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— betydelsen av livet med bipolar sjukdom
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Introduktion
Denna studie &r del av en avhandling, som syftar till att skapa kunskap om olika aspekter
relaterade till den levda erfarenheten av bipolar sjukdom (BS).

Bakgrund

Att leva med BS innebar en stor paverkan pa livet, saval for personen med BS som for deras
familjer och nara vanner. Fragor som vard, halsa, socialt samspel, behov av stdd samt etiska
fragor ar viktiga delar av livet med BS.

BS &r en diagnosbeteckning for klassifikation av ett flera varianter av oftast livslangt
forekommande vaxlingar i stdmningslage karaktériserade av depressiva, hypomaniska,
maniska och blandade episoder. Ett antal olika beteckningar fér BS forekommer, vilka var
och en fokuserar pa olika aspekter eller kombinationer av aspekter av BS. DSM IV
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 4™ edition) och ICD-10 (International
Statistical Classification of Diseases, 10" revision) &r de tv manualer for diagnosticering av
BS som anvénds i Sverige. BS forekommer hos 1-2 % (kanske anda upp till 3-6 %) av
befolkningen. Till exempel skulle det i en stad med cirka 100 000 invanare, innebéra att fler
an 1000-2000 personer har diagnosen BS. 90 % av personer med BS har aterkommande
episoder av depression eller mani och sjalvmordsrisken beréknas vara 6-15 %.

Sammanfattningsvis kan man séga att foljande omraden relaterade till BS &r val beforskade:

e Biologisk/farmakologisk forskning om orsak, funktion, behandling och lakemedel

e Forskning om att mata och vérdera symtom och livskvalitet

e Psykopedagogisk intervention (PPI)
Trots omfattande biologisk, psykofarmakologisk och psykologisk forskning om BS sa finns
det pafallande lite forskning som utgar ifran erfarenheter hos dem som faktiskt lever med BS.
Den erfarenhetsbaserade forskningen om BS som existerar utgar i hog grad ifran
forutbestamda fragor och endast i ett fatal studier undersoks erfarenheter hos personer med
BS genom 6ppna intervjuer. Det finns daremot en 6kad medvetenhet om behovet av studier
som lyfter fram den levda erfarenheten av BS. Syftet med denna studie var darfor att beskriva
den existentiella innebdrden av att leva med bipolér sjukdom.

Forskningsansats

Forskningen har en reflekterande livsvarldsansats, grundad pa fenomenologisk kunskapsteori.
Denna ansats syftar till att belysa och beskriva innebdrder i fenomen som &r relaterade till
méanniskans existens, och passar darfoér bra for en undersékning av betydelsen av att leva med
BS. Forskningen har ocksa ett vardvetenskapligt perspektiv och vill bidra med kunskap om



bipolér sjukdom, ur ett levt perspektiv, som kan forbattra mojligheterna for personer med BS
att fa en god vard.

Genomforande

Data till studien insamlades genom 6ppna intervjuer med 10 personer, 6 kvinnor och 4 mén, i
aldern 30-61 ar som hade diagnosen bipolar sjukdom, hade erfarenhet av sluten psykiatrisk
vard, bodde i eget boende och vid tillfallet for intervjun inte var i en fas av allvarlig
depression eller mani. Intervjun inleddes med att forskningspersonerna fick foljande
overgripande 6ppna fraga: "Vill du beratta om en situation som visar hur det ar for just dig att
leva med BS?" Under tiden som forskningspersoner berattar om sina erfarenheter forsoker
intervjuaren att fordjupa forskningspersonernas reflektioner och beskrivningar genom att
stalla korta foljdfragor som till exempel: Hur menar du? Vad innebér det for dig? Hur
paverkar det ditt liv? Kan du ge ytterligare ett exempel pa vad du menar? En 6ppen
fenomenologisk intervju kannetecknas dven av att intervjuaren forsoker att inte ta nagot for
givet utan fragar &ven om det som verkar sjalvklart. Intervjuerna, som tog cirka 1 timme,
spelades in pa band. Texten skrevs darefter ut ordagrant och utgjorde underlaget for
forskningsanalysen. En fenomenologisk innebdrdsanalys gjordes darefter av intervjutexterna.
Det innebér att man analyserar och beskriver betydelsen av det som forskningspersonerna har
berattat, vilket &r mer an att beskriva innehallet i intervjuerna.

