undersgge dette har BEDRE PSYKIATRI i efteraret 2010 foretaget en undersggelse af

stigmatisering af pargrende blandt foreningens medlemmer.

6.1 Formal

Formalet med undersggelsen er at afdekke pargrendes erfaringer med stigmatisering og
selvstigmatisering af dem selv (frem for deres syge pargrende), herunder hvor og hvordan dette
kommer til udtryk. Vi sgger at belyse, hvem der stigmatiserer og hvad implikationerne af
stigmatisering er. Derudover vil vi gerne vide, om der findes stgtte til at handtere stigmatisering,
og hvad de pargrende mener, at man kan ggre for at reducere stigmatisering. Vi undersgger ogsa,
om de pargrende oplever at den psykisk syge bliver stigmatiseret. Resultaterne skal laegge grund

for anbefalinger til indsats mod stigmatisering.

6.2 Hypoteser

Vi har en forventning om, at stigmatisering og selvstigmatisering er et problem blandt pargrende,
samt at det kan maéles (Corrigan 2005, Corrigan & Larson 2008, Ostman & Kjellin 2002, Phelan et
al. 1998, Riisch et al. 2010). Vi mener, at det er et stgrre problem for de taette pargrende end de
perifere pargrende, og for de der bor sammen med deres syge pargrende, og at stigmatisering
samt selvstigmatisering af pargrende kan vaere stgrre ved visse diagnoser, f.eks. skizofreni.
Ydermere mener vi, at stigmatisering kan have negative implikationer pa de pargrendes

livskvalitet.

6.3 Spgrgsmalskategorier

Baggrundsoplysninger omfatter kgn, alder, bopzal, pargrende-relation, den syges diagnose, om
den syge bor sammen med pargrende og om de er center eller perifer-pargrende. Spgrgsmalene

om stigmatisering er delt op i f@lgende kategorier: Oplevet stigmatisering, forventet
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stigmatisering, selvstigmatisering, implikationer af stigmatisering og afstigmatisering. Opdeling af
forventet og oplevet stigmatisering ses som naevnt flere steder i stigma-litteraturen (f.eks.
Thornicroft et al. 2009). Idet stigmatisering viser sig ved fordomme og diskrimination, spgrger vi
eksempelvis til oplevet forskelsbehandling, og fordomme fra andre om skyld, da idéen om, at
psykisk sygdom er foreeldrenes skyld, stadig findes og er medvirkende faktor i stigmatisering af

pargrende.

Ydermere spgrger vi, hvem respondenten oplever stigmatisering fra, hvis nogen. Den forventede
stigmatisering vises bl.a. ved, at personer undlader at forteelle om deres pargrendes psykiske
sygdom, sa det har vi valgt at afdaekke med et sp@rgsmal om dette. Selvstigmatisering ses for sa
vidt ogsa ved fordomme og diskrimination, blot pafgrt af den stigmatiserede selv, derfor spgrger vi
til, om personen er enig i nogle fordomme om sig selv. Derudover sgger vi implikationerne ved at
veere pargrende med spgrgsmal om manglende viden og stigmas indvirkning pa de pargrende.
Sidst spg@rger vi til, om respondenterne er blevet mgdt med opbakning fra arbejdspladsen, nar de
har afslgret af de var pargrende, samt om de har faet stgtte til at hdndtere stigmatisering, hvis ja,
fra hvem, og hvad respondenten mener, at der kan ggres for at afhjelpe stigmatisering af
pargrende. Derudover stiller vi to spgrgsmal (24, 25), der angar den pargrendes erfaring med den
syges oplevelser med stigmatisering, disse er et gnske fra Dansk Selskab for Distrikspsykiatri’s

stigmagruppe, som er samarbejdspartnere i undersggelsen.

6.4 Spgrgsmalsformuleringer

Spergsmalet om social velfungerenhed (sp. 15) henter inspiration i SFI’s undersggelse (Jacobsen et
al. 2010); de tester borgernes holdninger til, om psykisk syge er mindre velfungerende end andre
mm., og vi ville se, om en af disse fordomme kunne appliceres pa de pargrende til psykisk syge.
Spergsmalet er dog noget ukonkret/abstrakt, men vi har valgt at beholde det i den ordlyd for

bedre at have mulighed for at sammenligne med SFI’s undersggelse.

