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SBU:s sammanfattning
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SBU:s slutsatser

Q  Det vetenskapliga underlaget understryker att patientens och de
nirstdendes egna dsikter ska tas tillvara nir behandling planeras.
Det ir viktigt att inte underskatta denna méjlighet till delaktighet.
God kontakt, medinflytande, kontinuitet och respeke i forhéllande
till virdpersonalen kan vara avgorande for personer med schizo-
freni. Forbdttringar i kommunikationen mellan personal, patienter
och nirstiende, samt i virdens kontinuitet har stor betydelse. Rela-
tionen till nirstdende och personal ir sirskilt viktig f6r dterhimtning.

Q  Patienter, sivil som anhériga och personal, uttrycker att mediciner
dr nodvindiga men otillrickliga. Allt som vérden kan géra for att
stimulera till sociala kontakter och stdd frin omgivningen &r virde-
fulle. Vérden méste dessutom aktivt motverka den diskriminering
och det utanférskap som manga personer med schizofreni upplever
och i viss min idven deras nirstiende.

Bakgrund och syfte

Syfte ir att klarligga den vetenskapliga kunskap man idag har om hur
patienter med schizofreni upplever sin medverkan och sin delaktig-
het i behandling och vard. Under senare &r har 6kade kunskaper om
schizofreni och nya behandlingsalternativ kommit fram. Tillstdnden
karakteriseras av en skér och ibland svag autonomi och patientens del-
aktighet kan vara svar att synliggéra. En periodvis paverkad verklighets-
uppfattning och neuropsykologiska funktionsnedsittningar foreligger

i stor omfattning. Mgjligheten till medbestimmande maste dirfor
granskas noga.

SBU:S SAMMANFATTNING OCH SLUTSATSER 11



Metod

Studier med kvalitativ metodik kvalitetsgranskades enligt ett sirskilt
protokoll. Resultaten i de utvalda studierna vigdes samman i en sekun-
dir kvalitativ analys. Genom den fortsatta analysen sammanférdes

data frén studierna till flera teman, som redovisas som syntetiserade
resultat. Resultaten evidensgraderades sedan utifrin det vetenskapliga
underlaget.

Evidensgraderade resultat

Det dr viktigt att planera virden sé att patienter med schizofreni och
deras nirstdendes mojlighet till delaktighet tas tillvara. Ménga personer
med schizofreni upplever utanférskap och diskriminering och ir period-
vis av sin sjukdom mycket beroende av anhériga. Patienter, anhoriga och
personal uttrycker att mediciner 4r nédvindiga men otillrickliga.

* Det finns vetenskapligt stéd for att patienter med schizofreni, trots
sin sjukdom, kan uttrycka egna behov och ge goda forslag pa hjilp.
Viktiga 6nskemal dr: att f3 en social forankring, att vara delaktig, att
fd en god relation till personal, att behandlingen inte begrinsas till
enbart mediciner och att man fir ett inflytande som syftar till delat
beslutsfattande.

* Det finns vetenskapligt stod for att patienter med schizofreni under
gynnsamma villkor kan limna sitt psykostillstdnd och &terfinna
tidigare funktioner. Sirskilt viktigt 4r att familje- och personalstod
priglas av respeke, intresse och tillginglighet, och att bide formella
och informella sociala kontakter uppmuntras. I detta sammanhang
ses mediciner som nddvindiga men otillrickliga av patienter och
anhoriga. Aterhﬁmtningsfasen gér over tid och forloppet priglas av
perioder av bakslag och framgingar.

* Det finns vetenskapligt stod for att patienter med schizofreni i sin
kontakt med vardpersonal, hogt virdesitter en kontakt som har
kontinuitet och bredd (grundliggande psykosociala inslag vid sidan
om medicinskt stdd) och dir fortroende kan spira och autonomi
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utvecklas. Personalens tillginglighet, tillit och irlighet har stort
virde. Patienter kan 6ka sin foljsamhet till mediciner om relationen
till virdgivare forbdttras.

* Det finns vetenskapligt stod for att patienter med schizofreni under
perioder av sin sjukdom 4r mycket beroende av anhériga, ibland
under en hel livstid. Patienterna behover stéd (ofta bide emotionellt
och praktiskt) av sina nirstdende och sjukdomsforloppets variationer
priglar anhérigas, sirskilt médrars, livsvillkor (krisperioder
omvixlande med perioder av lugn och sinnesro).

* Det finns vetenskapligt stdd for att relationen mellan personal och
anhoriga till personer med schizofreni, indirekt paverkar patientens
vilbefinnande. Det finns ett 6msesidigt beroende av varandra
(anhoriga—personal). Familjestrukturens karakeir dr viktig att
ta hinsyn till och fordelaktiga patienteffekter kan uppnés om
kontakten ir tydlig och informationen klar. Fragor om sekretess
(hur mycket man ska beritta f6r varandra om patientens situation)
kriver sirskild uppmirksamhet.

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med schizofreni upp-
lever sig diskriminerade pé flera omraden i livet och upplever ett
utanforskap. Detta giller dven anhoriga och vardpersonal, men
i mindre omfattning,

* Det vetenskapliga underlaget ir otillrickligt for att bedéma hur
patienter upplever tvingsatgirder.

* Det vetenskapliga underlaget ir otillrickligt for att bedéma effekter
av patientstod under och efter vardtiden.

Kunskapsluckor

* Antipsykotisk likemedelsbehandling vid schizofreni sker i regel inte-
grerat med specifika psykosociala insatser, olika typer av vérdstruk-
turer och sociala insatser samt arbetsmarknadsatgirder. Kunskapen
om optimal integrering av dessa ir otillrickligt studerat.
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Det saknas i stor utstrickning studier som utvirderar nya projekt
och program som syftar till att stirka patienternas och de nirstdendes
mojligheter till medverkan och delaktighet.

Den skillnad i perspektiv och synsitt som finns mellan grupperna
patienter—anhdériga—personal, behéver synliggéras och problemati-
seras. Det saknas kunskap om vilken betydelse kulturella skillnader
i synen pa familjens involvering och i betonandet av individens

valfrihet har.

Studier som utvirderar effekter av patientstod under vérdtiden och
under tiden direfter saknas i stor utstrickning men bor genomféras.
Vilka metoder finns for patient-till-patientstod?

Metoder f6r patienters mdjlighet till delaktighet under tvingsvard
behover utvecklas och utvirderas. Det saknas studier om hur pati-
enter upplever tvingsitgirder och vilka konsekvenser detta har
pa kort och ling sikt. Genusaspekter behover belysas. Mins och
kvinnors olika upplevelser av allvarlig psykisk sjukdom behover
belysas.

Utvirdering av metoder for att 6ka patienters och nirstdendes
involvering i virden behovs. Olika former av stéd till anhériga
(nirstdende) under patienters vardepisoder (och mellan vardtillfillen),
bor utvecklas och utvirderas. Studier som beskriver hur familjen ut-
gor en resurs och ett stdd bor genomforas. Det ir tydligt att det dr
kvinnliga anhoriga som engagerar sig mest. Metoder for att stodja
manliga nirstdende behdver utvecklas.

Det ir viktigt att studera hur dkad forstdelse for patienternas villkor
hos personal skapas och hur personalens attityder péverkas.

Det finns fa studier om patienters deltagande i forskningsprojekt.

Ar det forenat med bibehillen autonomi och frivillighet att delta
i likemedelsstudier och vilka hinder finns?

SCHIZOFRENI — PATIENTENS DELAKTIGHET



*  Om stédgruppers (brukarorganisationer) betydelse f6r virden saknas
kunskaper. Vad spelar organisationerna f6r roll for den enskilde och
hur kan dessa bidra till en bittre patientdelaktighet i virden?

Sammanfattande diskussion
och konsekvensanalys

Studier visar att om behandling gérs med storre patientmedverkan
(shared decision making eller integrated care) och patientens villkor
uppmirksammas blir det goda effekter — 6kad patienttillfredsstillelse
och 6kad kunskap om sjukdomen. I dessa behandlingsmodeller fram-
kommer behovet av kontakt och en god kommunikation.

Patienterna kan, dven tidigt efter intagning, medverka i planering av
behandlingen. Om hela personalen arbetar i samma riktning, och
har tita kontakter med patient och anhériga samt om socioterapeutiska
inslag ar tillgingliga, uppmuntras patienternas intresse f6r medverkan.

[ flera studier dterkommer fokus pa att de sociala villkoren var lika
viktiga som de kliniska for personer med schizofreni. Onskan om
social upprittelse och stod var stort, och att etablera nya sociala kon-
takter var viktigt, bokstavligen en dverlevnadsfriga. Vardpersonalens
roll som en link till livet utanfor var viktig. Patienter med bristande
social formdga och de mest sjuka fick minst uppmirksamhet av
personalen. Det fanns ingen skillnad p3 etnicitet eller kon nir det
gillde behov av socialt stod.

Relationen mellan patient och anhérig ir viktig och har betydelse for

dterfall. Familjen och/eller nirstiende utgor vanligtvis ett viktigt fiste
for patienten. Familjens roll 4r viktig.
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1. Inledning

Uppdraget

Denna rapport ir en del i ett uppdrag frin Socialdepartementet (2009)
att utvirdera metoder inom psykiatrin och ta fram kunskapsoversik-
ter inom omradet psykiatrisk vird, behandling och rehabilitering.
SBU ombads utvirdera omréden dir behovet av kunskapsutveckling
och kunskapsstdd i den psykiatriska virden ir sirskilt stort, eller
omriden som ir angelidgna f6r den kliniska verksamheten att belysa.
Denna rapport beskriver ett sidant omride, patientens delaktighet vid
schizofreni.

Bakgrund

Historiskt sett har det funnits brister i involverandet av patienter i
virden. Vardgivare har tvekat inf6r patienters grundliggande formaga
att bidra med relevanta synpunkter. Vikten av 6kad patientmedverkan

i virden har uppmirksammats internationellt pa senare ar. Under rubri-
ken Welcome to the century of the patient, skriver BM] i en oversiktsartikel
den 9 april 2011 att det behovs nya kunskaper och nya attityder hos béde
patienter och vérdgivare for att patientmedverkan ska optimeras [1].
Vid ett seminarium i Salzburg — The Salzburg statement on Shared
Decision Making — fortydligades dessa idéer och uttrycket Nothing
about me, without me speglar den betydelse man vill ge at patientens

medverkan i vird och behandling [2].

Patientens eget deltagande kan sigas oka oppenheten och delaktigheten
i ett samhiille, men det dr ocksa kint att kvaliteten pd varden blir bittre
med storre patientmedverkan. Det mojliggor en bittre anpassning av
den enskildes férutsittningar och for en individualisering av terapi-
insatser [3—5]. Termerna person- och patientcentrerad vird anvinds
omvixlande i litteraturen [6,7]. Personcentrerad vard definieras

som en inriktning dir “virdgivaren forséker att kliva in i patientens
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virld och se sjukdomen genom patientens dgon” [5,6]. Begreppet
omfattar ocksd en inriktning mot att ge 6kad information och att
involvera patienten i beslutsfattande vad giller behandling [7].

Msjligheten till patientdelaktighet varierar beroende pa tillstindets
karaktir och omfattning samt pa virdpersonalens attityder. Ar pati-
entens sjialvbestimmande paverkat av tillstindet eller av dess behand-
ling, kan férutsittningen och méjligheten att delta i planliggning
och behandling vara nedsatt. Barn och ungdomar som inte har egen
sjalvbestimmanderitt far en stillning som gor att vederbérandes vard-
nadshavare fir fatta beslut och ta ansvar.

Hur en patient virderar sin egen medverkan och sitt inflytande ir
mycket beroende pa de férvintningar och erfarenheter han eller hon
har. Det finns ett brett spektrum av forestillningar och 6nskemal om
vad delaktighet innebir, allt ifrén att £ enkel information till att ha

ett kontinuerligt och aktivt inflytande i diagnostik och behandling.
Bade forvintan pd patientens egen hilsoutveckling och pa vad vérden
kan eller ska kunna géra paverkar graden av medverkan och delaktighet.

Nir vi i denna rapport skriver virdpersonal avses samtliga yrkeskategorier
som patienten méter inom varden. Det ir viktigt for all virdpersonal att
i alla stillningstaganden som berér patienten, se vilka forutsiteningar for
medverkan som finns och inte utgd ifrén att tillstindet med automatik
hindrar patientmedverkan.

Intresseorganisationer och patientféreningar ger idag uttryck &t patienters
uppfattningar och énskemal. De som 4dr medlemmar i foreningarna ir,
forutom patienterna sjilva, ofta anhériga och nirstdende. Lirdomar om
vad som ir eftersatt och 6nskvirt i virden fis genom dessa féreningar
och organisationer. Kunskapsvinster kan goras om deras erfarenheter
efterfrigas. Hur man som patient blir lyssnad pa och hur &sikter och
onskningar tas hinsyn till kan ske pé olika sitt. Ett sitt att beskriva

de olika métena mellan virdpersonal och patient har beskrivits av
Hermerén [8].
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A. Virdpersonalen lyssnar inte pa patientens dsikter, bedémningar
och virderingar — vigrar lyssna pé patienten.

B. Virdpersonalen lyssnar men vigrar diskutera patientens dsikter;
ndgot samrad och informationsutbyte férekommer inte.

C. Virdpersonalen diskuterar med patienten men bryr sig inte om vad
patienten siger; patientens asikter, bedémningar och virderingar

paverkar inte virdpersonalens handlande.

D. Virdpersonalen bryr sig om vad patienten siger, men handlar
bara delvis efter patientens dsikter, bedomningar och virderingar.

E. Vardpersonalen handlar helt i enlighet med patientens dsikter,
onskningar och virderingar.

Personalen miste ta med i berikningen vem som berors av de dsikter

och virderingar som f6rs fram av patienten. Om uppfattningarna berér

andra personers vilbefinnande blir det en annan bedémning in om
frégorna giller patienten enbart [8].

Det kan finnas anledning att pdpeka att personer med schizofreni
i olika situationer och tidpunkter kan betraktas som “personer” eller

“patienter”. Benimningen kommer dirfor att varieras och férhoppningen

dr att ddrigenom undvika stigmatisering eller diskriminering. I denna
rapport definieras ett antal centrala begrepp enligt Faktaruta 1.1.

KAPITEL 1 « INLEDNING
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Faktaruta 1.1 Centrala definitioner.

Patient ir en person som erhaller eller ar registrerad for att erhalla
hélso- och sjukvard. Personen utreds eller har utretts for en sjukdoms-
diagnos, funktionsnedsittning eller ett beteendeproblem.

Patientens delaktighet/medverkan innebar medverkan/delaktighet i
beslutsprocesser som rér patientens hilsa. Termen ir dock beroende

av sitt sammanhang och innebir olika grader av aktivitet; fran lyssnande
och accepterande utan eget tilligg till ett verksamt inflytande i skeendet.
Omfattningen och karaktiren av deltagandet framgar inte alltid av beskriv-
ningarna i texterna.

Patientens rost beskriver framfor allt ett perspektiv; att patientens egna
asikter och uppfattningar om vard och behandling far komma till uttryck.
Uttrycket innebiar inte enbart verbala synpunkter utan adven installningar

och attityder ur patientens perspektiv.

Anhérig ar en person inom familjen eller bland de narmaste sliktingarna.

Ndrstdende ir en person som den enskilde anser sig ha en néra relation
till. Det behdver inte vara en anhérig.

Brukare ir en samhillsmedborgare som anviander offentliga tjanster;
ingen benamning pa en person utan pa en roll i férhéllande till en verk-
samhet — verksamheten brukas. Begreppet betonar en starkare ritt till
inflytande jamfort med begrepp som patient.

Stigmatisering innebar att bli féremal for nedviarderande och nedsit-
tande attityder. En stigmatiserad person foraktas eller fruktas for nagon
egenskap som han eller hon felaktigt utpekas ha. Exempel ar att personer
med psykisk sjukdom utpekas som farliga.

Diskriminering innebir att oriattvist och oriattfardigt bli forvagrad sina
rittigheter t ex pa grund av stigmatisering.
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Schizofreni

Denna rapport syftar till att klarligga den vetenskapliga kunskap man
idag har om hur patienter med schizofreni (ICD-10 F20-29; DSM IV
295.10-295.50) upplever sin medverkan och sin delaktighet i behandling
och vérd. Sjukdomen har stor aktualitet och under senare ar har ckade
kunskaper och nya behandlingsalternativ kommit fram. Tillstdinden
karakteriseras av att patienterna har en skér och ibland svag autonomi
och patientens delaktighet kan vara svar att gora synlig. Vid schizofreni
finns periodvis en paverkad verklighetsuppfattning och neuropsykolo-
giska funktionsnedsittningar foreligger i stor omfattning. Mjligheten
till medbestimmande maste dirfor granskas noga. Historiskt har det
funnit en svag medverkan av patienter i virden. Vardgivare har tvekat
infor patienters formaga att bidra med relevanta synpunkter. En dndring
ir pd ging och patienter tar idag del i virdbeslut och forskningsprojekt
pa ett mer aktivt sitt.

I psykosvérden tillimpas ibland lagen om psykiatrisk tvingsvard (LPT)
och lagen om rittspsykiatrisk vird (LRV) och under dessa lagbetingel-
ser far frigan om patientdelaktighet en speciell innebord. Enligt svensk
lagstiftning kan en person inte tvingsvirdas om han eller hon 4r dverens
med ansvarig likare f6r hur behandlingen ska ske. Om inget samfor-
stdnd etableras mellan likare och patient, byggs det litt in en motsitt-
ning i behandlingssituationen. Aven vid tvingsatgirder ir det visentligt
att striva efter en allians och att lata patienten bearbeta sin upplevelse av
tvanget, for att bidra till att stirka patientens delaktighet.

Aven om en patient formellt ir autonom och inte juridiskt beroende av
anhoriga s& dr det kint att det uppstér nédvindiga band mellan den som
ir sjuk och anhériga. Det innebir att anhériga har en stor delaktighet i
védrdens planering och genomférande. Ett liknande beroende- och péver-
kansforhallande finns mellan patienten och virdgivarna. Tillstindets
kroniska karaktir och varierande férlopp gor att personernas relation till
anhoériga och vardpersonal mer eller mindre under linga tider 4r under
press; bide ekonomiska pafrestningar och kinslomissiga variationer
forekommer periodvis.
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2. Metodbeskrivning

Litteratursokning
Litteratursokning utfordes i databaserna PubMed, CINAHL, Embase,

Psyclnfo. Sokstrategierna konstruerades utifrin de 6vergripande frage-
stillningarna. Litteratursokningen har utforts tillsammans med infor-
mationsspecialister frin SBU. Ytterligare studier har sokts via de veten-
skapliga artiklarnas referenslistor samt i dversiktsartiklar. Detaljerade
sokstrategier presenteras i Bilaga 1. S6kningen inkluderade perioden
1995 till april 2011.