Resultat

Resultat av denna fenomenologiska forskning presenteras i tva delar. Forst presenteras den
essentiella betydelsen av att leva med bipolar sjukdom. Det &r en dvergripande generell utsaga
som med storsta sannolikhet stimmer for alla individer med BS. Dérefter presenteras
variationer och olika uttryck av den essentiella betydelsen i tre undergrupper. Direkta citat ar
kursiverade.

Essentiell betydelse

Att leva med bipolar sjukdom innebér ett erfarande préglat av extra dimensioner i alla
livets aspekter, en omfangsrikedom och komplexitet utéver det som forstas som ett
vanligt liv.

Det finns en omfangsrikedom i livet med BS, en sarskild intensitet och spanning i kanslor och
erfarenheter hos personer med BS. Kanslor och upplevelser av vitt skild karaktar existerar
sida vid sida och skapar kaos. Livet &r samtidigt oforutsagbart och forutsagbart. Fortvivlan
och hopp gar hand i hand och rymmer upplevelser av bade verklighet och overklighet. Livet
karaktariseras av "bade och” snarare an "antingen eller”, de olika erfarenheterna utesluter inte
varandra utan visar pa det stora omfanget i erfarandet. Det finns mer av denna spanning och
samtidighet i livet med bipolar sjukdom an i det som forstas som ett vanligt liv. | detta
omfangsrika liv har tidigare livserfarenheter och framtida forvantningar pa livet en storre
betydelse for det dagliga livet.

Livet med bipolar sjukdom &r komplext, eftersom tillvaron praglas av att sjukdomen &r
sammanflatad med den person man &r och darmed alltid finns med. Det handlar om att vara i
en standigt pagaende kamp for att forsoka forsta och forhalla sig till en erfarenhetsvérld som
ar sa komplex och mangfacetterad att den ar svar att relatera till det som uppfattas som ett
vanligt liv. Kampen handlar om att vara i kontakt med sig sjélv, att vara férankrad i sig sjalv
och att kunna leva i samklang med den person man upplever sig vara. Att leva med bipolar
sjukdom innebdr att hela livet &r praglat av detta.

Det omfangsrika och komplexa livet erfars tydligt men orden upplevs som otillrackliga for att
beskriva det som faktiskt erfars. Detta gor att det ar svart att sjalv forsta vad det betyder att



leva med BS men dven att kommunicera det till andra manniskor. For att &nda forsoka
beskriva hur det ar att leva detta intensiva och omfangsrika liv anvéands bilder av olika slag
och jamforande ord som en utgangspunkt. Sadana ord &r éver det vanliga, stérre, djupare,
starkare, mer an normalt, mindre, snabbare, langsammare, hogre, lagre, lattare, ljusare,
morkare, tyngre. Orden anvands emellertid inte i en jamfdrande betydelse eller som varandras
motsatser utan som ett satt att beskriva det som erfars som nagot mer.

En sérskild intensitet

Personer med bipoldr sjukdom har samma sorts upplevelser i livet som alla ménniskor men
det finns en betydelsefull skillnad. Upplevelser hos personer med BS karaktariseras av fler
dimensioner och en sarskild sorts intensitet. Under lang tid i livet, ibland &dnda sedan
barndomen, har en kénsla av att nagot &r fel funnits med som en underliggande aning. Dérfor
upplevs det som en lattnad att fa en diagnos och en biologisk forklaring. Analysen visar
emellertid att innebdrden av att leva med BS gar utver dessa forklaringar. Det handlar om att
det finns en inre anatomi, praglad av en sarskild sorts intensitet, som ser ut pa ett annat sétt an
dessa forklaringar. Metaforer som, till exempel, Intensiteten i livet a&r som havets olika slags
vagor, ibland hotfulla men ibland som ett vardagligt vagskvalp beskriver denna intensitet.

