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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) ar en av statens satsningar for att
synliggora anhorigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt st6d till anho-
riga. Nka som startade sin verksamhet 2008 och bestir av sex parter med olika
kompetenser geografiskt spridda oGver landet, Regionforbundet i Kalmar lén,
Linnéuniversitetet, FoU Sjuhdrad Valfard vid Hogskolan i Borés, Anhorigas Riks-
forbund, lanssamordnarna for anhorigstod i Norrland och Landstinget i Kalmar
lan. Vid Nka:s start omfattade uppdraget omrédet anhoriga till dldre. Successivt
har uppdraget vidgats att gilla andra grupper. Fran och med 2016 avser uppdraget
alla anhoriga oberoende av den nirstdende personens alder, sjukdom, diagnos eller
funktionsnedsittning. Verksamhetens huvudsakliga uppgift ar att vara expertstod
till kommuner, landsting och enskilda utforare.

I syfte att skaffa underlag for att utveckla stodet arbetar Nka med att sammanstilla
och publicera lattillgangliga kunskapsoversikter. Kunskapsoversikten om anhoriga
till dldre med psykisk ohilsa dr den 19:e i raden av kunskapsoversikter och den
tredje avseende anhoriga och personer med psykisk ohilsa, varav en om anhériga
till barn och unga med psykisk ohilsa och en om anhoriga till vuxna med psykisk
ohilsa. Forfattaren till kunskapsoversikten ar Iréne Ericsson, legitimerad sjuksko-
terska och lektor vid Jonkoping University, avdelning for omvardnad, Halsohogs-
kolan, Marie Persson, legitimerad psykolog och adjunkt vid Jonkoping University,
Institutet for gerontologi, Halsohogskolan och Elizabeth Hanson, legitimerad sjuk-
skoterska, FoU ledare pa Nka och professor vid Linnéuniversitetet, Institutionen
for halso- och vardvetenskap. Mélgruppen for kunskapsoversikten, liksom for
Nka:s arbete i 6vrigt, ar anhoriga och deras narstdende, anstillda och beslutsfattare
inom vérd och omsorg och hilso- och sjukvard, aktiva inom idéburna organisation-
er, studenter, larare och forskare.

Denna kunskapsoversikt ar viktig eftersom den visar att fokus inom forskningen
inom detta omrade avser demensvard och omsorg. Det finns en uttalad brist pa
forskning inom omréadet psykisk ohélsa och dldre och denna brist 4r 4nda mer pa-
taglig nar det galler anhoriga till dldre med psykisk ohélsa. Detta trots att det klart
framgér av existerande forskning och erfarenhet att psykisk ohilsa hos dldre skiljer
sig fran psykisk ohilsa hos yngre personer. Vi hoppas att denna kunskapsoversikt
ska hjilpa till att bekrafta anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsas erfaren-
heter av sin situation. Vidare hoppas vi att den ska forse anhoriga, representanter
for idéburna och pensionirsorganisationer, praktiker, beslutsfattare och forskare
med en mangsidig 6verblick av dldre med psykisk ohélsa och deras anhorigas erfa-
renheter. Intentionen ar att den ska forse Nka:s malgrupp med en 6verblick av den
kunskap som idag finns om olika sorters stod som kan vara viardefull for anhoriga



till dldre med psykisk ohilsa, liksom att fungera som en inspirationskélla for fort-
satt forskning och utveckling av st6d till anhoriga inom omradet.

En tidigare version av manuset har lasts och kommenterats av Ulla Lantz, som
under ménga ar vardat, stottat och hjélpt sin make och sin mor och av Frida
Andréasson, praktiker/mojliggorare vid Nka och tidigare bistandshandliggare
inom socialpsykiatrin i Kalmar kommun. Deras kommentarer har darefter beaktats
till det slutliga utformandet av kunskapsoversikten.

Vi hoppas att kunskapsoversikten skall komma till nytta for dig. Vill du férdjupa
dig ytterligare sa finns de refererade kéllorna tillgdngliga i Nka:s bibliotek. De kan
erhallas till sjdlvkostnadspris genom kontakt med Nka:s administrator, e-post:
info@anhoriga.se eller telefon: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson

Verksamhetschef FoU-ledare



Sammanfattning

I denna kunskapsoversikt ar vuxna anhoriga till en dldre person med psykisk
ohilsa fokus. Eftersom psykisk ohilsa hos ildre skiljer sig fran psykisk ohélsa hos
yngre vuxna behover situationen for dessa anhoriga beskrivas och deras specifika
behov och stéd lyftas fram. Kunskapsoversikten inleds med en bakgrund till psy-
kisk ohilsa hos dldre. Direfter foljer en kort beskrivning av vard och omsorg for
dldre med psykisk ohilsa, vilket ar ett komplext omrdde med ménga olika vérdak-
torer. Slutligen presenteras forskning om anhoriga till vuxna med psykisk ohilsa
och anhoriga till aldre.

Redan i bakgrunden konstateras att studier kring dldre personer med psykisk
ohilsa och deras anhoriga ar fa och forstdelsen f6r denna grupp bygger ofta pa ge-
neraliseringar frn forskning inom andra omréden. Detta trots att psykisk ohélsa
hos dldre ar mer komplex och ter sig annorlunda symtommassigt dn hos yngre
vuxna med psykisk ohélsa. Detta gor att det kan finnas anledning att tro att behovet
av stod hos anhoriga till dldre personer med psykisk ohélsa kan se annorlunda ut
in stod till anhoriga till personer med psykisk ohilsa/sjukdom i andra aldersgrup-
per.

Litteratursokning genomfordes i olika databaser for att i forsta hand hitta relevant
svensk forskning men ocksé internationell forskning samt utvecklingsarbeten ge-
nomférda i Sverige. SOkorden som anvindes var: Psykisk sjukdom, psykisk ohilsa,
depression, dngest, psykos, ildre, dldre personer, slikting, familjemedlem, vardgi-
vare, informell vardgivare, behov, stéd, borda. Avgransningar gjordes for att ute-
sluta artiklar som handlade om anhoriga till personer med demenssjukdom. De-
mensomréadet dr redan vil representerat nir det géller psykisk ohilsa hos #ldre
manniskor och anhoriga till personer med demenssjukdom planeras vara i fokus
for en separat kunskapsoversikt.

Eftersom fa av studierna enbart berorde anhoriga till dldre med psykisk ohilsa,
valdes att ta med aven studier dir endast en del av deltagarna i studierna var anho-
riga till dldre personer med psykisk ohilsa. Detta for att om mgjligt kunna dra
négra slutsatser kring situation, behov och st6d for denna grupp, som édnnu ar out-
forskad. Sammanlagt ingar 13 svenska studier och tvd FoU-rapporter (Forskning
och Utveckling rapporter) samt 15 internationella studier i resultatet. Studierna ar
genomforda med savil kvantitativa som kvalitativa metoder och har publicerats
mellan 1991 och 2014.

Studierna analyserades och presenteras i tre teman och underteman. Dessa ar:
Vara en del av sjukdomen — Tvingas ta ansvar, Kdanna sig dvergiven, Be-



mdstra och finna mening, Kanna sig forstadd, — Efterfragat stod samt For-
mer for stod — Psykosocialt stod och Psykopedagogiska insatser.

Resultatet i kunskapsoversikten ar begrinsat eftersom forskning som genomforts
inte har fokuserat pa anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa. Aven om en
del internationella studier har genomforts med maélgruppen &r det som framkom-
mer i resultatet inte overforbart till svenska forhallanden eftersom det finns, kultu-
rella, socio- ekonomiska och/eller kontextuella skillnader, sdsom hur vard och om-
sorg organiseras.

Resultatet visar att olika typer av stdd till anhoriga fran den formella vardens sida
behovs vid olika skeden av den psykiska sjukdomen, och att det ibland kan vara ett
livsldngt ansvar som den anhoriga har. Rollen som anhorig péverkas ocksa av att
personen med psykisk ohélsa aldras, och psykisk och fysisk hilsa samt funktions-
formaga i vardagen fordndras i och med aldrandet. Detta understryker vikten av ett
personcentrerat synsitt for denna grupp édldre och deras anhoriga.

Utifrdn resultatet av kunskapsoversikten kan konstateras, som ménga tidigare har
konstaterat, att dldres psykiska ohélsa ar ett eftersatt omréide. Det giller dven situ-
ationen for anhoriga till personer med psykisk ohilsa. For att 6ka kunskapen om
situationen och behoven av stod hos anhoriga till dldre personer med psykisk
ohilsa kravs mer forskning inom omréadet. Framst géller det forskning dar anho-
riga ar delaktiga i utveckling och utvirdering av stodatgarder. Det behovs vidare
utbildning och information till dldre personer, deras anhoriga och personal inom
vard och omsorg for att 6ka forstielsen for komplexiteten vid psykisk ohélsa hos
aldre och vad det kan innebéra for den som star nira. Situationen att som anhorig
béde vara i behov av stod men samtidigt vilja vara involverad i varden ar ofta mot-
sigelsefullt i personalens perspektiv. Forstdelsen for detta behover 6kas hos perso-
nal enligt kunskapsoversiktens resultat.

Nyckelord: anhorig, dldre, psykisk ohélsa, behov, stod
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Inledning

De senaste aren har uppméarksamheten kring dldre med psykisk ohilsa ckat, men
fortfarande ar detta ett omrade diar mer kunskaper behdvs. Det géller inte minst
inom #ldreomsorg och dldrevard, diar de flesta dldre med psykisk ohilsa far sin
vard och omsorg. Foljande skrift har fokus p& anhoriga till dldre med psykisk
ohdlsa. Anhoriga till dldre personer med psykisk ohélsa i form av demenssjukdom
finns inte representerade i denna kunskapséversikt eftersom denna grupp kommer
vara fokus i en kommande kunskapsoversikt.

For att 6ka forstaelsen kring de anhorigas situation behover aven psykisk ohilsa i
aldrandet och olika riskfaktorer for att drabbas av psykisk ohidlsa som gammal be-
skrivas och en sddan beskrivning finns darfor inledningsvis. Darefter beskrivs hur
olika tillstand och sjukdomar manifesteras i aldrandet, bade nydebuterad och livs-
lang psykisk ohilsa, och &ven varden och omsorgen av den dldre med psykisk
ohélsa berdrs. Fokus o6vergar sedan till anhoriga till personer med psykisk ohélsa
och det ges dven en bild av anhériga till dldre och vad deras omsorg kan besta av.
Sist i bakgrunden beskrivs kort befintligt och 6nskvért stod for anhoriga.

Redan inledningsvis kan det konstateras att det finns en hel del forskning kring
anhoriga till vuxna med psykisk ohélsa men att forskning om anhoriga till dldre
personer hittills 4r mycket begransad.



Bakgrund

Psykisk ohélsa &r ett begrepp som blivit vanligare under de senaste dren. Det inne-
bar bade en persons egen upplevelse av att det psykiska vilbefinnandet sviktar men
ocksd en psykisk stérning av ndgot slag som konstaterats vid en psykiatrisk utred-
ning, d.v.s. allt fran lindrigare oro och bekymmer till psykisk sjukdom, enligt dia-
gnoskriterier (1). For att faststélla diagnoser vid psykisk ohélsa och sjukdom an-
viands s.k. kriteriemanualer som DSM-5 — Diagnostical and Statistical Manual of
mental disorders (2) och ICD-10 — International Classification of Diseases, Injuries
and Causes of Death (3). Kriteriemanualer har utvecklats genom att experter inom
omradet enats om vad eller vilka symtom som ar kiannetecknande for en viss sjuk-
dom. Revideringar av manualerna sker kontinuerligt eftersom ny forskning ger ny
kunskap som kan gora att tilligg eller justeringar behover goras. Psykisk storning
ir en annan Overgripande beteckning som syftar pé ett reaktionsmonster som in-
nebar psykiskt lidande eller funktionsnedsattning, oavsett bakgrund och diagnos
(1). I foljande text anvands psykisk ohilsa for bade egen upplevd psykisk ohilsa och
diagnosticerade psykiska storningar.

Psykisk ohilsa drabbar bade yngre och &ldre personer, men psykisk ohilsa hos
aldre uttrycker sig annorlunda &n hos yngre. Man brukar tala om att psykisk ohélsa
hos dldre ar betydligt mer komplex. En kroppslig sjukdom kan t.ex. vara en anled-
ning till psykisk ohilsa hos en dldre person och kroppsliga sjukdomar &r inte ovan-
liga i samband med att vi dldras. De aldersforandringar som normalt sker, med
minskad reservkapacitet i olika organ i kroppen ger en 6kad sarbarhet for att drab-
bas av en rad olika sjukdomar, d.v.s. kroppsliga dldersférandringar gor att dldre
personer lattare drabbas av sjukdom. De aldersfordndringar som intréffar i hjairnan
anses ha betydelse for den psykiska hélsan, t.ex. antas risken att drabbas av depres-
sion 6ka péd grund av viss minskning av signalsubstansen serotonin. Sjukdomar
som ger hjarnskador, exempelvis stroke, 6kar dven de riskerna for psykisk ohilsa.
Hos dldre kan ocksé vissa likemedel orsaka psykisk ohilsa, vilket i sin tur har att
gora med en okad kanslighet for ldkemedel i den dldrande kroppens organ. Den
process som sker da kroppen tar hand om ett likemedel fran upptag till nedbryt-
ning och utséndring blir betydligt langsammare med aren (4—7).

Aldrandet medfor en rad psykosociala forluster, vilka dven de kan bidra till nedsatt
psykisk hilsa. Forlust av partner och vanner pa grund av dédsfall kan bidra till
okad ensamhet och i samband med pensioneringen kan kontakt med arbetskamra-
ter, som har varit en naturlig del av det sociala nitverket, upphora. Forluster i form
av nedsittning av kroppsliga funktioner kan i sin tur leda till fysisk och psykisk
inaktivitet, vilket pdverkar den psykiska hélsan. En nedsittning av kroppsliga
funktioner, som exempelvis nedsatt rorlighet eller horselnedsittning, kan gora att
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en dldre person inte lingre kan delta i sociala aktiviteter som varit betydelsefulla
for det psykiska vilbefinnandet. Slutligen bidrar ocks& den livsfas som en &ldre
person befinner sig i till att frigor om existens, livets mening och sammanhang
aktualiseras och detta kan ge upphov till psykisk ohélsa i form av s.k. existentiell
dngest (4—8).

Det ar latt att utifrén det ovan beskrivna forsta att det kravs en omfattande utred-
ning d& dldre personer visar tecken pa psykisk ohilsa. Utredningen ar viktig for att
kunna identifiera vad som &r orsaken till den psykiska ohéalsan och for att personen
skall fa basta majliga omhandertagande (9). Ett problem ar dock att de kriteriema-
nualer som anvands for diagnosticering av psykisk storning ar déligt anpassade till
ildre, vilket gor att det finns risk for att psykisk ohélsa hos ildre missas i virden

(6).

Psykisk ohélsa hos dldre innefattar sévil depression och angest som psykossjuk-
domar och demenssjukdomar. Psykisk ohalsa hos dldre till f6ljd av demenssjukdom
har fatt storre uppmarksamhet dn annan psykisk ohilsa hos dldre, och det géller
béade inom forskning och i rekommendationer fér hur varden och omsorgen bor
vara utformad (10, 11). Detta trots att ndstan 20 procent av personer som &r 65 ar
och ildre har nagon annan psykisk ohilsa #n demenssjukdom (12). Ar 2030 berik-
nas en fjardedel av Sveriges befolkning vara mer an 65 ar och av dessa kommer en
halv miljon att ha en psykisk ohilsa som kraver behandling (13).

Nedan foljer en kort beskrivning av vanliga psykiska ohilsotillstdnd och deras fore-
komst bland &ldre, d.v.s. 65 ar och dar 6ver. Specifika symtom och uttryckssatt i
aldrandet beskrivs ocksé kortfattat.

Depression

Forekomsten av depression hos #ldre personer i s.k. populationsstudier brukar
anges till cirka 15 procent (14), men siffrorna varierar kraftigt. Vid depression pa-
verkas den dldre personens livskvalitet och det 4r en vanlig orsak till kdnslomaissigt
lidande hos de allra dldsta (15, 16). Depression ar vanlig hos idldre personer med
kroppsliga sjukdomar och det finns ett antal kroppsliga sjukdomar som kan for-
knippas med depression hos dldre. Nagra exempel ar stroke, diabetes, Parkinsons
sjukdom och sjukdomar i andningsvéagarna (17).

Det ar ibland svart att avgora om en dldre person har symtom pa depression ef-
tersom depression hos dldre uttrycker sig annorlunda &n hos yngre personer. Fler-
talet dldre med depression uppfyller inte de kriterier for egentlig depression som
finns att tillgd, det kan t.ex. vara si att de varken beskriver sig sjdlva som ned-
stamda eller uppvisar tecken pa nedstimdhet, trots att de uppfyller andra kriterier
for egentlig depression. Nedstamdheten finns dock, men ar alltsa litt att missa hos
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den dldre om man inte ar tillrackligt uppméarksam och stéller ratt fragor. Till sym-
tom pa depression hor ocksad sémnstorningar (tidigt morgonuppvaknande, svérig-
heter att somna, sover mer dn vanligt) och kanslor av virdeloshet och skuld, men
vid jamforelser med yngre vuxna ar inte dessa symtom lika uttalade vid depression
i dldrandet (18). De symtom som kan vara 6kade hos den idldre med depression ar
agitation (upphetsning, oro), himning (kdnslomaéssig, intellektuell, viljemassig,
motoriskt), irritabilitet, inaktivitet och sjilvupplevda minnesproblem. Angest Ar
ocksd mycket ofta ett patagligt symtom hos &dldre personer med depression, och i
hog alder ar det vanligt att depression och angest forekommer samtidigt (12).

En lattare form av depression "minor depression” dr vanlig hos dldre och med 6kad
alder okar ocksa forekomsten av tillstindet. Har domineras symtombilden ofta av
kroppsliga besvir vilket hos den #ldre personen ger upphov till minskat vilbefin-
nande. De kroppsliga besviren ar ofta det som foranleder ldkarkontakt och det
finns ocksd i ménga fall en samtidig kroppslig sjukdom. Aven vid egentlig depres-
sion kan kroppsliga besvir finnas och kan d& vara det som foranleder lakarkontakt

(6).

Forutom den negativa paverkan depression har pé den dldre personens livskvalitet

medfér den ocksd en okad dodlighet (19, 20). Om den dldre personen har en
kroppslig sjukdom med samtidig ldtt depression dr dédligheten fordubblad (21).
Depression hos dldre ger ocksa en 6kad risk for sjalvmord i dldersgruppen 75 ar och
aldre. For att kunna forebygga sjalvmord ar det viktigt att uppticka och behandla
depression (22). Men dven om en fjardedel av alla sjalvmord i Sverige begés av
ildre personer (23) sé ar inte enbart sjalvmord forklaringen till den ékade dodlig-
heten vid psykisk ohilsa utan 6verdédligheten vid psykiska besvar kan forklaras av
samtidiga kroppsliga sjukdomar, som kardiovaskuldra sjukdomar, sjukdomar i
andningsorganen (24), hjartinfarkt, prostatacancer, diabetes samt efter hjartklaff-
operation (20). Orsaken till 6verdodligheten &r inte kind, men det verkar som om
kroppslig sjukdom och psykisk ohélsa paverkar varandra &t bada hallen (20).