Granskningsprocessen

De vetenskapliga artiklarnas sammanfattningar listes och granskades
av tva bedémare, oberoende av varandra. Milet var att identifiera studier
som var relevanta for frigestillningarna. Resultaten frin de oberoende
granskarna jimfordes, och artiklar vilka identifierades som "méjligen
relevanta” av en eller bida granskarna bestilldes i fulltext. Bida be-
démarna granskade artiklarna i fulltext, oberoende av varandra, for

att inkludera de som befanns relevanta. Anledningarna for exklusion
noterades. Tidigare faststillda inklusions- och exklusionskriterier till-
limpades f6r att en studie skulle inkluderas till tredje fasen av litteratur-
granskningen. De studier som négon av granskarna bedémde uppfylla,
eller mojligen uppfylla, inklusionskriterierna togs med till den slutliga
granskningen (Figur 2.1).

Granskningen omfattade virdering av studiernas relevans f6r projektets
fragestillningar och metodologiska kvalitet — studiedesign, intern vali-
ditet (rimligt skydd mot systematiska fel), analys av resultat, statistisk
styrka och generaliserbarhet. For att tillforsikra enhetlig, transparent
och reproducerbar bedsmning med begrinsade subjektiva inslag,
anvindes granskningsmallar, specifika for olika studiedesign och frige-

stillningar, se SBU:s metodbok [1]. Efter bedomning gavs varje enskild
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studie ett mitt pi metodologisk kvalitet (hg, medelhog, lig). Vid olika
uppfattning om kvaliteten hos en studie, bedémdes artikeln av hela
projektgruppen. I de fall granskningen gillde en artikel dir ndgon av
medlemmarna i projektgruppen ir forfattare eller har annan form av
bindning till artikelns inneh&ll deltog hela projektgruppen i den slutliga
virderingen av artikeln. Slutligen sammanstilldes viktiga fakta frin de
inkluderade studierna i tabellform.

Litteratursékning

Granskare 1 WA

Titel- och abstraktniva Individuell granskning
. . . av abstrakten,
inklusion och exklusion

inkluderas eller

exkluderas?

Om A och B siger inkluderas = bestill i fulltext
A Om A eller B siger inkluderas = bestill i fulltext

Om A och B sager exkluderas = exklusion

Bestillning av fulltextartiklar
Fulltextniva Oversiktlig individuell
inklusion och exklusion granskning av artiklarna,
inkluderas eller

exkluderas?

Granskare 2

g
/ =]

/.
N

.
L/

Sy
\

Om A och B siger inkluderas = granskning
Om A eller B sager inkluderas = granskning
Om A och B siger exkluderas = exklusion, till exklusionslista

(Bilaga 4)
Fulltextniva Granskning av artiklarna
granskning och exklusion med hjdlp av gransknings-
mall (Bilaga 2/

Diskussion om hur man virderat studierna, konsensus
Om A och B siger exkluderas = exklusion, till exklusionslista
(Bilaga 4)

g
/

/

Tabellering av resultatet for vidare diskussion i projektgruppen

ﬂ

Figur 2.1 Flodesschema for litteratursékning och granskningsprocess.

24 SCHIZOFRENI — PATIENTENS DELAKTIGHET



Bedomning av det vetenskapliga underlaget

Kvantitativ studiedesign

Studiekvalitet avser den vetenskapliga kvaliteten hos en enskild studie
och dess formaga att besvara en viss frigestillning pa ett tillforlitligt sitt.

Evidensstyrkan dr en bedomning av hur starkt det sammanlagda
vetenskapliga underlaget dr for att besvara en viss frigestillning pé ett
tillforlitlige sdce. SBU tillimpar det internationellt utarbetade evidens-
graderingssystemet GRADE [2]. For varje effektmétt utgdr man

i den sammanlagda beddmningen frin studiernas design. Direfter

kan evidensstyrkan paverkas av forekomsten av férsvagande eller
forstirkande faktorer som t ex studiekvalitet, relevans, samstimmig-
het, 6verforbarhet, effektstorlek, precision i data eller risk for publika-
tionsbias. Generellt stills hogre kvalitetskrav pd studier som visar "lika
stor” effekt av testade interventioner. For att kunna testa sa kallad non-
inferiority dr det viktigt att definiera och motivera vad som ir en kliniskt
relevant effekt. Studier som frén borjan dr designade for att testa dver-
ligsenhet (superiority) ir ofta inte tillrickligt stora eller av tillrickligt
god kvalitet for att dven testa non-inferiority. D4 utfallet dessutom testas
for sekundira utfallsvariabler, dir antalet hindelser ofta ir firre 4n for
den primira, accentueras dessa problem. Eftersom slutsatser om likhet
(non-inferiority) siledes blir pitagligt osikrare dn slutsatser om 6ver-
ligsenhet har avdrag gjorts med minst ett kvalitetspoing vid gradering
av evidens for slutsatser om likhet (non-inferiority) sivida inte konfidens-
intervall varit patagligt smé och studiekvaliteten i dvrigt mycket god.

Evidensstyrkan graderas i fyra nivaer:

Starkt vetenskapligt underlag (®®®®). Bygger pa studier med
hog eller medelhog kvalitet utan férsvagande faktorer vid en samlad
bedomning.

Mattligt starkt vetenskapligt underlag (®®®0). Bygger pé studier

med hog eller medelhdg kvalitet med forekomst av enstaka forsvagande
faktorer vid en samlad bedomning,.
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Begrinsat vetenskapligt underlag (#®00). Bygger pé studier med
hog eller medelhog kvalitet med forsvagande faktorer vid en samlad
bedomning,.

Otillrickligt vetenskapligt underlag (®000). Nir vetenskapligt
underlag saknas, tillgingliga studier har lig kvalitet eller dir studier
av likartad kvalitet 4r motsigande, anges det vetenskapliga underlaget
som otillrickligt.

Ju starkare evidens desto mindre sannolikt dr det att redovisade resultat
kommer att paverkas av nya forskningsron inom &verblickbar framtid.

Faktaruta 2.1 Kategorisering av evidensstyrka enligt GRADE.

Mattligt stark

@O0

Begréansad Observations-
@00 studie
Otillracklig

@000

(maximalt —2)

Bristande
overensstimmelse
mellan studierna
(maximalt —2)

Brister i dverfor-
barhet/relevans
(maximalt —2)

Bristande precision
(maximalt —1)

Hog sannolikhet
for publikationsbias
(maximalt —1)

Evidens Studiedesign Sank gradering om  Hoj gradering om
Stark RCT Brister i Stora effekter
el studiekvalitet och inga sannolika

confounders
(maximalt +2)

Tydligt dos—
responssamband
(maximalt +1)

”Confounders”
borde leda till bittre
behandlingsresultat

i kontrollgruppen
(maximalt +1)

Slutligen sammanvigs alla faktorer i en rimlighetsbedémning.
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Kvalitativ studiedesign

Efter granskningsprocessen grupperades studierna enligt metod-
eller forskningsdesign. Resultat i form av teman, koder, kategorier
och subkategorier frin de inkluderade studierna verifierades genom
sina citat och beaktades sedan under utvecklandet av forsta nivins
teman. Besliktade forsta nivins teman syntetiserades sedan till andra
nivdns teman. Besliktade andra nivins teman syntetiserades slutligen
till 6vergripande tredje nivins teman. En samlad bedomning av det
vetenskapliga underlaget gjordes och slutsatser formulerades (se SBU:s

metodbok [1]).
Evidensstyrkan i slutsatserna bedémdes enligt foljande:

* Det finns vetenskapligt stod. Slutsatser kan dras eftersom
identifierade studier har tillricklig kvalitet och relevans.

* Det vetenskapliga stodet ir otillriackligt. Inga slutsatser kan dras

eftersom identifierade studier saknar tillricklig kvalitet och relevans.

I Figur 2.2 visas exempel pd hur de olika temanivierna utvecklades.
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Figur 2.2 Syntesprocessen for studier med kvalitativ analys. Exempel pé hur
de olika temanivderna utvecklades: Verifiering av forsta nivdns tema: Resurser
och stod viktigt, informellt och formellt samt Human attityd, virme, grdnsover-
skridande attityd. Férsta nivdns teman syntetiserades sedan till andra nivdns
teman: Hela personen engageras samt Bdrande relation viktig. Slutligen syn-
tetiserades Hela personen engageras tillsammans med de 6vriga andra nivdns
teman till det dvergripande tredje nivdns tema: Ljusning mdojlig pd sikt, framsteg
kraver humankapital.

Kvalitetsbedomning av kvalitativa studier

Foljande kriterier avgjorde vilken vetenskaplig kvalitet en studie

bedémdes ha.
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Faktaruta 2.2 Kriterier for bedomning av vetenskaplig kvalitet [1].

Hog kvalitet

Medelhog kvalitet

Lag kvalitet

Klart beskrivet samman-
hang (kontext)

Vildefinierad frage-
stdllning

Vilbeskriven urvals-
process, datainsamlings-
metod, transskriberings-
process och analysmetod

Dokumenterad metodisk
medvetenhet

Systematisk, stringent
presentation av data

Tolkningars férankring
i data pavisad

Diskussion om tolkning-
arnas trovardighet och
tillforlitlighet

Kontextualisering
av resultat i tidigare
forskning

Implikationer for relevant
praktik vélformulerade

* Sammanhanget
ej beskrivet tydligt

Fragestillning ej
beskriven tydligt

Nagra otydligheter

i beskrivningen av
urvalsprocess, data-
insamlingsmetod, trans-
skriberingsprocess och
analysmetod

Nagra otydligheter i
den dokumenterade
metodiska medveten-
heten

Otydligheter i pre-
sentationen av data

Nagra otydligheter om
tolkningars férankring
i data

Nagra otydligheter
om tolkningarnas
trovardighet och
tillforlitlighet

.

Otydlig kontextuali-
sering av resultat i
tidigare forskning

.

Implikationer for
relevant praktik ar
otydligt beskrivna

* Oklart beskrivet
sammanhang
(kontext)

Vagt definierad
fragestillning

Otydligt beskriven
urvalsprocess,
datainsamlings-
metod, transskri-
beringsprocess
och analysmetod

Daligt dokumen-
terad metodisk
medvetenhet

Osystematisk och
mindre stringent
dataredovisning

Otydlig férankring
av tolkningarna
i data

Diskussion om
tolkningarnas tro-
vardighet och tillfor-
litlighet ar bristfallig
eller saknas

Kontextualisering
av resultat i tidigare
forskning saknas
eller ar outvecklad

Implikationer for
relevant praktik
saknas eller ar
otydliga
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Fynd vid kvalitativa studier kan inte generaliseras som vid kvantitativa
studier. Det ir inga fakta eller bevis som presenteras som ir sanningar
for den grupp som studerats. Fynden ir istillet beskrivningar och
tolkningar. Resultaten méste sittas i relation till sin rimlighet och hur
tydligt och logiskt de har presenterats. De maste forstds av andra och
uppfattas som trovirdiga. Begreppet 6verférbarhet anvinds i kvalitativa
sammanhang och ir jimforbart med generaliserbarhet. I den kvantita-
tiva studien 4r det forskaren som gér i god f6r en mojlig generaliserbar-
het. I den kvalitativa studien ir det lisaren som sjilv maste avgora om
studiens sammanhang ir tillrickligt lika for att resultaten ska kunna
overforas till andra sammanhang. Overforbarheten har alltid begrins-
ningar. Dirfor dr urvalsstrategin en viktig férutsittning som bidrar
till att ldsaren kan bestimma var grinserna gar [1].
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3. Den systematiska litteraturoversikten

Inledning

I genomgangen av artiklarna har vi ocksa inkluderat anhérigas och vérd-

personalens roster om patienternas vérd. Patienter med schizofrenisjuk-

dom ir beroende av dessa grupper och det blir naturligt att ta med deras

syn pé patientens medverkan i vird och behandling. Dirtill visade det

sig att manga studier i sin design ofta inkluderar personal och anhéoriga,

ibland med och ibland utan patienter. Genom att ta med anhériga och

personal blir patienternas villkor belysta pa ett mer indirekt vis.

Denna rapport fokuserar sirskilt pa hur patienterna aktivt medverkar i
sin vérd; hur de 4r delaktiga i beslut och avgoranden. Vilka mojligheter

har man att péverka sin egen vérds utformning och genomférande?

Slutsatser

Q  Det vetenskapliga underlaget understryker att patientens och
de nirstiendes egna dsikter ska tas tillvara nir virden planeras.

Det ir viktigt att inte underskatta denna majlighet till delaktig-
het. God kontakt, medinflytande, kontinuitet och respekt i for-
hallandet till virdpersonalen kan vara avgorande for personer med
schizofreni. Forbittringar i kommunikationen mellan personal,
patienter och nirstdende, samt i virdens kontinuitet har stor
betydelse. Relationen till nirstdende och personal ir sirskilt
viktigt for dterhimtning,.

Patienter, sévil som anhériga och personal, uttrycker att mediciner
dr nodvindiga men otillrickliga. Allt som virden kan gora for att
stimulera till sociala kontakter och stdd frin omgivningen ir virde-
fullt. Varden méste dessutom aktivt motverka den diskriminering
och det utanférskap som manga personer med schizofreni upplever,
i viss mdn idven deras nirstiende.
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Evidensgraderade resultat

Kvalitativ analysmetod

34

Det finns vetenskapligt st6d for att patienter med schizofreni, trots
sin sjukdom, kan uttrycka egna behov och ge goda forslag pa hjilp.
Viktiga onskemal ir: att fa en social forankring, att vara delaktig, att
fa en god relation till personal, att behandlingen inte begrinsas till
enbart mediciner och att man fir ett inflytande som syftar till delat
beslutsfattande.

Det finns vetenskapligt stéd for att patienter med schizofreni under
gynnsamma villkor kan limna sitt psykostillstdnd och &terfinna
tidigare funktioner. Sirskilt viktigt 4r att familj- och personalstod
priglas av respeke, intresse och tillginglighet och att bide formella
och informella sociala kontakter uppmuntras. I detta sammanhang
ses mediciner som nddvindiga men otillrickliga av patienter och
anhoriga. Aterhﬁmtningsfasen gér over tid och forloppet priglas

av perioder av bakslag och framgangar.

Det finns vetenskapligt st6d for att patienter med schizofreni i sin
kontakt med vardpersonal hogt virdesitter en kontakt som har
kontinuitet och bredd (grundliggande psykosociala inslag vid sidan
om medicinskt stdd) och dir fortroende kan spira och autonomi
utvecklas. Personalens tillginglighet, tillit och irlighet har stort
virde. Patienter kan 6ka sin foljsamhet till mediciner om relationen
till vardgivare forbittras.

Det finns vetenskapligt stéd for att patienter med schizofreni under
perioder av sin sjukdom 4r mycket beroende av anhériga, ibland
under en hel livstid. Patienterna behover stod (ofta bide emotionellt
och praktiskt) av sina nirstiende, och sjukdomstérloppets variationer
priglar anhérigas, sirskilt madrars, livsvillkor (krisperioder omvix-
lande med perioder av lugn och sinnesro).

Det finns vetenskapligt stéd for att relationen mellan personal och

anhoriga till personer med schizofreni, indirekt paverkar patientens
vilbefinnande. Det finns ett dmsesidigt beroende av varandra
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(anhériga—personal). Familjestrukturens karakeir dr viktig att ta
hinsyn till och fordelaktiga patienteffekter kan uppnds om kontakten
ar tydlig och informationen klar. Frigor om sekretess (hur mycket
man ska beritta for varandra om patientens situation) kriver sirskild
uppmirksambhet.

Det finns vetenskapligt stéd for att personer med schizofreni upp-
lever sig diskriminerade pé flera omraden i livet och upplever ett
utanforskap. Detta giller dven anhdriga och vardpersonal, men i
mindre omfattning.

Det vetenskapliga underlaget ir otillrickligt for att bedoma hur
patienter upplever tvingsatgirder.

Det vetenskapliga underlaget ir otillrickligt for att bedoma effekter
av patientstod under och efter vardtiden.

Tabell 3.1 till 3.14 beskriver de olika temanivierna och studieunderlaget.

Tredje nivans tema: Tilltro och fortroende
ar grundliggande. Mojligheter kan skapas

Tabell 3.1 Andra nivdns tema: Sociala kontakter stdrker.

Andra nivans tema: Lidnder Beskrivning
Sociala kontakter Studiekvalitet
stirker Antal studier

(antal

informanter)
Férsta nivdns teman USA, Tyskland Personer med schizofreni ar beroende av att
Social bas, viktigt symtomen minimeras for att kunna tinka
att fa faste. 2 av medelhdg klart och fungera i grupp. Sociala aktiviteter
Gruppen lindrar, kvalitet beskrivs som stimulerande och givande pa
sjalvtillit atervinns, maénga sétt, man haller sig informerad och
sociala kontakter 2 (161) triffar nya vanner. Forutsittningar beskrivs
gynnar vara stod fran likare, viloperioder och

minskade aterfall
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Tabell 3.2 Andra nivans tema: Patientstod (enskilt och i grupp) viktigt.

Andra

nivans tema:
Patientstod
(enskilt och

i grupp) viktigt

Lander
Studiekvalitet
Antal studier
(antal
informanter)

Beskrivning

Férsta nivdns teman
Social bas, viktigt
att fa faste.
Patientstod
forbattrar, tro

pa patienten.
Gruppen lindrar,
sjalvtillit atervinns,
sociala kontakter
gynnar.

Patientens med-
verkan i besluten
ar svagt.
Asidosatta

USA, Tyskland

4 av medelhog
kvalitet

4 (265)

Att fa stdd som patient inom schizofrenivarden
beskrivs som viktigt. Detta kan t ex ske genom
ett utbyte av stdd och rad mellan patienter i
grupp, men aven individuellt och fran likare
eller annan vardpersonal. Stédet beskrivs bidra
till att patienternas sjilvfortroende forbittras.
Grupptillhérigheten ar viktig. Brister i patient-
stod kan ocksa leda till minskad delaktighet i
beslutsfattandet for patienten

Tabell 3.3 Andra nivans tema: Fortroende for personal nédvdndigt.

Andra Lander Beskrivning

nivans tema: Studiekvalitet

Fortroende Antal studier

for personal (antal

noédvindigt informanter)

Forsta nivdns teman USA, Att ha en bra relation till vardpersonal

Social bas, viktigt Storbritannien,  beskrivs som viktigt foér personer med schizo-
att f3 faste. Tyskland, freni. Exempel som namns ar att inte hamna i
Omsesidigt for- Sverige konflikt, kinna fértroende for personalen, inte

troende och trygg-
het mellan patient
och personal.

Mer dn mediciner.
Bred hjdlp ar viktig,
expertis nédviandig

1 av hog kvalitet,
3 av medelhog
kvalitet

4(308)

kanna radsla for andra patienter. En stor del
av behandlingen uppfattas utgéras av enbart
likemedel vilket skapar maktloshet. Tvangs-
vard beskrivs som ett medicinskt beslut som
ska fattas av likaren, en vardform som behovs
for att skydda patienter och anhériga

36
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Tredje nivans tema: Ljusning mdjlig pa sikt,
framsteg kraver humankapital

Tabell 3.4 Andra nivdns tema: Hela personen engageras.

Andra nivans tema: Lédnder

Hela personen Studiekvalitet

engageras Antal studier
(antal
informanter)

Beskrivning

Forsta nivdns teman Nederlinderna,

Inre och yttre USA, Kanada
perspektiv,

krisforlopp. 3 av medelhog
Resurser och kvalitet

stod ar viktigt,

bade informellt 3(32)

och formellt.
Process ar mer
viktigt dn resultat.
Kontakt med
yttervirlden.

