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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) ar en av statens satsningar som gors for att
synliggora anhorigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhoriga till
aldre personer, personer med funktionshinder och personer med langvarig sjukdom. Nka
startade sin verksamhet 2008 och bestar av sex parter med olika kompetenser geografiskt
spridda o6ver landet. Dessa ar Regionférbundet i Kalmar 1an, FoU Sjuhidrad Valfard vid
Hogskolan i Bords, Linnéuniversitetet, Anhorigas Riksférbund, lanssamordnarna for an-
horigstod i Norrland och Landstinget i Kalmar lan.

Sedan 2012 har Nka ett uppdrag inom PRIO-programmet att bygga upp ett kunskapsstod
avseende anhoriga till personer med psykisk ohilsa. Inom ramen for detta uppdrag pagar
arbete med tre kunskapsoversikter. Ett for vartdera omradet: anhoriga till barn och unga
med psykisk ohilsa, anhériga till vuxna med psykisk ohélsa och anhoriga till dldre med
psykisk ohélsa.

Syftet med foreliggande kunskapsoversikt, som avser anhoriga till vuxna med psykisk
ohilsa, ar att skapa en 6verblick 6ver relevant forskning och utveckling avseende stod for
dessa anhoriga. Ett vidare syfte ar att bidra till att stimulera och stédja utvecklingsarbete
inom detta omrade. Malgruppen for kunskapsoversikten, liksom for NkA:s arbete i 6vrigt,
ar anhoriga och deras nirstadende, anstéllda och beslutsfattare inom vard och omsorg och
hélso- och sjukvard, aktiva inom idéburna organisationer, studenter, larare och forskare.

Forfattare till kunskapsoversikten ar Mats Ewertzon, mojliggorare/forskare vid Nka och
lektor vid Ersta Skondal hogskola. Arbetet har genomforts i fortlopande diskussion med
professor Elizabeth Hanson vid Nka.

En tidigare version av manuset har lasts och kommenterats av Jan-Olof Svensson, Eva
Gustafson och Ylva Benderix vid Nka, Helena Forssell vid Division psykiatri i Landstinget
Sérmland, Leif Mellqvist och Anki Sandberg NSPH:s anhoriggrupp, Susanne Rolfner
Suvanto vid Sveriges kommuner och landsting, Anette Erdner vid Ersta Skondal hog-
skola, Lars Erdner vid Evidens i Goterborg, samt anhorigkonsulenterna Niklas Milén,
Halmstad, Helena Samuelsson och Ingegerd Antonsson, Boden, och Anna Pastoor, Tings-
ryd. Deras kommentarer har darefter beaktats till det slutliga utformandet av kunskaps-
oversikten.

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

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare


mailto:info@anhoriga.se
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Sammanfattning

Att vara anhorig till en person med psykisk ohélsa kan vara forenat med omfattande sva-
righeter, men ocksi med empati och karlek till att vilja hjalpa och stédja sin narstaende.
Kontakt och st6d frén personal inom vard och omsorg och andra anhoriga med liknande
erfarenheter kan vara betydelsefullt for att hantera situationen. Trots goda intentioner i
svenska styrdokument framkommer i flera utredningar och forskning, att anhorigas be-
hov av kontakt och anpassat stod fran vard och omsorg inte alla ganger tillgodoses i till-
racklig omfattning.

Syftet med foreliggande kunskapsoversikt ar darfor att presentera exempel pa stodjande
insatser for vuxna anhoriga (18 ar eller dldre), till vuxna personer (18 ar eller dldre) med
psykisk ohilsa och den dokumenterade betydelse och/eller effekt som stodet kan ha for
anhoriga. Det skall tillaggas att syftet inte ar att jamfora eller dra slutsatser om vilka
stodinsatser som ar mest betydelsefulla eller effektiva.

Litteratursokning av svensk och internationell forskning och utvecklingsarbeten genom-
fordes i olika databaser. SOkningen omfattade aspekter som: psykisk ohilsa, anhoriga,
stod och betydelse samt effekt. Efter en forsta granskning av 854 studier bedomdes slutli-
gen 54 vara relevanta for kunskapséversiktens syfte och fragestillningar. Av dessa har 18
studier genomforts i Sverige. Studierna ar genomforda med savil kvantitativa som kvali-
tativa metoder.