Den sarskilda intensiteten i livet med BS beror livstempo och aktivitetsnivaer. Det handlar om
hur lang tid det tar att gora olika saker, hur mycket man far utrattat, hur snabbt tanken fardas
men dven om hur sjalva tiden upplevs. Ibland gar allt i en vansinnig fart och man kan géra
mycket samtidigt. Hjarnan spinner loss. En 6kad skarpa och hastighet i tanke och handling
medfor att livet upplevs som odndligt, utan grénser och begransningar. Vid andra tillfallen i
livet avtar formagan att tanka och handla. Det kan kdnnas som en evighet innan kvallen
kommer. Pa detta satt far tiden en annan betydelse och saknar da koppling till tid som matt pa
antal timmar, minuter och sekunder. Att leva med BS innebér dven att ha en sdrskilt intensiv
formaga att uppfatta och fornimma, vilket 6kar kansligheten och lyhérdheten nar det galler sig
sjalv, andra personer och omgivningen. Det kan handla om att i méten med manniskor direkt
k&nna av varme och kyla hos dem.

Jag kunde ju bade tanka och kédnna pa olika nivaer samtidigt. ... Jag kunde kanna in manniskor och liksom va
lite vid sidan om samtidigt. ... Men om man tar det rent matematiskt enkelt sa kunde jag kanske va pa fem, sex
nivaer samtidigt och kénna, och vara inne i mig sjalv och sa vaxla ut och in sa va.

Denna sortens kanslighet kombinerad med en intensiv reflektionsformaga medfor att det &r
svart att forsta sig sjalv och att en kansla av att inte vara forstadd uppstar. Ibland kan darfor
denna intensitet battre uttryckas, forstas och upplevas i till exempel malningar, poesi och
musik.

Andra omraden i livet som ocksa préaglas av denna sérskilda intensitet & hur man mar, hur
mycket man orkar, hur svart och hur latt det ar att genomféra olika aktiviteter i livet och hur
bekymrad man &r under tiden. | vissa skeden av livet med bipolar sjukdom &r livet praglat av
en intensiv trétthet och langsamhet. Det kan kannas trogt och svart att tanka, att forsta och att
omsdtta ord i handling. Det kan k&nnas som att man inte orkar och att det &r ett helt
regemente att bara ga upp och duscha och tvétta sig. Vid andra tillfallen i livet & man pa
alerten, skarpt och orkar hur mycket som helst; det finns inga bekymmer. Livet med bipolar
sjukdom innebar ocksa att ha intensivt morka perioder da det kan kannas som att hela sinnet
ar ur funktion och som att man balanserar pa kanten till att ga under. | dessa perioder ar
morkret intensivt. Mdrka tankar och inre bilder av det negativa som finns och som har funnits
tidigare i livet forstoras till en enorm skala. Det kan upplevas som att en film av allt daligt
som gjorts i livet spelas upp pa en stor filmduk inombords. | perioder av sadant intensivt
morker ar det svart att leva och se en utvag.



Awven sjalvfortroendet ar karaktariserat av intensitet. I livet pa bergstoppen finns det en
overtro pa den egna formagan medan allting nere i dalarna blir omvant. Det starka
sjalvfortroendet blir till en kansla av vardeldshet, ledsenhet och daligt sjalvfortroende.
Behovet av att sova och tiden man faktiskt sover varierar stort i livet med bipolar sjukdom. |
svara och tunga perioder av livet kan sémnen erbjuda skydd och vila. Nar allting i livet gar
fort, da tanke och kansla ar skarpt och klar upplevs inte samma behov av somn men behovet
finns dar anda. En intervjuperson berattar om hur det &r att inte kunna sova och samtidigt veta
att det ar viktigt att sova. | den situationen forsoker intervjupersonen évertyga sig sjalv om
vikten av att somna, genom att skriva orden "var tyst” pa vaggen.