Mot insikt, alla
manskliga nivaer,
inte bara symtom-
lindring.

Familj och personal
ar viktiga

Bade inre och yttre kinslor av forlust beskrivs
(att leva i en egen virld—att inte hora till).
Kris, isolering och slutligen acceptans. Sjuk-
domssymtom finns narvarande av och till,
aterhamtning beskrivs som en process snarare
an ett resultat. Aterhéimtning omfattar mer an
endast eliminering av symtom. En bra kontakt
och kommunikation med familj och stédper-
soner ir viktigt. Kontakten med vérdperso-
nalen varierar fran att i bérjan vara mer nira
och regelbunden till att sa smaningom bli

mer avldgsen och utglesad. Personer utanfor
sjukvarden ir ocksa betydelsefulla, liksom den
sociala och kulturella miljon, ddar omgivningen
kan bidra till aterhdmtning
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Tabell 3.5 Andra nivdns tema: Brett kontaktmdnster under processens gang.

Andra nivans tema:
Brett kontakt-
monster under

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

processens gang (antal
informanter)
Férsta nivdns teman Kanada Aterhiamtning beskrivs som en process under

Kontakt med
yttervirlden.

Mot insikt, alla
manskliga nivaer.
Inte bara symtom-
lindring.

Familj och personal
ar viktiga.

Langsam rorelse,
fram och tillbaka.
Fran morker till ljus

1 av hog kvalitet,
1 av medelhog
kvalitet

2 (26)

successiv anpassning: Fran djupt mérker, glim-
tar av hopp till insikt om méjligheter till for-
bittring. Aterhimtning omfattar hela personen
bade fysiskt och psykiskt. Kontakt med familj
och stodpersoner ar viktigt; kommunikation,
lyssnande, intresse och medkinsla ar centralt.
Aterhimtningen bérjade med att man kunde
ténka bittre och fick nya kontakter med
omgivningen. Familj och personal var viktiga.
Mediciner gav kontroll éver sjukdomen men
paverkade tankeverksamheten. Kontakten med
personal varierade

Tabell 3.6 Andra nivdns tema: Bdrande relation viktig.

Andra nivans tema:
Birande relation
viktig

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

(antal

informanter)
Férsta nivdns teman USA, Norge For att ma bra &r det viktigt att kunna hand-
Resurser och stéd skas med svédrigheter och att ha vissa mate-
ar viktigt, bade 2 av medelhog riella tillgangar. Det dr ocksa viktigt att ha
informellt och kvalitet kontakt med personer utanfor sjukvarden,
formellt. bade sociala och kulturella faktorer bidrar.
Process mer 2 (27) Det beskrivs som sarskilt viktigt med empati,

viktigt an resultat.
Det rader en human
attityd, virme och
gransoverskridande
attityd

respekt och personlig kontakt med stédjande
personal, att bli sedd. Det krivs tillganglig
personal som kan skapa ett kreativt och gott
samarbete med patienten
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Tredje nivans tema: Forutsittningar for gynnsam
utveckling. Personalens manniskointresse och
uppratthallande av goda relationer

Tabell 3.7 Andra nivdns tema: Relationen och kommunikationen i centrum.

Andra nivans tema:
Relationen och
kommunikationen

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

i centrum (antal

informanter)
Forsta nivdns teman USA, Om en god kontakt etablerats mellan vardper-
God féljsamhet Australien, sonal och patient, forbittras foljsamheten till

bygger pa god
relation och om
denna finns spelar
biverkningar
mindre roll.

God kommunikation
och kontakt laker;
vdrdighet och
respekt maste
kvarstd.
Autonomi skapas
genom stoéd och
god relation

Nederlinderna
1 av hog kvalitet,
2 av medelhog

kvalitet

3 (47)

medicineringen och medicinens positiva effek-
ter formedlas. Vardpersonalen ligger stérre
vikt vid biverkningar in vad patienter gor.
Patienter beskriver att kommunikationen och
kontakten med vardpersonalen ar avgérande
for tillfrisknandet, men brister inom manga
omraden (vid diagnos, information, medici-
nering och behandling). Virdighet och res-
pekt med viss makt och kontroll dver sitt liv,
beskrivs som viktigt. Vardpersonal kan bidra
till detta genom att vara mer av en konsult
an en expert, vara tillginglig och stédjande

Tabell 3.8 Andra nivdns tema: Mdnniskan lika viktig som sjukdomen.

Andra nivans tema:
Mainniskan lika
viktig som sjuk-
domen

Lander
Studiekvalitet
Antal studier
(antal
informanter)

Beskrivning

Forsta nivdns teman
Behandlingsper-
spektiv som varierar.
Samverkan, samman-
hang i centrum.
Foértroende och
forbittrad hilsa
genom hinsyn och

kontinuitet i kontakter

Storbritannien,
USA

1 av hog kvalitet,
2 av medelhog

kvalitet

3 (149)

Klyftan mellan medicinsk vard, sociala per-
spektiv och anhdriga ar stor och synen pa
schizofreni varierar mellan olika yrkesgrupper
och perspektiv. Varden efterstravar ett bittre
samarbete med patienter i ett forsok att uppna
tillit och kontinuitet. Tilliten beskrivs vara sar-
skilt viktig. Aven den fysiska hilsan forbittras
om tillit skapas
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Tredje nivans tema: Anhoriga har ett
livsatagande, sjukdomen en utdragen kris

Tabell 3.9 Andra nivdns tema: Nédra och médosam samexistens

anhdérigalpatienter.
Andra nivans tema: Ldnder Beskrivning
Nara och médo- Studiekvalitet
sam samexistens Antal studier
anhoriga/patienter  (antal
informanter)
Férsta nivdns teman Tyskland Forildrars uppgift beskrivs som livslang

Foraldrar kdnner av
patientens variationer
i sjukdomens karaktar.
Livslangt forildra-
skap i avskildhet.
Borda.

Separation, forilder
—patient tar kraft

1 av hog kvalitet,
1 av medelhog
kvalitet

2 (102)

(genom emotionellt, praktiskt och finansiellt
stdd), da patienter har svért att klara sig sjilva.
Médrar kdnner sdrskild skuld och sorg och de
ar ofta socialt isolerade. Sjukdomsforloppets
karaktdr praglar forildrarnas villkor. Svart
sjuka patienter ger férildrarna stark oro och
okar belastningen

Tabell 3.10 Andra nivdns tema: Sjukdomens faser frestar pd alla inblandade.

Andra nivans tema: Ldnder Beskrivning
Sjukdomens faser  Studiekvalitet
frestar pa alla Antal studier
inblandade (antal
informanter)
Férsta nivdns teman Tyskland Forildrarnas livskvalitet beskrivs paverkas

Foraldrar kdnner av
patientens variationer
i sjukdomens karaktar.
Livslangt foraldraskap
i avskildhet.

Borda.

Separation, forilder
—patient tar kraft.
Forildrastodet
brickligt men ofta
bestdende under
sjukdomen.

Plikt

2 av hog kvalitet,
1 av medelhog
kvalitet

3 (154)

negativt av sjukdomen. Trots sjukdomens
tunga pafrestning pa foérildrarna, bestar ofta
aktenskapen. Sjukdomsférloppets karaktir
styr forildrarnas villkor, patientens oro
belastar foraldrarna. Svart sjuka patienter
ger stark oro. Forildrarnas livslanga uppgift
att ta hand om sitt barn gér dem ofta socialt
isolerade. Kinslor av skuld och sorg ar vanligt
hos framfér allt moédrar
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Tredje nivans tema: Fortroendeunderskott
som behdver utvecklas

Tabell 3.11 Andra nivdns tema: Omsesidigt beroende.

Andra Liander Beskrivning
nivans tema: Studiekvalitet
Omsesidigt Antal studier
beroende (antal

informanter)
Forsta nivdns teman Sverige, Relationen mellan anhériga och personal
Anhériga beroende Nya Zeeland beskrivs vara avgorande. Personalens stod ar
av personal. viktigt i kontakten med anhoriga, patientens
Individuella 2 av medelhog varierande tillstind formedlas via vardpersona-
familjemonster. kvalitet len. En bra relation med anhériga underlittar
Personliga for personalen. Svérigheter for personalen kan
bemétanden 2 (19) vara tidsbrist, konfidentialitet och annan pro-
behovs. blematik hos familjen. Svarigheter for anhériga
Kontaktbrist, kan vara brist pa information, fortroende, dalig
fortroende ifraga- kommunikation och daligt bemétande
satt, tilltro som
sviktar

Tabell 3.12 Andra nivans tema: Mer kontakt och tillit soks.

Andra nivans tema: Lander Beskrivning
Mer kontakt och Studiekvalitet
tillit soks Antal studier

(antal

informanter)
Férsta nivdns teman Sverige, Kontakten mellan personal och anhériga
Anhériga beroende Nya Zeeland beskrivs som avgérande fér att fortro-
av personal. ende skapas. Forildrar behover kédnna att
Individuella 2 av medelhog personalen ser och lyssnar pa deras asikter.
familjemonster. kvalitet Forutsattningar for en tillitsfull relation ar
Personliga att bada parter har tid, respekterar konfi-
bemétanden 2(19) dentialitet, delar information och forstar
behovs. varandras roller
Kontaktbrist,
fortroende
ifragasatt, tilltro
som sviktar
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Tredje nivans tema: Utanforskap
och sarbehandling hos alla aktorer

Tabell 3.13 Andra nivdans tema: Social avskildhet och faorlust.

Andra nivans tema:
Social avskildhet

Lander
Studiekvalitet

Beskrivning

och forlust Antal studier

(antal

informanter)
Férsta nivdns teman Tyskland, Patienter och anhériga upplever att psykisk
Exklusion och utan- Spanien sjukdom ar nedsittande i sig och kdnner

forskap pa flera
arenor, bade
patient och familj.
Inskrankning

av rittigheter.
Forutfattade
meningar hos
allmdnheten som
kan motverkas

2 av hog kvalitet

2 (140)

sig sirbehandlade pa flera omraden i livet.
De kidnner sig ensamma och isolerade fran
omgivningen. Sociala forluster beskrivs vara
svarigheter att fa jobb och diskriminering i
sjukvarden. Anhdriga tillskrivs samma sar-
behandling da de férknippas med patienten.
Diskriminering beskrivs vara pa flera nivaer.
Bittre kommunikation, stéd, utbildning och
handledning 4ar exempel pa atgarder som kan
motverka stigmatisering

Tabell 3.14 Andra nivdns tema: Patienter, anhériga och personal upplever sig
sdrbehandlade i varierande grad.

Andra nivans tema:
Patienter, anhériga
och personal upp-

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

lever sig sirbehand- (antal

lade i varierande informanter)

grad

Férsta nivdns teman Tyskland Bade vardpersonal, patienter och anhériga

Patienter, anhoriga
och personal upplever
sig sarbehandlade i
varierande grad

1 av hog kvalitet

1(83)

beskriver sig uppleva stigmatisering pa flera
olika sdtt, strukturellt, socialt och mannis-
kor emellan. Patienterna kdnner sig sarskilt
utanfor i kontakten med personal och i sociala
forhéllanden. Personalen ar mest kritisk mot
allmanhet och media
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Fragor

* Hur uppfattar patienter med schizofreni sin viard och delaktighet
i behandlingen?

* Hur paverkar anhériga och virdpersonal patientens vard

och delaktighet i behandlingen?

* Hur uppfattar patienter, anhoriga och vérdpersonal att omgivningen
ser pa patienterna?

Inklusionskriterier och avgransningar

Foljande kriterier faststilldes f6r urval av studier:

Populationer

Interven-
tioner

Sprak

Tid
Studiestorlek

Ovrigt

Patienter oavsett dlder med diagnostiserad schizofreni-
sjukdom och/eller anhoriga/nirstdende till denna grupp.
I de fall dir studiepopulationen innefattade flera
diagnoser, stillde vi som krav att minst 70 procent av
studiepopulationen skulle bestd av patienter med schizo-
frenisjukdom eller anhoriga/nirstdende till dessa patienter.
Aven virdpersonalens och lirares perspektiv har tagits
med i de fall dir detta férekommit i inkluderade studier.
Inga avgrinsningar gjordes vad giller interventioner. All
form av behandling togs med (psykosocial behandling,
likemedelsbehandling m m). Aven familjeaspekter har
tagits med.

Enbart artiklar forfattade péd engelska, tyska eller
skandinaviska sprik beaktades.

Endast studier publicerade efter 4r 1995 har tagits med.
Inga fallstudier inkluderades, men i 6vrigt sattes

ingen nedre grins for antal informanter/patienter/
forsokspersoner.

Studier dir diagnosen inte var klart definierad exklude-
rades, liksom nir bortfallet var stort eller nir patientens
rost inte specifike uttryckees.
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Resultat av litteratursokningen
och urval av studier

I Figur 3.1 redovisas litteraturflédet. Den vanligaste orsaken till
exklusion av fulltextartiklar var att patientpopulationen inte var klart
definierad. Andra skil var en ofullstindig eller oklar redovisning av
urval eller att analysen och datainsamlingen inte var klart rapporterad.

Artikelabstrakt fran
) Exkluderade
databassokning och .
. » abstrakt:
andra killor: 1667
2014
y
Artiklar bestillda Exkluderade
i fulltext: artiklar:
347 299
Inkluderade
artiklar:
48

v v

Hog Medelhog Lag
studiekvalitet: studiekvalitet: studiekvalitet:
9 26 13

Figur 3.1 Flodesschema over litteratursokning’.

' Antalet bestillda abstrakt inkluderar bide schizofreni, ADHD och autism.
Antalet bestillda fulltextartiklar inkluderar endast schizofreni/psykos i detta sokerdd.
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Samtliga ingdende studier har ordnats enligt olika amnesomriden:

1. Patientens perspektiv. Patientens egen uppfattning om sin vard/

behandling:

a. Pa kort sikt — hur man virderar enskilda vardtillfillen/enstaka
episoder. Kvalitativ metod: [1-7]. Kvantitativ metod: [8—10].

b. P3 lingre sikt — hur man virderar virden med perspektiv 6ver
lingre tid. Hit hor studier med temat “recovery” (iterhimtning).
Kvalitativ metod: [11-15].

2. Patient och personal — hur dessa grupper ser pa patientens vard och
sina inbérdes roller. Kvalitativ metod: [16—21]. Kvantitativ metod:
[22-24].

3. Patient och anhériga — hur dessa grupper ser pd patientens viard och
sina inbordes roller. Kvalitativ metod: [25-27]. Kvantitativ metod:
[28,29].

4. Anhériga och personal — hur dessa grupper ser pa patientens vird
och pé respektive stodgrupps roll i virden. Kvalitativ metod: [30,31].
Kvantitativ metod: [32].

s. Stigma/diskriminering — omgivningens syn pa patienter med

schizofrenisjukdom, deras anhériga och vardpersonal. Kvalitativ

metod: [33-35].
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Kvalitativ analysmetod

Beskrivningar av studier och resultat, inklusive tabeller

Tabell 3.15 Forsta, andra och tredje nivdns teman som ett resultat av analysen.

Referens Forsta nivans tema

[1] Social bas, viktigt att fa fiste

[4] Gruppen lindrar, sjilvtillit atervinns, sociala kontakter gynnar

[1] Social bas, viktigt att fa faste

[3] Patientstod forbattrar, tro pa patienten

[4] Gruppen lindrar, sjélvtillit dtervinns, sociala kontakter gynnar

[7] Patientens medverkan i besluten ar svagt. Asidosatta

[1] Social bas, viktigt att fa faste

[5] Omsesidigt fortroende och trygghet mellan patient och personal

[6] Mer dn mediciner

[2] Bred hjilp viktig, expertis nédvandig

[11] Inre och yttre perspektiv, krisforlopp

[13] Resurser och stod ar viktigt, bade informellt och formellt.
Process ar mer viktigt an resultat

[14] Kontakt med yttervirlden. Mot insikt, alla manskliga nivaer.

Inte bara symtomlindring. Familj och personal ar viktiga

[12] Langsam rorelse, fram och tillbaka. Fran morker till ljus
[14] Kontakt med yttervirlden. Mot insikt, alla manskliga nivaer.
Inte bara symtomlindring. Familj och personal ar viktiga

[13] Resurser och stod viktigt, bade informellt och formellt. Process
ar mer viktigt 4dn resultat

[15] Det rader en human attityd, virme och granséverskridande attityd

[16] God féljsamhet bygger pa god relation och om denna finns spelar
biverkningar mindre roll

[18] God kommunikation och kontakt liker; vardighet och respekt
maste kvarsta

[21] Autonomi skapas genom stéd och god relation

[17] Behandlingsperspektiv som varierar

[19] Samverkan, sammanhang i centrum

[20] Fortroende och forbattrad hilsa genom héansyn och kontinuitet
i kontakter
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Andra nivans tema

Tredje nivans tema

Sociala kontakter stirker

Patientstod (enskilt
och i grupp) viktigt

Fortroende for personal
nédvandigt

/

»

Tilltro och fértroende ar
grundliggande. Mojligheter
kan skapas

Hela personen engageras

Brett kontaktmonster
under processens gang

Barande relation viktig

[\

»
| o

Ljusning mojlig pa sikt, fram-
steg krdver humankapital

Relationen och kommunika-
tionen i centrum

Manniskan lika viktig som
sjukdomen

|1

Forutsattningar for
gynnsam utveckling.
Personalens mannisko-
intresse och uppritt-
hallande av goda relationer
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Tabell 3.15 fortsdttning

Referens Forsta nivans tema

[27] Foraldrar kidnner av patientens variationer i sjukdomens karaktar

[25] Livslangt foraldraskap i avskildhet. Borda. Separation,
foralder—patient tar kraft

[27] Foréldrar kdnner av patientens variationer i sjukdomens karaktar

[25] Livslangt foraldraskap i avskildhet. Borda. Separation,
foralder—patient tar kraft

[26] Forildrastodet briackligt men ofta bestaende under
sjukdomséren

[25] Plikt

[30] Anhériga beroende av personal. Individuella familjemonster.
Personliga bemétanden behovs

[31] Kontaktbrist, fortroende ifragasatt, tilltro som sviktar

[31] Kontaktbrist, fortroende ifragasatt, tilltro som sviktar

[30] Anhoriga beroende av personal. Individuella familjemonster.

Personliga bemétanden behovs

[33] Exklusion och utanforskap pa flera arenor, bade patient
och familj
[34] Inskrankning av réttigheter. Forutfattade meningar hos allmanheten

som kan motverkas

[35] Patienter, anhériga och personal upplever sig sirbehandlade,
i varierande grad
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Andra nivans tema

Tredje nivans tema

Nira och médosam sam-
existens anhoriga/patienter

Sjukdomens faser frestar
pa alla inblandade

\
I

Anhoriga har ett livs-
atagande, sjukdomen
en utdragen kris

Omsesidigt beroende

Mer kontakt och tillit séks

Foértroendeunderskott
som behéver utvecklas

Social avskildhet och foérlust

Patienter, anhoriga
och personal upplever
sig sarbehandlade i
varierande grad

Utanférskap och
sarbehandling hos
alla aktorer
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Amnesomrade 1a: Patientens perspektiv pa kort sikt

Tabell 3.16 De olika nivdernas teman under tredje nivdns tema:
Tilltro och fértroende dr grundldggande. Majligheter kan skapas.