Angest

Forekomst av dngest hos dldre Gver 65 ar anges i olika studier vara mellan 6 och 12
procent (12). Aldre personer som uppfyller kriterier for en dngestsjukdom har ofta
haft dngesten som en foljeslagare genom livet, d.v.s. &ngestsjukdomen har debute-
rat tidigare i livet (25). Nar angest debuterar sent i livet dr det ofta som delsymtom
vid depression, till f6ljd av somatisk eller kognitiv sjukdom eller biverkan av lake-
medel. Kroppsliga sjukdomar som hjart-kirlsjukdom, astma, kronisk obstruktiv
lungsjukdom (KOL) kan ge angestsymtom, men ocksd nedsatt kognitiv férméaga
som bidrar till svirigheter att hantera en mingd intryck och planera vardagen,
vilket ger stress och oro som foljd (6).
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Det finns en rad varianter av dngestsjukdomar, som generaliserat angesttillstand,
paniksyndrom, fobier, tvingssyndrom och posttraumatiskt stressyndrom. Vid &ng-
estsjukdom i hog dlder ar ménga av symtomen lika oavsett vilken diagnosen ar och
sjukdomarna kan sidgas 6verlappa varandra, varfor det ar tveksamt att gora denna
indelning d& det handlar om &ldre (6). Symtomen vid &ngest brukar indelas i
kroppsliga symtom (hjartklappning, kvdvningskanslor, sviljbesvir, orolig mage
somnsvarigheter, svimningskinslor) och psykiska symtom (obefogad oro/ridsla,
irritabilitet, koncentrationssvéarigheter). Da den &ldre uppsoker varden uttrycks
ofta symtom av kroppslig karaktar som t.ex. yrsel och tryck 6ver brostet (23, 26).

Posttraumatiskt stressyndrom (PTSD)

PTSD éar en speciell form av dngestsjukdom dar den bakomliggande orsaken ar
svara trauman som upplevts tidigare i livet, kanske sa langt tillbaka som i barndo-
men. Krigsupplevelser kan ge upphov till posttraumatiskt stressyndrom men ocksa
andra svédra hindelser som t.ex. sexuella 6vergrepp och misshandel. PTSD ar inte
ovanligt bland #ldre, men hur stor férekomsten av PTSD ar bland dldre i Sverige
vet man inte (20). Under de ar personen arbetat och levt ett aktivt liv har kanske de
traumatiska minnena kunnat héllas borta, men i samband med &ldrandet, dndrad
social situation eller sjukdom kan de dterkomma. Symtomen hos dldre med PTSD
ir pataglig dngest och att de traumatiska héndelserna &terupplevs, samt okad de-
pressivitet, somnstorningar och mardrémmar (6).

Bipolar storning

Bipolar storning innebar en vaxling mellan perioder med depressiva symtom och
perioder med maniska symtom (affektiva tillstdnd). Mani ar en psykisk stérning
med omotiverad och 6verdriven upprymdhet, optimism och sjialvkinsla, ofta med
snabbt vixlande engagemang och inte sillan kombinerat med bristande omdéme
och vérdsloshet (1). En tiondel till en fjardedel av de affektiva tillstinden hos aldre
ar bipoldra eller maniska stérningar, medan resten utgors av depressiva tillstdnd.
Forutom sedvanliga symtom pa depression och mani forekommer forvirringstill-
stdnd och kognitiv pdverkan hos dldre som drabbas, dven irritabilitet ar vanligt.
Symtomen viaxlar ofta snabbt hos dldre och férekommer inte séllan samtidigt med
andra sjukdomar (somatiska eller kognitiva), vilket gor att diagnos inte alltid stélls

(6).

Psykossjukdomar

Mellan 1,7 och 4,2 procent av dldre personer 6ver 65 ar berdknas ha en psykossjuk-
dom (12). Psykossjukdomar kidnnetecknas av en fordndrad verklighetsuppfattning
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med symtom som vanforestillningar och hallucinationer. Nar psykotiska symtom
funnits mer &n ett halvar och personens funktionsniva vad giller arbete och socialt
liv ar sankt, kan diagnosen schizofreni stillas. Till skillnad fran yngre personer som
drabbas av psykos har den ildre personen dar psykossjukdomen debuterar i ald-
randet ofta en viss insikt i att forestdllningarna inte ar verkliga (27). Vanforestall-
ningar som aldre uppvisar kan handla om situationer som skulle kunna intraffa i
verkligheten, som att ndgon forsoker forgifta en, att man ar avlyssnad, att partnern
ar otrogen, men de kan ocksd handla om att man upplever sig vara felbehandlad
eller har en kroppslig sjukdom som inte gar att bota (6).

Till riskfaktorer for att drabbas av psykotiska symtom som &ldre riaknas bl.a. hjart-
kirlsjukdom och hjarntumoérer, men dven dmnesomsittningsrubbningar, daligt
socialt natverk och social isolering, horselnedsittning, grava synnedsittningar,
organiska hjarnskador, depression m.m. kan ge upphov till psykotiska symtom hos
ildre, liksom vissa lakemedel (6, 27). Nar det giller psykossjukdomar som t.ex.
schizofreni ar det dock vanligast att dessa har debuterat tidigare i livet och har fun-
nits med som ett livsldngt psykiskt lidande.

Livslang psykisk ohéalsa

Psykisk ohilsa kan vara livslang med betydande funktionsnedsittning och svarig-
heter att klara av det dagliga livet som foljd. Bipoldra sjukdomar och schizofreni
debuterar ofta 1angt innan &ldrandet, men dven depression och dngestsyndrom kan
ha foljt en manniska genom hela livet. En &dldre person som levt sitt liv med en
schizofrenisjukdom férsdmras snabbare i sin kognitiva férmaga dn vad man gor i
det s.k. normala aldrandet, vilket paverkar formagan att fungera sjalvstandigt i det
dagliga livet. Aven den kinslomissiga avtrubbningen tilltar hos den #ldre med
schizofreni, medan daremot vanforestillningar och hallucinationer ofta minskar
med tilltagande alder. Personer med livsldng psykisk ohilsa lever i ett utanférskap i
samhallet, deras sociala nitverk kan vara nast intill obefintligt eftersom de sillan
har bildat familj. De ekonomiska forutsiattningarna ar ocksé samre an hos befolk-
ningen i 6vrigt eftersom de inte kunnat férvarvsarbeta pd samma sétt pa grund av
sjukdomen (10).

Det har konstaterats att somatisk sjukdom kan ge psykisk ohélsa hos dldre men
forhéllandet kan ocksa vara det motsatta, d.v.s. en livslang psykisk sjukdom ger i
dldrandet 6kad risk for kroppslig ohilsa (17). En helhetssyn och forstéelse for kom-
plexiteten vad galler psykisk ohilsa hos aldre kravs darfor ocksa vid véard av perso-
ner med livsldng psykisk sjukdom. Personer som har levt med en psykisk sjukdom
som exempelvis schizofreni genom livet drabbas oftare av kroppslig sjukdom &n
andra ildre. Risken for s.k. metabolt syndrom, vilket ar ett forstadium till diabetes,
ar okad dels p.g.a. den psykiska sjukdomen i sig men ocksa p.g.a. de lakemedel som
har anvints genom livet for att behandla den psykiska sjukdomen. Livsstilsfaktorer
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som rokning, inaktivitet och délig kost, vilket kan vara konsekvenser av den psy-
kiska ohélsan, dr andra orsaker till 6kad sarbarhet for kroppslig sjukdom. Exempel
pé kroppsliga sjukdomar som kan drabba den &dldre med livsldng psykisk ohélsa ar
hjart-karlsjukdom, diabetes och cancer. Detta innebar att dessa personer har en
kortare livsldngd &n befolkningen i 6vrigt. Den kroppsliga hilsan och livsstilsfak-
torerna hos personen med livslang psykisk sjukdom har heller inte alltid uppmark-
sammats tillrackligt av varden. Fokus vid kontakt med virden har istéllet varit den
psykiska sjukdomen och konsekvenserna av detta visar sig d& personen blir dldre
(6, 10, 28).

Vard och omsorg av aldre med psykisk ohéalsa

Aldre med psykisk ohilsa har inte tillgdng till vird i samma utstrickning som
yngre. Framfor allt far de inte den specialistvard inom psykiatrin som de har behov
av. I rapporten Aldres behov av psykiatrisk vard och stid (13) analyseras hur si-
tuationen ser ut for personer som ar 65 ar och dldre och har psykiatrisk problema-
tik. JAamfort med yngre sa har dldre i lagre utstrackning fatt vard for psykisk sjuk-
dom éret fore ett sjalvmordsforsok. Det finns en risk, menar man i rapporten, att
dldre underbehandlas samtidigt som anvindningen av psykofarmaka bland &ldre ar
relativt utbredd och ibland dven oldmplig. Likemedel forskrivs till drygt 9o procent
av de dldre med psykisk ohilsa, d.v.s. dr dubbelt s& vanligt som i den yngsta alders-
gruppen. En annan viktig kunskap utifrdn rapporten ar att psykologisk samtalsbe-
handling i princip ar obefintlig bland dldre. Rapporten beskriver ocksa att dldre
med psykisk sjukdom missgynnas och riskerar att inte fa adekvat vard. Detta giller
allt fran tidig upptackt av psykisk ohilsa till behov av heldygnsvard p.g.a. svar psy-
kisk storning (13). Inom omradet dldrepsykiatri pagar dock en positiv utveckling
och numera ar dldrepsykiatri en egen medicinsk tilliggsspecialitet till basspeciali-
teterna geriatrik och psykiatri (29).

Aldre personer med psykisk ohilsa finns ofta inom kommunens dldreomsorg dir
den specialistkompetens som kravs for att ta hand om dessa dldre ar bristande (7,
13, 30). Socialstyrelsen (31) har dock, pa regeringens uppdrag, tagit fram rekom-
mendationer och vigledning for att uppmirksamma aldre med psykisk ohilsa
inom priméarvard, socialtjanst och kommunal hélso- och sjukvéard (30). Har finns
dock inget specifikt om anhorigas situation beskrivet, utan det patalas bara helt
kort att det ar angeléget att personalen visar anhdriga ett bemétande som kdnne-
tecknas av 6ppenhet, respekt och vilja till samverkan (30 s. 38). Utbildningsinsat-
ser for personal inom dldrevard och dldreomsorg péagér ocksa pa flera hall i landet

(31).
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Anhoriga till personer med psykisk ohélsa

Anhorig beskrivs i Socialstyrelsens termbank vara en person som har sldktband till,
eller som hor samman med nagon pé juridisk grund. I denna rapport anvinds or-
det anhorig i vid bemirkelse (partner, vuxna barn, ovriga slaktingar, vinner o.s.v.)
for den som ger hjilp och stod till en dldre med psykisk ohilsa. Kunskapen om
familjens/anhorigas situation d& négon i familjen har en psykisk sjukdom har fun-
nits sedan slutet av 1950-talet. Niar ndgon i en familj drabbas av ohilsa och sjuk-
dom, och darmed ett 6kat beroende av stéd, padverkas balansen och funktionen i
familjen (32). Studier beskriver ofta situationen som en bérda for familjen och
pekar pa hur viktigt det ar att inte bara se till personen som &r sjuk och dennes
behov utan ocksé till anhorigas behov (33). Situationen att vara barn till en foralder
som har en personlighetsstérning eller ndgon annan kronisk psykisk sjukdom an-
ses t.ex. vara mycket pafrestande (34). Anhorigsituationen beskrivs som en situa-
tion av stress, bordor, oro, ansvar och bekymmer (35—37) och risken for att sjalv
drabbas av fysisk och psykisk ohélsa okar for anhoriga vardgivare (37-40).

I en nyligen utgiven kunskapsoversikt om Anhériga till vuxna personer med psy-
kisk ohdlsa sammanfattar Ewertzon (41) forskning om betydelsen av stod for anho-
riga till personer med psykisk ohilsa. Ewertzon anvinder ordet merbelastning for
att beskriva den borda som anhoriga kan uppleva till foljd av en narstdende per-
sons psykiska ohilsa. Med merbelastning, eller borda, avses t.ex. den inverkan den
nirstdendes psykiska ohilsa har pa anhorigas arbetsliv, fritid, ekonomi och sociala
liv. Situationen som anhorig till en person med psykisk ohilsa tar mycket tid i an-
sprak och innefattar dven tillsyn av personen och beredskap om nagot akut skull
intraffa. Vidare inbegriper merbelastning de psykologiska konsekvenser den nir-
stdendes psykiska ohilsa har for den anhériga. Det kan t.ex. vara kinslor av oro for
hur det ska gé for den psykiskt sjuke familjemedlemmen i framtiden, sorg 6ver hur
livet har blivit, radsla for att det ska hinda den sjuke négot, eller rdadsla for den
anhorigas egen del. Anhorigas situation beskrivs ocksa som att vara ensam om att
ta ett stort kénslomaissigt ansvar, oftast utan nigon att dela detta med (41).

Ensamhet, avsaknad av kontroll och 6vergivenhet hos anhoriga beskrivs i en tysk
studie diar Bauer m.fl. (42) fann tio olika typer av borda hos de anhoriga. Det svar-
aste for anhoriga var ovilja att ta emot hjélp hos personen med psykisk ohilsa och
anhorigas egen hjilploshet att bemoéta svingningarna mellan maniska och depres-
siva symtom. Det visade sig ocksa att kvinnorna led mer av problem som handlade
om relationen till den sjuke, medan mannen framforallt beskrev bérda relaterad till
att deras autonomi var paverkad av situationen med den nirstdendes psykiska
ohélsa (42).

Anhoriga som vardar personer med psykisk funktionsnedséttning upplever kénslor
som sorg, oro, skam och skuld beroende p4 att de kan anklaga sig sjilva for att vara
skyldiga till att personen ar sjuk (43, 44). I en studie av Johansson m.fl. (45) be-
skriver fader till vuxna soner och dottrar med diagnosen tidigt debuterande schizo-
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freni, d.v.s. schizofreni som debuterat fore 40 ars élder, sin situation som en kon-
stant kamp med en stindig kinsla av otillracklighet och maktléshet. Det ar en dag-
lig stravan att forsoka frimja vilbefinnandet hos barnet, dir stor kdnslomassig
styrka kravs. Att bemoéta barnet som en sjalvbestimmande, kapabel person ar vik-
tigt for fiderna men samtidigt en mycket svér balansging pa grund av sjukdomens
konsekvenser. De méste stindigt vara pa sin vakt och ingripa da det inte fungerar.
Foralderns onskan ar att vara delaktig och kunna péverka planering och utférande
av vard och stod for patienten, men personen med schizofreni kan avsédga sig foral-
derns delaktighet, vilket 6kar kdnslan av maktloshet hos fordldern (45).

Det finns ocksa studier som visar att personer med psykossjukdom virderar anho-
rigas engagemang. D4 tolv utlandsfédda och tio svenskfodda personer med psykos-
sjukdom i aldrarna 24—66 ar tillfrigades om anhérigas betydelse betonade de vir-
det av att anhoriga var engagerade. Forstdelsen, engagemanget och stodet fran
familjen och nirstdende som &r involverade i personens dagliga liv har stor bety-
delse (31, 46).

Alla anhoriga upplever inte det stod de ger den som dr sjuk som en borda, eller
merbelastning, utan tviartom upplever de det som négot positivt och meningsfullt
att kunna hjilpa till. Det ger en kinsla av att ha en betydelse och ett viarde. Att ge
stod till en nirstdende som ar sjuk kan ocksé vara ett sétt att ge tillbaka nagot for
allt det positiva som man upplever sig ha fatt av den sjuke tidigare i livet d.v.s. att
atergilda for en tidigare god handling (47, 48). En del anhoriga uttrycker att det
ocksé finns glddje t.ex. dd man ser framsteg hos den sjuke, samtidigt som de be-
skriver en langtan efter att allt ska vara normalt igen (49). Foldemo m.fl. (50) vi-
sade att pa vilket siatt omvardanden utférs av professionella har en paverkan pa
familjesituationen och p4, som i detta fall, vardgivande foraldrars livskvalitet.

Aldre personer som vardar

Nar det géller anhorigas vard och omsorg av dldre personer utfors den ofta av part-
nern, d.v.s. make, maka eller sambo, vilket innebér att den vardgivande personen
ocksa ar aldre (51). D4 man har studerat omsorgsgivare i aldern 65—80 &ar uppger
37 procent att de vardar en partner. Motsvarande siffra dr 77 procent i omsorgs-
givargruppen som ar 81 ar och #ldre (52). Motivationen till att bli en vardgivande
partner kan, hos framfor allt dldre vardgivare, vara den upplevda moraliska plikten
och de dktenskapsloften man en ging gett. Om make/maka ar villig att stilla upp
for partnern &r till viss del ocksa beroende av kvaliteten pa den tidigare relationen i
parforhéllandet (48, 53, 54). Forestillningar har funnits om att det ar en plikt en-
ligt lag att varda sin sjuka partner, vilket inte ar fallet. Man har i ett parforhallande
ansvar for det gemensamma hushéllet men det dr den anhorigas eget val om man
vill hjalpa en partner med personlig omvéardnad (31).
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For vissa aldre personer kan motivet till att inta rollen som anhérigvardare vara att
forsoka behélla omsesidigheten, den s.k. reciprociteten. Inneborden av reci-
prociteten ar att vrden blir en kirlekshandling till en person som star den anhé-
rige nira och ges i syfte att behélla balans i forhéllandet. En upplevelse av 6m-
sesidighet, det faktum att man upplever sig gora det ritta for en sjuk partner och
att fa uppskattning, minskar stressen och kan ocksa mildra effekterna av stress hos

vérdgivaren (47, 48, 54, 55).

Aldre personer som vérdar en partner rapporterar ocksi om positiva erfarenheter
dar de beskriver kinslor av viarde och tillfredsstillelse 1 sin roll som vardare (56).
De Frias m.fl. (57) visade att dldre anhoriga som vardar upplever mer stress och
storre borda om de sjélva ar fysiskt sjuka och problemet ar att dldre som vérdar en
partner ocksa ofta sjalva ar dldre och har en fysisk sjukdom. Av personer 6ver 75 ar
har ca 70 procent tva eller flera samtidigt forekommande kroniska sjukdomar (58).
Uppgifterna for en anhorig som vardar sin partner ar manga och handlar inte bara
om den personliga omvirdnaden utan exempelvis ocksa om att skota alla kontakter
med vard och omsorg. Behovet av stod till den anhorige dr darfor nédvandigt om
den aldre vrdgivaren skall orka (31).