Intensiteten visar sig ocksa pa olika satt i styrka och kraftléshet. Det handlar om att ibland
kanna sig oerhort stark och ibland helt kraftlds, att ibland vara jattedarrig, svag som en
kattunge och vid ett annat tillfalle vara hyperstark. Denna intensitet i styrka upplevs som
valdsam for hela personen. Det tar hundra procent pa kroppen och det ar dven valdsamt for
den egna personen att vara medveten om en sadan styrka och om att det finns en liten risk att
kunna bli farlig for omgivningen. Det finns en intensitet i sinnesupplevelser, dels att det finns
fler nyanser av farg, aven for svart farg, och ljud upplevs ibland starkare och intensivare men
aven upplevelser av att héra och se sadant som faktiskt inte har skett.

Det finns en aterkommande, bade generell och individuell, rytm i livet med BS bestaende av
nagon form av botten och nagon form av topp samt av olika perioder; till exempel att livet &r
som en stor berg- och dalbana med en liten berg- och dalbana i sig. Erfarenheter under en
period paverkar livet i de andra perioderna och ar darfor sasmmanflatade med livet som helhet.

En kamp att forsta

Att leva med bipolar sjukdom innebar att vara i en standigt pagaende kamp att forsoka forsta
ett liv dar det alltid finns mer att forhalla sig till. Vid sidan av alla andra aktiviteter i livet
finns det ytterligare en heltidssysselsattning, namligen att tdnka. Det handlar bland annat om
att forsoka forsta sig sjalv, andra manniskor, vad som hjalper, vad det &r bra att undvika och
vad som ar verkligt och inte verkligt. Kampen att forsta ar sa komplicerad och svar att den
beskrivs som en daglig drabbning. Kampen att forsoka forsta handlar ocksa om att forsoka
forsta pa vilket séatt man kan lita pa sig sjalv och ha fortroende for den egna bedémnings- och
urskiljningsformagan. Det saknas en harmoni i sjalvfortroendet.

En av de stora svarigheterna med att ha bipolar sjukdom &r att man faktiskt inte kan riktigt lita pa sig sjalv.
Alltsa rent filosofiskt kan ju ingen ménniska gora det men man kan anda veta vem man sjalv ar och vad man ar
och sadéar va. Det blir sa djavla patagligt, jag mar bra nu men jag kan inte riktigt lita pa att jag gor det om ett ar
och det kan ju de allra flesta faktiskt géra i nagon man.

| tider av extremt hogt och lagt sjalvfortroende ar det svart att kanna igen sig sjalv och att leva
i samklang med den person man &r. Ens sinnen ar ur funktion och det &r svart att kontrollera
och hantera livet liksom att géra goda bedémningar och att ta bra beslut. Aven i den starkaste
upplevelsen av det som beskrivs som overklighet finns det en férankring i den egna personen,
en tunn skor trad som haller kvar kontakten med den man ar. Kampen handlar om att halla
kvar den kontakten, att ha faste i sig sjélv, att halla greppet om sig sjalv och att inte tappa
fotfastet. Det beskrivs &ven som att forsvinna in i ett morker dar man sjélv finns kvar
nagonstans allra langst ner och dar kampar for att komma fram igen. Det ar en forfarlig
upplevelse att uppleva att man haller pa att tappa greppet och forlora fotfastet. En
intervjuperson anvander en vélkand tecknad film for att beskriva hur det kan vara.



Det kanns ju som att kroppen ska ga sonder liksom. Man ar som ett aggskal som borjar liksom spricka sadar, du
vet Piff och Puff, nar de ar inne i den har tecknade filmen, sa kénns det, man kanner sig verkligen som ett
aggskal som bara ska ga sonder. Och det ar ju fullkomligt forfarligt, ar det alltsa.