Tredje nivans tema: Tilltro och foértroende dr grundldggande. Méjligheter
kan skapas

Andra nivans tema Forsta nivans tema
Social bas, viktigt att fa faste [1]
Sociala kontakter
stiarker Gruppen lindrar, sjélvtillit dtervinns, sociala kontakter [4]
gynnar
Social bas, viktigt att fa faste [1]
Patientstod forbattrar, tro pa patienten [3]
Patientstod (enskilt
och i grupp) viktigt Gruppen lindrar, sjdlvtillit atervinns, sociala kontakter [4]
gynnar
Patientens medverkan i besluten ir svagt. Asidosatta [7]
Social bas, viktigt att fa faste [1]
Omsesidigt fortroende och trygghet mellan patient [5]
Fortroende for och personal
personal nédvandigt
Mer dn mediciner [6]
Bred hjilp viktig, expertis nédvandig [2]

Analysen av detta imnesomrade baserar sig pd en studie av hog och sex
studier av medelhdg kvalitet; tre frén Tyskland [3,4,6], tva frin USA

[1,7], en fran Sverige [2] och en frén Storbritannien [5].

Det visade sig att patienterna sjilva kunde ge relevanta beskrivningar
pa vilka médtt man kunde ha p3 forbittringar och tillfrisknanden.

”...d know from my previous life how I should behave...when I should
smile to show happiness...” [1].

Patienterna understrok sirskilt vikten av en vidgad social arena och
en stodjande likarkontakt.
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”..When patients bring up an issue, then the physician should take it seri-
ously and give information...” [1].

Tvingsvard anségs av patienterna sjilva (i post-psykotiske tillstdnd) vara
nddvindigt, och att likare skulle ha beslutanderitt. Patienter i god dter-
hiamtningsfas ansigs vara méjliga och limpliga som “coacher” till patien-
ter i sjukdomsfas, hir foreslds stora méjligheter till nytinkande.

”...Having patience and giving emotional support...” [3].

Psykopedagogiska grupper inom ramen f6r delat beslutsfattande (shared

decision making) har genomgéende gett goda erfarenheter. Grupperna

ger kunskaper och social stimulans, sjilvfortroendet stimuleras och grupp-
atmosfiren och seminarierna berikar.

”...and then you don’t feel like being ar someone’s mercy so much. You can

do something yourself...” [4].

Att allefér mycket betona den medicinska behandlingen (vanligen
tabletter eller injektion) var fel. Medicinsk dominans hindrade andra

inslag i behandlingen och kan leda till uppgivenhet och maktloshet.

", Ats like being a sausage in a sausage machine, put in one end, processed,

and put out in the other...” [5].

Delat beslutsfattande som behandlingsmodell hade bade for- och nack-
delar. Det krivde att det i realiteten blev en patientmedverkan i proces-
sen — inte att en part (ofta virdpersonalen) dominerade och fattade de
avgoérande besluten.

”...How do you usually come up with plans? (interviewer)...I don’t know.

She decides and I say OK...” [7].
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Amnesomrade 1b: Patientens perspektiv pa lingre sikt

Tabell 3.17 De olika nivdernas teman under tredje nivdns tema: Ljusning mdjlig
pa sikt, framsteg krdver humankapital.

Tredje nivdns tema: Ljusning méjlig pa sikt, framsteg krdver humankapital

Andra nivans tema Forsta nivans tema
Inre och yttre perspektiv, krisforlopp [11]
Resurser och stdd ar viktigt, informellt och formellt. [13]

Process mer in resultat

Hela personen engageras

Kontakt med yttervirlden. Mot insikt, alla manskliga [14]
nivaer. Inte bara symtomlindring. Familj och personal
ar viktiga
Langsam rorelse, fram och tillbaka. Fran morker [12]
till ljus

Brett kontaktmonster

under processens ging Kontakt med yttervarlden. Mot insikt, alla manskliga [14]
nivaer. Inte bara symtomlindring. Familj och personal
ar viktiga

Resurser och stod viktigt, bade informellt och formellt.  [13]
Process ar mer viktigt dn resultat

Barande relation viktig
Det rader en human attityd, virme och grins- [15]
overskridande attityd

Analysen av detta imnesomrade baserar sig pd en studie av hog och fyra
studier av medelhdg kvalitet; tvé frin Kanada [12,14], en frin USA [13],
en frin Nederlinderna [11] och en frin Norge [15].

Patienterna beskriver ofta insjuknandet som en kris; man utesluts ur
den "gemensamma virlden”, och mérker, ensamhet och forluster finns

initialt.

”...For years I had been going around in a sort of circle. The circle got bigger
and bigger; it turned into a cyclone. The storm was devastating...” [11].
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Overgfmgen mot ljus och 6ppning kan ske genom en inre kamp under
en ling tid.

”...Sometimes when I have survived a heavy crisis, I feel rich...” [11].

Processen gir fram och ater, perioder av forbittring avlgses av simre
skeden; yttre bistdnd ir av vikt.

”... That made me feel good and making those connections with the past
gave me a sense of security...” [12].

Hit hor mediciner som kan bidra till kontroll éver sjukdomen men
som ocksa kan ha negativa effekter pd tankeverksamhet och humor.

”.. . Feelings of anxiety that sort of leaves a cloud over my head” (effects
of medication) [14].

Kontakten med personalen ir viktig didr empati, respekt och tillginglig-
het dr betydande ingredienser.

", .well we can help each other, give and take. That’s how human relation-

ships work...” [13].

Aterhimtningen ir mer in symtomlindring; iven fysiska och existen-
tiella villkor kan och bor vara angelidgna att beakta. Gott samarbets-
klimat dr viktigt och bide formell och informell kontakt med personal
stirker.

”...What’s good about them is the fact that they don’t just talk about
problems, but ordinary stuff too...” [15].
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Amnesomrade 2: Patient och personal

Tabell 3.18 De olika nivdernas teman under tredje nivdns tema: Forutsdttningar
for gynnsam utveckling. Personalens mdnniskointresse och upprdtthdllande av
goda relationer.

Tredje nivdns tema: Forutsdttningar for gynnsam utveckling. Personalens
madnniskointresse och upprdtthdllande av goda relationer

Andra nivans tema Forsta nivans tema

God féljsamhet bygger pa god relation och om denna [16]

. finns spelar biverkningar mindre roll
Relationen och

kommunikationen God kommunikation och kontakt liker; virdighet [18]
i centrum och respekt kvarstar
Autonomi skapas genom stod och god relation [21]
Behandlingsperspektiv som varierar [17]
Manniskan lika viktig Samverkan, sammanhang i centrum [19]

som sjukdomen
Fortroende och forbattrad hilsa genom héansyn [20]

och kontinuitet i kontakter

Analysen av detta imnesomrade baserar sig pé tvé studier av hog kvalitet
och fyra studier av medelhdg kvalitet; en frin Kanada [18], en frain USA
[20], tva frin Storbritannien [17,19], en frin Nederlinderna (i samarbete
med flera europeiska linder) [16] och en frin Australien [21].

Synen pi féljsamhet vid medicinering skiljer sig &t mellan personal
och patienter. Personalen fister storre vikt vid biverkningar:

”... .knowing how to manage side effects...” [16].
Patienterna tycker att det 4r mindre viktigt:

”.. .the medication keeps you from feeling ill/relapsing...” [16].
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Viktigast for foljsamhet enligt patienter 4r virdet av en hallbar, fast
och kontinuerlig kontakt.

”...My doctor allowed me to have my problems, to solve my problems.
He helped to enhance my quality of life as a result...” [18].

Om kontakt och kommunikation priglas av omtanke, idrlighet
och respekt gynnas tillfrisknandet.

”.. . We talk once a week about anything I want to talk about...She is more
or less interested in my mental, and she worries about my physical condition
too...” [20].

Att inte ta all makt frin patienter dr ocksd viktigt.

Vardpersonal av olika kategorier tycks grunda sin vérdfilosofi pd olika
virderingar om den sjuka minniskan (medicinska, psykologiska och
sociala betoningar) och alltf6r stora klyftor mellan olika uppfattningar

komplicerar en likande process.

”... They (psychiatrists and community nurses) don’t talk to you —
have a conversation. Just say: How are you? How do you feel?...” [17].

Att stimulera till autonomi och 6kad sjilvtillit dr angelidget. En stodjande
och uppmuntrande attityd gynnar framsteg.
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Amnesomrade 3: Patient och anhériga

Tabell 3.19 De olika nivdernas teman under tredje nivdns tema: Anhériga har
ett livsatagande, sjukdomen dr en utdragen kris.

Tredje nivans tema: Anhériga har ett livsatagande, sjukdomen dr en utdragen kris

Andra nivans tema Forsta nivans tema
Foréldrar kidnner av patientens variationer [27]
Néra och médosam i sjukdomens karaktir
samexistens anhoriga/
patienter Livslangt foraldraskap i avskildhet. Bérda. Separation, [25]

foralder—patient tar kraft

Fordldrar kianner av patientens variationer [27]
i sjukdomens karaktar

Livslangt foraldraskap i avskildhet. Borda. Separation, [25]

Sjukdomens faser
fordlder—patient tar kraft

frestar pa alla
inblandade

Foraldrastodet briackligt men ofta bestaende under [26]
sjukdomséren

Plikt [25]

Analysen av detta imnesomrade baserar sig pé tvé studier av hog kvalitet
och en studie av medelhdg kvalitet; alla frin Tyskland [25-27].

Patienterna far ofta svart att “std pd egna ben”. Det 4r vanligt med ett
langvarigt ekonomiskt och emotionellt beroende till forildrar (oftast
till modern).

”...Er hat ein sehr enges Verhiiltnis zu uns, das hat sich so durch die
Krankbeit ergeben. Als, er hat sehr viel Vertrauen zu uns gefasst....Also
die Belastung ist immer noch da, und wir wissen noch nicht wie lange
das dauert...”

7 Mir hat mal ne Artzin gesagt: Also Frau L, wenn sie immer wieder hin
geh’n und den immer wieder unterstutzen, dann kann sich — ihr Sobn ja nie

abkoppeln von Ihnen...” [25].
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Forildrarna tenderar att bli isolerade och skuldkinslor kan uppsta.
Frigorelse dr ofta svir med blandade kinslor (hos bide anhériga och
patient). Anhoriga (sdrskilt forildrar, men dven make/maka) lever nira
patienten, och variationer i sjukdomens forlopp sitter sin prigel pa
anhorigas livskvalitet. Om en partner blir sjuk finns tendens till sam-
hérighet och solidaritet makarna emellan; relationen lever kvar trots
svarigheter.

”...d have married him with his illness, so to speak. He told me he was
mentally ill...now he has someone standing by him. I can cope with this.
But then there were phases I just couldn’t manage...” [26].

Amnesomrade 4: Anhériga och personal

Tabell 3.20 Tredje nivdns tema: Fortroendeunderskott som behover utvecklas.

Andra nivans tema Forsta nivans tema

Anhériga beroende av personal. Individuella familje- [30]

Omsesidigt beroende monster. Personliga bemé&tanden behovs

Kontaktbrist, fortroende ifrdgasatt, tilltro som sviktar ~ [31]

Kontaktbrist, fortroende ifrdgasatt, tilltro som sviktar ~ [31]

Mer kontakt och tillit
soks Anhoriga beroende av personal. Individuella familje- [30]

monster. Personliga bemétanden behovs

Analysen av detta imnesomrade baserar sig pé tvé studier av medelhdg
kvalitet; en frén Sverige [30] och en frin Nya Zeeland [31].

Det ir viktigt med stod till fordldrar och/eller anhoriga, och personalen
har en betydelsefull roll som link till férildrarna. Patienten ska stédjas
till oberoende och autonomi samtidigt som det finns en beroendestillning
till bdde anhériga och virdpersonal. Det ir svért att balansera mellan
bada dessa villkor, och om patientens fértroende brister f6r nigon av
parterna s riskerar sjukdomsprocessen att paverkas negativt.
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”... Parents treat them (patienter), age inappropriately and this doesn’t go
down well. . .the patient can feel really disempowered...”; (familjemedlem):
”... The psychiatrist wasn’t remotely interested in anything I had to say about
my daughter...” [31].

Det ir for patientens bista viktigt att finna balans och tydliga grinser
for informationsutbyte mellan personal och anhériga; (familjemedlem):

"You know that you can call them when you have problem. The nurse stands

by and that is good...” [30].

Olika familjestrukturer kriver olika strategier frén personalens sida,
och fér familjerna idr informationsbrist och ignorans negativt.

Amnesomrade 5: Stigma/diskriminering

Tabell 3.21 De olika nivdernas teman under tredje nivdns tema: Utanférskap
och sdrbehandling hos alla aktérer.

Tredje nivans tema: Utanférskap och sdrbehandling hos alla aktérer

Andra nivans tema Forsta nivans tema
Bade patient och familj kanner exklusion och utan- [33]
Social avskildhet forskap pa flera arenor
och forlust Inskrankning av rattigheter. Forutfattade meningar [34]
hos allmanheten som kan motverkas
Patienter, anhériga och Patienter, anhériga och personal upplever sig [35]
personal upplever sig siarbehandlade, i varierande grad
sarbehandlade i varie-
rande grad

Analysen av detta 2mnesomrade baserar sig pa tre studier av hog

kvalitet; tvd frin Tyskland [34,35] och en frin Spanien [33].

Alla grupperna i triaden (patienter, personal och anhériga), upplever sig
mer eller mindre sirbehandlade och/eller diskriminerade, men framfér
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allt patienter och anhériga. Att ha en psykisk sjukdom ir associerat med
svaghet och karaktirsloshet, vilket uppfattas bade direke och indirekt.

”...you are the cause of the illness...”. ”...it’s all your fauls...” [34].

I media dr psykisk sjukdom ofta linkat till vldsamt eller hotfulle
beteende; (patient):

”...The media, as soon as something happens. ..someone gets killed. ..

it was a mentally disturbed person who had schizophrenia...” [36].

Nyanser och férdjupningar som ger forstielse och insikt saknas manga
ginger. Sirbehandlingen, som kan utgd frin forutfattade meningar,
upplevs bide i enskilda kontakter (pd ett personligt plan) och som ett
gruppfenomen (pa ett strukturellt plan).

”...And then I told my neighbour that I had to go back to hospital...
and the relationship with the neighbours changed completely...”

”.. . tried to explain to my previous employer that I wasn’t well and the like.
We can’t do anything for you they said...” [35].

Bittre information, utbildning och en mer nyanserad mediebevakning
ir moment som skulle ge 6kad forstdelse och acceptans.

Diskussion

I de inkluderade kvalitativa studierna har forfattarna anvint olika analys-
metoder. Resultaten presenteras i Tabell 3.24 och dessa har genom en
manifest innehdllsanalys analyserats vidare [37]. Detta har varit mojligt
dven om analysnivderna haft olika djup i de olika metoderna. Den mani-
festa innehallsanalysen innebir att forskaren liser det som star i texten
utan att gora tolkningar. Andra och tredje nivén i analyserna utgér en
sammanfattning av vad som stitt pd den tidigare nivén.

Studierna har sina ursprung i skilda linder (huvudsakligen visterlindska)
och olika aldrar, koén samt sociala kontexter ir representerade. Selektionen
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av patienter har vanligtvis gjorts genom strategiska urval och dirigenom
har en bredd och en variation i materialet kunnat erhillas.

Den psykiatriska vérden ir olika i olika linder och synen pé psykiskt
sjuka och attityden till psykiatrisk vérd har en del specifika nationella
fortecken. Vi har dock inte funnit patagliga skillnader mellan olika
linder. Det 4r samma monster som gar igen fran land till land. Det rér
sig huvudsakligen om visterlandet och likheterna ir sannolikt hir stérre
in om linder med andra sjukvardskulturer hade inkluderats.

Aterkommande teman

Behovet av kontakt/kommunikation

Det finns minga beskrivningar om det relativa underskott pa kontakt
och kommunikation som personerna upplever. Det dr framfor allt i
relation till personalen som man lingtar efter mer forstaelse, stod och
intresse. Det giller savil i de studier som undersokt korta vardtillfillen
som i de studier som utforskat personernas perspektiv pé lingre sikt
(vid aterhimtning/recovery).

Négra typiskt dterkommande 6nskemal ir att fa virdighet, att bli bittre
lyssnad p4, att det ges tid och intresse f6r patienten, att man tas pa allvar
som patient och att man fir information pa ett begripligt och sakenligt
sitt. Aven ur personalens perspektiv understryks vikten av god kommu-
nikation. Den medicinska behandlingen anses i patienternas 6gon ha en
vil stor plats i virden — att det finns en birande minsklig relation, hall-
bar och fast dver tid, ir en lika viktig forutsittning som den medicinska
behandlingen f6r att fa terapeutisk framging,.

Patienterna kan uttrycka viktiga 6nskemal

och synpunkter som har relevans

Flera av studierna visar att personerna ir vil kvalificerade och har rim-
liga och tinkvirda synpunkter pd hur virden bor utformas. De uttrycker
egna asikter och uppfattningar som kan integreras i de alternativ till vard
som erbjuds. Det finns erfarenheter som tyder pa att om patientens rost
tas tillvara sd blir behandlingsresultaten bittre [38].
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Patienter kan i vissa fall sjilva ange limpliga mal och utfall, métt som
anvinds for att "mita” behandlingseffekten. Det ir en viktig upplysning
som kan integreras med vérdgivarnas syn pd vilka utfall som ska anvin-
das. Det finns ocksd exempel pd andra patienters aktiva medverkan

som “coacher” i behandlingen. Redan i bérjan av behandlingen kan
patientstdd vara viktigt. Det gemensamma stod som patienter ger

varandra i psykopedagogiska grupper har betydelse for tillfrisknandet.

Onskan om social upprittelse och stod

Tillstdndet upplevs vanligen som pligsamt och ovanpa detta kommer

de sociala konsekvenser som det f6r med sig. Patienterna upplever sir-

behandling pé flera omraden i livet. Detta drabbar dven anhériga, och
i viss man dven personalen.

Psykiska sjukdomar uppfattas av mdnga som hotfulla och skrimmande;
den som ir sjuk kan vara oberiknelig och véldsam och inte att lita pa.
Det dr vanligt med en attityd av avvaktan och skepsis infor personer
med psykisk sjukdom. Dessa forestillningar underblises inte sillan av
media som tenderar att dramatisera och ge niring at attityder av tvivel
och ifrigasittande samt forestillningen att personer med schizofreni dr
potentiellt farliga.

I manga studier framkommer att patienter har ett starke behov av att
bli tagna pa allvar. Forutfattade meningar om vilka de dr behover kor-
rigeras, och de onskar i en fullvirdig plats i den sociala gemenskapen.
Anhdriga, och i viss min personal, uttrycker liknande uppfattningar.
Anhériga och virdpersonal klumpas ihop och deras uppfattningar
jimstills med patienternas pé ett onyanserat sitt. Gemensamt for
grupperna ir att man tror pd att bittre kommunikation, stod till dem
som drabbats, utbildning till allminheten och handledning ir vigar
som kan minska den sociala utanférkinslan.