Anhorigstod

Mycket av litteraturen kring anhorigas situation fokuserar pa att beskriva de behov
anhoriga har. Det konstateras frekvent i riktlinjer, stoddokument och dven i manga
studiers slutsatser att det ar krdvande att vara anhorig till personer med psykisk
ohilsa och att stéd ar nodvandigt (31, 59). Enligt ett tilligg i Socialtjanstlagen
(2001:453) som gjordes 2009 (kap 5.8 10) ska kommuner erbjuda stéd for att
underldtta for de personer som vardar en ndrstdende som dr langvarigt sjuk eller
dldre eller som stédjer en ndrstdende som har funktionshinder. Syftet med till-
aggsbestimmelsen var att forsoka minska fysisk och psykisk pafrestning for anho-
riga. Anhoriga uppméarksammas numera inom de flesta omrédden inom vérd och
omsorg, samarbete med anhoriga, d.v.s. att involvera anhoriga och stodja anhoriga,
ar en forutsattning for att varden for dldre personer med psykisk ohalsa skall vara
en god vard (31). Men trots 6kad uppmarksamhet, badde inom vard och omsorg och
i styrdokument fran Socialstyrelsen, finns resultat fran flera svenska studier som
visar att anhoriga till vuxna med psykisk ohélsa upplever brister i kontakten med
formella vrdgivare. Framforallt handlar det om att anhoriga inte kidnner sig del-
aktiga och upplever ett utanforskap gentemot den formella varden (41).

I en nyligen utkommen granskning frdn Riksrevisionen (60), Stodet till anhoriga
omsorgsgivare, fastslas att det bista anhorigstodet ar en vél fungerande vard och
omsorg till den sjuke eller funktionshindrade samt att vard och omsorg som ges ar
flexibel och har god kvalitet. Riksrevisionen (60) papekar att manga anhoriga fra-
gar efter en samordnare eller koordinator som kan halla ihop alla kontakter med
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vard- och omsorgsgivare. Eftersom det ar svart for anhoriga att lamna 6ver ansva-
ret till ndgon annan kravs dock att kontakten med den potentiella samordnaren
eller koordinatorn ar trygg. Det handlar bdde om att den sjuke maste fa adekvat
véard och behandling och att ndgon som har kunskap om sjukdomen eller funkt-
ionshindret kan lotsa till ratt vardgivare, foretrdda den sjukes intressen och sam-
ordna insatserna.

Anhorigas delaktighet och att se anhoriga som en resurs i virden betonas dven i
forskningsstudier, men det finns trots detta exempel pd anhoriga som upplever
okad kianslomassig belastning vid kontakt med vérd och omsorg. Anhériga som av
nigon anledning var tvungna att overlata vérden till annan vérdgivare beskrev
kinslor som oro, dngest och stress och att de inte kunde slappa ansvaret for den
narstaende de tidigare vardat (61). Samtidigt beskrivs en medvetenhet om att an-
horiga har behov av stod i sin anhorigroll (40, 62—64).

Nar anhoriga till yngre personer med psykisk ohilsa tillfragades om vilket stod de
onskade var svaret att stodet maste komma in tidigt i sjukdomsforloppet (65). Sto-
det de 6nskade skulle vara mycket praktiskt inriktat och handla om att skapa stabi-
litet i vrden. Det kunde t.ex. vara att fa rdd om hur problem kan hanteras, hjilp
med att bevara eller atervinna social funktion d.v.s. integreras i samhallet och det
sociala livet, hjalp med att aterfd struktur och rutiner i vardagen, information i
stort om situationer som uppstar, information om sjukdomen samt att fa hjalp i
patientens egen miljo. En tredjedel av de som tillfragades var missnéjda med det
stod de hade fétt vid kontakt med varden (65). Information och utbildning om den
aktuella sjukdomen, dess orsak och behandling tillsammans med andra anhoriga
och ocksa personen som ar sjuk har visat sig vara ett positivt stod. Nar det géller
beprovat och utvirderat stod till anhoriga finns dels en genomgang som ror anho-
riga till vuxna med psykisk ohélsa (41) och dels en som ror anhoriga till 4ldre med
demenssjukdom och skoéra dldre (52). Kunskapen om vilket stod en anhorig till en
dldre person med psykisk ohélsa behéver och 6nskar ar dock fortfarande bristande.

Studier kring &dldre personer med psykisk ohilsa och deras anhoériga ar fa och for-
staelsen for denna grupp bygger ofta pa generaliseringar fran forskning inom andra
omraden (66). Inledningsvis i rapporten har det beskrivits att psykisk ohilsa ter sig
annorlunda i aldrandet bade symtommissigt och inte minst p.g.a. att psykisk
ohdlsa hos édldre ar komplex (6, 7). Detta gor att det kan finnas anledning att tro att
behovet av stod hos anhoriga till dldre personer med psykiska sjukdomar ocksé kan
se annorlunda ut dn stod till anhoriga till personer med psykisk ohilsa/sjukdom i
andra aldersgrupper.
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Syfte

Syftet med kunskapsoversikten ar att belysa situationen for vuxna anhoriga till
dldre personer med psykisk ohélsa samt identifiera behov och stod for denna grupp
anhoriga.
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Metod

Kunskapsoversikten dr baserad péd bade nationell och internationell forskning och
bestar av forskningsartiklar och FoU-rapporter skrivna pa svenska och engelska.
Bibliotekarie vid Hogskolebiblioteket i Jonkoping har varit behjalplig vid sokning
av litteratur.

Urval

Ursprungligt fokus vid s6kning av litteratur var anhoriga till dldre personer med
psykisk ohilsa, deras situation och behov samt att ge goda exempel pé stodétgiarder
som finns presenterade i litteraturen. Forst soktes nationell forskning darefter
gjordes en internationell utblick. S6kord togs fram i samrad med bibliotekarien vid
Hogskolebiblioteket Jonkoping. Sokorden kombinerades dels utifrdn malgrupper-
na samt anhorigas situation, behov och stéd. Sokorden var Psykisk sjukdom
(Psychiatric illness), Mental sjukdom (Mental disorders), Depression, Angest
(Anxiety), Psykos (Psychosis), Aldre (Elderly), Aldre personer (Old People), Slik-
ting (Relative), Familjemedlem (Family), Vardgivare (Caregiver), Informell vardgi-
vare (Informal caregiver), Behov (Need), Stod (Support), Borda (Burden) (Tabell 1,
bilaga1). Forsta sokningarna av vetenskapliga artiklar och rapporter pagick under
januari— mars 2014. Under december 2015 gjordes fornyade sokningar med av-
gransningen artiklar publicerade mars 2014—december 2015.

Sokningarna gjordes i databaserna Ageline, PsychInfo, PubMed, Cinahl samt natio-
nella databaser som SveMed+ och SwePub. Databasen Ageline innehaller forskning
med anknytning till 4ldrande ur tvarvetenskapliga perspektiv, s& som: psykologi,
nationalekonomi, sociologi, gerontologi, foretag, hélso- och sjukvard samt konsu-
mentfragor. PsychInfo innehaller forskning inom psykologi och angransande am-
nesomraden sdsom psykiatri, medicin, fysiologi, sociologi, sprékvetenskap m.m.
Pub Med ar en databas for forskning inom omréden som medicin, omvérdnad,
odontologi, ortopedteknik, hilso- och sjukvérd, psykiatri mm. SweMed+ innehéller
artiklar fran skandinaviska tidskrifter inom dmnesomréddena medicin, odontologi,
hilso- och sjukvérd, arbetsterapi, omvardnad och sjukgymnastik. I SwePub finns
tillgang till artiklar, konferensbidrag, avhandlingar m.m. som publicerats vid
svenska larosidten. Denna anvinds med fordel for att f4 en 6versikt 6ver vad som
skrivits inom ett forskningsomréde.

Sokning gjordes ocksa pa FoU-vilfiards hemsida (www.fouvalfard.se) i syfte att dar
kunna finna nagra goda svenska exempel pa stod for anhoriga som vardar dldre
med psykisk ohilsa.
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Syftet var att hitta nationellt material i forsta hand d.v.s. svenska studier inom om-
radet. Vid sokning av material i svenska databaser anvindes sékorden pa svenska
och vid sokningar i de internationella databaserna gjordes avgriansningen “svenska
studier” (af Swed*). Foreliggande kunskapsoversikt hade fokus pa anhoriga till
dldre personer med psykisk ohilsa men vid sokning dar sékord som psykisk ohélsa
anvandes framkom ocksa artiklar om anhériga till dldre personer med demens-
sjukdom. For att undvika artiklar som handlade om personer med demenssjukdom
och deras anhoriga gjordes ytterligare avgransning (NOT dement* OR Alz*).

Sokningarna i de olika databaserna efter svenska studier gav sammanlagt 83 traf-
far. Flera artiklar kunde sorteras bort redan genom att ldsa titlarna. Artiklarna
aterkom ocksa i de olika databaserna varfor dessa dubbletter snabbt kunde sorteras
bort. I flera artiklar angav redan titeln att malgruppen inte var den ratta. Deltagar-
na i de studier som valdes ut for resultatet skulle vara anhoriga till dldre personer
(>65 ar) med psykisk ohilsa. I de dterstdende (54) artiklarna lastes abstrakten vil-
ket medforde att ytterligare artiklar som inte svarade upp mot syfte och malgrupp-
en sorterades bort. Resterande 32 artiklar lastes i sin helhet och av dessa ansigs 13
artiklar handla om ratt malgrupp och dessa valdes ut for att inga i resultatet.

En manuell s6kning gjordes pa FoU-enheters hemsida (www.fouvalfard.se) i syfte
att dar kunna finna nigra goda svenska exempel pa stéd for anhoriga som vardar
dldre med psykisk ohilsa. S6kningen resulterade i tre FoU-rapporter men vid nér-
mare granskning av rapporterna 6verensstimde tvd av rapporterna med malgrup-
pen och syftet.

For att gora den internationella utblicken uteslots avgriansningen “af Swed*” och
det sammanlagda antalet traffar var da 9o4 artiklar. Efter att ha last titlarna kvar-
stod 176 artiklar. De som sorterats bort var dubbletter som forekom i flera av data-
baserna. Dessutom sorterades de artiklar bort dir det redan i titeln visade sig att
studien inte var i 6verensstaimmelse med mélgrupp och syfte. Abstrakten lastes i de
176 artiklarna i syfte att vilja ut ett antal artiklar dar det framgick tydligt att studi-
erna motsvarade syftet och mélgruppen och artiklar dar titeln innehdll ord som
“older, elderly och late life” valdes ut i férsta hand. Det var slutligen 44 artiklar som
lastes i sin helhet. Ytterligare artiklar sorterades bort vid ldsning av hela artiklarna
eftersom det visade sig att de inte handlade om anhériga till dldre med psykisk
ohilsa. Slutligen kvarstod 15 internationella artiklar som anvindes for resultatet.

Sammanlagt ingér 13 svenska studier och tvd FoU-rapporter samt 15 internation-
ella studier i resultatet (bilaga 2). Vid granskningen av den inkluderade vetenskap-
liga litteraturen dar fokus ar anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa fram-
trader ett tydligt monster. Studierna har i de flesta fall inte fokus enbart pa vuxna
anhoriga till dldre personer med psykisk ohélsa (annan dn demenssjukdom). Anhé6-
riga till dldre med psykisk ohélsa ingar dock ofta i varierande grad som deltagare i
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studierna av anhoriga till vuxna personer med psykisk ohélsa. Det dr mestadels
studier av sddan art som ligger till grund for resultatet.

Analys av material

Studier som ingér i resultatet ir studier genomférda i Sverige (15), USA (10), Ca-
nada (2), Chile (1), Australien (1) samt Irland (1). Materialet innehéller bade kvali-
tativa studier (14) och kvantitativa studier (15) men ocksé studier dir bade kvalita-
tivt och kvantitativt material insamlats och analyserats s.k. mixad metod (bilaga 3).

En noggrann genomlisning gjordes av de artiklar och rapporter som hade valts ut
for att ingd i1 det slutliga resultatet. Syftet med genomlédsningen var att f4 en upp-
fattning och kénsla for innebérden i materialet. En sammanfattning av respektive
artikels eller rapports innehdll skrevs ner. Detta sétt att bearbeta texten kan liknas
vid det som i kvalitativ innehallsanalys kallas for att hitta meningsbarande enheter
och kondensera dem for att gora materialet mer hanterbart (67). Redan under ar-
betet med att sammanfatta artiklarna och rapporterna framstod ur texterna nagra
olika teman och delteman. I den kvalitativa innehéllsanalysen talas om att utifran
de kondenserade meningsbirande enheterna forséka formulera teman och delte-
man som kan sigas beskriva inneborden i materialet (67).
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Resultat

De granskade artiklarnas och rapporternas beskrivningar av situationen fér anho6-
riga till dldre personer med psykisk ohilsa och deras behov samt olika former av
stod presenteras under foljande teman och underteman: Vara en del i sjukdo-
men — Tvingas ta ansvar, Kdnna sig 6vergiven, Bemdstra och finna mening;
Kanna sig forstadd — Efterfrdgat stod; Former for stod — Psykosocialt stod,
Psykopedagogiska insatser.

Vara en del i sjukdomen

Anhoriga beskriver erfarenheten av att leva med en familjemedlem med psykisk
ohilsa som att std mycket ensam, med kinslor av frustration och riadsla (68). Den
anhorige kdnner sig ménga ganger ensam och 6vergiven och ibland beskrivs situa-
tionen ocksa som en ensam kamp, men det talas ocksd om bemistring av en svar
situation och att férsoka finna mening i tillvaron (63). Detta tolkas enligt beskriv-
ningarna handla om att anhoriga ar en del av sjukdomen och tvingas ta ansvar,
men att de ocksa forsoker bemistra och finna mening i sin situation.

Tvingas ta ansvar

Nordstrom m.fl. (69) beskriver i en svensk studie att det finns outtalade forvint-
ningar pa att den anhorige stéller upp for den sjuke, bade fran den sjuke sjilv och
fran den formella varden, vilket gor att anhdriga tvingas ta ansvar. Ostling m.fl.
(70) intervjuade i ytterligare en svensk studie anhoriga (n=126) till personer 95 ar
och dldre med psykotiska symtom och schizofreni. Resultatet visar att anhoriga ar
de enda som kan rapportera symtom till virden vilket gér dem oumbarliga. Nord-
strom m.fl. (69) hade inte som primart syfte att beskriva anhorigas situation utan
att beskriva hur ildre personer med psykiska funktionshinder upplever platser,
sociala relationer och aktiviteter i sitt vardagliga liv. I denna svenska studie inter-
vjuades tolv personer (55—73 ar) med psykiatriska funktionshinder (depression,
bipolar sjukdom, schizofreni, tvingssyndrom). I intervjuerna beskriver personerna
bl. a. sin ambivalens i relation till sina anhoriga. Det kan dock tolkas som att famil-
jen alltid forvantas finnas dar for den sjuke eftersom de beskriver att familjen ar
sarskilt viktig under perioder di de inte mér bra, t.ex. for att hjalpa dem att upp-
ratthalla vardagliga rutiner. Artikelférfattarna diskuterar det faktum att de nira
relationerna till familjemedlemmar béade préglades av nirhet, stod och starka
kinslomissiga band men ocksa av ett ambivalent forhallningssétt med svarigheter
och konflikter. De dldre intervjupersonerna beskriver t.ex. att beroendet av de an-
horiga kan vara komplicerat p.g.a. sjukdomen. Ibland beskrivs det t.0.m. trauma-
tiskt som nar vuxna barn har sagt upp kontakten och de dldre med psykisk sjukdom
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inte far traffa sina barnbarn. For dldre personer med psykiska funktionshinder
kunde relationerna till familj och vanner vara starka, med kanslomassig narhet och
utbyte av stod, men de kunde ocksa vara ambivalenta, med motstridiga kénslor och
svarigheter i relationerna (69).

Inte enbart psykossjukdom utan @ven depression och bipolar sjukdom péverkar de
anhoriga. Dessutom okar med varje aterfall i sjukdomen risken for flera aterfall,
med nedsatt funktionsformaéga till foljd, vilket i sin tur medfor lidande bade f6r den
sjuke och okat ansvar for de nirstdende. Detta var nagra av de resultat som fram-
kom i en svensk enkitstudie dar nirstdende (n=88) till personer med psykisk
ohélsa (20-78 &r) fick ge sina omdomen efter att de deltagit i en tvaarig utbild-
ningssatsning (71). Anhoriga till dldre som levt med psykisk ohilsa hela livet har
ofta ett livslangt atagande. Det giller inte minst syskon till personer med psykisk
sjukdom och funktionshinder till f6ljd av denna, vilket bl.a. Ewertzon m.fl. (63)
beskriver. Situationen med ett stindigt livslangt ansvarstagande for en psykiskt
sjuk anhorig beskrevs i hog grad paverka den anhorige vardgivarens liv. Anhoriga
(n=19) till personer med schizofreni, bipolar sjukdom och psykossjukdomar inter-
vjuades i en kanadensisk studie (72). De anhoriga virdarna som inkluderades i
studien hade en nirstdende som hade haft den psykiska sjukdomen i minst 15 ar
och personen var mellan 43—-76 ar. D4 den sjuke aldrades blev situationen nagot
annorlunda. De intervjuade talade om minskade symtom péa psykisk sjukdom med
dldern och darfor farre sjukhusvistelser, men istéllet fick personen 6kande problem
med den fysiska hélsan som en f6ljd av att ha haft en livslang psykisk sjukdom. Det
tunga ansvaret ar inte det enda bekymret, utan de anhoriga oroar sig for hur det
kommer bli i framtiden. De anhériga sorjer ocksd 6ver hur misslyckat livet varit
samtidigt som de beskriver att de férsoker leva i nuet (772).

Ostman m.fl. (73) undersokte 455 nira anhoriga till personer med psykisk ohélsa i
Sverige. De anhoriga, daribland ocksd anhoriga till dldre personer med psykisk
ohilsa, intervjuades utifran ett frigeformular med 95 fragor. Deltagarna intervjua-
des vid tre tillfillen med fem &rs mellanrum om sin upplevelse av borda. Det fanns
skillnader i upplevelse av borda beroende pa vilken relation den anhérige har till
personen och vilken form av psykisk sjukdom den vuxne personen (18—70 ir) har.
En tredjedel av de tillfrdgade hade gett upp sina fritidsaktiviteter, de oroande sig
for att den sjuke skulle begé sjalvmord. De upplevde sig isolerade och saknade ett
socialt liv bade for egen del och for den sjuke. Detta uppgavs péverka deras egna
psykiska hélsa i hog grad. Anhoriga till personer med bipolar sjukdom gav den
mest negativa beskrivningen av sin situation och 50 procent upplevde sig behova
stod for egen del. De som upplevde den storsta bordan var de som levde och bodde
tillsammans med den sjuke.

Aven i en chilensk studie (74) framkommer det att de anhdrigas egen hilsa paver-

kas av ansvaret. Hiar genomfordes en etnografisk studie med intervjuer och obser-
vationer av nio anhoriga (partner, syster, sonhustru, dotter och syskonbarn) till
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personer 6ver 60 ar med depression. I studien beskrivs att de anhoriga har en sam-
sjuklighet med personen med depression. De anhoriga upplever att de inte kan ta
hand om sig sjalva p.g.a. att de inte far vila ut och slappna av, vilket i sin tur kan
leda till utmattning och paverkad hilsa. De nirstdende lever ocksd med en radsla
att sjdlva drabbas av depression (74).