Spgrgsmal om holdninger til fysisk og psykisk sygdom er et typisk emne i stigmatiseringsdebatten
og er ogsa med i SFI’s undersggelse (Jacobsen et al. 2010). De spgrger dog pa en made, der er ret
aben for fortolkning, hvilket vi generelt sgger at undga. De har bedt deres respondenter angive,

om der er forskel pa, hvor accepteret det er at have en fysisk sygdom og en psykisk lidelse, med
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svarmulighederne: ’'Ja, det er mere acceptabelt at have en fysisk sygdom’, ‘ja, det er mere
acceptabelt at have en psykisk lidelse’, ‘nej, der er ingen forskel’ og ‘ved ikke’ (p. 94). Det er ikke
klart om det er personens egen holdning, eller hvad personen tror, den generelle holdning er, der
spgrges til. Derfor sgger vi at spgrge mere direkte til bade respondentens egen holdning, og

oplevelsen af hvad andre mener, og forventer at finde en forskel her.

Vi spgrger til oplevet negativ forskelsbehandling (sp. 10, 11, 12) samt forventet stigmatisering (sp.
16, 17, 18); denne opdeling findes ogsa i DISC; diskriminations og stigma-skalaen som bl.a.
Thornicroft et al. har anvendt i en international undersggelse med interviews af 732 personer med
skizofreni i 27 lande (2009). Denne indebaerer dog godt 30 spgrgsmal om forskellige omrader, hvor
den psykisk syge kunne stgde pa positiv eller negativ forskelsbehandling. Det er saledes ikke en
skala, der er plads til i en undersggelse pa 20-25 spgrgsmal, som oplevet og forventet
stigmatisering kun udger en del af. S3 vi har valgt overordnet at spgrge til den negative
forskelsbehandling, da den i hgjere grad kan virke stigmatiserende end den positive, selvom denne

ogsa kan veere med til at stigmatisere. Spgrgsmal 24 og 25 henter ogsa inspiration i DISC.

6.5 Svarmuligheder

Til adskillige spgrgsmal er valgt en 5-delt skala med to positivt, to negative og en neutral holdning.
Den neutrale kategori er inkluderet for ikke at tvinge nogen til at give udtryk for en holdning, de
ikke har. Spgrgsmalet “Hvorfor undlod du at forteelle det?” har hentet tre svarmuligheder fra
undersggelsen fra SFI (Jacobsen et al. 2010 p. 59); ‘frygt for negativ forskelsbehandling’, 'frygt for
positiv forskelsbehandling’ og ‘det er pinligt’. Disse er fra et spgrgsmal til de respondenter, der
bevidst ville vaelge at skjule egen psykisk sygdom. Vi mener dog, at disse tre ikke tilfredsstillende
afdaekker de mulige arsager, og har valgt at tilfgje andre fglelser, der kan forbindes med det at
skjule en pargrendes psykiske sygdom, sdsom skamfuldt, sorgfuldt, smertefuldt, af hensyn til den
psykisk syge, vrede og andet. De tre enslydende svarformuleringer ggr det muligt at sammenligne
vores resultater med SFI’s, mens vi stadig har et bredere spektrum med, der bedre deekker
respondenternes mulige oplevelser. Da et af vores formal med undersggelsen er at afdaekke,
hvem der stigmatiserer, har vi flere spgrgsmal der angar dette. Vi har delt op i svarmuligheder som
vi finder daekker de forskellige personer og andet der kan medvirke til stigmatisering. Spgrgsmal

12 har svarmuligheder, der er valgt med inspiration fra Nussbaums’ capabilities (Nussbaum 2003).
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Vi forsgger at deekke de forskellige sfaerer, der kunne vaere negativt pavirket af stigmatisering, og

hermed forringe livskvaliteten for den pargrende.

6.6 Udformning

Sporgeskemaundersggelsen finder sted pa internettet. Vi har valgt at anvende programmet survey
monkey til udformning af spgrgeskemaet, og undersggelsen distribueres via link i email til
foreningens medlemmer. Introduktionen til undersggelsen indeholder en angivelse af antallet af
spegrgsmal i undersggelsen, samt hvor lang tid det tager, sa respondenterne pa forhand ved, hvad
de gar ind til. Dette mindsker forhabentligt et evt. frafald ved de sidste par spgrgsmal, da
respondenterne ved, at de kun mangler fa spgrgsmal for de er feerdige. Der er ydermere, til
samme formal, en statusbar i toppen af undersggelsen der angiver hvor langt man er naet.
Derudover informeres respondenterne om, at besvarelsen er anonym, og teksten er sggt at veere
opfordrende til at man besvarer, da man saledes kan hjalpe foreningen i at satte de pargrendes

forhold pa den politiske dagsorden.