[ studierna om dterhimtning gir behovet av ett gott socialt stéd, bade
det professionella och det informella, som en rod trad. Detta behévs
sirskilt i perioder av férsamringar. D3 ir kravet pd kontinuitet och
stabilitet i kontakten sirskilt viktig.
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Familjens roll ir viktig

Personen som ir sjuk dr beroende av stdd och hjilp under perioder.
Professionellt finns virdpersonal till hands men ett mer personligt,
privat och intimt fiste, som kan vara lika viktigt, utgér familj eller
anhoriga. Eftersom familjemedlemmarna periodvis sjilva har bekymmer
och en oro som sammanhinger med sjukdomstillstdndet, blir hjilpen
ojimn, och stod och bistind kan svikta. Den brickliga hjilpen tycks
dock vara uthillig och lingvarig; att ta avstind fran eller st6ta bort
personen som ir psykiskt sjuk ur familjegemenskapen ir ovanligt.

Om personliga fortroenden fran en patient till en anhérig ska meddelas
eller avslojas for personal (eller omvint), dr en oklarhet som aterkommer
i studierna. Om uppgifter, som ir avsedda som fértroenden, f6rs vidare
finns risk for en upplevelse av svek och med férsimring av tillstdndet
som f6ljd. Personalen dr samtidigt familjens viktigaste link till den som
ar sjuk, vilket gor att det 4r nodvindigt med ndgon form av kontakt.
Att bada parter — for patientens bista — respekterar varandra ir viktigt.

Kvantitativ analysmetod

Beskrivning av studier och resultat inklusive tabeller

Vi fann sammanlagt nio studier av medelhog kvalitet som anvinde
kvantitativ analysmetod [8-10,22-24,28,39,32]. Dessa studier rymmer
manga av de perspektiv som kommer fram vid analys av studier med
kvalitativ metod. Patienterna dr beroende av personal och anhériga, och
information om patientens medverkan fis ibland genom dessa "ombud”.
Vissa artiklar tar enbart upp patientens egna upplevelser medan andra
ser pd patientens perspektiv i relation till personal och till anhériga.

Studierna redovisas enligt de amnesomraden som vi fann vid analys av
de kvalitativa studierna; indelningen blev relevant dven for dessa studier.
De med kvantitativ metod var dock betydligt firre in de med kvalitativ
metod, och alla imnesomréiden ir inte representerade.
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Amnesomrade 1a: Patientens perspektiv pa kort sikt

Tre studier av medelhog kvalitet ingr under denna rubrik [8-10]. De
tar upp féljsamhet vid medicinering och sociala behov i relation till
kliniska symtom. Frigestillningarna ir olika i studierna, metoder
varierar (olika instrument) och populationerna ir inte jimférbara

(se Tabell 3.23).

Det framkommer att patienter som 6nskar aktivt medverka i medi-
cineringen ir de som har minst insikt i behovet av medicinering [8].
Brist pa foljsamhet forklarades ocksd mest av biverkningar av mediciner
och att det inte fanns nigra skillnader mellan forsta och andra genera-
tionens neuroleptika i féljsamhetsavseende [10]. De sociala behoven
var storre ju mer kliniska symtom patienterna hade. Patienterna ser
sina besvir lika mycket ur ett socialt som ur ett medicinskt perspektiv.
Patienternas formaga att medverka och ge trovirdig information fram-

kom ocks3 [9].

Amnesomrade 2: Patient och personal

Tre studier av medelhdg kvalitet ingar [22-24]. Aven hir ir frige-
stillningar, metoder och populationer olika i studierna och en samlad
analys kan inte goras (se Tabell 3.23).

Tva randomiserade kontrollerade studier tar upp delat beslutsfattande
(shared decision making) i relation till rutinvird [22,23]. I den ena
studien hade patienterna som deltog i interventionsgruppen bittre
kunskap om sjukdomen, de deltog i medicinska beslut i stérre omfatt-
ning och kunde tillgodogora sig utbildningsinsatser bittre [22]. Delat
beslutsfattande tog inte mer tid f6r likarna, och patienterna inkluderades
i studien omedelbart efter intagningen pa avdelningen, en del hade akuta
tillstand [22].

I den andra studien bedrevs integrated care (en variation pd shared
decision making) [23]. Dir framkom att social funktionsférméiga och
patienttillfredsstillelse, var avsevirt storre i interventionsgruppen jimfort
med kontrollgruppen.
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I en nordisk multicenterstudie framkom att patienter och virdpersonal
var oense om vilka otillfredsstillda behov patienterna hade [24]. Vérd-
personalen uppfattade att patienterna hade fler behov 4n vad patienterna
sjalva tyckte. Det gillde frimst behov som var knutna till en svar psyko-
patologi. Patienternas egna mest otillfredsstillda behov rorde ddremot
mer en svar subjektiv livssituation.

Amnesomrade 3: Patient och anhériga

Tva studier (bida av medelhdg kvalitet och med delvis olika frigestill-
ningar, metoder och populationer) ingér i detta imnesomrade [28,29]

(se Tabell 3.23).

En studie belyser begreppet expressed emotion (EE) [28]. Det ir ett
matt pd det emotionella svaret hos en person i relation till en person som
ar sjuk. Man skiljer pd anhériga med "hég EE” (kan vara en kritisk och
eller en fientlig attityd eller en hallning av att vara starke kinslomissigt
indragen) respektive anhériga med "ldg EE”. Dir hog EE fanns var det
en storre skillnad pa sjukdomssyn mellan patienten och den anhériga
(gillde bl a konsekvenser av sjukdomen, sjukdomens forlopp, synen pa
mediciner och virdpersonalens roll).

[ en prospektiv studie foljdes patienter i 6ver tva ar, och empatisk attityd
hos forildrar relaterades till patientens aterfall i sjukdomen [29]. Ju ligre
empatisk formaga det fanns i familjen, desto fler patientéterfall (multi-
variat analys).

Amnesomrade 4: Anhériga och personal

En studie tar upp detta (se Tabell 3.23) [32]. En representativ grupp
av anhériga (medlemmar i Schizofreniférbundet som ir en nationell
anhérigorganisation) delgav sina erfarenheter av virdpersonalens
attityd. En majoritet av anhériga beskrev negativa erfarenheter, fraimst
brist pd bekriftelse och samarbete. Anhériga kinde sig ofta maktlgsa
och isolerade.
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Diskussion

Studierna med kvantitativ metod gav en ofullstindig belysning av
undersokningsomradet. De anvinde alla olika mitinstrument, vilket
gor att de inte kan sammanstillas eller jimféras. De studier som av-
handlade samma imnesomride och med liknande frigestillningar som
vi tidigare analyserat med kvalitativ metod, kompletterade dock varandra
och inga fynd var motsigelsefulla. Nagra nya perspektiv togs upp.

Om behovet av kontakt/kommunikation

Om behandling gérs med stérre patientmedverkan (shared decision
making eller integrated care) och patientens villkor uppmirksammas
blir det goda effekter — 6kad patienttillfredsstillelse och 6kad kunskap
om sjukdomen [22,23]. I dessa behandlingsmodeller framkommer
behovet av kontakt och god kommunikation. Patienter ges méjlighet
att konstruktivt medverka i behandlingen och att ge relevant och viktig
information.

I multicenterstudien framkommer en diskrepans mellan personal och
patienter om vad man menar ir den bista hjilpen. Tvisten var fram-
tridande pd flera omraden (béde kliniska och sociala verksamheter).
Studierna med shared decision making och integrated care bekriftar
de erfarenheter som tidigare tecknats [22,23].

Patienterna uttrycker relevanta
onskemal och synpunkter pa varden

Patienterna kan, dven tidigt efter intagning, medverka i behandlingsupp-
lige. Om hela personalen arbetar i samma rikening, har tita kontakter
med patient och anhériga, och socioterapeutiska inslag ir tillgingliga,
uppmuntras patienternas intresse for medverkan [22,23].

Onskan om social upprittelse och stod

[ flera studier dterkom patienternas fokus pa att de sociala villkoren 4r
lika viktiga som de kliniska [8,9,23]. Onskan om social upprittelse
och stod var stort och att etablera nya sociala kontakter var viktigt, bok-
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stavligen en overlevnadsfriga. Vardpersonalens roll som en link till livet
utanfor var viktig. Patienter med bristande social forméga samt de mest
sjuka, fick minst uppmirksamhet av personalen. Det fanns ingen skill-
nad vad giller etnicitet eller kon nir det gillde behov av socialt stdd.

Familjens roll dr viktig

I tva studier diskuterades betydelsen av EE (expressed emotions)
[29,40]. Begreppet belyser relationen mellan patient och anhérig och
har betydelse for dterfall. Familj eller anhériga utgér vanligtvis ett
viktigt fiste for patienten, och EE speglar hur man inom familjen ser
pa interaktionen. Vid hog EE ir skillnaden storst mellan patienten och
anhériga (man 4r mest oense) — lig EE 4r gynnsammare ur aterfalls-
synpunkt. Studierna sa inget om hog respektive ldg EE ir en reaktion
pa en svar sjukdom eller om det ir tidiga personliga egenskaper hos
patient och anhériga som slar igenom [40]. Studien som visade ett sam-
band mellan aterfall och en ligre empatisk familjeattityd gér i linje med

andra EE-studier [29].

Om metoder

Projektets syfte var att presentera en systematisk kunskapséversikt 6ver
kunskaper man idag har om patientens medverkan och syn pa vard
och behandling av schizofreni. Huvuddelen av de utvalda studierna ir
genomforda med kvalitativ metodik (26 av 35 artiklar), och metoder for
syntes dr i den vetenskapliga litteraturen nya och delvis oprévade [41].

Vi presenterar analyserna (kvalitativa och kvantitativa) var for sig.
Tidigt framtridde ett antal mnesomraden, och de i projektet ingdende
deltagarna (patienterna, anhoriga samt personalen) och deras inbordes
relationer utgjorde fokus f6r analyserna. Huvudfokus 4r patientens eget
perspektiv och hans eller hennes deltagande, men nirstdende och vérd-
personal ingér ocksa.

I den kvalitativa analysen har vi anvint oss av en manifest form av inne-

hallsanalys [37]. Det innebir att vi undvikit tolkningar av det material
som framkommit, och strivat efter att pa ett systematiske sitt £ fram en
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saklig dtergivning av resultaten. Genom kondensering och koncentrering
av de erhillna resultaten har vi via férsta och andra nivins tema nitt
fram till en tredje nivis tema som ger en sammanfattning av imnesom-
radet. I Bilaga 4 framgér hur detta férenande har gjorts och lisaren kan
virdera relevansen av arbetet.

I den forsta inklusionen av mojliga artiklar kom flera studier av kvalitets-
skil att exkluderas. Ofta var patientgrupperna inte homogena, analysen
var bristfillig eller urvalet otillrickligt beskrivet. Forskningsomradet
patientens deltagande ir ett forhéllandevis ungt omrade, och metoder
och tillvigagingssitt dr ofta outvecklade och provande i en inledande
forskningsfas.

I de artiklar som var analyserade med kvantitativ metod fann vi olika
fragestillningar och metoder; olika instrument var anvinda och skilda
populationer beskrevs. Att gora en syntes av dessa studier gick dirfor
inte och vi valde att separat redovisa resultaten. Dessa kunde dock fogas
in i de imnesomrdden som den initiala kvalitativa analysen gav.
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Studier med lag kvalitet

Ytterligare 13 studier uppfyllde inklusionskriterierna men bedomdes
samtliga ha lag kvalitet och har dirfor inte ingdtt i analysen.

Tabell 3.22 Studier med Idg kvalitet.

Forfattare, titel, tidskrift Orsak Studie
Patel MX, de Zoysa N, Bernadt M, David AS. Oklar randomisering. [42]
A cross-sectional study of patients’ perspectives Oklara matt pa folj-

on adherence to antipsychotic medication: depot samhet. Tveksamt

versus oral. | Clin Psychiatry 2008;69:1548-56. urval

Pyne JM, McSweeney |, Kane HS, Harvey S, Bragg L,  Tveksamt urval. Litet [43]
Fischer E. Agreement between patients with schizo-  patientmaterial. Olika

phrenia and providers on factors of antipsychotic fragor till patienter

medication adherence. Psychiatr Serv 2006;57: och vardgivare

1170-8.

Mizrahi R, Bagby RM, Zipursky RB, Kapur S. Oklart urval och [44]
How antipsychotics work: the patients’ perspec- allméan instéllning till

tive. Prog Neuropsychopharmacol Biol Psychiatry neuroleptika saknas.
2005;29:859-64. Inget om biverkningar
Rettenbacher MA, Hofer A, Eder U, Hummer M, Urval begrénsat — fran [45]
Kemmler G, Weiss EM, et al. Compliance in schizo- endast en avdelning.

phrenia: psychopathology, side effects, and patients’  Liten variation av

attitudes toward the illness and medication. ] Clin psykopatologi hos

Psychiatry 2004;65:1211-8. patienterna

Rettenbacher MA, Burns T, Kemmler G, Urval ar inte beskri- [46]
Fleischhacker WW. Schizophrenia: attitudes vet, frageformular inte

of patients and professional carers towards validerat

the illness and antipsychotic medication.

Pharmacopsychiatry 2004;37:103-9.

Macpherson R, Varah M, Summerfield L, Foy C, Stort bortfall [47]
Slade M. Staff and patient assessments of need

in an epidemiologically representative sample

of patients with psychosis--staff and patient

assessments of need. Soc Psychiatry Psychiatr

Epidemiol 2003;38:662-7.

Fischer EP, Shumway M, Owen RR. Priorities of Litet urval. Definitioner  [48]

consumers, providers, and family members in the
treatment of schizophrenia. Psychiatr Serv 2002;
53:724-9.

pa centrala begrepp
saknas

Tabellen fortsdtter pa ndsta sida
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Tabell 3.22 fortsdttning

Forfattare, titel, tidskrift Orsak Studie
Kilian R, Lindenbach I, Angermeyer MC. ["(...) Urval och analys inte [49]
sometimes | have doubts about myself, when I'm preciserat

not doing well”. Effect of an ambulatory psycho-

educational group program from the subjective

perspective of patients with schizophrenic illnesses].

Psychiatr Prax 2001;28:168-73.

Torgalsbgen A-K. Consumer satisfaction Inga detaljer om hur [50]
and attributions of improvement among fully intervjuanalysen gatt till
recovered schizophrenics. Scandinavian Journal

of Psychology 2001;42:33-40.

Taylor PJ, Awenat Y, Gooding P, Johnson J, Pratt D, Tveksamt urval. [51]
Wood A, et al. The subjective experience of parti- Summarisk tolkning/

cipation in schizophrenia research: a practical and analys av skriftliga svar

ethical issue. Journal of Nervous & Mental Disease

2010;198:343-8.

Smith MJ, Greenberg JS. The effect of the quality Begriansat urval, inte [52]
of sibling relationships on the life satisfaction of strategiskt

adults with schizophrenia. Psychiatric Services

2007;58:1222-4.

Paton C, Esop R. Patients’ perceptions of their Begrénsat urval [53]
involvement in decision making about antipsychotic

drug choice as outlined in the NICE guidance on

the use of atypical antipsychotics in schizophrenia.

Journal of Mental Health 2005;14:305-10.

Woasserman S, Weisman de Mamani A, Mundy P. Begrénsat urval. Lag [54]

Parents’ criticisms and attributions about their
adult children with high functioning autism or
schizophrenia. Autism 2010;14:127-37.

statistisk styrka
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Table 3.23 Studies analysed with quantitative methods.

Author
Year
Reference
Country

Study design

Population
Number
Gender

Patient
characteristics

Ewertzon et al
2010

On experiences
of family members’

379 individuals
originally. Inclusion

Individuals associated
to Schizofreniférbun-

[32] involvement in criteria defined, det, a national Swedish

Sweden psychiatric care. drop-outs analysed. organization for people
Cross-sectional 70 individuals supporting individuals
study, national (74% females) with schizophrenia. 55
randomised sample participated parents, 10 siblings and 4
of family members, children to patients. 18
questionnaire on of the patients were last
participation in care. 6 months cared for by
Non-parametric coercion
statistical methods

Giron et al Relationship Patients: 88 Patients with

1998 between empathic (male 67%). schizophrenia.

[29] family attitude and Age 27.8 £7.5. Relatives: Mainly

Spain relapse. Prospective Relatives: 80 mothers (65%)

study

(male 25%).
Age 55 (28-78)

70
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Assessments Treatment Results Study quality
Follow-up Comments
Family involvement - Experiences of Moderate
and alienation negative approach
questionnaire, from the profes- Findings in agree-
satisfactory validity sionals, including ment with earlier
and reliability. lack of confirmation qualitative studies.
“Experiences of and cooperation, Sample size and
approach” and was most common. representation
sub variables and Relatives also felt are discussed;
“Feeling of alienation” powerlessness and optimal according
and sub variables social isolation giving to prerequisites.
feelings of alienation Approved by
regional ethics
committee
Questionnaire on Monthly Patients living with Moderate
empathy (QUEM) at during the relatives with PEA

inclusion (10 minutes
interaction between
relative and patient).
Poor empathic attitude
(PEA) among relatives
was calculated. 7 other
factors (attitudinal,
clinical, social) to
predict relapse

first 9 months.
2 year follow-up

>0.50 relapsed 2.6
more often than relati-
ves with PEA <0.50.
(p=0.000). In a multi-
variate analysis the
association between
PEA and relapsed
maintained (OR 6.4)

The instrument
(QUEM) suffi-
ciently validated.
No information
on ethical appro-
val is presented

The table continues on the next page
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Table 3.23 continued

Author
Year
Reference
Country

Study design

Population
Number
Gender

Patient
characteristics

Hamann et al Randomised

2006 controlled trial.

[22] Shared decision

Germany making (SDM) vs
routine care among
inpatients with
schizophrenia on
12 acute psychiatric
wards. The study
evaluated the
feasibility of SDM
and the effects on
patients’ perceived
involvement, know-
ledge and attitudes
towards treatment
patterns and physi-
cians’ perceptions

Intervention (IG)

Patients

screened: 156
Excluded 54

Early discharge: 48
Included in trial: 54
Included in the
analysis: 49
Female: 41%

Control (CG)

Patients

screened: 146
Excluded 47

Early discharge: 40
Included in trial: 59
Included in the
analysis: 48
Female: 53%

IG: Age: 35.5 (SD 11.9);
Duration of illness:

8.8 (SD 8.6).

Number of hospital-
izations: 5.4 (SD 5.0).
Involuntary

admissions: 20.
Duration of
hospitalisation days:
48.9 (SD 34.0)

CG: Age: 39.6 (SD 10.8).
Duration of illness:
9.5 (SD 8.5).

Number of hospital-
izations: 5.8 (SD 6.6).
Involuntary
admissions: 15.
Duration of
hospitalisation days:
45.3 (SD 31.5).