Depression hos édldre paverkar anhoriga negativt i hog grad, vilket innebar att om
dldre med depression inte behandlas adekvat har det en storre paverkan pa sam-
hillet 4n enbart lidandet hos den idldre med depression (75). Men den psykiska
sjukdomen péverkar inte enbart anhorigas sociala liv, den inverkar dven pa deras
tid och ekonomi. Flyckt m.fl. (76) konstaterar i en svensk studie att anhériga (n=
118) till personer med psykos (22—68 ar) spenderar i genomsnitt 22,5 timmar i
veckan och 14 procent av sin bruttoinkomst pa att hjalpa sin psykiskt sjuka narsta-
ende. Det de anhoriga gjorde var bl.a. att ge praktiskt stod, hjdlpa till med hushalls-
sysslor och uppritthélla kontakten med halso- och sjukvarden. Men de la ocksa ner
tid pa att resa till den nérstdende som ar sjuk och hade tid reserverad for att snabbt
kunna finnas till hands om det behévdes. Den tid som anhériga anvinde for att
stotta sina nirstdende med psykisk sjukdom motsvarade en dryg halvtidstjanst
vilket Flyckt m.fl. (76) menar kan kontrasteras till den tid den formella varden av-
satter for personen med psykisk ohilsa.

I en amerikansk intervjustudie frdn 1998 (77) intervjuades tio anhoriga och dar-
ibland anhoriga till dldre personer med depression. De intervjuade gav uttryck for
att de kdnde att de méste ta ansvar for den sjuke. Lakarkontakter méste tas av den
anhorige och de maste ocksa ta ansvar for att lakemedelsordinationer foljs. De ut-
tryckte ocksa en stindig oro for den sjukes sdkerhet och upplevde att de stindigt
maéste vakta den sjuke sa att det inte hander nagot t.ex. sa att personen inte kom-
mer till skada pa nagot sitt.

Kanna sig 6vergiven

Oavsett om en anhorig till en dldre person med psykisk ohilsa sjilv ar en dldre eller
en yngre person ar upplevelsen av att vara ensam och sakna stod i rollen som anho-
rig ndgot som paverkar livet (78). Ewertzon m.fl. (63) genomforde fyra fokusgrupp-
sintervjuer med totalt 13 syskon till personer med psykotisk sjukdom, for att un-
dersoka hur de uppfattade sina liv. De anhoriga var mellan 28 och 66 ar, och deras
syskon hade varit sjuka mellan ett och 45 ar, men det framgér inte i studien hur
gammal personen med psykisk ohélsa var. Temat i de beskrivningar syskonen gav
av att vara anhorig till en person med psykotisk sjukdom var att det ar “en ensam
livsresa kantad av kamp”. Detta Gvergripande tema befanns besté av tre kategorier:
att std infor existentiella tankar, att vara ambivalent i kontakten med och engage-
manget i den sjuke och att std infor olika attityder och forvantningar. Den forsta
kategorin, att std infor existentiella tankar, ror bide det egna livet och den sjukes
liv. Anhoriga anpassar sig till livet med den sjuke genom att for egen del sté tillbaka
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och acceptera att syskonet med psykisk ohilsa ar beroende av dem. Den andra ka-
tegorin handlar om att vara ambivalent i kontakten med och engagemanget i den
sjuke och beskrevs som en konflikt mellan kinslor och logik. Nir ska den anhorige
engagera sig och nir ska han eller hon hélla distans, bide vad géller relationen till
syskonet med psykisk sjukdom och nir det giller stod i det dagliga livet. Aven
kanslor av ilska gentemot den sjuke beskrevs, samtidigt som anhériga kdande skuld
over sin ilska. I det har ssmmanhanget var det viktigt for de anhoriga att ha inham-
tat kunskap om sjukdomen, behandlingen och hur de skulle hantera situationen.
Situationen beskrivs som att sta infor olika attityder och forvantningar i relation till
professionella virdgivare och andra personer i det egna natverket, t.ex. féraldrar
eller andra syskon. Nar det giller professionella vardgivare s& kunde de anhoriga
kinna sig utestdngda fran varden av den sjuke men det fanns ocksa anhériga som
upplevde att de fatt ett okat sjalvfortroende i kontakten med den sjuke. Detta an-
sags bero pé stod fran de professionella vardgivarna (63).

Kénslan av 6vergivenhet och att vara ensam som anhorig till en person med psykisk
ohilsa beskrivs ocksa i en svensk studie av Dahlqvist m.fl. (79). Syftet var att un-
dersoka vad det betyder for anhoriga att leva med en vuxen person med bipolar
sjukdom. Intervjuer genomfordes med 17 anhoriga som var mellan 23 och 82 ar.
Aldern p4 personen med bipolir sjukdom framgar inte, men de anhériga ir makar,
vuxna barn och forildrar till den sjuke. De anhoriga som intervjuades kinde sig
ensamma med sina upplevelser, de kimpade for att upprétthélla ett normalt liv och
forsokte gora situationen begriplig. Vidare beskrivs att den sjukes symtom inte
alltid ar méarkbara for utomstéende, vilket 6kade anhorigas kinsla av ensamhet. De
var ocksd ensamma om att sta for hopp infor framtiden, hopp om att situationen
skulle bli lattare att hantera och att deras oro skulle minska. Att leva tillsammans
med en vuxen person med bipolar sjukdom innebar bade ansvar och kontroll, vilket
gjorde det svart for de intervjuade anhoriga att fokusera pa sin egen framtid (79).

Unga personer (16—25 ar) som gav stod till en familjemedlem, slikting eller nédra
van med psykisk sjukdom beskriver i en svensk studie ocksé en kinsla av att vara
ensamma i sin situation. Personerna med psykisk sjukdom, i det har fallet depres-
sion och &ngestsyndrom, var mellan 11 och 88 ar. Relationen till personerna med
psykisk ohilsa framgér inte men négra av dessa mycket unga personer gav alltsa
stod till en dldre person med psykisk ohilsa. Enkétsvaren visade att de unga har
svart att veta vart de ska vianda sig for att f stod, att de delvis kdnner sig ensamma,
att de strivar efter att behalla kontroll Gver situationen och att de moter en oforsta-
ende omgivning (80).

Ett satt att forstd psykisk ohilsa ar att se det i ett mellanméanskligt sammanhang,
personen med psykisk ohélsa och de anhoriga dr 6msesidigt paverkade och bero-
ende av varandra. Anhoriga ar ocksd, liksom personerna med psykisk ohilsa, be-
rorda av det stigma som en psykisk sjukdom innebar och de upplever social uteslu-
tenhet eftersom de inte passar in i samhéllets och den egna normen. I en studie av
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Ostman m.fl. (81) intervjuades 162 anhériga till personer som virdades frivilligt
respektive tvangsvardades pa akutpsykiatrisk klinik. Den psykiska sjukdomen péa-
verkade anhorigas psykiska hélsa och sociala liv, och detta var relaterat till just
associerat stigma. I denna studie var drygt en fjardedel av personerna med psykisk
ohdlsa dldre an 65 &r.

Bemastra och finna mening

I en amerikansk studie (82) deltog 46 par i dldrarna 18—75 ar varav den ena parten
hade fatt diagnosen PTSD (posttraumatiskt stressyndrom). Syftet med studien var
att utveckla en sjalvskattningsskala for hur partner anpassar sitt beteende som ett
svar pa symtomen hos personen med PTSD. Beskrivningar finns av hur anhoriga
forsoker bemaéstra svira situationer som kan uppsté i vardandet. Anhoriga uttryck-
er det som att gd pé ta runt personen med PTSD for att inte gora denna arg eller
utsitta honom/henne for upprorande tankar. Vidare dndrade anhoriga sina rutiner
for att anpassa sig till personen med PTSD.

Fokusgruppsintervjuer med 19 anhoriga till personer med psykisk ohélsa i dldrarna
43—76 ar genomfordes i en studie i Kanada (72). De intervjuade var syskon (4),
make/maka (2), barn (2) eller fordldrar (11) till den sjuke. Resultatet visade att
trots upplevelsen av en ensam situation, med stor borda och kinslor av bade makt-
16shet och 6vergivenhet upplever de anhoriga att det ocksé finns det som ar positivt
i anhorigrollen. Det ger tillfredsstéllelse att kunna bemastra en svar situation och
upplevelse av meningsfullhet i relationen till personen med psykisk ohilsa beskrivs
ocksa (72). Liknande resultat visar den tidigare presenterade studien dar deltagar-
na var unga anhoriga (16—25 &r) som gav stod till en familjemedlem, slakting eller
nira vian med psykisk sjukdom. Nistan alla deltagare (99 procent) svarade att de
upplevde relationen till personen med psykisk ohilsa som meningsfull (80).

Positiva aspekter pd anhorigrollen beskrevs dven i en nyligen genomford kvalitativ
undersokning av bérda hos anhoériga till personer med schizofreni mellan 21 och 82
ar (83). Relationen de anhoriga hade till den sjuke var partner (2), syskon (6), barn
(3), foraldrar (6) och andra relationer (2). De flesta anhériga (17/19) talar i inter-
vjuerna om sin kérlek till den sjuke, sin forméga att ge omsorg och skydd till den
sjuke och sin forstdelse for den sjukes situation. Intervjupersonerna beskriver
ocksd att de har fatt mer tdlamod, kédnner tillfredstillelse och har utvecklats som
manniskor i och med sin roll som anhorig till en person med schizofreni (83).

Hinrichsen, m.fl. (84) intervjuade anhoriga till 150 dldre personer 6ver 60 ar med
allvarlig depression som hade vardats pa psykiatrisk klinik. De tillfragades om hur
de upplevde sin situation att vara anhorig. De anhoriga var make/maka eller vuxna
barn. Det som var mest pafrestande enligt de anhériga var "mellanmaénskliga pro-
blem” som hade med kommunikation och st6ttning av den dldre personens funk-
tionella och sociala formaga att gora. I intervjuerna framkom dock att de inte sig
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sin situation som enbart negativ. De intervjuade menade att de hade utvecklat olika
bemaistringsstrategier for att hantera situationen (84, 85). Hinrichsen m.fl. (84)
beskriver tre olika strategier som anhoriga anvinder. Det kan handla om att for-
soka fordndra situationen genom att forandra sitt eget agerande och forsoka forsté
vilka konsekvenser olika sitt att agera kan fa. En annan strategi ar att soka bade
informellt och formellt kdnslomassigt stod eller vagledning. Stressen hos den anho-
rige kan ocksd minskas genom att rikta sina kanslor av upprérdhet mot nagot annat
vilket kan innebira en 6kad anvindning av lugnande medel eller att den anhorige
ater, dricker eller roker mera eller dltar problemen om och om igen.

Kartalowa-O’Doherty m.fl. (86) beskriver bemastringsstrategier hos anhériga till
personer med schizofreni. I denna irlindska studie, dir man anvénde bade kvalita-
tivt intervjumaterial och kvantitativt material (s.k. mixed method) var hilften av de
anhoriga 65 ar och dldre, och personen med diagnosen schizofreni hade varit sjuk
mellan 2—49 &r. Resultatet visade att de som bodde tillsammans med den sjuke var
de som anvénde flest bemaéstringsstrategier. Dessa strategier kunde vara att den
anhorige dgnade sig &t fysisk aktivitet for att avreagera sig och orka, eller avslapp-
ningsovningar, eller att de undvek att diskutera sjukdomen i familjen. Deltagare
som var Over 75 ar var mer benigna att anvinda aktiva, beteendeinriktade strate-
gier som att soka stod frdn andra eller d4gna sig at hushéllssysslor for att skingra
tankar, eller ta en dag i taget och gradvis lar sig leva med situationen (86).

Kanna sig forstadd

Bemoétande fran vard och omsorg ar viktigt for anhorigas upplevelse av sin situa-
tion och for att den anhorige skall kidnna sig forstddd. Nagra studier har tydliggjort
detta behov i hog grad, och pekar dven framat mot utveckling av den formella var-
dens forandring till att pd ett mer personcentrerat eller familjeorienterat sitt ge
stod dven till anhoriga.

Att rétt vard och behandling av den sjuke har betydelse dven for den anhoriga har
Martire m.fl. (87) visat i en amerikansk behandlingsstudie dar personer 6ver 60 ar
med egentlig depression (n= 88) och deras anhoriga deltog. Studien som pagick
under 22 veckor syftade till att underséka om behandling av depression hos ildre
dven paverkade de anhoriga, som i sin tur lopte stor risk att drabbas av ohilsa till
foljd av sin anhorigroll. Effekt av behandlingen mittes med skattningsskala for
depressionssymtom och for att méta de anhoérigas borda anvandes checklistor och
strukturerade intervjuer. Den bakomliggande tanken var att om behandlingen dven
péverkade de anhoriga positivt sd skulle detta ge en mer komplex bild av behand-
lingseffekter vid depression hos dldre, d.v.s. behandlingens effekt skulle dven
kunna beskrivas som minskad borda for anhoriga. Behandlingen bestod av enbart
anti-depressiva likemedel eller bide likemedel och psykoterapi. Depressionssym-
tomen hos den &ldre skattades och anhorigas borda méattes med frageformular for
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generell borda (88) och en specialkonstruerad checklista for depressionsspecifik
borda innehallande fragor om hur besvirande depressionssymtomen var for den
anhorige. Behandling som resulterade i minskade depressionssymtom hos den
sjuke hade ocksé effekt p& anhoriga. Deras borda relaterad till depressionssymto-
men minskade och det fanns ocksi en tendens till lagre generell borda. Hos anho-
riga till de personer som inte forbattrades av behandlingen ségs ingen minskning i
borda. Det visade sig inte vara nagon skillnad mellan behandling med enbart like-
medel eller likemedel och psykoterapi i denna studie, d.v.s. behandlingseffekt
minskade anhorigas borda oavsett vad behandlingen bestod av. En slutsats som
dras ar att behandling av depression sent i livet har effekter som dven inbegriper
anhoriga till den dldre med depression. Detta understryker dven hur viktigt det ar
med adekvat behandling (87).

Bemdétandet frdn den formella virden belyses ocksé i en svensk studie (89) dar
familjemedlemmarna (n =12) till personer med schizoaffektivt syndrom, d.v.s.
schizofreniliknande symtom, med depression eller mani eller bade ock, intervjua-
des. Aldern pé personerna med psykisk ohilsa framgar inte i denna studie, men
kontakten med psykiatrin hade i vissa fall varat upp till 30 &r. De anhoriga som
intervjuades var syskon, vuxna barn och foraldrar. Forfattarna utarbetar i sin arti-
kel en teoretisk modell for professionella vardgivares stod till anhoriga, som de
menar kan anvindas som vigledning i den formella varden for att bittre kunna
mota anhorigas behov. Har presenteras hur stod kan ges pé olika sitt beroende pa
den anhorigas stressnivé, d.v.s. om stressnivén ar hog, sjukdomen ar akut och situ-
ationen krisartad eller om stressnivén ar lagre, sjukdomen inte akut och aterhdmt-
ning sker. I modellen tas dven hansyn till vilket omrade stodet giller, d.v.s. det
psykiska hilsotillstdndet hos den sjuke eller hur vardagslivet ter sig. Modellen be-
skrivs som anvindbar nir det géller stod till anhoriga till personer med allvarlig
psykisk sjukdom (89), och kan darfor vara anvindbar dven nér det giller anhoriga
till dldre med allvarlig psykisk sjukdom.

Modellen beskriver hur den professionella virden kan stodja anhoriga med hjalp av
olika strategier i olika faser av sjukdomen. I krissituationer, niar sjukdomen ar akut,
ar det viktigaste “att vara narvarande” och “att lyssna”. Att vara nirvarande innebar
kontakt och information i ett tidigt skede av sjukdomen samt professionella vardgi-
vares beskydd nir sjukdomen debuterar och vid aterfall. Att lyssna innebar att
friga efter den aktuella bordan hos anhériga samt uppritthalla kontakt med och ge
bekréftelse till personen med psykisk sjukdom. Under aterhdmtningsfaser, d.v.s.
nar sjukdomen inte ar akut, beskrivs de olika strategierna hos professionella med
uttryck som ”att dela information” och ”att stdrka”. Med att dela information avses
information som delas mellan de formella vardgivarna och de anhoriga och som
syftar till 6ppen kommunikation och samordning samt skapar trygghet i det dagliga
livet for personen med psykisk ohilsa. Att starka innebar att ge konsultativa samtal
till anhoriga och hjilpa dem att utvecklas, hantera situationen och skapa en dju-
pare forstédelse for vad psykisk ohilsa innebar. Denna sist ndimnda strategi fokuse-
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rar pa att hjalpa den anhoriga att fortsitta vara ett stod for den sjuke, t.ex. genom
utbildning om psykisk ohilsa och strategier for bemdétande av beteendemissiga
svarigheter (89).

Gavois m.fl. (89) tar ocksd upp den fordndring som skett inom den psykiatriska
varden under de senaste decennierna. Anhoriga till t.ex. personer med schizofreni
har tidigare varit exkluderade fran den professionella varden, men idag ar det van-
ligt med en annan syn och anhoriga kan ses som en resurs och vara de som ger den
sjuke stort stod samt inte séllan ha ett livslangt ansvar. Denna férandrade syn ger
anhoriga mojligheter att vara delaktiga i den formella vdrden, men innebér ocksa
att de upplever en annan borda, merbelastning eller vardtyngd &n tidigare.

Ostman m.fl. (73) visade i en ovan presenterad studie dir 455 anhériga intervjua-
des, att bland olika kategorier av familjemedlemmar ar syskon och vuxna barn till
personer med allvarlig psykisk sjukdom de som i l4gst grad far sina behov tillgodo-
sedda av den formella varden. Dessa anhoriga upplever att de inte far tillracklig
information, inte blir lyssnade pé eller tagna pa allvar av virden samt att det bemo-
tande de far av professionella inte motsvarar deras forvantningar. Det ar ett valkant
faktum som har bekriftats i flera studier, t.ex. i en svensk studie av Norbeck m.fl.
(90). I studien intervjuades 60 anhoriga till personer med psykisk ohilsa. Ett
strukturerat frigeformular anvindes och den anhorige fick ange vilken form av
stod som de upplevde sig behéva. Personerna med psykisk ohilsa indelades i tre
grupper dir en grupp var personer i aldrarna 55—-88 ar. En av kategorierna som
framkom vid analysen handlade just om behov av att f4 feedback och dar talade de
intervjuade om behov av att bli bekréftade, att ndgon lyssnar och att de far samtala.

I FoU-rapporten Ndrstaendes delaktighet i1 den psykiatriska vdrden (91) svarade
585 anhoriga till vuxna med psykisk ohilsa pa en enkat med fragor om deras kon-
takt med personen med psykisk ohilsa och i vilken grad de hade kunskaper om
sjukdomen och fick information frén varden. De fick ocksa svara pa fragor om de
kinde fortroende for den psykiatriska vérden och vilken uppfattning de hade om
vardpersonalens bemétande och vardens tillginglighet samt bedoma sin egen
hélsa. Av de anhdriga som svarade pa enkéiten var 27 procent 6ver 65 ar och fyra av
fem var gifta med personen med psykisk ohélsa. Hur ménga av personerna med
psykisk ohilsa som var 6ver 65 ar framgar inte av rapporten, men av de sex psykia-
triska 6ppenvardsmottagningar som personerna hade kontakt med var tva speciellt
inriktade pa aldre.

Bortfallet var tamligen stort i denna undersokning, dar personen med psykisk
ohilsa forst kontaktades och fick ge namn pa en nirstdende som kunde delta i stu-
dien. Av 2477 utskickade brev till personer med psykisk ohilsa kom till slut 585
anhoriga att ingé i studien. Ménga av personerna med psykisk ohilsa svarade “nej”
pé frigan om de hade nigon narstdende som kunde kontaktas, vilket kan bero pa
att patienten inte hade nigon nirstiende att namnge, att de inte ville involvera de
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narstdende eller att de ndrstdende inte ville involveras (91). Slutsatserna ar andé
intressanta och i linje med det som framkommer i denna kunskapsoversikt.