Lengden pa spgrgeskemaet afhanger af modtagerens interesse for emnet. Da skemaet handler
om at veere pargrende til en psykisk syg, og skemaet sendes ud til foreningens medlemmer, der
ma antages at vaere pargrende, tog vi som udgangspunkt at vi kunne tillade os at lave 20-30
spgrgsmal — men sg@gte at holde det sa kort og nemt at besvare som muligt, alt imens vi stadig far
de oplysninger vi sgger. Der endte med at vaere 23-27 spgrgsmal, afhangigt af respondentens

svar.

Angaende spgrgsmalenes raekkefglge, har vi valgt at starte med nogle forholdsvis neutrale
baggrundsoplysninger — spgrgsmal om ken og alder er nogenlunde 'ufarlige’, mens de senere
spgrgsmal om stigmatisering er af mere fglsom karakter. De 'ufarlige’ spgrgsmal vaekker tillid, sa

respondenterne forhabentligt ikke bliver skraeemt af nogle af de mere naergdende spgrgsmal.

6.7 Resultater

Undersggelsen blev sendt ud til ca. 567 medlemmer®, med to ugers svarfrist (den ene uge

skolernes efterarsferie), hvorefter der sendtes en reminder ud til de, der endnu ikke havde

¥ Ca. angivelsen er grundet nogle ubrugelige mailadresser
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besvaret. Undersggelsen blev lukket efter i alt 3 uger. Undersggelsen opnaede 302 gennemfgrte
besvarelser, hvilket giver en svarprocent pa 53. De 302 udggr ca. 95 % af de pabegyndte svar;
hvorfor de sidste 5 % ikke gennemfgrte undersggelsen kan bade have med skemaet at ggre, men
det kan lige sa vel have andre arsager — og hvis man fgrst valgte at lukke undersggelsen, kunne

den ikke abnes igen.

Om baggrundsoplysningerne generelt skal det bemaerkes at 79 % af respondenterne er kvinder, en
fordeling der afspejler foreningens medlemmer. 62 % er foraeldre til voksne bgrn, 38 % er
pargrende til personer med skizofreni, og 85 % bor ikke sammen med deres psykisk syge
pargrende. 51 % af respondenterne er 40-59 ar, 36 % er 60 eller derover, og 12 % er mellem 20 og

39. 0 % er under 20 — men der var dog en enkelt af respondenterne fra 1992.

82 % af respondenterne angiver at veere center-pargrende; dvs. de saetter deres relation til at
vaere nr. 1 pa skalaen i sp. 7 (naer relation er 1, fjern relation 5). Herudover har 9 % sat deres kryds
i nr. 2. Der er derfor ikke meget at hente ved en krydstabulering mellem center-perifer-relation og

stigmatisering, da tallene er for sma for de, der ikke er neere relationer.
En tredjedel, 33 %, af respondenterne angiver at have oplevet stigmatisering/negativ
forskelsbehandling. En tredjedel svarer hverken eller, og den sidste tredjedel angiver ikke at have

oplevet stigmatisering.

Figur 1: sp. 10 — Oplever de pargrende stigmatisering?
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Jeg haroplevet negativ forskelsbehandling fordi jeg er
pargrende til en, som har en psykisk sygdom

Megetuenig _ 7.8%

Af de, der oplever stigmatisering, angiver den stgrste del, 41 %, at opleve negativ

forskelsbehandling fra familien og venner, og derefter kommer kolleger, leeger og plejepersonale.
Det forholdsvis hgje tal i andre, 27 %, kan evt. daekke over sagsbehandlere og andre personer fra

myndighederne, som nogle skriver i kommentarboksen mangler som stigmatiserende personer.

Figur 2: sp. 11 - Hvem stigmatiserer?
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Fra hvem har du oplevet negativ forskelsbehandling?
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42 % af respondenterne mener ikke, at stigmatisering begreenser deres muligheder. 37 % angiver,
at stigmatisering begraenset deres livsgleede, 27 % deres familieliv og 28 % planlaegning af deres

liv. 20 % mener, at stigmatisering har pavirket deres gkonomi.