No information of
psychiatrists/nurses.
They had attended

2 information sessions
on SDM

72
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Assessments Treatment Results Study quality
Follow-up Comments
Patients: Autonomy Patients were The intervention Moderate

preference index;
drug attitude inven-
tory; questionnaire
on patients’ know-
ledge about their
disease; combined
outcome measure
for risk communi-
cation and treat-
ment decision
effectiveness
(COMRADE);
questionnaire on
patients’ overall
satisfaction (ZUF8)

Physicians: Positive
and negative syn-
drome scale for
schizophrenia
(PANSS); Working
alliance inventory;
rating of patients’
competencies; rating
of physicians overall
satisfaction

informed about
treatment options
(‘planning talk’);
an evaluated
16-page booklet
(medication,
psycho-education,
socio-therapeutic
intervention).
Nurses were
instructed in the
decision aid, in
answering all
questions, encou-
raged patients

to view any point
of view contrary
to that of the
doctor. The
psychiatrist met
the patient after
the nurse. The
aim was to reach
an agreement
between the
patient and the
psychiatrist

studied was feasible
for most of the
patients and did

not take up more

of the doctors’ time.
Patients in the IG had
a better knowledge
about their disease
(p=0.01) and a higher
perceived involvement
in medical decisions
(p=0.03). The IG
increased the up-
take of the psycho-
education (p=0.003)

SDM with acutely
ill inpatients, is
possible and im-
proves important
treatment patterns.
This might help in
de-stigmatizing this
group of patients
and improving
schizophrenia-
related health
outcomes

Patients are well
described but the
personnel (nurses/
psychiatrists) are
not delineated.
Interest/moti-
vation among

the staff plays a
certain role in the
implementation of
a psycho-educa-
tional programme.
Approved by
ethics committee

The table continues on the next page
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Table 3.23 continued

Author
Year
Reference
Country

Study design

Population
Number
Gender

Patient
characteristics

Hamann et al
2010

(8]

Germany

On patient parti-
cipation in anti-
psychotic drug
choice decisions.

3 days before
discharge of an
inpatient care
episode patients
answered various
questionnaires on
treatment partici-
pation and doctor-
patient relationship.
Psychiatrists indepen-
dently supplied data
on diagnoses, illness
severity, and patient’s
participation in the
antipsychotic drug
decisions

300 patients

Mean age

39.7 (SD 12.3)
Males 58%.
Number of
hospitalisations,
mean: 6.9 (SD 9.6)

All was diagnosed
with schizophrenia

Hansson et al
2001

[24]

Sweden

Multicentre Nordic
cross-sectional
study comparing
key-workers and
patients on needs
(met and unmet)
on living in the
community.
Representative
samples of patients
and key-workers
(300 matched pairs)
from 10 centres

300 pairs
(patients vs
key-workers/
staff)

Male: 65%,
female: 35%

Diagnosis of schizo-
phrenia (ICD-10).
GAF score 49 (SD 15);
Living alone 56%;
single 78%; duration
of illness: 15 years

(SD 9); hospitalized
for mental illness

past year 34%

74
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Assessments Results Study quality
Comments
Drug attitude inven- 3 major findings: Moderate

tory, insight scale,
questionnaire on
therapeutic alliance.
Preferred doctor-
patient interactions
according to 3 state-
ments. Doctors stated
the involvement of
patients in the drug
therapy decisions

(3 alternatives)

40% of the patients
wished to participate

in the clinical decisions.

Doctors judged that
56% of the patients
were willing to parti-
cipate in the drug
choice. Only 48%

of those expressing

a wish to participate
in the clinical decisions
were likely to partici-
pate. When working
with patients ex-
hibiting poor insight
and negative drug
attitudes psychiatrists
use authoritative
decision-making styles
despite the patient’s
desire to participate

Approved by
ethics committee.
By using preferen-
ces to statements
as measures on
attitudes are
disputable

Camberwell
assessment of

need interview
(CAN) divided

into met and unmet
needs. Quality of
life; symptom
ratings (BPRS);
social network
self-report (ISSI)

Key-workers identified
slightly more needs
6.17 vs 5.76 (p=0.011).
Moderate or better
agreement on the
presence of a need in
17 of 22 life domains
(CAN) but in only

11 concerning unmet
needs. Disagreement
whether the patient
was given the right
support. Disagree-
ment mainly on
physical health,

social domains.

In only 5 domains

the agreement was
moderate or better

Moderate

Disagreement
between staff
and patients on
unmet needs is
quite obvious.
A consensus is

a primary task
in order to get
a valid basis for
service planning.
No details about
“the staff/key
workers” —who
were they! No
information on
ethical approval

The table continues on the next page
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Table 3.23 continued

Author Study design Population Patient
Year Number characteristics
Reference Gender
Country
Klein et al On relationship 133 patients. All diagnosed with
2007 between social 67 females; schizophrenia/schizo-
[9] needs, level of 85% Caucasian or affective disorders.
USA clinical symptoms, African-American. Patients of New York
gender and ethnicity. ~ Age between State mental health faci-
18-68 years lity. All discharged
Cross-sectional (55% >48 years). to the community
study. Years receiving
Questionnaires outpatient treat-
given face-to-face ment: Average
10 years.
98% need no
benefit for
financial support.
>80% did not
need any help
with housing
Lobban et al Observational 49 dyads of schizo- DSM-IV diagnosis.
2006 study on the phrenic patients Relatives: Spent 30 hours
[28] relationship and close relatives.  a week at least. Mothers
United between beliefs Patients: 33 males;  39%, wives/husbands/
Kingdom about mental 16 females partners 30%,
health problems Mean age: 35 years  fathers 16%,
and Expressed (18-62) children/sibling/
emotions (EE) Mean length other 15%

in family dyads

of contact with

mental health care:

9 years (1-21)
Relatives: 19 males
30 females

Mean age: 50 years
(20-78)

76

SCHIZOFRENI — PATIENTENS DELAKTIGHET



Assessments Results Study quality
Comments
Camberwell assess- Relationship Moderate

ment of need (CAN)

Symptom checklist-
90-R (SCL-90-R)

between social
needs and levels of
clinical symptoms.
No relationship
between gender
or ethnicity and
reported social

needs. Mental health

professionals need
to understand that
clients are capable
partners in the

treatment process

The relationship
between needs
and clinical symp-
toms are also
reported in
other studies.
Consumers/fami-
lies want

to have an open
dialogue with
care providers.
No information
on ethical appro-
val is presented

Patients: Positive and
negative syndrome
scale (PANSS), lliness
perception questionn-
aire for schizophrenia
(IPQS) and subscales

Relatives: 5 minutes
speech sample, IPQS,
relatives version

29 of the relatives
rated high EE.
Comparison of
IPQS between
patients and rela-
tives in high and
low EE showed
no significant

difference (p=0.09).
Greater discrepancy

between illness

models of schizo-
phrenia in high EE
dyads than in low

EE dyads (t=-2.58,

p=0.013)

Moderate

Just FMSS used
as a test of EE.
Relatively small
sample. No
information on
ethical approval
is presented

The table continues on the next page

KAPITEL 3 « DEN SYSTEMATISKA LITTERATUROVERSIKTEN

77



Table 3.23 continued

Author Study design Population Patient

Year Number characteristics

Reference Gender

Country

Loffler et al Prospective 307 patients. Age range 18—64.

2003 follow-up study 50.2% male. Patients with schizo-

[10] Average age phrenia (ICD-10: F20).

Germany of inclusion: Duration of illness:
44.2 years 16.0 (SD 10.2)
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Assessments Treatment Results Study quality
Follow-up Comments

Rating of medication Neuroleptic Reasons for Moderate

influences (ROMI) treatment compliance:

scale. 5 assessments (first and Relapse prevention No informa-

(4 follow-ups, each second 88%; daily benefit tion on ethical

after 6 months) generation) from medication approval

79%; fear of rehospi-
talisation 69%; positive
relationship with the
physician 41%

Reasons for noncom-
pliance: Adverse side
effect (50%); lack of
insight 40%; no benefit
from neuroleptics 33%

Stepwise logistic
regression showed
few significant socio-
demographic correla-
tions. No difference
between conventional
vs second generation
neuroleptic

The table continues on the next page
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Table 3.23 continued

Author Study design Population Patient

Year Number characteristics
Reference Gender

Country

Malm et al On efficacy of 84 patients. (51 DSM-1V diagnostics,
2003 integrated care in IC, 33 in RR). patients with schizo-
[23] in the community. 34 males in IC. phrenia, schizoaffective
Sweden Randomised con- 18 males in RR or delusional disorders.

trolled study (in
integrated care —
IC vs rational
rehabilitation —
RR). Patients
with a duration
of illness longer
than 10 years
(n=53) the
randomisation
rate was 1:1

No dual diagnosis

Age 18-55.

All agreed to participate.
No significant difference
between

the groups on socio-
demographic charac-
teristics or on clinical
morbidity data

BPRS = Brief psychiatric rating scale; CAN = Camberwell assessment of need inter-
view; CG = Control group; ConSAt = Consumers satisfaction rating scale; DSM-IV =
Diagnostic and statistical manual of mental disorders, fourth edition; F20 = Subgroup to
schizophrenia according to ICD-10; FMSS = Five-minut speech sample; GAF = Global
assessment of functioning scale; IC = Integrated care; ICD-10 = International statistical
classification of diseases and related health problems; IG = Intervention group; IPQS =

80
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Assessments Treatment Results Study quality
Follow-up Comments
5 clinical outcome In both groups Significantly improved  Moderate
domains, 9 measures Assertive indi- social function and
vidual case consumer satisfaction  1C seemed
Instruments: management, in favour of IC-group  to improve
Clinical global outreach team after 2 years. The social recovery
impression scale, services, colla- main clinically im- and increased
GAF-DSM-1V, boration with portant differences patient’s consu-
Disability index, a psychiatrist, between the pro- mer satisfaction.
BPRS-24, coordinated grammes were Approved by

UKU (side effect
rating scale),
WHO-DAS,
UKU-ConSAt
rating scale.

8 independent
raters

treatment, crisis
intervention.
Antipsychotic
medication.
Psycho-edu-
cational inter-
vention, social
skills training

In IC only
Stress manage-

ment, cognitive
behavioural

approach. Shared

decision making,
structured com-
munication and
problem-solving
training. Daily

the procedures
for shared decision
making and patient
empowerment

logs, yearly audits

In RR only
Individual psycho-
therapy, body
awareness training,
vocational training,
traditional clinical
decision making,
network meetings

ethics committee

lliness perception questionnaire for schizophrenia; ISSI = Interview schedule for social
interaction; OR = Odds ratio; PANSS = Positive and negative syndrome scale; ROMI =
Rating of medication influences; RR = Rational rehabilitation; SD = Standard deviation;
SDM = Shared decision making; UKU-ConSAt = Utvalg for kliniske undersggelser (Com-
mittee for clinical trial); WHO-DAS = World Health Organization disability assessment

schedule
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Table 3.24 Studies analysed with qualitative methods.

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Angermeyer et al
2003

[34]

Germany

Members of advocacy
groups. 10 focus group
sessions, 8—12 members
in each. On subjective
stigmatization experiences
and suggestions for anti-
stigma interventions.
Audio- and video-taped
and transcribed discussions.
Analysed by means of
inductive information of
categories assisted by a
computer programme

122 individuals. 67 mothers,
27 fathers, 11 wives,

9 husbands, 4 brothers,

4 daughters. 67% females

Borg et al
2004

[15]
Norway

Patients treated for severe
mental illness (mainly schizo-
phrenia). Considered them
recovered or being in recovery

Interviews on what was helpful
in recovery, phenomenological
approach. Further in-depth
questioning. Audio-taped,
transcribed and returned

to informants for renewal

and approval

15 individuals (7 women,

age 29-63). 9 persons with
schizophrenia, 1 with schizoid
personality, 2 with affective
psychoses, 1 with borderline,
1 with schizoaffective disorder

No psychiatric care the last

2 years. All had stable housing,
steady income, functioning well
in everyday life according to
own judgement. 12 still had
outpatient contact

82
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Results Summary Study quality
Comments
4 domains: Discrimination and disad- High

Interpersonal interaction
Structural discrimination
Public images of mental illness
Access to social roles

Suggested anti-stigma inter-
ventions: Communication
measures, support for ill

and relatives, changes in
mental health care, education
and training, control and
supervision

Discrimination and dis-
advantages reached beyond
the spheres of direct social
interaction and access to
social roles

vantages encountered by
relatives of patients with
schizophrenia reach far
beyond the spheres of
direct social interaction

The structural discrimi-
nation and public images
of mental illness are
especially experienced

Relatives could be
included in the treatment
process and the dialogue
between professional
and patients should

be transformed into

a trialogue

Difficulties for
relatives to draw
the line between
negative reactions
targeted at them
and those aimed
at the patients

The sample was mainly
composed of relatives
from advocacy groups.
They might be parti-
cularly aware of stigma
experiences

Mainly mothers
were incorporated

No information on
ethical approval is
presented

Most helpful was a human
feature (empathy, respect,
general person-to-person
investment), regular contact
and collaboration with
supportive professionals.
Being seen is important.
Being available is vital.
Breaking the rules,
unexpected, surprising

acts could be important.
Knowing guidelines are

not enough going beyond
professional role, being
B3 BRI
colla at i

orative relationship

Recovery-oriented
professionals were
those who dealt with
complexities and the
individuality of the
change process and
could use their pro-
fessional skills in colla-
borative partnership

Moderate

The sampling pro-
cedure is not fully
described

No information
of ethical approval

mercascrclover y pcet bPU\.tIVU)

The table continues on the next page
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Author
Year
Reference
Country

Material Informants
Analysis method

Colombo et al Interviews on model-identi- 100 individuals, 20 of each
2003 fying (6 models) using a case group psychiatrists, community
[17] vignette on all members of psychiatric nurses, approved
United professional groups. Open- social workers, patients with
Kingdom ended questions coded long-term schizophrenia
according to the models, (patient group 1 and 2),
test-retest were carried and informal carers
through. Interviews on
critical decisions (critical
incident technique)
Open-ended questions.
Coding, coder reliability
tested — a coefficient of
high level of stability, implicit
views of patients differed;
2 groups of patients were
presented
Duggins et al Patients voluntarily admitted 10 patients, 6 males.
2006 to an adult inpatient ward. Age: 20—54 years
[5] Deep interviews, usually at
United home, mean 65 minutes
Kingdom

Method of analysis: Cognitive
mapping and analytic induction

84
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Results Summary Study quality
Comments
6 models of definitions Medical dominance High

of mental disorders were
outlined; medical, social,
cognitive-behavioural,
psycho-therapeutic, family
interactions, conspiratorial.
Psychiatrists and community
psychiatric nurses clearly
favour medical approach.
Approved social workers
favoured social approach.
Patient group 1 supported
medical approach. Patient
group 2 supported psycho-
therapeutic model. Informal
carers were less committed
to any approach, but most to
medical and family interactions

in the field of mental
health may be defined
as resulting from
occupational control
over several other
conflicting interest
groups

The gap between mental
health, social services and
informal carers needs to
be bridged

Team-work was
often questioned
among patients and
a wide range of
perspectives among
each practitioner
are supported

No formal ethical
approval is made
even if ethical
issues are often
commented on

2 themes;

Eternal factors; fear of
violence from other patients;
communication with staff;
lack of autonomy; ward
routines

Internal factors; conceptions
different from staffs’ con-
ceptions; low expectations

seemed to increase satisfaction

The complexity of
the concept of patient
satisfaction should be
respected in assessing
experiences of people
with schizophrenia

Moderate

Ethical approval
is obtained

Small study but
in agreement with
other studies

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Forchuk et al Patients with schizophrenia 10 patients (7 males).
2003 starting a new atypical neuro- Age 26—51 years. Had
[14] leptic treatment period been psychotic in periods
Canada 8-15 years earlier

Naturalistic design, ethno-
graphic method. Interviews
monthly for 6 months then at
6 and 12 months. Each person
interviewed 9 times, altogether
90 interviews

Open-ended questions were
audio-taped, transcribed.
Saturation was sought for.
Qualitative software program
was used.

Broad themes were obtained

Gavois et al Interviewing family members.
2006 Theoretical sampling. Audio-
[30] taped, transcribed and analysed
Sweden according to grounded theory.

Open, axial, selective coding
and finally a model on mental
health personnel support
(MHP)

5 mothers, 2 fathers,
3 sisters, 1 brother,
1 grown-up child.
Age 24—68 years

Contact with MHP
1-4 years (1)
6-10 years (4)
11-20 years (5)
21-30 years (2)
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Results Summary Study quality
Comments
4 recovered greatly, Recovery from psychosis Moderate

6 recovered to a degree

and 2 did not recover.
Recovery started with im-
provements in thinking and
feeling extending to reconnec-
tions with the environment.
Family and staff important
agents. Thinking moved

from the internal self to

a larger world

Negative effects of drugs were
related to thinking and mood

Positive effects of drugs were
better control of thoughts and
control over illness

Relation with staff varied
over time. Initially friendly,
later more at a distance

involves the entire self,
bringing physical, emo-
tional, mental and spiritual
aspects of themselves into
their experiences of life

Recovery more than
elimination of symptoms

Connections with family,

supportive others important

Communication, listening
and being compassionate
is necessary

No notes on ethical
considerations

Support of MHP was poor.
Initially a crisis. Important to
be seen, listened to by MHP

2 core categories: The family
members’ process from crisis
to recovery; their interaction
with MHP about mental illness
and daily living of persons with
mental illness

4 MHP strategies: Being pre-
sent, listening, sharing and
empowering met the families’
needs of support

Health in the family is
related to the daily living
and mental health for the
patient and the support
by MHP. Not just the
individual but the whole
family needs support;

a shift in focus is sought
for

Moderate

Approved by ethical
committee

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Gonzalez On stigma and discrimination. Patients (n=18, 9 females).
Torres et al Theoretical sampling. Both long and short-term
2007 Transcribed focus groups illness duration. Family

[33] (3 groups with patients; members (n=26, 19 females)
Spain 3 groups with family members). related to various forms

Field notes. Qualitative analysis
(Krueger/Casey)

of illness duration

Jungbauer et al
2004

[26]

Germany

On the burden of spouses.
Interviews in 3 sessions

(30 minutes each), tape-
recorded, transcribed.
Grounded theory method
taking concepts of theoretical
relevance and theoretical
saturation into consideration.
The material was analysed

in several stages and in the
scope of consensus building
discussions

52 spouses of patients with
schizophrenia (inpatients,

in day care and outpatients);
24 females.

Age: 46.3 years (SD 11.6).
Married: 73%.

Joint children: 75%.
Patients’ age: 45 years

(SD 10.9), in psychiatric
care for 15 years (SD 9.9)
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Results Summary Study quality
Comments
6 categories of stigma expe- Patients and relatives High

riences: Mental illness vs

lack of will; Prejudice related
to dangerousness;
overprotection — infantiliza-
tion; daily social discrimination;
discrimination in health care;
descendants;

avoidance — social isolation

Data from relatives were in

3 sets: Discrimination towards
the patients witnessed by
relatives; discrimination
suffered by the relatives;
discrimination suffered by

the relatives themselves and
discrimination exerted by the
relatives on the patients

describe a great variety of

stigma and discrimination

experiences in all areas of

life, including health care.
Isolation and avoidance
are common reactions

Publicizing these expe-
riences could reduce
stigmatizing and result
in healthier reactions,
favouring a better
course of the illness

Mainly women among
the family members

Unclear correspon-
dence to average
situation

No information on
ethical approval is
presented

Schizophrenia seriously affects
the couple’s own life. Chronic
burdens profoundly reduce
quality of life and satisfaction
with the partnership

Partnerships maintained

in spite of risk of breakdown.
Many spouses appreciate living
together and steady partner-
ships occur more often when
the partner’s impairment is
perceived as moderate or
moderately severe. Spouses
with own impairment or
mental problems often
experience the partnership
as an appropriate and satis-
factory way of life

Burden of spouses are
high. They not only face
illness-specific burdens,
but also burdens from
their partnership and
family role

Despite the burdens
many spouses take
positive stock of living
together

High

The selection of
patients is a bit
scarce

The analysis and
discussion is thorough
and comprehensive

Ethical aspect:

The patients agreed
to the interviewing
of the spouses.