De anhoriga i studien menar att deras kunskap om patientens sjukdom och livshi-
storia inte tas tillvara och de 6nskar ocksé att den psykiatriska virden ska ta mer
kontakt med dem och i ett tidigare skede. Ansvaret for att kontakt tas ligger pafal-
lande ofta pa den anhorige. Johansson m.fl. (91) tar upp sekretessen som viktig del
av det som gor det problematiskt med informationsoverforing mellan psykiatrisk
vard och anhoriga. De menar att detta ar ett svart omrade som ar mycket viktigt att
diskutera. Olika typer av utbildningsinsatser 6kar de anhorigas fortroende for psy-
kiatrin och de flesta anhoriga har behov av kdnslomassigt stod, 4ven om det ar fa av
dem som fér det. Anhoriga i den hér undersokningen 6nskar ocksé bittre tillgang-
lighet till psykiatrin, bl.a. genom att fi en namngiven kontaktperson, och fa avdem
har fatt information om intresseféreningar eller patientféreningar (91).

Efterfragat stod

Behov av t.ex. psykosocialt stod konstateras i ett flertal av de redovisade studierna.
En kanadensisk studie (92) menar att anhoriga, i det hir fallet makar och vuxna
barn till fysiskt skora dldre med depression, hade lag livskvalitet och led av psykisk
ohilsa. Hembesok fran sjukvarden kan bade uppticka depressionssymtom hos den
dldre och psykisk ohilsa hos de anhoriga och psykosocialt stod till anhériga kan
eventuellt hjilpa, menar man. Detta sammanfaller med den amerikanska studien
av Martire m.fl. (87) som resonerar kring anhorigutbildning och annat stod, som
skulle kunna stirka de effekter adekvat depressionsbehandling f6r dldre har dven
for anhoriga. I studien som redovisats ovan fick bade personerna med depression
och deras anhoriga psykosocialt stod av personalen. Under de forsta 6 veckorna av
studien, som péagick sammanlagt 22 veckor, fick patienterna en 1ag dos av liakeme-
del mot depression. Samtidigt fick anhoriga en utbildning som kallas Depression
Care Management (DCM) dar betoning lag pé att stodja till foljsamhet i behand-
ling, hantera risk for sjalvmord samt stodja sa att anhoriga i sin tur skulle kunna ge
stod till den nirstaende. Efter de 6 veckorna utviarderades behandlingseffekt och de
personer som visade métbar effekt av ladkemedelsbehandlingen fick sin dos av 13-
kemedlet dubblerad och fick ocks& psykoterapi som tilligg i behandlingen under
resterande 16 veckor. Under dessa 16 veckor hade anhériga ocksé upprepad sam-
talskontakt med vardgivaren for frigor om medicineringen. Resultatet visade en-
bart positiva behandlingseffekter, bade for den dldre med depression och for den
anhorige (87).

De unga anhériga som deltog i den tidigare refererade studien av Ali m.fl. (80)
sokte framst stod hos vanner, fordldrar och syskon, men var noga med att inte
overbelasta dem med sina problem. Ali m.fl. (80) menar att detta dr ny kunskap
som ger insikt om vilka strategier de unga anhdriga anvéander for att halla fast vid
sitt sociala nitverk. De unga anhoriga vinde sig vanligtvis inte till skolpersonal,
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professionella, stodgrupper m.m. En anledning till detta var att de unga anhoriga
inte ansag att den professionella varden tilltalade/lockade dem eller tog dem péa
tillrackligt allvar, trots att de unga ville bli mer involverade i den formella virden
och beslut rérande deras sjuka narstdende. Av de unga anhoriga hade nira fyra
femtedelar liten eller ingen kunskap om var de kunde soka st6d. Men mer dn half-
ten trodde att webbaserat stod skulle kunna hjidlpa dem i viss utstrackning, dven
om de allra flesta inte hade anvint sig av det. Detta ar ett intressant resultat i en
aktuell svensk studie med unga deltagare, dar alla som deltog uppgav att de anvian-
der och har tillgang till internet. Webbaserat stod till anhoriga finns, men de unga
anhoriga kinner alltsa till det i liten grad. Aven Dahlqvist Jénsson, m.fl. (79) kon-
staterar hur viktigt det ar med st6d till anhoriga och att detta bor erbjudas av all
psykisk vard och omsorg.

For att undersoka vilka atgirder sjukskoterskor anviande i kontakten med anhoriga
till 4ldre med depression och vilka behov de anhdriga hade intervjuades tio anho-
riga, sju vuxna barn och tre dldre makar, och nio sjukskéterskor (77). De fann att
den hjalp de flesta 6nskade var hjalp med att utritta olika smé drenden i vardagen,
hjdlp med att handla och med matlagningen ddaremot var det ingen som ville ha
hjalp med dusch och toalettbesok, pakladning eller matsituationen. De anhériga
var ocksa i stort behov av kianslomaissigt stod och uppmuntran f6r att i sin tur orka
stodja den dldre deprimerade personens kinslomissiga behov. De anhoriga me-
nade att besok av sjukskoterskan i hemmet gav dem kénslomaissigt stod och trygg-
het under den tid besoket varade.

Behovet av instrumentellt stod, d.v.s. praktisk hjilp, uttrycks av anhoriga i den
tidigare beskrivna svenska studien (90). Det kan handla om avlosning, hushélls-
sysslor men ocksa ekonomiskt stéd. I en annan studie (93) tillfrdgades dldre anho-
rigvardare (n=170) som var 80 ar och daréver om hur anstrangande vérden av den
nirstdende personen med fysisk eller psykisk ohilsa var. De intervjuade upplevde
att det var anstrangande att ge hjalp med de aktiviteter som kravs for att leva ett
normalt dagligt liv och sérskilt om personen som vardades inte ville samarbeta.
Relationens kvalitet hade ocksa betydelse och det framkom att det kunde kannas
tungt eftersom vardandet inkriktade pa den anhdériges sociala liv (93).

Former for stod

Exempel pa stod som efterfragas av anhoriga i de studier som presenteras i kun-
skapsoversikten dr psykosocialt stod, t.ex. stodjande samtal i grupp eller individu-
ellt med fokus péd kdnsloméssig bearbetning och/eller information om sjukdomen
och mer praktiskt inriktat stod som avlosning i vardarrollen, hjilp med vardags-
sysslor i hemmet och/eller ekonomiskt stéd. De typer av stod som forekommer och
som framkommit i artiklarna i kunskapsoversikten ar psykosociala stod i form av
stod/samtalsgrupper for anhoriga samt aldrepsykiatriskt team, med ansvar for
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koordination av vird och omsorg for den dldre med psykisk ohilsa. Vidare finns
s.k. psykopedagogiska insatser dar anhoriga kan fa information och utbildning om
den psykiska ohilsan samt hur man kan hantera situationen som anhorig.

For att kunna ge stod till anhériga utifran deras behov finns exempel pé utveckling
av skattningsskalor, t.ex. Martire m.fl. (75) beskriver utvecklingen av en depres-
sionsspecifik skala (MDBI, Mood disorder burden index). I denna studie deltog
sammanlagt 161 par, d.v.s. den &dldre personen med egentlig depression eller bipo-
lart tillstdnd och hans eller hennes anhérige. Personerna med psykisk ohilsa var 58
ar och dldre (M=71,6 &r) och de anhoriga var mellan 23 och 88 ar. MDBI admini-
strerades under en strukturerad intervju och jaimfordes med andra skalor for anho-
rigas borda, t.ex. Zarits Burden Interview (88). Artikelférfattarna menar att MDBI
kan ge en bittre forstaelse for anhorigas borda vid depression och bipolart tillstand
hos den nirstdende och darmed kan leda till mer skriddarsydda behandlingar som
bittre moter patientens och de anhorigas behov. Vid analys fann man att instru-
mentet MDBI matte tre huvuddoméner av anhorigas borda; patienternas symtom
pé depression och mani, anhorigas oro infor framtiden och anhorigas svérigheter i
relationen med patienten. MDBI miter dven anhorigas borda i forhéllande till pati-
entens likemedelsbehandling och psykoterapi. Denna depressionsspecifika skala,
som behover testas ytterligare, skulle alltsd dven kunna anvindas for utveckling av
nya behandlingsformer som hjalper patienten att dterhdmta sig och ma fortsatt bra.
Vilket dr en vinst dven fér den anhoriga (75).

Psykosocialt stod

Anhoriga mellan 28—-66 ar (m=45 ar) uttrycker énskemadl kring psykosocialt st6d
vilket den beskrivning av arbete med stodgrupper som finns i Ewertzon m.fl. (63)
kan vara ett exempel pa. Stodgrupperna hade 13—14 deltagare och triffades vid 4—6
tillfallen under 2-2,5 timmar. Deltagarna var syskon till personer med psykisk
ohilsa sedan 17—45 ar. Varje traff hade ett tema och inleddes med en forelasning
innan erfarenhetsutbyte mellan deltagarna tog vid. Vid den sista triffen fick delta-
garna utvirdera sina erfarenheter av stodgrupperna med hjilp av ett frageformu-
lar. D4 framkom att majoriteten av deltagarna hade fatt mer kunskap genom st6d-
grupperna, att utbytet av erfarenheter mellan de anhoriga hade varit till stéd och
hjalp samt att de kdnde sig mindre stressade efter att ha deltagit. Deltagarna kunde
beskriva sina kianslor av ensamhet och kamp i relation till stédgruppens betydelse,
d.v.s. just for att de fick mgjlighet att samtala om sina upplevelser och kianslor med
andra i en liknande situation. Kénslan av att inte vara ensam och den 6kade kun-
skapen kring den psykiska sjukdomen paverkade formégan att hantera den ibland
obegripliga situationen tillsammans med den psykiskt sjuke. Det fanns ocksa hos
deltagarna énskemaél om uppf6ljning av stodgrupperna (63).

Horton-Deutsch m.fl. (94) beskriver hur man i en pilotstudie undersokte effekter
av att inféra en speciell form av stod, den s.k. PLUS-interventionen. Det specifika
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med PLUS-interventionen var att fokus i forsta hand var den anhorige vardgivaren
dven om patienten ocksd var involverad i projektet. I interventionsstudien som
pagick under tvd manader fanns en interventionsgrupp (n=13), den s.k. PLUS-
gruppen, dir en sirskild form av hemhjilpsstod infordes som hade syftet att ge
okat informellt och formellt stéd och stirka de anhdrigas egna inre resurser som
kansla av kontroll och meningsfullhet. Vidare var syftet att stodja dem till att in-
himta den information de behover for att 6ka sin skicklighet som vardgivare och
minska stressen samt oka deras sjalvtillit och kinsla av att klara av att ge vard. I
den andra gruppen, kontrollgruppen (n=12), vidtogs inga atgirder utan gruppen
fick det traditionella hemhjélpsstodet. De som ingick i studien var anhériga
(make/maka eller annan vuxen vardgivare) som ger daglig vard till en dldre person
(65 ar eller dldre) med depressionsdiagnos. Innan atgiarden vidtogs gjordes en be-
domning i bAde PLUS-gruppen och kontrollgruppen for att fi en bild av bade den
anhoriges och patientens situation. Denna bedomning upprepades efter avslutad
interventionsperiod i bidda grupperna. For deltagarna i PLUS-gruppen gjorde sjuk-
skoterskan en klinisk profil som sedan férankrades hos den anhoriga vardgivaren
och utifran profilen gjorde den anhorige, patienten och sjukskoterskan tillsammans
en plan for hur de skulle gé tillviga med utgédngspunkt fran PLUS-interventionens
olika delar. Under interventionen gjorde sjukskoterskan sammanlagt nio besok i
hemmet. Dessa besok gjordes en géng per vecka under cirka en timma och femton
minuter. Efter 8—9 veckor gjordes s& utvardering av atgiarden i PLUS-gruppen.
Resultatet visade att PLUS-gruppens patienter forbattrades funktionellt, vilket
péaverkade vérdgivarens kinsla av tillfredsstéllelse och mening. Patientens forbatt-
rade funktionella formaga hade ocksa en positiv paverkan pa vardgivarens fysiska
och psykisk hilsa. Den funktionella formégan hos patienten verkade vara viktigare
for virdgivarens vilmaende dn patientens psykiska symtom (94).

I en FoU-rapport Det madste fa ta tid (95) beskrivs den specialistverksamhet for
dldrepsykiatri vid Sodra Alvsborgs sjukhus i Bors, det s kallade Aldrepsykiatriska
Teamet (APT) som funnits sedan 2003. Det ildrepsykiatriska teamet ska bista
dldre 6ver 70 ar som nyinsjuknat i psykisk ohélsa och ar i behov av specialistpsy-
kiatriska insatser (95). Rapporten ir en undersokning av APT: s uppdrag och ar-
betssitt och med hjilp av tre “fallstudier” studeras patientarbetet och relationen till
vardgrannar. Uppdraget beskrivs som ett patientnira arbete i ett komplext sam-
manhang och stor vikt laggs vid en modell 6ver hur det ir tinkt att patientarbetet
ska fungera, t.ex. att en somatisk undersékning alltid ingér i den férsta bedom-
ningen. APT ligger stor vikt vid nitverket runt patienten, vilket innebér att om det
finns anhoriga sa ar de med redan nir kontakt med den dldre initieras. Likasa kan
anhoriga eller ndgon annan i nétverket runt patienten &teruppta kontakten med
APT efter avslutad insats. Psykiatrisjukskoterskorna i det dldrepsykiatriska teamet
fungerar som kontaktperson mellan patienten och likaren, vilket innebar att fler
patienter kan nds av APT: s insatser. Patientarbetet sker framforallt i de #ldres
hem, i rapporten kallas detta for "hembesoket som metod”, vilket innebar att anho-
riga pa ett enklare sitt kan involveras. Hembesoksmetoden ar ocksé viktig eftersom
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manga dldre med psykisk ohilsa har svart att ta sig till mottagningen av bade fy-
siska och psykiska skal.

Rapporten innehéller detaljerade beskrivningar av arbetet med tre patienter, bl.a.
en 88-arig multisjuk kvinna med aterkommande krampanfall och panikattacker.
Hennes dotter tar ett stort ansvar for sin mamma. Dottern ar den som ser till sin
mamma mellan hemtjanstens besok fyra ganger per dag. Hon tar ocksa ansvar for
att hamta ut mediciner och meddela lakaren om medicindoserna ar for héga. Dot-
tern 4r med vid APT: s forsta besdk och bidrar med virdefull kunskap om sin
mammas tidigare liv och blir ddrmed snabbt delaktig i kontakten. Dottern fortsit-
ter delta vid hembesok och har dven telefonkontakt med APT. Hennes medverkan
ar viktig eftersom hon bidrar med kunskap om sin mammas personlighet och livs-
historia. APT har i detta fall #ven kontakt med hemtjinsten och star fér samord-
ning av alla insatser till patienten, s& att dottern slipper detta. De utbildar hem-
tjdnsten i hur patientens &ngest tar sig uttryck och kan bemétas samt informerar
om hennes behov av kontinuitet och forutsiagbarhet nir det géller stodinsatser. De
héller &ven i kontakten med primarvardslakaren som vill &ndra medicinering och
forklarar varfor det inte dr limpligt. APT samordnade alltsd kommunens och pri-
marvardens insatser. Detta var nagot som dottern tidigare hade tagit ansvar for,
men som hon nu blev avlastad fran (95).

Foster (96) genomforde i en kvalitativ australiensisk studie ett s.k. Well Ways-
program for 8 anhoriga (38—66 ar) till personer med schizofreni, depression, per-
sonlighetsstorning och sjdlvmordsbeteende. Relationen till den sjuke var tre part-
ners och fyra vuxna barn varav ett barn var anhorig till tvd personer med psykia-
trisk diagnos. Programmet var en riktad utbildning for familjevardgivare till perso-
ner med psykisk sjukdom. Syftet var att 6ka vardgivarens mojlighet att varda pa ett
effektivt satt bade utifran sitt eget, familjens och den sjukes perspektiv. Program-
met pégick under 12 ménader och under de forsta 8 veckorna gavs en grupputbild-
ning och diskussionstriffar. Darefter foljde fyra uppfoljningstillfallen under aret.
De som utbildade var sjalva familjevardgivare som hade genomgatt specialtraning
for att utbilda andra. Innehéllet var information om psykisk ohélsa fran ett hel-
hetsperspektiv och deltagarna fick ocksa praktiska tips for vardagliga situationer.
Det fanns specialutbildade team som kunde kontaktas dagtid och 6vrig tid pa dyg-
net fanns tillgéng till akut vardteam eller psykiatrisk klinik. I programmet ingick
utover utbildningen ocksé individuellt kdnslomaéssigt stod. Detta stod gavs inter-
mittent eller mer kontinuerligt under négra veckor eller ménader (en vecka till tre
manader). Det kinsloméssiga stodet handlade om fysiska méten, telefonkontakt
och/eller email-kontakt. Stodet kunde ocksé vara hilsoservice och det gavs av pro-
fessionella som inte var inblandade i det 6vriga programmet, men den professio-
nella hade ocksd egen erfarenhet som familjevardgivare. Efter de 12 ménaderna
utviarderades programmet dir en semistrukturerad intervju genomférdes med sex
av de itta deltagarna i programmet.
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Samtliga som hade deltagit hade stor kdnslomaéssig stress innan studien startade,
inte enbart p.g.a. vardgivarrollen utan ocksa pd grund av kiinsla av att inte réacka till
for livet utanfor vardgivarrollen. Hilften av deltagarna hade problem med egen
psykisk hilsa. I utviarderingen framkom det att det var lattare att tacka ja till stod
nar det var likasinnade, d.v.s. personer som hade en liknande erfarenhet, som gav
stodet. De anhoriga menade att de efter programmet hade lattare att hantera sva-
righeter och att de ocksa kunde se att det fanns olika alternativa handlingssatt. De
hade lattare att anknyta till andra i samma situation genom att de delade erfaren-
heter. Det kinslomaissiga stodet gav en kénsla av att ha fatt fler redskap att hantera
sin situation samt en 6kad forméiga att hantera sitt eget vilmaende och rollen som
vardgivare (96).

Psykopedagogiska insatser

Med psykopedagogiska insatser avses information och utbildning till personer med
psykisk ohilsa och deras familjer om den psykiska sjukdomen eller ohilsan samt
sdtt att hantera denna. Aven triining for att hantera problematiska situationer i
vardagen ingér. Okad kunskap kring den psykiska ohilsan antas minska oro och
angest och ge forutsiattningar for andra behandlingsmetoder, t.ex. psykoterapi och
lakemedel (97, 98).