Enligt ett exempel pagar kampen att vara i kontakt med sig sjalv och att vara rotad i sig sjalv i
ett slags inre osynligt nervsystem. | det systemet finns kanaler for energistrommar som
behover floda fritt for att man ska ma val. Nar det finns for mycket skrap i dessa
energikanaler uppstar en emotionell sarbarhet, det exploderar inifran. Denna explosion raserar
de vanliga satten att styra livet. Det blir kaos i kdnslorna och man tappar greppet om sig sjalv
och kontakten med det som &r verkligt. FOr att undvika att detta sker &r det viktigt att lyssna
till sina kanslor och forsoka leva ett liv dar kanslor inte trycks undan eller skjuts at sidan.

Kampen att forsta och att vara i kontakt med sig sjalv innebar ett liv i kaos, med erfarenheter
av skam, forvirring, oro, radsla, skrack, angest, ilska, sjalvforakt och vanmakt. Dar finns &ven
plats for kanslor som gladje, lycka, tacksamhet och tillfredsstallelse men dven da ar kampen
mer eller mindre narvarande. Kampen kan da visa sig som oro for om lugnet och gladjen ska
besta eller om en ny period av overklighet finns om hornet.

En sjukdom som &r sammanfldtad med den man ar

Att leva med bipolar sjukdom préglar hela livet. Sjukdomen ar sammanflatad med hela ens
varelse och kan inte skiljas ifran den egna identiteten. Den &r sammanflatad med det liv man
lever, mer eller mindre narvarande i olika perioder av livet. En vanlig erfarenhet hos
intervjupersonerna ar att varden erbjuder forenklade forklaringar pa sjukdomen som nagot
som ligger utanfor dem sjélva. Ett sddant exempel ar nar en lakare lyfter sin hand, knyter
néven och forklarar att ndven &r sjukdomen. Sen stéller han sig vid intervjupersonens sida och
sager att de tillsammans ska kdmpa mot sjukdomen. En sadan férklaring som séager att
sjukdomen finns utanfor den egna personen upplevs till en borjan som en lattnad men Gvergar
till tvivel. Att kimpa mot sjukdomen ar omojligt eftersom det skulle innebéra innebér en
kamp mot sig sjalv. Kampen handlar istallet om att k&mpa for sig sjalv, for att vara mer
forankrad i sig sjalv och att ha faste i sig sjalv. Reflektioner éver vem man ar i relation till
sjukdomen &r en viktig del pa vagen mot att kunna acceptera ett liv med BS och darmed fa i
hogre grad kunna styra sitt liv.

Aven nar det finns en tydlig forankring i den egna personen och da kontakten med sig sjalv
upplevs som god ar sjukdomen narvarande men pa ett annat satt. Da praglas livet av
upplevelser av skuld for och skam éver hur man har levt under perioder med samre faste i sig
sjalv men aven av radsla och skrack for hur det ska bli under sddana perioder i framtiden. Det
kanns ibland outhardligt att tanka tillbaka pa hur man har sarat de méanniskor som betyder allt
for en.

Ja, (djup suck), de forsta tva dagarna minns jag ju inte ens. Da sov jag ju bara. Och sen nar jag vaknade sa
visste jag inte var jag var. Ja, na det var hemskt. Och sa trodde jag att allting var slut liksom. Min sambo var
borta, det skulle aldrig ga och reparera och jag hade ingenting kvar. Jag hade brant alla broar.

Skammen man kan kénna Gver att ha kort bil utan att ha kontroll dver sig sjalv ar sa hemsk att
det &r omojligt att prata med nagon om det. Denna upplevelse for personen in i ett morker,
utan kontakt med sig sjalv under tva dygn. Besvikelse pa sig sjalv och sjalvforakt nar man
tanker tillbaka pa hur det har varit da man inte har varit férankrad i sig sjalv forekommer i
livet med BS. Det ar svart att inse att man har tappat kontrollen och Iatit ilska ga ut 6ver en
van eller att, utan att ha velat det, ha sarat manniskor man star nara. Det kanns ibland sa tungt
att tankarna pa att ta sitt liv till slut upplevs som den enda mdjliga utvégen.