No information on
ethical approval is
presented

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author Material Informants
Year Analysis method
Reference
Country
Jungbauer et al Developmental problems 42 mothers and 9 fathers
2006 in families with patients to youths/children with
[25] schizophrenia
Germany Interviews by experienced
psychologists at home visits. Average age of parents:
About 90 minutes, audio- 60 years (35-85).
taped. Main question: What Average age of the patients:
has changed in the family after 33 years.
your daughter/son fell ill? Average years of treatment:

Further deepening, clarifications 11 years
and more targeted questions

followed. Family situation and

the parents relationship to the

child was sought for

Selection and analysis accor-
ding to grounded theory and
thematic field analysis
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Results Summary Study quality
Comments

Patients often remain depen- Schizophrenia is often Moderate

dent on their parents’ emotional, connected with permanent

practical and financial support. parenthood and lifelong No clear description

Parents pass various phases parental help of the sampling

of sorrow, fear and isolation.

Child—parent relationship could The detachment of patients
be asymmetrical; the patients from parents is usually asso-
are referred to the parents ciated with mixed feelings
support and the parents tend

to be responsible for the sick

daughter/son

Typically, the parent—child
relation is re-intensified, often
with a co-occurring loss of
extra-familial social contacts.
41% of the patients still lived
with their parents

procedure

No information
on ethical approval
is presented

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Informants

Author Material

Year Analysis method
Reference

Country

Jungbauer et al Burden development over
2003 1 year in parents of patients.
[27] Parents were interviewed
Germany (non-directive method of

narrative type) at home

3 times by qualified psycho-
logists with intervals of

6 months (prospective design)

Transcribed interviews
analysed according to Typo-
logical process structure
analysis. Case descriptions
based on interviews and
contact protocols were
generated for all participants
and categorized according
to maximum and minimum
contrasting

6 developmental types were
constructed representing
the changes or invariance of
subjective burden in parents
over the year

42 mothers, 9 fathers.
Average: 60 years (36—85).
Relatives to patients from
inpatients, day care and
outpatient facilities.
Patients’ age: Average

33 years

In psychiatric treatment
for 11 years, 59% lived
independently
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Results Summary Study quality
Comments
6 developmental stages Changes in parents’ High

1. Constantly high level of
burden (especially in parents
with severe functionally
impairments).

2. Increased burden (especially

where deterioration occurred).

3. Reduced burden (usually
after improvement of the
patients’ state)

4. Shifting burden (usually
fluctuations in the patients’
health).

5. Pre-eminence of other
burdens (other existential
issues, own illness, deaths,
loss of job).

6. Constantly low level of
burden (patient less impaired
by the disease, growing hope
of recovery).

About half of the informants
reported changes of burdens,
the other half invariance
(constantly high or low)

burdens level are closely
connected with the illness
curve of the patient.
Almost 50% of the parents
experienced a constantly
high level of burden

Parents of continuously
and severely affected
patients are overloaded
with caring tasks

Clearly and detailed
presented material,
analysis, results and
limitations.

Mainly mothers in
the sample — does
the mothers expe-

rience more burdens

than the fathers?

Ethical aspect:
Patients are asked
if the participation

of the parents is okay.

No information on
ethical approval is
presented

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author Material Informants
Year Analysis method
Reference
Country
Kikkert et al Medication adherence Patients (n=27, 59% male)
2006 in 4 countries (patients’, were prescribed antipsychotic
[16] carers’, professionals’ views) medication for 8.6 years
The Netherlands (SD 8.2).
(also United Participants purposively Carers (n=29, 28% male)
Kingdom, Italy, selected. Patients were caring for patients with
Germany) included if they had been schizophrenia for an average
unstable during previous year of 12.6 years (SD 7.4)
Concept mapping technique; Professionals (n=28, 46% male)
First stage — brainstorming working with patients with
(all participants) factors schizophrenia for an average
influencing medication of 11.4 years (SD 11.1)
adherence were sought for.
Second stage — statements
reviewed and reduced.
Third stage — statements
clustered and prioritized.
Analysis in software package
in different steps. The relative
importance of each cluster
was analysed
Kilian et al On empowerment/disesmpower- 100 patients with schizophrenia.
2003 ment in the treatment process Outpatients, admitted at least
[6] in patients with schizophrenia. 4 times to inpatient care.
Germany Perceptions and evaluations Age: 18—65 years

of the treatment sessions were
sought for. Interviews by trained
psychologists in 90—180 minutes,
usually at home. Analysed by
content analysis

Relationships among categories
were studied by homogeneity
analysis and a latent dimension
extracted was interpreted as

a measure of empowered or
disempowered perception
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Results Summary Study quality
Comments
10 clusters within 5 relevant Adherence was positively High

themes were identified (medi-
cation efficacy, externals factors
like patient support and thera-
peutic alliance, insight, side
effects and attitudes toward
medication)

Importance of ratings differed
significantly between patients,
carers and professionals.

The informants do not have

a shared understanding of

influenced if professionals
focus on the positive
aspects of medication,

on enhancing insight and
on fostering a positive
therapeutic relationship
with patients and carers

Side effects are highly
ranked as a factor of

non-adherence among
professionals, while it

Professionals unknown

The study highlights
some gaps between
patients’ and profes-
sionals’ attitudes to
medication adherence
— a gap that could be
closer

Approved by ethical

which factors are important is less important among committee
in patients’ medication patients

adherence behaviour

A majority described the Just a minority of High

treatment as reduced to drug
treatment. They noticed mainly
positive effects rather than
mixed medication effects or
positive effects of conversation
and that they felt helpless or
indifferent rather than involved
in the treatment process. By
means of regression analysis,
higher satisfaction of general
life situation, negative symptoms
and getting depot medications
were shown to be positively
associated with a more dis-
empowered perception of

the treatment sessions

the patients perceived
their treatment as an
empowering process
through which they
gained control over
decisions and actions
affecting their health

Both qualitative and
quantitative methods
were used

Clear and comprehen-
sive description of the
methods used

Patients were asked
to sign a consent form

No information on
ethical approval is
presented

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Kinter et al Patient-relevant endpoints in 30 stable patients with
2009 patients with schizophrenia. schizophrenia (in remission)
[1] Transcribed individual and in 5 focus groups
Germany/USA focus group interviews.

Purposively selected patients

Interpretative phenomeno-
logical analysis and ranking
procedures

Endpoints were identified
in individual interviews and
the endpoints were ranked

Mean age 36.6 (range 18—65)

Leutwyler et al
2010
[20]
USA

Physical health among elderly
with schizophrenia from
3 various recruitment sites

Theoretical sampling

to ensure variation.
Interviews (60 minutes)
and participant observation.
Interviews transcribed and
field notes were taken.
Coding (axial and selective)

for determining salient themes,
a software program was used.

Grounded theory principles.
Theoretical and methodo-
logical notes during the
process

28 individuals (22 men).
Mean age 61 (55-76).
20 had diagnosis

of schizophrenia,

8 schizoaffective
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Results Summary Study quality
Comments
13 endpoints emerged as Patients with schizo- Moderate

important spanning side-effects,
functional status, processes of
care and clinical outcomes

Respondents could clearly
identify relevant and irrelevant
endpoints. Ranking were not
arbitrary but justified from
the persons’ point of view

phrenia can clearly
express preferences
over endpoints.
Qualitative methods
can be used to identify
such factors

The discussion part
a bit too scanty

The study is carried
through in Germany
(interviews in German)
and the authors are
mainly Americans

Approved by ethical
committee

Trust-building and eroding

trust among patients, providers
and the health care system are
important factors to understan-
ding the health care disparities

Building trust (through respect,
“really caring”, advocacy, con-
sistency/continuity). Eroding
trust (through disrespect,

not being heard, lack of time,
stigmatizing)

When trust is given
and received between
providers, the health care

system and the older adult

with schizophrenia, the
adult’s physical health
outcomes may improve

and health care disparities

may decline

Moderate

The subject’s approval
from the university’s
committee on human
research was obtained

Perspectives from
just one region in
the USA

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Mauritz et al
2009

[11]

The Netherlands

On loss and grief in patients
with schizophrenia. Transcribed
deep interviews

Grounded theory analysis
method

10 patients with schizophrenia
in rehabilitation phase.

Mean duration of illness

3.45 years (0.5-7).

9 males, 1 female (6 in day
treatment, 4 outpatients).
Mean age 26.6 years (21-38)

McCann et al
2004

[21]
Australia

On supporting self-deter-
mination in young persons
with schizophrenia.

Young clients with schizo-
phrenia and community
mental health nurses.
Interviews in private
environment, tape-recorded,
transcribed. Observations
of nurses at work in health
centres

Grounded theory. Purposive
and theoretical sampling.
Saturation determined number
of participants and time spent
in the field. Open, axial and
selective coding in the analysis

9 clients (5 male; 18—30 years
old; none in paid employment;
most living at home). 24 nurses,
equal gender representation;
30—49 years old.

Average clinical experience
12.8 years (3-30)
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Results Summary Study quality
Comments
All described feelings of The patients could identify Moderate

loss, partly internal with
decreased self-confidence
(“living in a different world”)
partly external with loss of
autonomy (“not belonging”).
Subsequently isolation, grief
and finally “coming to terms”

important losses and
verbalise their feelings.
They went through an
intensive grieving process
that to a certain extent
led to coming to terms

The nurses’ contributions
are highlighted. Nurses
have prolonged and fre-
quent contact with patients,
can carefully observe and
understand the personal
reactions to loss

Difficult to separate
grief from depression
— persons with clear
depressive symptoms
were excluded initially

No information on
ethical approval is
presented

2 categories emerged
Education: Necessary to
increase knowledge, to change
attitudes and behaviours.
Integral to the promotion of
wellness. 2 models: deficit and
collaborative, the latter most
important.

Fostering self-control:

A further dimension of
advancing self-determination.
Takes place throughout the
period of care and necessitates
a change of balance. Nurse
from “expert” to be a con-
sultant, listen to, work
together and encourage

client

Advancing self-deter-
mination needs, a mutual,
trusting relationship
(alliance) between

clients and professionals

Moderate

Approved by ethical
committee

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Nicholls E et al
2009

[31]

New Zealand

On relationship between mental
health professionals (MHP) and
family caregivers (FC) Members
of MHP-teams and FC were
interviewed

Questions on factors behind
positive and negative relation-
ship. In-depth interviews, tape-
recorded, transcribed. Analysed
according to thematic analysis.
Multiple readings of all authors
and main themes and subthemes
were identified

7 MHP (4 males, 5 nurses,

2 social workers), experience
in mental care, average,

12 years

7 FC (all females, 6 mothers
1 sibling). All FC’s from
support organisations

for families

Noiseux et al
2008

[12]

Canada

On recovery as perceived by
patients, families and health
professionals. A proposal of
a theoretical explanation

Theoretical sampling from
different settings (hospital
psychiatry centre, self-help
groups, community setting).
Transcribed semi-structured
interviews (45-90 minutes)
with all infformants (n=41).
Throughout the study field
notes

Grounded theory analysis
(open coding, axial coding,
and selective coding)

Patients with schizophrenia
(n=16), 8 female.

Mean age 35 years, mainly
unmarried, living alone, on
antipsychotic drugs, in daily
activities and in a process of
recovery (few hospitalisations
during last year’s)

Family members (n=5,

3 mothers, 1 sister, 1 spouse,
mean 46 years). All higher
education and a strong

bond to the patient

Health professionals (n=20,
3 psychiatrists, 8 nurse,

9 educators), all with
experience of schizophrenia
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Results Summary Study quality
Comments
4 MHP themes Institutional and Moderate

The need to involve families.
Problems within mental health
care — exchange of personnel,
time constraints;

Problems with some families.
Problems with confidentiality

5 FC themes

Growing distrust —

difficult to get contact.

Kept in the dark — seldom
consulted or informed.
Frustration, anger, fear —
communication discontinued.
Blamed and ignored
Abandonment— left alone.
Much about confidentiality —
how to convey information
to another part?

work-related barriers
together with problems
of confidentiality resulted
in perceptions of a poten-
tially difficult relationship

Findings with caution
— small groups

The selection of
the FC group needs
to be taken into
consideration

No information
on ethical approval
is presented

7 categories emerged from the
analysis and conceptualisation:
perceiving schizophrenia as

a “descent into hell’; igniting

a spark of hope; developing
insight; activating the instinct
to fight back; discovering the
keys to well-being; maintaining
a constant equilibrium between
internal and external forces;
finally seeing the light at the
end of the tunnel

The categories are consoli-
dated into a core category in
which recovery is defined as

a process involving intrinsic,
non-linear progress in which
the individual adopts to rebuild
the sense self and to manage
the imbalance between internal
and external forces

The study of recovery

of schizophrenia is
conceptualised from

a nursing perspective

and is an initial middle-
ranged theory based on
nursing perspective, and
on hard data from various
perspectives and sources

High

The theory may guide
researchers and clinici-
ans who are interested
in understanding this
complex phenomenon
based on human
responses to disease.
Approved by ethics
committee

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Rummel-Kluge
etal

2008

(3]

Germany

On peer-counselling
in a psychiatric clinic

Evaluation by a validated
questionnaire (STEPP

with subscales), structured
protocol and field notes.
Descriptive statistics

Peer-counselling (patient to
patient). The counsellor/patient
had a schizoaffective disorder for
over 20 years and was in a stable
phase, trained in communication
skills. He had 2-3 counselling
sessions every week (20-30
minutes/session) and supervised
by a psychiatrist

An invitation poster was
posted on the ward

Schneider et al
2004

[18]

Canada

On communication between 11 interviews of patients with

patients and professionals.
A participatory research

schizophrenia. Members of
a support group run by the

project. Patients with schizo- Patients with schizophrenia

phrenia interviewed each
other after work-shops
on research principles.
Experiences in communi-
cation with professionals
were sought for

Interview transcripts

analysed (thematic analysis)

society

All had cared as in- and
outpatients at psychiatric
clinics

in cooperation with academic
researchers. A theatre pre-

sentation for professionals
and research writing at the
end (this publication)
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Results Summary Study quality
Comments
88 consultations in 1.5 year. Peer-counselling is Moderate

Mean age of patients 37 years
(18—-68), 65% males.

85% patients with schizophrenia,
15% schizoaffective disorder.
Mean hospitalization time

5 weeks. 31% took own
initiative to the consultation,
69% were advised. 24% of the
patients participated

The consultation were “helpful
for the participant” in 64%,
“not helpful” in 5% and 31%
were “unsure”. 96% of the

feasible in schizophrenia.
The counsellor was able
to answer adequately,
the patients felt well
understood and obtained
support

Peer-counselling is a
potential useful and new
tool for inpatients. Yet
unattended needs could
be met

A kind of pilot-study
carried through in
a conscientious way

The outcome of the
activity is very much
depending of the
competence and the
ability of the individual
counsellor

No information on
ethical approval is

participants recommend presented
other consumers to do so
The issue of communication Good communication Moderate

was central. 4 themes appeared
— generally poor experiences

in all areas: Diagnosis (unwilling-
ness of doctors to discuss),
medication (unwillingness

of doctors to discuss), informa-
tion/support (doctors rarely
helpful in explaining), treatment
(not always listened to). Yet,

in all themes also examples

of positive experiences. When
good communication — good
relationships. Patients treated
with dignity and respect

with medical professionals

is essential

Important wishes

Your responsibility to
communicate well.

We have schizophrenia.
Treat us with dignity
and respect.

Tell us what is wrong.
Listen to our concerns
about side-effects
Don’t take power and
control away

In all stages during
the project under
the umbrella of
experienced resear-
cher, which increases
trustworthiness

Approved by Ethic
Research Board

Unusual and rewarding
research project

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Schulze et al
2003

[35]
Germany

On subjective experiences
of stigma. Patients, relatives,
mental health personnel
included.

Focus groups of purposefully
selected participants from
all 3 groups

12 focus group sessions,

3 issues: Stigmatization
experiences; causes of
stigmatization; suggestions
for anti-stigma interventions.
Audio- and video-taped
recording. Transcribed.
Analysed by inductive
formation of categories.
Computer programme
assisted. Independently
coding by 2 researchers

83 individuals. 25 patients,

31 relatives, 27 mental health
personnel. From 4 German
cities. 64% females

Seale et al

2006

[19]

United Kingdom

On psychiatrists experiences
of shared decisions in anti-
psychotic medication. 21 adult
consultant psychiatrists were
interviewed on perceptions

of their role in consultations
involving antipsychotic drugs
(30—40 minutes), audio-
taped, transcribed. Transcripts
indexed with a coding scheme
and key themes were identified
in team discussions. Codes
also developed independently
by 2 researchers and software
were used

21 doctors (17 males).
Mean age 46 years (33-59).
Mean years as psychiatrists
19 (7-33)
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Results Summary Study quality
Comments
4 dimensions of stigma: Patients, relatives and High

1. “Interpersonal interactions”

2. “Public images of mental illness”

3. “Structural discrimination”
4. “Access to social roles”
Different weight in the

4 areas, most discrimination
for all in (1). Then in (2)

and (3) and (4). Yet relatives
experienced a lot in (3) and
patients in (4). Patients put
most emphasis in (1) and

professionals stress that
stigma goes beyond the
individual level. Strategies
to reduce stigma and
discrimination address

all four dimensions

Few patients in

acute phase of the
illness were included.
Partly the same
population as in

the Angermeyer
study [40]

No information on
ethical approval is

personnel on (2) (media) presented
Information from patients

and relatives could combat

stigma

A general committment A strong preference Moderate

to achieve patient-centred
consultations and strategies
to promote these. It differs
from the picture of authori-
tarian practice sometimes
reported.

Interviewees described
obstacles to achieve con-
cordance (side-effects,
patients motivation and
anxieties), ways to conduct
a therapeutic alliance (try to
attain continuity and honesty,
adopt a direct approach)

for a co-operative thera-
peutic alliance is sought
for in contrast to attitudes
in earlier training. Demo-
cratic modes are clearly
displayed

The representative-
ness of the sample is
questioned. Direct
observations of the
doctors are not
made. Patients’ and
psychiatrists’ views
differ. Some psychia-
trists doubt whether
they really know
what is going on in
the patients’ minds

No information on
ethical approval is
presented

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Sibitz et al On evaluation of participants’ Nineteen 9-week seminars
2007 perceptions of a psycho-educa- were conducted during 2 years
[4] tional intervention, focused on

Austria wanted and unwanted effects 131 patients (66% patients

Psychiatrists offered psycho-
educational intervention

to patients as an add-on
component.

Intervention: 9 weeks, once a
week, two 30-minute sessions,
6—8 participants. Equal time
for dealing with ways to
improve quality of life as

with illness-related problems.
Meetings conducted by

a psychiatrist.

Self-reported questionnaire
after the sessions. During

the final session also a
narrative feedback recorded
verbatim and analysed with
content analysis. One and
half year later 2 focus groups
were held; 10 participants
who were most enthusiastic
and 10 who were most critical

Transcripts of audio-tapes
analysed by inductive analysis

with schizophrenia, 34% schizo-
affective; females n=56) took
partin 5 or more sessions.