I en svensk fore- och efterstudie erbjods en psykopedagogisk grupputbildning till
anhoriga till personer med bipolar sjukdom (68). Totalt deltog 34 anhoriga (2763
ar) i studien. Aldern p4 deras nirstdende med bipolir sjukdom framgar inte. De
flesta av de anhoriga var partner, men det fanns dven vuxna barn, syskon, vinner
och foraldrar bland deltagarna. Den pedagogiska interventionen fokuserade pa de
anhorigas forméga att hantera stress, sitt sociala liv och vardsituationen Gver tid.
En uppfoljning gjordes tva ar efter utbildningen och resultatet av denna visade att
interventionen hade 6kat de anhorigas forstéelse for sjukdomen och minskat deras
stress, vilket underldttade deras liv tillsammans med andra. En effekt av utbild-
ningen var ocksa att den minskade de anhorigas bendgenhet att hantera situationer
med den sjuke pé ett konfrontativt satt. For att stirka de anhorigas formaga att
hantera situationen foreslar artikelférfattarna att hélso- och sjukvérdspersonal ska
fokusera pa interventioner riktade till anhoriga utifran deras individuella upplevel-
ser (68).

En praktisk, klinisk utbildningsinsats som har utvdrderats presenteras av Tide-
malm m.fl. (71). Har beskrivs en utbildning som genomférdes vid Norra Stock-
holms psykiatri, forst separat for personer med depression eller bipolir sjukdom
respektive for deras anhériga och direfter for de bdda grupperna gemensamt. Al-
dern for personerna med psykisk ohilsa var mellan 20 och 78 r. Mélet med ut-
bildningen var att ge stod, kunskap och handledning till personer med depression
eller bipolar sjukdom och deras narstdende. Man lade stor vikt vid att hjalpa pati-
enter och nirstdende att hantera sjukdomens olika faser och bl.a. anvinde man sig
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av s.k. “natverkskontrakt”, d.v.s. ett dokument dir det framgar vilka som ska kon-
taktas vid ett eventuellt aterfall. Resultatet av utviarderingen visar bl.a. pa en 6kad
mojlighet att fa kontroll 6ver den psykiska ohélsan. Psykopedagogiska program kan
alltsd ha en positiv och férebyggande effekt vid affektiv sjukdom, liksom vid psy-
kossjukdom, menar Tidemalm m.fl. (71). Det ar ocksa av intresse att vissa verk-
samheter startade som en direkt foljd av utbildningarna, t.ex. en lokalférening
inom Riksférbundet Balans som &r Sveriges stOrsta patient- och narstdendefore-
ning for personer med affektiva sjukdomar, och att ett familjerum tillskapades pa
den psykiatriska kliniken for att underlatta for anhoriga att besoka kliniken.

Fredman m.fl. (82) har utvirderat ett instrument for att undersoka hur nira anho-
riga till personer med posttraumatiskt stressyndrom (PTSD) anpassar sig till just
symtomen p& PTSD. Bada parter var i denna studie mellan 18 och 75 ar. De menar
att kunskap fran studien skulle kunna anviandas vid parterapi for att komma at icke
dndamalsenliga beteenden som de anhoriga har, t.ex. att tassa pa té runt den sjuke,
att undvika vissa samtalsdmnen och att pa annat sitt anpassa sig till symtomen vid
PTSD. Psykopedagogiska insatser som forklarar anpassningens roll kan ge en mer
nyanserad forstdelse for bidda parter och for deras svirigheter tillsammans, men
ocksa ge hjilp att hitta alternativa satt att leva tillsammans.

I sex kommuner i Oregon anvidnde Pratt, m.fl. (99) en multimedia utbildnings-
workshop for att 6ka kunskap och kunna stédja anhoriga, vinner och vardgivare att
vidta ldmpliga atgirder nar de uppticker tecken pa depression eller sjdlvmordsbe-
nagenhet hos ildre personer. Utbildningen var tre timmar lang och syftet var att ge
deltagare kunskaper for att kunna identifiera depression hos en dldre person, att
kunna samtala med personen om hans/hennes depression samt att stédja personen
till att ta emot nodvandig hjalp. Erfarna anhoriga var med som konsulter i grup-
perna. Det var 63 personer som gick 3 timmars utbildning och 112 personer deltog i
en s.k. “train the trainer”-utbildning. De som gick “train the trainer”-utbildningen
skulle sedan fora konceptet vidare i sin tur och de fick da anvianda sig av utbild-
ningsmaterialet. Personer som deltagit i utbildningsworkshopen var mer benédgna
att avgora vad som var lampliga atgirder an personer i kontrollgruppen. Bendgen-
heten att ta upp fradgan om hur en medmaénniskas psykiska hilsa 6kade med 17
procent under traningsperioden. Att prata med professionella 6kade med 20 pro-
cent mellan testtillfallena. Formégan att kdnna igen depression och suicid i dldre
dldrar 6kade hos fyra av fem deltagare. Av de som ocksd gitt “train the trainer”-
utbildningen kéande sig fyra av fem vil forberedda och tvé tredjedelar menade att
det var stor chans att de skulle komma att utbilda andra (99).
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Diskussion

Metoddiskussion

Syftet med kunskapsoversikten var att i forsta hand forsoka finna svenska studier
som beskrev situationen for anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa och
deras behov av stéd samt vilka typer av stod som beskrivs i litteraturen. Resultatet
av sokningarna gav dock, vilket kanske inte vara speciellt 6verraskande eftersom
omradet dldre med psykisk ohélsa ar och har varit ett eftersatt omrade i forskning-
en, ett mycket sparsamt material. Aven om det funnits en medvetenhet om bristen
pé uppmairksamhet for omrédet under flera &r saknas fortfarande forskningsresul-
tat (23). Bland det fatal artiklar som framkom vid s6kningarna i databaserna var
fokus ofta medicinskt inriktade eller fokuserade péd personen med psykisk ohalsa
och inte anhoriga till personen. Inte heller den sokningen bland internationella
studier gav ndgot stort material.

Sokningarna gjordes januari till mars 2014 samt mars och december 2015. Anled-
ningen till att nya sokningar gjordes var att det fanns en férhoppning om att ny
forskning skulle ha tillkommit under &ret som gatt. Grunden for denna forhopp-
ning var att omridet psykisk ohélsa hos &ldre fitt en stérre uppmairksamhet dn
tidigare genom satsningar som Sveriges kommuner och landstings initiativ "Forsta
hjélpen till psykisk hilsa med inriktning dldre” (SKL) och Nestor FoU-centrums
webbaserade utbildning "Véga fraga, viga se”. S6kningen visade sig dock inte till-
fora ndgot nytt som svarade upp mot syftet for kunskapséversikten.

Ytterligare ett problem var att anhoriga till 4ldre personer med psykisk ohilsa ofta
bara utgjorde en del av det antal deltagare som ingick i flera av de granskade studi-
erna. Det var ocksd anméarkningsvart att &ven om man i studien (86) hade gjort en
uppdelning i olika aldersgrupper da resultat presenterades sa fick gruppen aldre
inte sdrskilt stor plats i forhallande till den plats de yngre grupperna fick. Det ar
endast ndgon enstaka studie dar deltagarna ar uteslutande anhoriga till dldre per-
soner med psykisk ohélsa (87, 94). Beslutet togs att inkludera studier dar det kunde
utldsas att anhoriga till dldre personer med psykisk ohélsa fanns med bland delta-
garna. I nagra av de inkluderade studierna saknades uppgifter om t.ex. alder for
personen med psykisk ohdlsa och information om den anhoériges alder saknades
ocksé i nigra studier. I studier (63, 72) dir syskon hade intervjuats drogs slutsatsen
att syskonet formodligen var i ungefar samma alder som personen med psykisk
ohilsa. Avsaknaden av dessa uppgifter skulle kunna innebar att nagon av studierna
kan bestd av andra deltagare dn méalgruppen. I de studier dar dessa uppgifter sak-
nades framgick dock vilken relation den anhorige hade till personen med psykisk
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ohalsa och utifrdn den informationen bedomdes det vara sannolikt att det ocksa
ingick anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa.

Deltagarantal i studierna som inkluderats varierade. I de kvantitativa studierna var
deltagarantalet ganska omfattande medan det i de kvalitativa intervjuerna ofta var
ett litet antal deltagare och antalet minskar ytterligare med anledning av att inte
alla deltagare var anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa. Ett litet material
gor att det ar svart att tala om Overforbarhet vilket innebar att studiens resultat inte
kan sigas gilla for alla anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa. Studierna
som presenteras i kunskapsoversikten har ocksd genomforts i flera olika lander,
vilket innebar att det finns kulturella skillnader och hélso- och sjukvérdsystemen ar
annorlunda uppbyggda dn i Sverige. Detta medfor en minskad mdjlighet att direkt
overfora resultatet fran utlandska studier till svenska forhallanden.

Kvalitativa studier som resultatet bestar av till stor del ger and& kunskap om vad de
anhoriga som uttalat sig upplever, vilket i sin tur kan ge en forstéelse for gruppen.
Syftet med kunskapsoversikten har inte varit att finna ett vetenskapligt 6verforbart
material utan att undersoka vilken forskning som finns inom omradet och finna
goda exempel pé stod for anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa. Utéver
vetenskapliga artiklar ingér dven tvd FoU-rapporter som underlag for resultatet,
vilket var ett val som gjordes eftersom det anségs vara dels en relevant beskrivning
av anhorigas situation samt ett gott exempel pa stod till anhoriga till dldre personer
med psykisk ohilsa. Bland de vetenskapliga artiklarna som svarade mot syftet
fanns endast ett fital som beskrev stodatgirder.

Resultatdiskussion

Syftet med kunskapsoversikten var att belysa situationen for vuxna anhoériga till
dldre personer med psykisk ohilsa samt identifiera behov och stod for dessa anho-
riga. Formodligen finns det vissa likheter mellan att vara anhorig till en dldre per-
son med psykisk ohélsa och att vara anhorig till en dldre person med fysisk ohélsa
eller annan kronisk sjukdom som t.ex. demenssjukdom. En ildre person med psy-
kisk ohilsa har inte sdllan samtidigt fysisk ohilsa (100). En samtidig kroppslig
dkomma kan t.ex. gora att behandling med ldkemedel f6r den psykiska sjukdomen
ar olamplig (101). Den storsta gruppen anhoriga som ger vard till dldre personer ar
partner till den sjuke, vilket innebar att anhorigvardaren sjdlv har hog alder och
kanske egna fysiska dkommor vilket paverkar orken. Former for stod kan sikerlig-
en ocksa se annorlunda ut dar en dldre anhorigvardare enligt studiens resultat har
ett storre behov av instrumentellt stod (stod i det praktiska dagliga livet) medan
behovet av kianslomassigt stod enligt resultatet 4r nagot som samtliga &ldersgrup-
per behover. Sundar m.fl. (100) beskriver ocksé att yngre anhdrigvardare till dldre,
i det har fallet vuxna barn, i storre utstrackning onskar finansiellt och instrumen-
tellt stod, medan dldre make eller maka 6nskar kdnslomassigt stod for att bearbeta
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sin sorg over partners sjukdom och hjilp att kunna handskas med utmanande be-
teende. I denna studie hade de dldre som virdades framst fysiska och kognitiva
sjukdomar (100).

I flera av studierna (t.ex. 73, 79, 86) i resultatet talas om en skillnad i upplevelse av
borda och 6nskan om stod beroende pa vilken relationen &r till den dldre personen
med psykisk ohélsa. Den storsta bordan upplever de som bor tillsammans med den
psykiskt sjuke (773). Tidigare undersokningar har visat att avsténd till den sjuke har
betydelse, och att avstandet rent geografiskt paverkar hur mycket hjalp som kan
ges och hur péfrestande det ar (51). Det ar latt att forsta att den person som t.ex.
lever i ndrhet av en sjdlvmordsbenédgen person som Farran (77) beskriver upplever
en psykisk péfrestande situation eftersom det handlar om att den anhorige hela
tiden maéste vara pa sin vakt.

Yitterligare en faktor som troligtvis paverkar den anhorigas situation ar om den
psykiska ohilsan hos den dldre varit livslang eller om den debuterat pé dldre dagar.
Personer med livsldng psykisk ohélsa har ofta dven funktionsnedsittningar som
paverkar vardagslivet, men detta behover inte vara fallet nar den psykiska ohélsan
har debuterat i dldrandet. En skillnad mellan dessa bada grupper av dldre personer
med psykisk ohilsa ar att en stor andel av dem med livsldngt psykiskt funktions-
hinder ar ogifta, men att de trots detta kan ha ett gott niatverk av andra anhoriga,
informella vardgivare (69), som t.ex. syskon som sjilva ar #ldre eller vuxna barn.
Forskning som ror anhoriga till vuxna med psykisk ohélsa har pekat pa att just
syskon och vuxna barn ar bortglomda anhoriggrupper (63) och de ar sannolikt dven
bortglomda som anhoriga till dldre. I detta sammanhang ska dven poidngteras att
anhoriga till dldre med psykisk ohélsa kan vara vildigt unga, och att just den grup-
pen unga upplever sig vara mycket osynliga av den professionella varden (80).

I en intervjustudie som Sjoblom m.fl. (102) gjorde med anhoriga till personer med
langvarig psykisk ohilsa framkom hur viktig det var att kontakten med personal
kannetecknades av uppriktighet och att de anhoriga delgavs information, men ofta
var dock informationen knapphandig. Personen med psykisk ohilsa kan bade tycka
att det ar viktigt att anhoriga fir information om deras sjukdom och behandling
och att de anhoriga ska hallas utanfor varden. I en studie om patienters upplevelse
av den psykiatriska varden (46) framkom att det bade fanns en 6nskan om att an-
horiga skulle vara delaktiga i varden och en 6nskan om att de skulle hallas utanfor.
Dessutom var vissa av patienterna 6vertygade om att deras anhoriga inte ville vara
delaktiga.

En viktig faktor som skiljer situationen for anhériga till personer med psykisk
ohilsa fran anhoriga till personer med annan typ av ohilsa &r svarigheten att fa del
av information om vard och behandling for personen med psykisk ohilsa. Sekretes-
sen ar ofta stark nir det géller psykisk ohilsa, vilket det kan finnas skal till. Men
detta borde kunna diskuteras fran fall till fall, eftersom anhoriga till personer med
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psykisk ohilsa ofta tar ett tungt vard- och omsorgsansvar (91). Detta tas dven upp i
Utgdngspunkter for ett bdttre anhorigstod (103) dar vikten av ett bra och respekt-
fullt bemotande, kunskap om funktionsnedsittningen/sjukdomen, bra vird som
sdtts in i tid samt flexibla och individanpassade insatser podngteras. Dessa punkter
ar sjalvklart giltiga dven for anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa. In-
formationsutbytet handlar inte enbart om att anhoriga behover fa del av den vard
och behandling personen med psykisk ohilsa far, utan ocksa att anhorigas kun-
skaper om patientens sjukdom och livshistoria inte tas tillvara i tillracklig utstrack-

ning (70, 91).

For dldre personer med psykiska funktionshinder finns inte samma mojlighet till
stédjande boende enligt LSS, Lagen om stéd och service till vissa funktionshind-
rade, som for personer med psykiska funktionshinder under 65 &ar. De ildre ska
istéllet fa stod och hjilp via kommunernas dldreomsorg. Detta dr ett organisato-
riskt problem som paverkar livet for den 4dldre med langvarigt psykiskt funktions-
hinder och deras anhoriga, vilket tydligt beskrivs hos Rénnmark (95). For anhériga
till vuxna med psykiska funktionshinder innebir det en stor ldttnad nir personen
far stod fran ett LSS-boende (104). De blir avlastade och slipper fungera som var-
dare eller 6vervakare av personen med psykisk ohilsa. De anhoériga kan da istillet
koncentrera sig pa den vardagliga, familjara kontakten. Adekvat stéd och boende
for personen med psykiskt funktionshinder, oavsett om han eller hon &ar under eller
over 65 ar, skulle alltsd dven vara ett gott anhorigstod.

I flertalet studier som anvints for kunskapsoversiktens resultat har slutsatsen varit
att anhoriga behover stod (t.ex. 13, 30, 31, 63, 68, 80), ett konstaterande som ocksa
gjorts i studier sedan linge (66). And4 Ar initiativen till stodatgirder for anhoriga
till dldre personer med psykisk ohilsa f4, vilket 4r anmarkningsvart eftersom det ar
valkant att sarskilt dldre anhoriga utfor en vasentlig del av vard och omsorg till sin
dldrande partner (51). Det framkom i materialet att anhoriga spenderar bade tid
och pengar for att virda den narstdende med psykisk ohélsa och da kan det tyckas
som ett litet krav att man som anhorig far ett visst stod (73, 76, 87, 89, 90).

P& kommunernas hemsidor och i olika dokument dar man gjort kartlaggning av
stod till anhoriga framgar ofta kommunens uppdrag att stédja anhoériga enligt Soci-
altjanstlagens femte kapitel, 10 §, men hur stodet ser ut finns inte specificerat i
handlingsplaner. Formuleringar handlar ofta om stéd till anhoriga till personer
med funktionsnedséittning, alltsd inget uttalat om st6d for anhoriga till dldre perso-
ner med psykisk ohélsa. Frigan ar om det racker att det finns anhorigstod till anho-
riga till personer med funktionsnedsittningar eller om anhoriga till personer med
olika diagnoser och i olika alder behover sina egna forum. I det Well-Ways program
som Foster (2008) genomforde framkom att det var viktigt att det var personer
med erfarenhet av den specifika anhéorigsituationen som ledde programmet. Aven
hos Ewertzon m.fl. (63) uttryckte personerna som ingick i stodsamtalsgrupperna
att det var viktigt att triaffa andra i samma situation. Det ir inte orimligt att tanka
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sig att anhoriga till 4ldre med psykisk ohélsa skulle finna det lampligast att fa stod
av personer med liknande erfarenhet.

I litteraturs6kningen har vi inte hittat nagra vetenskapligt utvirderade exempel pa
beprovat stod, nar det giller anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa. De
studier som handlar om stod och dir anhoriga till dldre personer med psykisk
ohilsa ingar ar studier dir stodet erbjudits i samband med att en intervention in-
forts i forskningssyfte (94, 96, 99).

I Sverige péagar olika utbildningsinsatser riktade till personal inom dldrevard och
dldreomsorg, for att 6ka kunskapen om och formégan att tidigt kunna upptacka
psykisk ohélsa hos éldre. Det dr formodligen positivt med sddana satsningar ef-
tersom den dldre personen med psykisk ohidlsa uppmarksammas. Dessa satsningar
frdn sambhillets sida paverkar sannolikt dven situationen for anhoriga till dldre
personer med psykisk ohilsa genom att frigan just uppméirksammas. Dessutom
behdver personal som moter dldre med psykisk ohilsa mer kunskap for att pa ett
battre och mer evidensbaserat sitt kunna stédja anhériga (100).

Studier i materialet talar om att nir den &ldre personen fir behandling for psykisk
ohélsa som t.ex. behandling for depression s ar det en vinst ocksé for omgivningen
med en minskad kinsla av stress och bérda hos anhériga (87). Aven om detta resul-
tat inte kan anses ovintat sd ar det en viktig information till bdde personal och
allménhet.