Sammanflatningen mellan livet och den man ar visar sig aven i en sorg Over att ha forlorat
viktig tid i livet genom att inte ha forstatt vad livet med BS innebar och att inte kunna leva det
liv man vill. Det kan handla om orkesléshet som gor det svart att halla 16ften som att traffa
vanner eller ga pa en planerad fest. Det kan aven innebdra att inte alltid ha energin att stodja
sitt barn tillrackligt i skolan. Ett till synes kort utvecklingssamtal med barnens larare kan vara
pa gransen for vad man orkar med. Det &r svart att orka leva upp till de krav skolan har pa
delaktighet fran foraldrar. Att pa ibland kort varsel forbereda utflykter och annat kan kénnas
som 6vermaktigt. Barnen far ibland klara sig mycket mer sjalva &n vad man skulle vilja och
det kan kannas som att svika sina barn. Det &r ocksa en sorg att forsta att personer i
omgivningen ibland uppfattar det som blir konsekvenserna av orkesldsheten som en ovilja
eller som lathet. Erfarenheter som ligger till grund foér skuld och skam skapar en oro och
rédsla infor framtiden.

Jag bar med mig sjukdomen hela tiden. Den finns dar i bakgrunden och gor sig pdmind da och da ocksa. (suck)
Och jag blir orolig, jag har en relation nu med en tjej och jag ar orolig for om jag ska bli uppvarvad eller ga ner
i en depression och att det ska forstora saker i mitt liv om igen som det har gjort gang pa gang.

Livet med BS kan &ven paverka mer konkreta saker som att fa ekonomin att ga ihop och att
orka och klara av jobbet eller att genomfdra en utbildning. Under vissa perioder i livet med
bipolar sjukdom kan det vara svart att fullflja en paborjad utbildning. Det blir kanske aktuellt
att gora ett uppehall och vanta tills man har mer ork och koncentrationsformaga. Erfarenheter
av detta slag paverkar sjalvfortroendet. Att leva med BS innebér att det gar at mycket kraft att
forhalla sig till sig sjalv och till livet. Detta i sin tur betyder att det periodvis kan vara svart att
motsvara de forvantningar pa arbetsformaga som stélls i dagens samhalle.

Ytterligare en aspekt av hur bipolér sjukdom erfars som sammanflatad med livet och darmed
alltid finns med &r beréttelserna om att det &r i helhetsupplevelsen av livet som bipolar
sjukdom upptécks. Flera intervjupersoner berattar om att under en langre tid ha blivit
behandlade for aterkommande depressioner men att det ar forst nar sjukvardspersonal borjar
fraga om hela livssituationen och om hur det har varit fore depressionen som bilden av att de
skulle kunna ha bipolar sjukdom vaxer fram.

Slutsatser om den kunskap som studien har bidragit med

e Att leva med BS innebédr mer for individen an att endast ha episoder av depression och
mani och behover darfor forstas utifran ett holistiskt perspektiv.

e En forstaelse av vad det innebér att leva med BS kan starka upplevelsen av kontroll
och delaktighet i livet for individer med BS. En sadan forstaelse kan aven ge vardare
kunskap om livet med BS, som kan medfora forbattringar av kvaliteten i den
psykiatriska varden.

e Individer med BS behdver erbjudas en arbetssituation som dverensstimmer med hur
sjukdomen ar sammanflatad med livet.

e God vard for personer med BS innefattar trygga och sakra méteplatser som mojliggor
en djupgaende reflektion 6ver existentiella fragor om identitet, tillit och
sjalvfortroende. Det kan till exempel vara en vardande relation eller grupp, i
anslutning till patientundervisning, som har utformats for detta andamal.

e FOr att upptiacka BD ar det viktigt att fraga patienter som vardas for langvariga
depressioner om hela deras livssituation och speciellt hur det var fére depressionen.

e Vardgivare rekommenderas att forandra sitt satt att forklara och prata om BS. Det ar
béattre att stodja personen med BS att kdmpa for att vara i kontakt med sig sjalv an att
kampa mot sjukdomen, vilket skulle innebdra att de k&mpar mot sig sjélva.