Figur 3: sp. 12 — begraensning af muligheder grundet stigma

Har du oplevet, at negativ forskelsbehandling har begraeenset dine
muligheder pa nogle af felgende omrader?
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En fjerdedel, 25 %, af respondenterne oplever, at andre mener, at de er arsag til deres pargrendes

sygdom, hvor 57 % ikke oplever det — heraf erklaerer 33 % sig meget uenige.

Figur 4: sp. 13 — Mener andre, at de pargrende er drsag til den psykiske sygdom?

Jeg haroplevet, at nogle mener, at jeg er arsag til min
pargrendes psykiske sygdom

Megetenig _ 7,8%
Hverken eller |G 2%

Megetuenig 32,7%

Af de pargrende, der er enige i udsagnet i spgrgsmal 13, er det hovedsageligt fra familiens side, at
de oplever, at andre mener, at de er arsag til den psykiske sygdom — ca. halvdelen svarer familien,

knap en fjerdedel svarer personale i psykiatrien.
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Figur 5: sp. 14 - Hvem mener, at man er arsag til sin pargrendes sygdom?

Hvem har du oplevet mente, at du er arsag til din parearendes
psykiske sygdom?

46%

Ca. en fjerdedel af respondenterne, 24 %, svarer, at de bevidst har undladt at fortaelle om deres
pargrendes sygdom. Til sammenligning svarer 42 % i SFI’s undersggelse at de bevidst ville undlade

at forteelle det til visse personer, hvis de selv fik en psykisk sygdom (Jacobsen et al. 2010).

Figur 6: sp. 16 — Hemmeligholdelse af psykisk sygdom (forventet stigmatisering)

Jeg har bevidst undladt at fortaelle om min pargrendes psykiske

sygdom

Meget uenig
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Af de der bevidst har undladt at fortalle om deres pargrende psykiske sygdom vaelger 78 % ikke at

fortzelle det til kolleger, 53 % ikke at fortaelle til naboer og 46 % ikke at forteelle til venner.

Figur 7: sp. 17: Hvem har man undladt bevidst at forteelle om sin pargrendes sygdom?

Hvem har du undladt at fortee lle det til?
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Af grunde til ikke at forteelle det ligger ‘det er sorgfuldt’ hgjest, efterfulgt af ‘det er smertefuldt’ og
‘af hensyn til den syge’ (hhv. 56 %, 54 % og 53 %). SFl har i deres undersggelse til samme
spgrgsmal kun de fgrste tre valgmuligheder, hvoraf 41 % af deres respondenter svarer ‘det er
pinligt” — hvor kun 10 % af respondenterne i vores undersggelse valgte denne mulighed. SFI’s
sporgsmal er dog stillet til borgere og ikke kun pargrende, og er hypotetisk i formen "hvorfor ville
du undlade...”. Ikke desto mindre viser de hgje svarprocenter i de kategorier, vi har valgt at tilfgje,

at SFI's svarmuligheder ikke var daekkende.
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Figur 8: sp. 18 - Hvorfor har man undladt at fortaelle om sin pargrendes psykiske sygdom?
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Knap halvdelen, 46 %, af respondenterne angiver at fgle skyld over deres pargrendes psykiske

sygdom, hvor kun 23 % angiver at fgle skam — 60 % angiver ikke at fgle skam, og 40 % ikke at fgle

skyld. Resten er placeret i hverken eller.

76 % angiver at manglende viden og stigma er en ekstra byrde — kun 10 % er uenige. Derudover

mener 58 %, at manglende viden og stigma har negativ indvirkning pa deres livskvalitet.
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Figur 9: sp. 21 - Er stigma og manglende viden en byrde?

Jeg mener, at manglende viden og stigma omkring psykisk
sygdom er en ekstra byrde for mig som pargrende

Megetuenig F 2%

57 % er blevet mgdt med opbakning og stgtte, nar de har veeret abne om at veere pargrende pa

deres arbejdsplads. For 14 % var det ikke relevant — kun 4 % er uenige i at vaere blevet mgdt med

opbakning.