The non-completer rate: —21%
Mean age: 36.2 (SD 9.3)

Age of onset: 24.7 (SD 7.0)
Duration of illness: 11.7 (SD 8.8)
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Results Summary Study quality
Comments
A majority evaluated the Qualitative analyses Moderate

seminars as very important
or important before (82.7%)
and as very useful or useful
at the end (83.6%)

Examples of positive feedback:
General positive, information,
getting to know people, effects

on activity and social interaction.

Negative feedback: One’s own
difficulties, seminar topics,
shortcomings of the moderator

Participation promoted self-
confidence and empowerment.
Statements were most related
to quality of life issues, criticism
arouse about the density of
information and the focus on
the biological model of illness
and a loss of attention

A pleasant group atmosphere
and clinical stability were
suggested as important
determinants of success

of participants’ views
help to understand the
potentials of a psycho-
educational intervention
in schizophrenia

Mainly female took
part in the focus
groups while in the
seminars the male/
female ratio was
Yet, it is not possible more balanced
to determine to which
extent ‘specific’ factors
(information about illness
related and quality of life
topics, motivation to be
active) and ‘non-specific
factors (understanding,
empathy, respect from
moderator, support,
social gathering) account
for the success of the
intervention

No information on
ethical approval is
presented

To be in a clinically stable
condition is a considerable
prerequisite for being able
to benefit from the patients’
point of view
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Table 3.24 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Topor et al Patients considered them- 12 patients treated for

2006 selves recovered (or as being psychosis (9 schizophrenia):
[13] in recovery from mental illness). 3 from USA, 3 from Italy

USA Not hospitalized last 2 years. 4 from Sweden, 2 from Norway.

Open-ended, narrative inter-
views focusing on experiences
of living with and recovering
from serious mental illness.
Interviews were audio-taped
and transcribed.

Content analysis method

All patients had long, inpatient
care periods; all had also current
on-going contact with psychiatric
services, yet low-frequently.

2 were divorced, 3 had children,
none currently married,

and 1 had a stable partner

Wallsten et al
2008

(2]

Sweden

On attitudes among patients
and next-of-kin towards com-
pulsory psychiatric care before
(1991) and after (1997-1999)

a new Civil Commitment Act

Interviews with fixed categories
and open-ended questions.
Descriptive statistics

In 1991, 84 compulsory

admitted and consecutively
chosen patients and 84 voluntary
admitted and randomly chosen
patients were interviewed

(64% females, mean age 40 years)

After the new Act in 1997-1998,
118 compulsory admitted and
consecutively chosen patients
and 117 voluntary admitted

and randomly chosen patients,
were interviewed. 73 next-of-
kin to the compulsory admitted
patients and 89 of the voluntary
admitted were interviewed
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Results Summary Study quality
Comments
5 themes appeared Recovery is described Moderate

How the person deals

with difficulties.

The role of material resources.
Various roles of formal

and informal health systems.
Roles of significant others.
Social and cultural factors

more as a process than
an outcome. It is not as
clear-cut and categorical
as in clinical literature

The process is an inter-
weaving of areas of health
with areas of illness like
in many chronic illnesses

The different mental
health care acts in the
countries involved, are
discussed and the cul-
tural variations within
countries are taken
into consideration

Informed consent by
the informants was
required

Few changes in attitudes were
found between the study
occasions. A majority (both
compulsory and voluntary
admitted patients) stated that
it should be possible to com-
pulsory admit patients (com-
pulsory admitted 73% before
the Act, 67% after, voluntary
admitted 74% before, 84%
after), and a great majority

of the patients (74% before
the Act, 84% after) and the
mainstream of next-of-kin
(85-95%) stated that decisions
on compulsory decisions
should be taken by doctors

Most patients and
next-of-kin regarded
decisions about involun-
tary psychiatric care
mainly as a medical
matter. Strong support
for coercion in order
to protect the patient
and others was found
among next-of-kin.
The law reform

was not reflected in
attitudinal differences

Moderate

Fixed categories in
the interviews affect
the possibilities to
vary the answers given

The study is published
in 2008 but the mate-
rial dates from early/
middle of the 90’

Approved by ethical
committee

The table continues on the next page
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Table 3.24 continued

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Woltmann et al
2010

[7]

USA

Shared decision making and
“consumers” understanding
of “shared” — in relation

to case managers

Selective sample

Interviews, transcripts
open coding — themes

16 patients (9 men).
Average age: 45 (33-58).
Patients with severe mental
illness, mainly patients with
schizophrenia

FC = Family caregivers; MHP = Mental health personnel; SD = Standard deviation;
STEPP = Stundenbogen fiir die Allgemine und Differentielle Einzelpsychotherapie fiir

Patienten (evaluation form for a single session of general and differential single psycho-

therapy for patients)
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Results Summary Study quality
Comments
2 key findings. Sharing was Consumers may Moderate

interpreted as who has control
over the decision. Focus is on
whom, not how the decision

is made. There is a verbal
capitulation to the case manager.
When disagreement arose and
discord was voiced, consumers
deferred to case mangers, as
their ideas were “better”

have different views

of decision making than
the literature. Consumers
may consciously defer to
their case manager and
remain silent about their
preferences or wishes

No information
on ethical approval
is presented
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4. Kunskapsluckor
och framtida forskning

Det saknas i stor utstrickning studier som utvirderar nya projekt
och program som syftar till att stirka patienternas och de nirstdendes
mojligheter till medverkan och delaktighet.

Den skillnad i perspektiv och synsitt som finns mellan grupperna
patienter—anhériga—personal behover synliggéras och problematiseras.
Det saknas kunskap om vilken betydelse kulturella skillnader har i
synen pa familjens involvering och i betonandet av individens valfrihet.

Studier som utvirderar effekter av patientstod under vérdtiden och
under tiden direfter saknas i stor utstrickning men bér genomféras.
Vilka metoder finns for patient-till-patientstod?

Metoder f6r patienternas majligheter till delaktighet under tvingsvéird
behover utvecklas och utvirderas. Det saknas studier om hur patienter
upplever tvingsitgirder och vilka konsekvenser detta har pa kort och
ling sikt. Genusaspekter behover belysas. Mins och kvinnors olika
upplevelser av allvarlig psykisk sjukdom behover belysas.

Utvirderingar av metoder for att 6ka patienters och nirstiendes invol-
vering i vdrden behovs. Olika former av stod till anhériga/nirstdende
under patienters virdepisoder (och mellan vérdtillfillen), bor utvecklas
och utvirderas. Studier som beskriver hur familjen utgér en resurs och
ett stod bér genomforas. Det ar tydligt att det dr kvinnliga anhoriga som
engagerar sig mest. Metoder for att stodja manliga nirstiende behover
utvecklas.

Det dr viktigt att studera hur 6kad forstielse f6r patienternas villkor
hos personal skapas och hur personalens attityder péverkas.
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Det finns f studier om patienters delaktighet i forskningsprojekt.
Ar det forenat med bibehillen autonomi och frivillighet att delta i
likemedelsstudier och vilka hinder finns?

Om stédgruppers (brukarorganisationer) betydelse f6r virden saknas

kunskaper. Vad spelar organisationerna for roll for den enskilde och
hur kan dessa bidra till en bittre patientdelaktighet i virden?
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5. Ordlista

Autonomi

Bias

Bortfall

Compliance

Drop-out

DSM-IV

(The Diagnostic
and Statistical
Manual

of Mental
Disorders

Duration

KAPITEL 5 + ORDLISTA

Sjilvbestimmande

En systematisk snedvridning av de rapporterade resultaten
frén studier. Den kan ha manga olika orsaker

Personer (patienter eller friska forsokspersoner) som har
gitt med pd att delta i en undersskning men som limnat
denna innan den fullbordats. Termen bortfall anvinds
ibland ocksé i form av "primirt bortfall”, de personer
som ir limpliga for att delta i en undersékning men

som avbojer, dr bosatta f6r lingt borta m m

Foljsamhet, samverkan. Att patienten f6ljer ordination av
t ex intag av likemedel. Termen anvinds bade vid kliniska
provningar och i det ordinira sjukvardsarbetet

Proévningsdeltagare som upphér att medverka i projektet,
genom att t ex sluta ta provningslikemedlet och inte dter-
komma f6r uppfoljning vid avtalad tidpunkt

Internationellt vilanvint psykiatriskt diagnossystem fram-
taget av American Psychiatric Association (APA) med stor
spridning ocksd i Sverige. Systemet ir kriteriebaserat och
syftar bl a till att 6ka samstimmighet och precision vid
diagnos av psykiatriska tillstind

Varaktighet, tidslingd
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Efficacy

Expressed
emotion (EE)

Evidens

Evidensstyrka

Exklusions-
kriterie
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Hur vil en medicinsk tgird (t ex behandling med ett
visst likemedel) fungerar nir den undersoks i en klinisk

provning

Nivén av kritisk attityd, grad av fientlighet och emotio-
nellt 6verengagemang som miits hos en nirstdende till

en psykisk sjuk

Négot som bedéms tyda pd att ett visst férhillande giller
(av latinets evidentia — tydlighet). I termen evidensbaserad
sjukvérd 4r evidens det sammanvigda resultatet av syste-
matiskt insamlade och kvalitetsgranskade vetenskapliga
observationer, vilka ska uppfylla bestimda krav p4 till-
forlitlighet s& att de sammantaget kan anses utgora bista
tillgingliga bevis i en viss friga

Ar en bedémning av hur starkt det sammanlagda veten-
skapliga underlaget dr for att besvara en viss friga pd
et tillforlitlige sict. SBU tillimpar det internationellt
utarbetade evidensgraderingssystemet GRADE. For
varje effektmadrt utgdr man i den sammanlagda bedom-
ningen fran studiernas design. Direfter kan evidens-
styrkan paverkas av férekomsten av forsvagande eller
forstirkande faktorer som studiekvalitet, relevans,
samstimmighet, 6verforbarhet, effektstorlek, precision
i data, risk for publikationsbias och andra aspekter, t ex
dos—responssamband

Omstindigheter som forhindrar att en person foreslis
delta i en undersékning, eller att en viss studie inte tas
med i en systematisk granskning. Dessa kriterier ska vara
angivna i undersékningens protokoll. Exempel: Personen
har, férutom den sjukdom som ska studeras, ocksd en

annan sjukdom som kan vintas stéra bedomningen.
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Inklusions-
kriterie

Integrated
care

Intervention

Kognitiv
beteendeterapi
(KBT)

Kontrollgrupp

KAPITEL 5 + ORDLISTA

Graviditet ir ett exklusionskriterium i nistan alla like-
medelsprévningar. Termen anvinds dven vid metaanalys
och systematisk 6versikt och avser dd omstindigheter som

gor att resultaten frin en viss studie inte kan tas med

De betingelser som ska foreligga for att en person ska
kunna féreslds delta i en undersokning. Kriterierna, som
ska vara angivna i projektplanen, kan gilla viss sjukdoms-
diagnos, aldersgrupp m m. Att informerat samtycke givits
ir ett obligatoriskt inklusionskriterium. Deltagande i
undersokningen kriver dessutom att inget av exklusions-
kriterierna finns. Termen inklusionskriterium anvinds
dven vid metaanalys och systematisk oversikt och avser d&
vilka villkor som en publicerad undersékning ska uppfylla

for att dess data ska accepteras i analysen

Ett begrepp som anvinds for att samla styrning och
organisation av olika vérdtjinster med anknytning till
diagnos, behandling, rehabilitering och hilsofrimjande

Atgﬁrd eller insats som provas, ofta sjukdomsbehandling
(likemedel, operation m m), psykologisk behandling eller
sjukdomsforebyggande atgird

Psykoterapeutisk behandling som innefattar kognitiva
(tankemissiga) och beteendeinriktade metoder. I KBT
fokuseras samspelet mellan individ och omgivning hir
och nu. Man tar hinsyn till individens uppfattningar
om hindelser, kroppsliga reaktioner, kinslor och speci-
fika handlingar som paverkar individen sjilv och dennes
omgivning. Arbetet inriktas bl a pi att utforska vilka
strategier och antaganden som ligger till grund for ett
oonskat eller fungerande beteende
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Kvalitativ
undersokning

Livskvalitet

Multicenter-
studie

Oddskvot (OR)

Multivariat
analys

Patologi

Placebo

Population

122

Studier som inte i forsta hand besvarar frigor genom
siffermissiga resultat utan som tolkar hindelser och
utvecklar begreppsmissiga strukturer. Det vanligaste

arbetssittet 4r omfattande intervjuer

En persons syn pa sitt livsvirde, enligt systematiska
intervjuer med ndgot av flera etablerade instrument.
Skattning av livskvalitet 4r ett effektmatt i manga
behandlingsstudier

En klinisk undersokning som utfors vid ett flertal centra
(kliniker, sjukhus) fér att man inom rimlig tid ska kunna
studera tillrickligt antal patienter

En uppfattning om hur starkt sambandet ir mellan
exponeringen och sjukdomen

Analys som behandlar mer 4n en variabel it gingen

Pathos lidande, logos lira, liran om sjukdomar och hur de
diagnostiseras genom analys av molekyler, celler, vivnader

och organ

En behandling som avses vara biologiskt overksam och
som anvinds for jimforelse av effekter och biverkningar
med dito hos aktiv behandling. Den vanligaste formen
av placebo ir overksamma likemedelsberedningar (t ex
”blindtabletter”), men placebodtgirder kan ibland anvin-
das vid provning av kirurgi, sjukgymnastik m m

Grupp av personer som har nigot gemensamt, t ex
forévare av sexualbrott mot barn. En behandlingsstudie
utfors i regel pé ett urval ur en population. En sddan
urvalsgrupp kan ocksa kallas en (studie)population
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Prospektiv
datainsamling

Publikationsbias

Randomisering

Recovery

Relativ risk (RR)

Remission
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Datainsamling som gér framit i tiden, dvs man bérjar
samla in data om varje deltagare vid den tidpunkt perso-
nen tas in i undersdkningen

Snedvridning av publicerade resultat av studier orsakad
av att undersokare, ibland ocksa tidskriftsredaktorer,
foredrar att publicera undersskningar som givit positivt
resultat, t ex visat att en behandling har effekt. Studier
som inte visat ndgon effekt blir till stor del okinda, och
bilden av behandlingens virde blir omotiverat gynnsam

Slumpmissig fordelning av deltagarna mellan grupperna
i en unders6kning. Randomiseringen ir férutsittningen
for att man med statistiska metoder ska kunna bedéma
sannolikheten for att undersskningens resultat upp-
kommit genom slumpens verkan. Randomiseringen har
dessutom forutsittningar att fordela okinda stérfaktorer
(confounders) lika mellan grupperna samt géra grupperna
onskvirt jimforbara i sin sammansittning; slumpen kan
dock dstadkomma vissa skillnader. Randomisering utfors
t ex genom att en dator genererar en slumpmiissig sekvens
(randomiseringskod) som avgér till vilken av under-
s6kningens olika grupper varje ny deltagare ska foras.
Randomisering ger tillsammans med blindning skydd
mot selektionsbias

Klinisk och funktionell dterhimtning

En riskkvot, kvoten mellan en risk (t ex f6r sjukdom)
bland exponerade individer och samma risk bland
oexponerade

Ett matt pd symtomlindring. Med remission menas att

sjukdomen finns kvar, men symtomen 4r under kontroll

och de péverkar inte nimnvirt vardagslivet
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Shared
decision-
making

Statistisk styrka

(power)

Studiekvalitet

Systematisk

oversikt

Subgrupp

Syntetisera
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Ett overgripande forhillningssitt dir patienten har ritt
till delaktighet i sin egen vird och att behandlaren ska
visa respekt for detta och genom sitt handlande gora
patienten delaktig i beslut och genomférande av sin
egen vird

Sannolikheten for att en undersékning med viss statistisk
sikerhet ska kunna pévisa en skillnad mellan tv eller
flera grupper, nir en sidan skillnad verkligen existerar

Den vetenskapliga kvaliteten hos en enskild studie.
Uttrycker trovirdighet eller studiens formaga att besvara
en viss fraga pd ett tillforlitlige site

En 6versikt som avser en tydligt formulerad friga och
som anvinder systematiska och explicita metoder for att
identifiera, vilja ut och kritiskt bedoma relevanta studier
samt for att samla in och analysera uppgifter frin dessa.
Statistiska metoder (metaanalys) anvinds ibland for att
analysera och sammanfatta resultaten av de inkluderade

studierna
Smégrupper som bildats frin en stor grupp

Framstilla genom syntes (sammanstillning eller
sammanfattning till en enhet eller till nigot nytt)
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6. Projektgrupp, externa
granskare, bindningar och jav

Projektgrupp
Bengt Mattsson (ordforande)

Professor emeritus, Enheten f6r allminmedicin, Goteborgs universitet

Elisabeth Gustafsson (projektassistent)
SBU, Stockholm

Svenny Kopp (t 0 m 2011-07-23)
Barnpsykiater, Barnneuropsykiatrin (BNK), Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset, Géteborg

Jonas Lindblom (informationsspecialist)
SBU, Stockholm

Lennart Lundin
Legitimerad psykolog, Psykiatri Psykos, Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, Mélndals sjukhus, Mélndal

Rurik Lifmark
Docent, Centrum f6r hilso- och sjukvardsetik, Karolinska Institutet,
Solna

Sofia Tranaus (bitridande projektledare)
Docent, SBU, Stockholm

Sophie Werki (projektledare)
SBU, Stockholm

KAPITEL 6 + PROJEKTGRUPP, EXTERNA GRANSKARE, BINDNINGAR OCH JAV 125



Externa granskare

Bengt Svensson
Docent, universitetslektor, Institutionen for hilsa, vird och samhille,
Lunds universitet

Annika Nilsson
Patientsakkunnig, Goteborg

Referensgrupp

Vi har under hela projektets ging anvint en referensgrupp bestiende
av foretridare frin patientorganisationer inom vér diagnosgrupp,

for att stimma av och fa deras synpunkter pa vért arbete. Referens-
gruppen har bestdtt av tvé representanter frin f6ljande patient- och
anhérigorganisationer:

Autism och Aspergerférbundet

Balans

Nationell Samverkan for Psykisk Hilsa (NSPH)
Riksforbundet Attention

Riksférbundet f6r Social och Mental Hilsa (RSMH)
Schizofreniférbundet

Svenska OCD-férbundet Ananke

Dessutom har en representant frin SBU:s lekmannarad ingdtt i gruppen.

Bindningar och jav
SBU kriver att alla som deltar i projektgrupper limnar skriftliga dekla-

rationer avseende potentiella bindningar eller jiv. Sidana intressekon-
flikter kan foreligga om medlem i gruppen far ekonomisk ersittning
frin part med intressen i vad gruppen kommit fram till. Gruppens ord-
forande och SBU tar direfter stillning till om det finns ndgra omstindig-
heter som skulle forsvéra en objektiv virdering av kunskapsunderlaget

och ger vid behov forslag till atgirder.
Sakkunniga och granskare har i enlighet med SBU:s krav inlimnat

deklaration rérande bindningar och jiv. Dessa dokument finns tillging-

liga pa SBU:s kansli. SBU har bedémt att jiv inte foreligger.
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