Den outtalade forvantan att anhoriga ska ta ansvar for personen med psykisk
ohilsa som anhoriga uttryckte i materialet ar intressant (69, 105). Eftersom anho-
riga upplever att denna forviantan finns ar det dn viktigare att det finns ett stéd for
dem sé att de orkar med den kriavande uppgiften som det inte sé sédllan handlar om.
Vérden av en person med psykisk ohilsa beskrivs vara kriavande i flera av studier-
na, anhoriga beskriver t.ex. en kinsla av stigma och kénsla av att vara Gvergiven
(63, 74, 81) och ocksa en upplevelse av att “tassa pa td” for att undvika konflikter
(82). Det behover utifran detta laggas mer resurser pa stod i vardandet bade i form
av information och utbildning samt sociala niatverkstraffar for att undvika isolering
for den sjuke (46) och nirhet till s.k. psykiatriska team som Rénnmark (95) beskri-
ver i sin rapport. Nagon studie talade ocksi om betydelsen av hembesok fran sjuk-
véarden for att stodja den anhorige. Hembesok som kan bidra till att i tid upptacka
nir vardandet blir for tungt och den anhorige darigenom riskerar att sjialv drabbas
av psykisk ohéilsa (92).

Samtidigt ar det formodligen viktigt att ge stodet pé ett satt si att inte familjelivet
och relationen paverkas negativt, detta eftersom kravet pa att anhoriga ska ta an-
svar dr stort och snarare okar eftersom mer och mer av den psykiatriska virden
sker via 6ppenvard (91). Anhoriga som vardar uttrycker inte i ndgon av studierna i
materialet att de helt skulle vilja avstd fran att ge stod och omsorg till personen
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med psykisk ohilsa. Istillet beskrivs det hur anhoriga lar sig bemistra situationen
och flera studier pépekas det ocksé att finns positiva aspekter av anhorigrollen (8o,
83—-85). Formodligen ar det ocksa det basta for personen med psykisk ohilsa att
det ar en anhorig som vardar dven om det finns studier som beskriver en ambiva-
lens hos den sjuke vad giller anhorigas insatser (46). Anhoriga kanner oftast per-
sonen bast och har den kunskap om personens livshistoria och livsvirld som kravs
for att varden ska vara av god kvalitet och ge mdjlighet till vialbefinnande (59, 106).

I de studier som redovisas i resultatdelen av denna kunskapsoversikt (779, 8o, 87,
90, 92, 93) framkommer att utbildning och kénslomaéssigt stod ar efterfrigade.
Detta ar i linje med en systematisk 6versikt (52) dar stodprogram riktade till anho6-
riga till dldre personer med demenssjukdom och skora édldre utviarderas. Med skora
dldre menas dldre med allmén svaghet, trotthet, 1ag fysisk aktivitet och svarigheter
att klara av vardagen. Stodprogrammen delas upp i utbildningsprogram, psykoso-
cialt stod och kombinationer av dessa med inslag av olika typer av fardighetstra-
ning, s.k. kombinationsprogram. Socialstyrelsen (52) fann stéd for att kombina-
tionsprogram minskar anhdrigas belastning och risk fér depression samt att de
dven minskar beteendemassiga svirigheter hos de dldre med demenssjukdom. Det
vetenskapliga underlaget ar i detta fall mattligt starkt. Trots att effekterna var sma
kan de andé ha ett stort virde for en pressad anhorig, och dven om det inte ar an-
horiga till 4ldre med psykisk ohilsa som fatt del av utbildningsprogrammen finns
troligtvis likheter, inte minst eftersom bade utbildning, kdnslomaissigt stod och
psykosocialt stod efterfrigas av anhoriga till personer med psykisk ohélsa.

Kunskapsoversiktens resultat visar att forutom att fokusera insatser riktade till
anhoriga pa information, utbildning och psykosocialt stod dr det ocksa av storsta
vikt att stodet ges i ett tidigt skede samt ar flexibelt och individanpassat (65, 89).
Har kan t.ex. nimnas det planeringsinstrument for anhorigstéd som utvecklats for
att anpassa stodet till enskilda anhorigas behov (107, 108). Instrumentet, som be-
namns COAT (Carers’ Outcome Agreement Tool), kan anviandas for att planera,
folja upp och utvardera stod till anhoriga och gora prioriteringar utifrén anhorigas
onskemal. Tanken ar att det kan leda till ett mer flexibelt och individanpassat an-
horigstod. Med hjilp av instrumentet stills fragor till anhoriga om behov av prak-
tisk hjilp, information, rdid m.m. som kan underlétta fo6r dem. Vidare stélls fragor
om vad som kan forbattra livskvaliteten for den anhoriga respektive den narsté-
ende, och vad for slags stod som anhorigvirdaren uppfattade vara viktigt for dem.
En viktig aspekt som framkom nir instrumentet prévades var att det 6kar de anho-
rigas mojlighet att vara med och péverka det stod som ges till dem (107, 108). Det
kan innebdira att en anhorig som haft en tung borda under lang tid kan behova stod
i form av avlosning, medan en annan anhorig vars dldre néarstdende nyligen drab-
bats av depression mojligen har storre gladje av att delta i en stodgrupp med psyk-
opedagogisk ansats, for att lara sig mer om depression hos dldre och sin egen anho-
rigroll. Detta &r helt i linje med ett personcentrerat forhallningssitt nar det galler
stod till anhoriga som Sundar m.fl. (100) foresprakar.
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Gavois m.fl. (89) visar att olika typer av stod till anhoriga frin den formella vardens
sida behovs vid olika skeden av den psykiska sjukdomen, d.v.s. beroende pa hur
akut laget ar och om det ror sig om hilsotillstandet for personen med psykisk sjuk-
dom eller om hur vardagslivet fungerar. Gavois m.fl. (89) tar &ven upp det livslanga
ansvaret anhoriga till personer med svar psykisk sjukdom har. Har kan tillaggas att
bade vad giller psykisk och fysisk hilsa samt funktionsformaga i vardagen sé vet vi
att det sker forandringar i och med &ldrandet. Detta understryker ytterligare vikten
av ett personcentrerat synséatt for denna grupp éldre och deras anhoériga.

Fortsatt utveckling och forskning

Utifrén det begransade antal studier som fanns att tillgd vid s6kning av material for
kunskapsoversikten kan det konstateras, som si ofta tidigare gjorts, att omrédet,
dldre personer med psykisk ohilsa, ar ett eftersatt omrade. Det saknas forskning
och ddarmed ocksa kunskap om psykisk ohélsa hos dldre, men vad som framforallt
kan konstateras utifrdn kunskapsoversikten ar att forskning om situationen for
anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa ar mycket sparsam. Det talas
ibland om outforskade filt och situationen for gruppen anhoriga till dldre personer
med psykisk ohélsa, annan dn demenssjukdom, kan anses vara ett outforskat falt.

Det behovs en utveckling av de utbildningssatsningar som gjorts for att uppticka
psykisk ohélsa hos dldre, och dven &ldre personer skulle kunna erbjudas dessa ut-
bildningar. Psykisk ohilsa ar for den generation som idag ar éldre ett omrade som
har varit tabubelagt och darfor bar ofta dldre tyst bordan da de sjélva eller anhoriga
mar psykiskt déligt. Darfor kan ett forsta steg vara att bjuda in adldre personer och
ocksa dldre anhoriga som vardar en nérstdende med psykisk ohalsa till samtal i
studiecirkelform runt fragor om psykisk hélsa och ohélsa.

For att kunna forsta situationen och behoven hos anhoriga som vardar éldre perso-
ner med psykisk ohilsa kravs nationella studier som ger en heltickande bild av var
bristerna finns. For att kunna utveckla stod som ar i enlighet med denna grupp
anhorigas behov och 6nskan kan studier utféras dar anhoriga som vérdar bjuds in
som medforskare. Detta innebir att anhoriga tillsammans med forskare samt per-
sonal inom halso- och sjukvard och socialtjanst utvecklar olika stodéatgarder som
sedan testas och utvirderas.
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Bilaga 1

Tabell 1: Sokord som kombinerades

Sokord for malgrupperna

Sokord for situationen/behov/stod

Psychiatric illness
Mental disorders
Depression
Anxiety

Elder

Old People
Relative

Family

Caregiver
Informal Caregiver

Support
Need
Burden
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Bilaga 2

Totalt antal traffar sokning
Nationellt material

N= 83

Totalt antal traffar sokning
internationellt material

N=904

Bedomning av titlar

N= 83

Bedomning av titlar

N=alla 904

Abstrakt for bedomning

N=54

Abstrakt for bedomning
N=176

Fulltext lasning

N=32

Fulltext lasning

N=44

Sammanlagt antal vetenskapliga skrifter som
ligger till grund for kunskapséversiktens

13 svenska + 15 internationella

samt 2 svenska FoU- rapporter

Figur 1: Oversikt 6ver bedémningar av material for kunskapsoversikten
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Bilaga 3

Tabell 2: Artikeloversikt

Forfattare, titel, tidskrift Land | Syfte, metod, deltagare Resultat med relevans for
kunskapsoversikten
Ali, L., Ahlstrom, B. H., Krevers, Sv Syftet var att belysa unga anhorigas upplevelse av stod i Unga har svart att veta vart de
B., Sjostrom, N., Skdrsater, I. varden och hur de anvénder stod som erbjuds. Metoden ska vanda sig for att fa stod, att
2013. Support for Young Informal var: Mixed method. Enkater och fokusgruppsintervjuer de delvis kdnner sig ensamma,
Carers of Persons with Mental med Oppna fragor. 241 unga anhdriga deltog (16-25 ar). att de stravar efter att behalla
Iliness: A Mixed-Method Study. Personerna med psykisk sjukdom som de var informella kontroll 6ver situationen men
Issues in Mental Health Nursing, vardgivare for var upp till 88 ar. Variation av psykiatriska moter oforstaelse fran omgiv-
34:611-618 diagnoser. ningen.
Dahlqvist Jonsson, P, Skarsater, |, Sv Kvalitativa intervjuer gjordes med 17 anhériga (23-82 ar) De anhdriga kdnde sig ensamma
Wijk, H, Danielson, E. (2011). makar, vuxna barn och foréldrar till personer med bipolar | med sina upplevelser, de kam-
Experience of living with a family sjukdom. Syftet var att undersoka vad det betyder for pade for att uppratthalla ett
member with bipolar disorder. anhdriga att leva tillsammans med en vuxen person med normalt liv, férsokte gora situa-
International Journal of Mental bipolar sjukdom. tionen begriplig. Den sjukes
Health Nursing, 20, 29-37 symtom ar inte alltid markbara
for utomstaende, vilket 6kar
kdnslan av ensamhet. Anhoriga
dr ensamma om att sta fér hopp
infor framtiden, att situationen
skulle bli lattare att hantera och
att deras oro skulle minska. Det
innebéar en borda av bade ansvar
och kontroll vilket gor det svart
att fokusera pa sin egen framtid.
Ewertzon, M, Cronqvist, A, Liit- Sv Syftet var att underséka hur syskon upplevde sin situa- Resultatet visade att deltagarna
zén, K, Anderhed, B. 2012. A tion att vara syskon till en person med psykossjukdom fatt mer kunskap. Det blev littare
Lonely Life Journey Bordered efter att de deltagit i en stodgrupp. Anhériga mellan 28- att hantera de ibland obegripliga
with Struggle: Being a Sibling of 66 ar (m=45 ar) deltog i stodgrupper. Deltagarna (13- beteendena. De kande sig mindre
an Individual with Psychosis 14/grp) var syskon till personer med psykisk ohilsa som stressade. Mojligheten att sam-
Issuses in Mental Health Nursing, hade haft sjukdomen mellan 17-45 &r. Efter att ha delta- tala om de upplevda kénslorna
33:157-164 git vid 4-6 tillfallen i stodgrupperna besvarade deltagarna | med andra i en liknande situation
ett frageformular. var betydelsefullt, att kdnna att
man inte var ensam.
Farran, C.J., Horton- Deutsch, USA Syftet var att identifiera vilka stod som fanns fér anhoriga | Anhoriga kdnde kravet att de
S.L., Loukissa, D., Johnsson, L. till personer med depression samt identifiera vilka former | maste ta ansvar fér den sjuke.
1998. Psychiatric home care of av stod som anhoriga skulle behdva. 10 anhériga till dldre | Lakarkontakter maste tas av den
elderly persons with depression: personer (> 65 ar) med depression tillfragades om situa- anhorige och de maste ocksa ta
unmet caregiver needs. Home tion, att vara anhorig till en person med depression ansvar for att ldkemedelsordina-
Health Care Serv Q, 16:15-73 (strukturerade intervjuer) tioner foljs. De uttryckte ocksa en
standig oro for den sjukes sdker-
het och upplevde att de standigt
maste vakta den sjuke sa att det
inte hdnder nagot t.ex. sa att
personen inte kommer till skada
pa nagot satt.
Flyckt,L., Lothman, A., Jérgensen, | Sv Huvudsyftet var att beskriva bade subjektiv och objektiv Anhoriga spenderade i genom-

L., Rylander, A. & Koernig, T.
2013. Burden of informal care

giving to patients with psychoses:

A descriptive and methodological
study. International Journal of
Social Psychiatry, 59(2) 137-146

borda hos anhoriga till personer med psykisk sjukdom. En
kvantitativ studie dar deltagande anhdériga (n=118) med
en medelalder pa 58 ar forde dagbok under fyra veckor
hur mycket tid de dgnade at den psykiskt sjuka personen
(22-68 ar).

snitt 22,5 timmar i veckan och 14
procent av sin bruttoinkomst pa
att hjdlpa sin psykiskt sjuka
narstdende. Det de anhoriga
gjorde var bl.a. att ge praktiskt
stdd, hjalpa till med hushallssyss-
lor och uppratthalla kontakten
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med halso- och sjukvarden. Reser
till den narstaende, lagger ner tid
pa att finnas till hands snabbt.
Tiden de lade ner motsvarade en
dryg halvtidstjanst.

Foster, 2011. ‘l wanted to learn Austra- | Syftet var att 6ka vardgivarens mojlighet att varda pa ett Erfarenheten av att ha deltagit i
how to heal my heart’: Family lien effektivt satt bade utifran sitt eget, familjens och den programmet kunde beskrivas i
carer experiences of receiving an sjukes perspektiv. Kvalitativa semistrukturerade inter- tre teman: att hantera svarighet-
emotional support service in the vjuer gjordes med 6 av 8 anhdriga till personer med er, att dela erfarenheter med
Well Ways programme. Interna- psykisk sjukdom (schizofreni, depression, personlighets- andra i samma situation, upp-
tional Journal of Mental Health storning, sjdlvmordsbeteende) som deltog i ett s.k. "well- | tdcka olika utvagar. Stodet upp-
Nursing, 20: 56-62 ways” program dar de fick utbildning och stod som levdes positivt och den egna
telefonkontakt, mail, fysiska besdk och den anhérige vardgivarrollen upplevdes mer
erbj6ds hilsosamtal/hilsovard osv. Deltagarna var mel- positiv.
lan 38-66 ar och 3 var partners som levde tillsammans
med den sjuke och 4 var vuxna barn varav en var barn till
tva personer med psykisk sjukdom.
Fredman, Vorstenbosch, Wagner, | USA Syftet med studien var att utveckla en sjalvskattnings- Resultatet visar att anhoriga
Mac Donald & Monson, 2014. skala (SORTS- the Significant Others’ Responses to forsoker bemastra svara situa-
Partner accommodation in Trauma Scale ) for hur partner anpassar sitt beteende tioner som kan uppsta i vardan-
posttraumatic stress disorder: som ett svar pa symtomen hos personen med PTSD. 46 det. Anhoriga uttrycker det som
Initial testing of the Significant par i dldrarna 18-75 ar varav den ena parten hade fatt att ga pa ta runt personen med
Others’ Responses to Trauma diagnosen PTSD (posttraumatiskt stressyndrom) deltog i PTSD for att inte géra denna arg
Scale (SORTS). Journal of Anxiety studien. eller utsatta honom/henne for
Disorders, 28:372-381 upprorande tankar. Vidare and-
rade anhoriga sina rutiner for att
anpassa sig till personen med
PTSD.
Gater, A., Rofail, D., Tolley, C., USA En kvalitativ intervjuundersokning for att undersoka De flesta anhériga (17/19) talar i
Marshall, C., Abetz-Webb, L., upplevelse av bérda hos anhériga till personer (21-82 ar) intervjuerna om sin karlek till den
Zarit, S.H., and Berardo, C.G. med schizofreni. Relationen de anhériga hade till den sjuke, sin formaga att ge omsorg
(2014). “Sometimes It’s Difficult sjuke var partner (2), syskon (6), barn (3), foraldrar (6) och skydd till den sjuke och sin
to Have a Normal Life”’: Results och andra relationer (2). forstaelse for den sjukes situa-
from a Qualitative Study Explor- tion. Intervjupersonerna beskri-
ing Caregiver Burden in Schizo- ver ocksd att de har fatt mer
phrenia. Schizophrenia Research talamod, kdnner tillfredstéllelse
and Treatment, Vol- och har utvecklats som manni-
ume 2014 (2014), Article skor i och med sin roll som anho-
ID 368215, 13 pages rig till en person med schizofreni.
http://dx.doi.org/10.1155/2014/
368215
Gavois H, Paulsson G, Fridlund B. Sv Syftet var att utveckla ett professionellt stod till anhoriga Stod kan ges pa olika satt bero-
(2006). Mental health profes- till personer med allvarlig psykisk sjukdom. Kvalitativa ende pa den anhorigas stress-
sional support in families with a intervjuer gjordes med 12 anhoriga till personer med niva. Det psykiska halsotillstandet
member suffering from severe schizoaffektivt syndrom, d.v.s. schizofreniliknande sym- hos den sjuke paverkar den
mental illness: a grounded theory tom, med depression eller mani eller bade ock. Alder pa anhorige. Modellen anses an-
model. Scand J Caring Sci, 20, den sjuke framgar ej men personen hade varit sjuk éver vandbar dven nar det galler
102-109 30 Ar. anhoriga till dldre med allvarlig
psykisk sjukdom.
Modellen beskriver hur den
professionella varden kan stddja
anhoriga pa olika satt.
Gonzalez, L.A.M., Price Romero, Chile Syftet var att forsta de betydelser anhérigvardare till Gav en forstaelse for betydelsen

Y.M., Reyes Lopéz, M., Ramirez,
M.,Costa Stefanelli, M. (2010).
The experience of family caregiv-

depressiva patienter beskriver av sjukdomen i sitt kultu-
rella sammanhang. En etnografisk studie med observa-
tioner och djupintervjuer med 9 nérstaende (28-65 ar).

av depression for anhorigvardare
av aldre patienter. Upplevelse av
effekterna av att leva med nagon
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ers of older people with depres-
sion. Rev Esc Enferm USP,
44(1):32-38
www.ee.usp.br/reeusp/

Make, maka (2), syster (1), sonhustru (1), dotter (1),
syskonbarn (3) till dldre personer med depression (> 60
ar) som star under behandling pa ett vardcenter i Santi-
ago har behandlats minst 6 manader

i familjen som har en depression
beskrivs genom tva teman:
Uppfattningen om sjukdomen:
konstig sjukdom med svdangande
sinnesstamningen ar pafrestande
med ena stunden ointresse for
livet, meningslésheten, fastnar i
tankeinnehall. Ta hand om de-
pressiva personen (ndrstdende)
Bland annat svart att veta hur
man ska angripa sig rollen.