Figur 10: sp. 23 - Stgtte pa arbejdspladsen

Jeg er blevet mgdt med opbakning og statte pa min
arbejdsplads, nar jeg har veeret aben omkring at veere parerende

lkke relevant
Meget uenig
Uenig
Hverken eller
35%

Enig

Megetenig
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Til spgrgsmalet om i hvilke sammenhange respondenterne mener, at deres syge pargrende
oplever negativ forskelsbehandling, svarer 41 % fra myndigheder, 35 % fra familien og 37 % i andre

naere relationer. Kun 9 % angiver, at deres syge pargrende ikke oplever negativ

forskelsbehandling.

Derudover mener 47 %, at deres syge pargrende i almindelighed ikke oplyser om deres sygdom, 33
% at den syge undlader at sgge uddannelse eller arbejde, og 30 % at deres syge pargrende

undlader at tilstraebe et kaeresteforhold.

Figur 11: sp. 24 - Hvor oplever den syge stigmatisering?

| hvilke af de felgende sammenhaenge menerdu, atdin parerende har oplevet
negativ forskelsbehandling, fordi det er en psykisk sygdom han/hun har?
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19 % af respondenterne angiver, at de ikke har haft behov for hjaelp til at handtere stigmatisering.
33 % har faet hjlp fra venner, 31 % fra segtefaelle/partner, 28 % fra familie og 29 % fra psykolog.

12 % har faet hjzelp fra laeger og 17 % fra plejepersonale.

Figur 12: sp. 26 - Hvem hjzelper til at handtere stigmatiseringen?

Hvem har hjulpet dig med at handtere negativ forskelsbehandling og
fordomme?

31% 33%
(o]

28% 29%

Som ventet var der en forskel at finde i, hvad de pargrende selv mener, og hvad de oplever andre
mener, nar det kommer til spgrgsmalet om fysisk eller psykisk sygdom er mere acceptabelt. 71 %
af respondenterne mener selv, at fysisk og psykisk sygdom er lige acceptabelt, hvorimod 85 %

oplever at andre mener, at det er mere acceptabelt at have en fysisk end en psykisk sygdom.
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Figur 13: sp. 8 - Hvad mener de pargrende om fysisk og psykisk sygdom?
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Jeg mener selv, at
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o Deter mere acceptabeltat
have en fysisk sygdom end
en psykisk

m Deter mere acceptabeltat
have en psykisk sygdom
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O Deterlige acceptabeltat
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psykisk sygdom

O Ved ikke

Figur 14: sp. 9 - Hvad andre mener om fysisk og psykisk sygdom

Jeg oplever, at andre mener, at

2%

@ Deter mere acceptabeltat
have en fysisk sygdom end
en psykisk

m Deter mere acceptabeltat
have en psykisk sygdom
end en fysisk

O Deterlige acceptabeltat
have enfysisk elleren
psykisk sygdom

O Ved ikke
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Til spgrgsmal 27, 'Hvad mener du, at der kan ggres for at undga stigmatisering/stempling af
pargrende til psykisk syge?’ som 250 respondenter svarede pa, gik de fglgende fem svar igen
mange gange:

Abenhed

-generelt men ogsa isaer i psykiatrien/hos fagpersonale - og ogsa fra pargrende og psykisk syge
selv

Oplysning

-generelt men ogsa specifikt pa f.eks. arbejdspladser og skoler

Viden

-om sygdomme, f.eks. om arsager til dem (fysiske, at det ikke er familiens skyld/selvforskyldt)
Synlighed

-generelt med ogsa for organisationer som BP

Succeshistorier

i medierne

Felgende forslag gik ogsa igen, om end ikke sa hyppigt som ovenstaende:
e Sidestille psykisk med fysisk sygdom
® Pargrende/samtalegrupper
e Kendte pargrende/psykisk syge star frem og fortzeller
e Uddannelse af pargrende, psykoedukation, kurser
* Inddragelse af pargrende, respekt for de pargrendes kunnen
e Tidlig undervisning i folkeskolen om psykiske sygdomme
e Bedre uddannelse af ansatte i psykiatrien
® Anerkendelse og accept — at psykisk sygdom rammer uanset uddannelse og gkonomi
e Bedre muligheder mht. job/arbejde/uddannelse til psykisk syge
e Psykiatri pa finansloven
e Stgrre fokus (i medier)
® Flere penge til forskning

e At fa fri til at tage med til leege og psykolog osv., plejeorlov eller nedsat tid til pargrende
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6.8 Krydstabuleringer

Ved krydstabuleringer med diagnoser har vi valgt kun at bruge de fire diagnoser, som flest er
pargrende til; skizofreni (38 %), depression (15 %), personlighedsforstyrrelse (13 %) og
maniodepressiv eller bipolar sygdom (11 %). Medtog man flere, ville tallene blive for sma til at
arbejde med. Krydser man diagnosen med om den pargrende oplever stigmatisering, svinger
resultaterne fra 27 % enige ved diagnosen skizofreni, til 40 % enige ved diagnosen depression.

Saledes ser det ud til, at pargrende til depressionsramte oplever mest stigmatisering.

De respondenter, der er pargrende til personer med skizofreni, er i hgjere grad abne end ved
andre diagnoser. Der er kun 19 % af de pargrende til personer med skizofreni, der bevidst har
undladt at fortelle om deres pargrendes psykiske sygdom, hvor det ved de andre diagnoser ligger

omkring de 30-35 %.

Nar det kommer til den syges oplevelse af stigma, viser besvarelserne at personer med manio-
depressivitet oplever mest stigmatisering i familien og i arbejdsforhold i forhold til andre
diagnoser; nasten halvdelen af de pargrende til personer med manio-depressivitet angiver at den
syge oplever stigmatisering disse steder. | andre naere relationer oplever ca. halvdelen af de
pargrende til personer med personlighedsforstyrrelse at deres syge pargrende mgder
stigmatisering — for pargrende til andre diagnoser ligger tallet mellem 35 og 41 %. 44 % af
pargrende til personer med depression oplever at deres syge pargrende bliver stigmatiseret fra
myndighederne, det samme galder for pargrende til personer med personlighedsforstyrrelse — for

de andre diagnoser ligger tallet pa 34-36 %.

Hvis man kigger pa den mere geografiske opdeling, finder man, at oplevet stigmatisering (sp. 10)
ligger lige fordelt over de forskellige kategorier, Kgbenhavn, forstad til osv., og derved ca. pa en
tredjedel (30-34 %) for hver kategori. Spgrgsmal 22, om stigmas negative indvirkning pa
livskvalitet, svinger heller ikke meget i forhold til besvarelser fra land- og byomrader; 54 % er enige
pa landet, og derfra gar det op til 61 % enige i forstad til Kgbenhavn. Mht. selvstigmatisering (sp.
19), ligger hovedstadens borgere lavest med 37 % der er enige i at fgle skyld, hvor 52 % der bor i

en forstad til Kgbenhavn er enige og ligger hgjest. Kigger man pa, hvem der bevidst har undladt at
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fortzelle om deres pargrendes psykiske sygdom (sp. 16), er kun 10,2 % enige pa landet, og derfra
stiger procenterne op til 31 % i forstad til Kgbenhavn. Ser man pa, hvem der oplever at blive

stgttet pa arbejdspladsen (sp. 23) svinger det fra 40 % i mindre provinsbyer til 67 % pa landet.

Krydser man spgrgsmalet om man bor sammen med sin syge pargrende (sp. 6) med spgrgsmalet
om man har undladt at forteelle om dennes sygdom, er 30 % af de der bor sammen med enige,
men 22,5 % af de der ikke bor sammen med enige. Dette modsiger en tidligere naevnt
undersggelse, der viser, at de, der ikke bor sammen med deres syge pargrende, i hgjere grad
skjuler deres pargrendes sygdom, end de der g@r (Phelan et al. 1998). Det viser sig derudover, at
de, der bevidst undlader at fortalle om deres pargrendes psykiske sygdom, oplever mere

stigmatisering, end de, der ikke undlader at fortaelle om deres pargrende psykiske sygdom.

6.9 Kritiske refleksioner

Generelt for krydstabuleringerne skal det siges, at det er noget sma tal det drejer sig om, nar man
deler op i f.eks. 5x5 kategorier, og med de mindre tal bliver det svaerere statistisk set at sige noget
generelt om de pargrendes forhold. Alle resultater fra krydstabuleringer skal derfor anvendes med
forbehold. Fordelingen af maend og kvinder der deltog i undersggelsen er noget skaev; 79 % af
respondenterne er kvinder. Dette afspejler dog foreningens medlemmer, sa derfor er der ikke
grundlag for at antage, at undersggelsen i hgjere grad henvendte sig til kvinder end mand.
Derudover er fordelingen af pargrende-relation samt den syges diagnose ogsa noget skaev. Dette

ma der ogsa tages forbehold for i anvendelsen af resultaterne.