Herlitz, C. & Dahlberg, L. 1999. Sv Syftet var att mata vardgivarens anstrangning med hjalp Det var anstrangande att ge hjalp
Causes of Strain Affecting Rela- av instrumentet SIP (Sickness impact profile) som mater med dagliga livets aktiviteter
tives of Swedish Oldest Elderly. A faktorer som &r relaterade bade till vardgivaren och speciellt da personen inte sam-
population-based Study. Scand J personen som vardas. En randomiserad studie dar dldre arbetade. Vardandet upplevdes
Caring Sci 1999; 13: 109-115 6 anhorigvardare (n=170) som var 80 ar och daréver tillfra- | som tungt och inkréktade nega-
gades om hur anstrangande varden av den narstaende tivt pa den anhoriges eget sociala
personen med fysisk eller psykisk ohélsa var. liv. Kvaliteten pa relationen var
av betydelse for upplevelse av
vardgivarrollen.
Hinrichsen G.A., Hernandez, N.A. USA En longitudinell studie dar make/maka och vuxna barn Mest pafrestande var “mellan-
& Pollack, S. 1992. Difficulties (n=150) som vardade en &ldre anhérig med depression maénskliga problem” som hade
and and Rewards in Family Care (m=71 ar) tillfragades om vad som var svarast och mest med kommunikation och stott-
of Depressed Older Adult. The tillfredsstallande med att ge vard till sin anhdrige. In- ning av den aldre personens
Gerontologist, 32(4):486-92 strument som anvandes var bl.a. The Burden Interview funktionella och sociala férmaga
(Zarit& Zarit, 1983). att gora. Situationen att vara
anhorig vardgivare var inte
enbart negativ.
Hinrichsen, G.A. & Zweig, R. USA Intervjuer gjordes utifran ett strukturerat frageformular Anhoriga beskriver sig ha utveck-

1994.Family Issues in Later-Life
Depression. Journal of Long-Term
Home Health Care, 13(3):4-15

med 127 anhdriga till dldre personer (> 60 ar) med de-
pression. De anhoriga var make/maka eller vuxna barn.
Syftet var att undersdka upplevelser av svarigheter och
tillfredsstallelse med att vara anhorig och varda en nar-
staende dldre med depression.

lat bemastringsstrategier for att
hantera situationen. Tre olika
strategier beskrivs: 1) att férsoka
forandra situationen genom att
forandra sitt eget agerande
forsoka forsta vilka konsekvenser
olika satt att agera kan fa. 2) att
sbka bade informellt och formellt
kanslomassigt stod eller vagled-
ning. 3) att minska stress genom
att rikta sina kanslor av upprord-
het mot nagot annat som t.ex.
anvandning av lugnande medel,
trostatande, alkohol, rékning,
dltande av problemen.
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Horton- Deutsch, S.L., Farran, USA Syftet med studien var att 6ka vardgivarnas resurser Dar personen deltagit i interven-
C.J., Choi, E.E., Fogg, L. 2002. The genom utbildning och stéd. Interventionsgrupp (n=13) tionsgruppen sags funktionell
PLUS Intervention: A Pilot Test Kontrollgrupp (n=12). Deltagarna var make/maka eller forbattring hos patienten vilket
with caregivers of depressed annan vuxen vardgivare till personer > 65 ar med de- hade en paverkan pa anhorigas
older adults. Archives of Psychi- pression (71-94 ar). For att utvdrdera interventionen kansla av tillfredsstéllelse och
atric Nursing 16(2):61-71 anvandes skattningsskalor. mening samt anhorigs fysiska och
psykiska halsa. Den funktionella
férmdgan hos patienten verkade
vara viktigare foér vardgivarens
valmaende an patientens psy-
kiska symtom.
Johansson, G., Eliason, A., Lobu, Sv Av 585 anhoriga till vuxna med psykisk ohdlsa som deltog | De anhoriga i studien menar att
S., & Holmberg, T. (2007). Ndr- i enkatstudien var 27 % av de anhoriga > 65 ar. Alder pa deras kunskap om patientens
staendes delaktighet i personen med psykisk ohélsa framgar inte men fyra av sjukdom och livshistoria inte tas
den psykiatriska varden — en fem av de anhdériga >65 ar var gifta med personen med tillvara och de 6nskar ocksa att
enkdtundersékning i Ostergét- psykisk ohdlsa. Fragestéllningarna var om anhdorigas den psykiatriska varden ska ta
land 2006. Landstinget i Oster- kontakt med den sjuke, anhorigas grad av kunskap om mer kontakt med dem och i ett
gotland. sjukdomen och vilken information de far fran varden, tidigare skede. Ansvaret for att
vilket fortroende de har for psykiatriska varden. Uppfatt- kontakt tas ligger pafallande ofta
ningar om vardpersonalens bemétande och vardens pa den anhorige.
tillgénglighet. Anhoriga fick ocksa ge en bedémning av
den egna hélsan.
Jonsson, PD, Wijk, H, Danielsson, Sv En Interventionsstudie dar 34 anhoriga (27-63 ar) till Resultatet visade att interven-
E, Skarsater, | (2011). Outcomes personer med bipolar sjukdom deltog. Interventionen var | tionen hade 6kat anhorigas
of an educational intervention en i psykopedagogisk grupputbildning. Syftet var att forstaelse for sjukdomen och
for the family of a person with utvdrdera interventionens betydelse for anhdrigas minskat deras stress, det sociala
bipolar disorder: a 2-year follow- stresshantering, sociala funktion och vardgivarsituation- livet paverkades positivt och ett
up study. Journal of Psychiatric en. Uppfoljning gjordes tva ar efter interventionens forandrat (icke konfrontativt)
and Mental Health Nursing, 2011, inférande. Instrument som anvédndes var sjalvskattning bemétande till personen med
18, 333-341 med COPE-index-skalan (Mc Kee et al, 2003). bipolara sjukdomen.
Kartalowa-O’Doherty, Y., & Irland Mixed method. Deltagare var 31 anhoriga till personer De som bodde tillsammans med
Doherty, D.T. 2008. Coping med schizofreni. De anhdériga var mellan 20-75 ar dar den sjuke var de som anvédnde
strategies and styles of family hélften var mer dn 65 ar. Personen hade haft sin diagnos flest bemastringsstrategier.
carers of persons with enduring schizofreni mellan 2-49 ar. Alder pa den sjuke saknas. Bemadstringsstrategier kunde vara
mental illness a mixed methods Syftet var att identifiera och beskriva vilka copingstrate- att den anhorige dgnade sig at
analysis. Scand J Caring Sci. gier som anhoriga anvander sig av. fysisk aktivitet for att avreagera
;22(1):19-28 sig och orka, avslappnings-
ovningar, undvek att diskutera
sjukdomen i familjen. Deltagare
6ver 75 ar mer bendgna att
anvanda beteendeinriktade
strategier som ofta ar aktiva t.ex.
soka stod fran andra, hushalls-
sysslor for att skingra tankar, ta
en dag i taget, lar sig leva med
situationen, acceptera situation-
en.
Martire, L.M., Hinrichsen, G.A., USA Syftet var att utveckla ett nytt instrument (MDBI- Burden MDBI kan ge en battre forstaelse

Morse,J.Q., Reynolds, C.F.,
Gildengers, A.G., Mulsant, B.H.,
Schultz, R., Frank, E., & Kupfer,
D.J. (2009). The Mood Disorder
Burden Index: A scale for as-
sessing the burden of caregivers

scale) for att kunna mata vardgivarborda. Deltagare i
studien var anhoriga (23-88 ar) till personer med bipolar
sjukdom (n=38) och major depression(n=123) som var 58
ar och aldre (m= 71,6 ar).

for anhorigas borda vid depres-
sion och bipolart tillstand och
darmed kan leda till mer skrad-
darsydda behandlingar som
battre moter patientens och de
anhorigas behov. MDBI matte tre
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to adults with unipolar or bipolar
disorder. Psychiatric Research,
168: p 67-77

huvuddomaner av anhdrigas
bérda; patienternas symtom pa
depression och mani, anhorigas
oro infér framtiden och anhori-
gas svarigheter i relationen med
patienten. MDBI inkluderar dven
en extra modul som méter anho-
rigas borda i forhallande till
patientens lakemedelsbehandling
och psykoterapi.

Martire, L.M., Schulz, R., Rey- USA Kvantitativ studie/intervention (behandlingsstudie). Behandling som resulterade i
nolds, C.F., Karp, J.F., Gildengers, Personer med depression (>60 ar) och deras anhériga minskade depressionssymtom
A.G., & Whyte, E.M. 2010. deltog i studien (n=88). Syftet var att mata behand- hos den sjuke hade ocksa effekt
Treatment of Late-Life Depres- lingseffekt hos patienten och upplevelse av bérda hos pa anhoriga. Borda relaterad till
sion Alleviates Caregiver Burden J anhoriga. Skattningsskalor for depression anvandes for depressionssymtomen minskade
Am Geriatr Soc.58(1): 23-29 att mata effekt av behandling samt skattningsskalor for och det fanns ocksa en tendens
upplevelse av borda (bl.a. Caregiver burden, Zarit & Zarit, | till lagre generell borda. Denna
1985). forandring sags inte hos anhériga
till de som inte hade effekt av
behandling. Behandlingseffekt
minskade anhdorigas borda oav-
sett vad behandlingen bestod av.
Norbeck, J.S., Chafetz, L., Skodol- USA 60 anhoriga till personer med psykisk ohélsa intervjuades | Anhoriga har behov av feedback,
Wilson, H., & Weiss, S.J. 1991. utifran strukturerade frageformular om vilket stod som i form av samtal dar nagon
Social support needs of family beho6vdes i omvardnaden av en anh6rig med psykisk lyssnar samtidigt som det finns
caregivers of psychiatric patients ohélsa. Personerna med psykisk ohalsa indelades i tre behov av stéd ocksa vad géller
from three age group. Nursing grupper dar en grupp var personer med psykisk ohalsa i dagliga sysslor s.k. instrumentellt
research, 40(4), 208-213. aldrarna 55-88 ar. stod d.v.s. praktiskt stod.
Nordstrém, M., Dunér,E.,Olin, A., Sv Kvalitativa intervjuer med 12 personer med psykiatriskt Beskriver ambivalens i relation till
& Wijk, H. 2009. Places social funktionshinder (55-73 ar) vilka intervjuades vid ett eller anhorig. Men samtidigt forvantas
relations and activities in the tva tillfallen. Syftet var att beskriva hur dldre med psykia- | anhériga finnas dar for dem och
everyday lives of folder adults triskt funktionshinder upplever sociala relationer och anhoriga ar viktiga under peri-
with psychiatric disabilities: an aktiviteter | dagliga livet. oder da de inte mar bra.
interview study. International
Psychogeriatrics, 21(2), 401-412.
Pratt, C.C., Schmall, V.L., Wilson, USA Utveckling och utvérdering av utbildningsprogram om Deltagare i utbildnings-
W., Benthin, A. (1991). A model depression och sjdlvmord hos aldre. Malgrupp anhériga, workshopen var mer benagna att
Community Education Program dldre och omsorgsgivare (n= 175). avgora lampliga atgarder an
on Depression and Suicide in personer i kontrollgruppen.
Later Life. The Gerontologist. vol Bendgenheten att ta upp fragan
31, No 5: 692-695 om psykiska halsan 6kade. Att
prata med professionella 6kade
med 20 procent. Férmagan att
kdnna igen depression och suicid
i dldre aldrar 6kade. Fyra av fem
kande sig val forberedda och tva
tredjedelar menade att det var
stor chans att de skulle komma
att utbilda andra.
Rénnmark, L. (2012). Det maste Sv Fokus den sjuke (> 70 ar) men indirekt den anhérige Dottern insatser beskrivs och det

fa ta tid - Metoder och synsétt i
patientarbetet vid Aldrepsykia-
triska teamet, Sédra Alvsborgs
Sjukhus. FoU Sjuhdrad Vilfard.

tillgodo. “Fallstudie” av tre &dldre personer med psykisk
ohilsa och APT: s (dldrepsykiatriska teamets) arbete.

ansvar hon tar av helheten da
APT kommer in. Hennes delak-
tighet &r viktig i vardplaneringen
som ska goras av APT. De stodjer
genom hembesok, telefonkon-
takt. Kunskapen om personen
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bidrar dottern med. APT harii
detta fall aven kontakt med
hemtjansten och star for sam-
ordning av alla insatser till pati-
enten, s3 att dottern slipper
detta. Hemtjansten utbildas for
att ta hand om patienten, konti-
nuitetens betydelse och bemo-
tande. Haller i kontakten med
priméarvardsldkaren ang. lakeme-
del.

Sewitch, M.J., Mc Cusker, J., Canada | Kvantitativ studie med syftet att undersdka sambandet Det finns ett uttalat behov av
Dendukuri, N., Yaffe, M.J. (2004). mellan depression bland medicinskt sjuka, svaga aldre t.ex. psykosocialt stéd. Anhoriga
Depression in frail elders: impact och anhorigvardstimmar, anhorigas halsotillstand och till fysiskt skora dldre med de-
on family caregivers. Int J Geriatr livskvalitet. Personerna med depression var mellan 65- pression, hade |ag livskvalitet och
Psychiatry, 19: 655—-665 97 &r. De anhoriga (n=191) var make/maka, barn och led av psykisk ohalsa. Hembesok
andra vardgivare som t.ex. sonhustrur 0.s.v. frén sjukvarden kan bade upp-
tacka depressionssymtom hos
den aldre och psykisk ohélsa hos
de anhoriga och psykosocialt
stod till anhoriga kan ev. hjalpa,
menar man.
Stjernswird, S & Ostman M Sv 18 anhdriga (18-65 ar) make/maka (8), foralder (6), Upplevelsen av att vara ensam
(2008). Whose life am | living? dottrar (3), god van (1) intervjuades i fokusgrupper om och sakna stod i rollen som
Relatives living in the shadow of upplevelsen av att leva tillsammans med en person med anhorig beskrivs paverka livet
depression. International Journal depressiv sjukdom. negativt. Lever inget eget liv och
of Social Psychiatry. Vol 54(4): det ar anstrangande att uppratt-
358-369 halla balansen i relationen.
Tidemalm, D., Johnson, L., Hul- Sv Enkatstudie dar narstaende (n=88) till personer med Varje aterfall i sjukdomen okar
terstrém, A., Omerov, S., Aberg psykisk ohdlsa (20-78 ar) fick ge sina omdomen efter att risken for flera aterfall, med
Wistedt, A. (2007). Kortare de deltagit i en tvaarig utbildningssatsning. nedsatt funktionsférmaga till
vardtid efter utbildning i affektiv foljd, vilket i sin tur medfor
sjukdom, Lakartidningen, 43, lidande bade for den sjuke och
volym 104, 3195-3197 narstaende. Deltagarna var
mycket néjda med den givna
utbildningen.
Tryssenar, J. & Tremblay, M. Canada | Kvalitativa fokusgruppsintervjuer genomférdes med 19 Trots upplevelsen av en ensam
(2002). Aging with a serious anhoriga till personer med psykisk ohdélsa i aldrarna 43-76 | situation, med stor bérda och
mental disability in the rural ar. Syftet var att undersdka upplevelsen av att dldras med | kanslor av bade maktléshet och
Northern Ontario: Family Mem- psykisk sjukdom ur anhdrigas perspektiv. Syskon (4), overgivenhet upplever de anh6-
bers’experiences. Psychiatric make/maka (2), barn (2) eller féraldrar (11.) riga att det ocksa finns det som
Rehabilitation Journal, vol 25, no ar positivt i anhorigrollen. Det ger
2:255-264 tillfredsstéllelse att kunna be-
madstra en svar situation och de
upplever meningsfullhet i rela-
tionen till personen med psykisk
ohalsa.
Ostling, S., Bérjesson- Hansson, Sv Kvalitativa intervjuer med anhoriga (n=126) till dldre Resultatet visar att anhoriga ar

A., Skoog, | (2007). Psychotic
symptoms and paranoid ideation
in a population-based sample of
95-year-olds. The American
Journal of Geriatric Psychiatry,
15(12): 999-1004

personer (95 ar och daréver) med psykisk ohélsa av olika
slag, t.ex. schizofreni psykos.

oumbdérliga eftersom de anser sig
vara de enda som kan rappor-
tera/beskriva symtomen som
personen med sjukdomen har till
varden.
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Ostman M, & Kjellin K (2002).
Stigma by association - Psycho-
logical factors in relatives of
people with mental illness.
British Journal of Psychiatry, 181,
494 — 498.

Sv

Syftet var att undersdka situationen att vara anhorig till
en person med psykisk sjukdom. Kvalitativa intervjuer
med anhdriga till personer med psykisk sjukdom som var
18-70 ar. En fjdrdedel av dem var > 65 ar. De anhoriga
som intervjuades var make/maka, syskon, barn.

Bade anhoriga till dem som
vardades frivilligt och till dem
som tvangsvardades pa akutpsy-
kiatrisk klinik menade att den
psykiska sjukdomen paverkade
dven anhorigas psykiska halsa
och sociala liv. De menar att
dessa psykologiska faktorer var
relaterade till just associerat
stigma.

Ostman, M., Wallsten, T., &
Kjellin, K. (2005). Family burden
and relatives’ participation in
psychiatric care: Are the patient’s
diagnosis and the relation to the
patient of importance? Internat-
ional Journal of Social Psychiatry,
vol.51(4): 291-301

Sv

Kvantitativ longitudinell studie med syftet att tillfraga
anhoriga om upplevd boérda. Enkdt med 95 fragor som
besvarades vid 3 tillfallen med fem ars mellanrum mellan
tillfallena. Personerna med psykisk ohélsa var 18-70 ar.

Det fanns skillnader i upplevd
bérda hos anhoriga till personer
med psykos, affektiv sjukdom
och andra diagnoser, och forald-
rar, partner, vuxna barn, syskon
och vanner.

Relationen befanns vara viktigare
an sjukdomen och sammanle-
vande makar upplevde mer
borda.
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Anhoriga till aldre personer
med psykisk ohéalsa

Efter slutfort arbete med denna kunskapsoversikt kan vi som s& ménga fore oss konstatera att omradet psykisk
ohilsa hos dldre fortfarande &r ett eftersatt omrade inom vérd och omsorg och ocksa vad géller forskning. I kun-
skapsoversikten var syftet att fokusera pé situationen att vara anhorig till en dldre person med psykisk ohilsa.
Psykisk ohilsa hos dldre skiljer sig fran psykisk ohélsa hos yngre vuxna. Darfor kan det finnas anledning att tro att
behovet av stod hos anhoriga till dldre personer med psykisk ohélsa kan se annorlunda ut 4n stdd till anhoriga till
personer med psykisk ohélsa i andra aldersgrupper. I studier som gjorts med fokus pé anhoriga till personer med

psykisk ohilsa, bade nationellt och internationellt, utgor anhoriga till dldre personer med psykisk ohilsa oftast

bara en liten del av materialet.

Resultatet visar att olika typer av stod till anhoriga fran den formella vardens sida behovs vid olika skeden av
psykisk ohélsa och att de anhoriga ibland kan ha ett livslangt ansvar. Rollen som anhdrig paverkas ocksé av att
personen med psykisk ohilsa aldras, och att psykisk och fysiska hélsa samt funktionsférmaga i vardagen forand-
ras i och med &ldrandet. Detta understryker vikten av ett personcentrerat synsatt for denna grupp édldre och deras
anhoriga. For att kunna stodja anhoriga till aldre personer med psykiska hilsa kravs enligt kunskapsoversiktens
resultat mer utbildning, information och utveckling av andra stodatgarder for alla inblandade parter.
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