Respondenterne er allerede aktive/organiserede i foreningen, de er stadet frem og er dbne om at
veere pargrende. Den forventede stigmatisering er som tidligere naevnt ofte hgjere end den
oplevede stigmatisering, sa for de, der ikke er medlemmer af foreningen og maske ikke er abne
om at vaere pargrende, kan den forventede stigmatisering vaere hgjere — og tallene for
stigmatisering kunne derfor se noget anderledes ud, havde man ogsa spurgt pargrende, der ikke

er medlemmer af foreningen.
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7. Konklusion samt anbefalinger

Resultaterne af undersggelsen viser, at der er stigmatisering af pargrende i Danmark, og at
stgrstedelen af de pargrende ser det som en ekstra byrde, og mener at det har negativ indvirkning
pa deres livskvalitet. Derfor vil en indsats mod stigmatisering ggre en positiv forskel for mange
danskeres liv, psykisk syge savel som pargrende. Det er dog vigtigt at denne indsats er velfunderet
pa erfaringer fra andre indsatser. Det ser ud til, at fordommene om psykisk sygdom er mindst hos
de, der har personligt kendskab til nogle med psykisk sygdom — det viser bade SFlI’s undersggelse
samt resultater fra kampagner og tiltag, der viser at social kontakt med psykisk syge mindsker
fordomme og diskrimination. Dog kan det praktisk set veere sveert at reducere stigmatisering ved
at skabe social kontakt til psykisk syge blandt en hel befolkning. Men man kan udbrede personlige
beretninger fra folk, der selv er psykisk syge eller har haft psykisk sygdom taet inde pa livet. BEDRE
PSYKIATRIs undersggelse viser ogsa, at de pargrende mener, at en indsats mod stigmatisering
kunne indebaere at kendte mennesker, der selv har haft psykisk sygdom inde pa livet, star frem og
fortzeller om det. Personer med erfaring med psykisk sygdom er anbefalet at have centralt i en
stgrre indsats mod stigmatisering. Det er vigtigt, at indsatsen ikke i sig selv er med til at

stigmatisere.

Derudover skal der finansiering til indsatser mod stigma, det navner de pargrende ogsa —
kampagner og tiltag mod stigma koster penge, og en bedre psykiatri koster ogsa penge. Derudover
er pargrende en ressource i kampen mod stigmatisering. At pargrende er dbne og bryder tabu,
kan medvirke til at afstigmatisere psykisk sygdom og derved ogsa de pargrende. Pa baggrund af
gennemgaede forskning (afsnit 2-5) samt resultaterne af spgrgeskemaundersggelsen (afsnit 6),

foreslas fglgende tiltag overfor stigmatisering.

7.1 Anbefalinger

¢ Uddannelse
Et ¢nske fra mange pargrende er undervisning pa skoler om psykisk sygdom, for tidligt at
udbrede viden og nedbryde tabu omkring psykisk sygdom. Uddannelse udfordrer myter om

psykisk sygdom med fakta, og en leesevejledning kan udformes og sendes til skoler og
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uddannelsesinstitutioner i hele landet. Det kan eksempelvis veere viden om de forskellige
diagnoser, arsager til sygdommene samt behandling og helbredelse.

e Abenhed

Bade i privatlivet og pa arbejdspladsen. Som vi sa i afsnittet om synligt og usynligt stigma er
der store fordele ved at vaere dben, det handler om livsglaede og lykke — og undersggelsen
viste, at pargrende der er abne, i de fleste tilfelde bliver mgdt med stgtte pa arbejdspladsen.
Derfor anbefales det, at pargrende er dbne omkring deres psykisk syge slaegtning. Det er ogsa
ved personlige beretninger fra pargrende at viden spredes og fordomme nedbrydes.
Pargrende kan hjlpes til at tale abent via pargrendegrupper.

e Gode historier

Mange pargrende efterspgrger de gode historier; succeshistorierne om psykisk sygdom.
Medierne er med til at pavirke borgernes holdning til psykisk sygdom. Det skal forsgges at fa
flere succeshistorier i medierne, gerne med kendte mennesker der kan tiltraekke
opmarksomhed til historien. Historierne kan f.eks. komme fra pargrende, psykisk syge,

foreninger som BEDRE PSYKIATRI, personale i psykiatrien eller forskere.
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