Vid tematisk analys av studierna framkom tvd huvudomraden. Det ena omfattade st6d
fran personal inom halso- och sjukvérd och socialtjanst. Det delades in i sex delomraden;
psykopedagogiska interventioner, telefonradgivning i grupp, webbaserat stéd, samtal och
bemoétande, delaktighet i vird och omsorg, samt vard och omsorg till den nirstaende med
psykisk ohélsa. Det andra huvudomradet omfattade stod fran personer med egen erfa-
renhet som anhorig till person med psykisk ohélsa, omfattande tre delomréden; 6msesi-
diga stodgrupper, individuella samtalstraffar och st6d via telefon.

Insatserna hade genomforts i grupp eller individuellt likval som direkt eller indirekt stod,
dar indirekt stod framst riktades till den narstiende med psykisk ohilsa, vilket i sin tur
kan underlitta situationen for anhoriga. Innehallet i insatserna hade stora variationer.
Négra dterkommande aspekter var information, utbildning, radgivning, problemlésning
och stresshantering, delaktighet i vard och omsorg, bemétande fran personal och erfaren-
hetsutbyte med andra anhoriga. Resultatet indikerar att stodinsatserna pa manga olika
satt kan vara betydelsefulla for anhoriga sjalva, saval fysiskt, psykiskt som socialt, men
ocksa av betydelse for att hantera situationen och pa sé sitt stodja sin narstdende med
psykisk ohilsa. Psykopedagogiska interventioner och 6msesidiga stodgrupper som leds av
andra anhoriga var de insatser som omfattade flest studier, sévél systematiska forsknings-
oversikter som enskilda studier. Resultaten av dessa indikerade minskad belastning, 6kad
kunskap om sjukdomen och behandling, samt 6kad mojlighet att hantera situationen.



Négra studier indikerade ocksé att instéllningen till den narstdende med psykisk ohélsa
hade férindrats, samt att socialt stod i grupp var betydelsefullt for att minska social isole-
ring och kinsla av ensamhet. Utviarderingarna hade i nistan alla studier genomforts inom
ett ar efter insatsen avslutats, vilket medfor betydande begransningar i vilken langtidsef-
fekt insatserna haft. Insatserna genomférdes av olika organisationer och personer, som
landsting, kommun, intresseorganisationer, privat och projekt under avgransad tid. I
négra studier genomfordes de i samarbete mellan flera organisationer.

Resultatet i kunskapsoversikten dr inte en total kartlaggning av forskning som genomforts
om stod for anhoriga till personer med psykisk ohalsa. Det dr exempel pa olika former av
stod och dér det finns utvirdering som beskriver dess betydelse. Det finns sikerligen fler
studier som beskriver detta omrade som inte inkluderats i resultatet, bide i Sverige och
internationellt. Allt som framkommer i resultatet ar inte 6verforbart eller generaliserbart
i andra sammanhang dn dir det genomforts. Detta pa grund av metodologiska begrins-
ningar i vissa studier eller att det finns geografiska, kulturella eller andra aspekter som
begriansar resultatens Gverforbarhet.

Utifran resultatet av kunskapsoversikten och fran anhorigas erfarenheter i andra sam-
manhang, kan f6ljande omraden ses som betydelsefulla att beakta vid fordndring och
utveckling av stod till anhoriga:

> Information p& samhaéllsnivd; information om var vérd for personer med psykisk
ohilsa och st6d for anhoériga finns att tillga.

> Strukturerade former av anhorigstod; olika former av
psykopedagogiska insatser, 6msesidiga stodgrupper, webbaserat
stod och individuellt samtalsstod.

> Bemoétande fran personal inom vard och omsorg.

Y

Anhorigas delaktighet i vard och omsorg.
> Beaktande av sekretessen ur anhorigas och deras narstaendes

perspektiv sdvil som ur vard- och omsorgspersonals perspektiv.
> Vard och omsorg av den nirstaende som ocksa beaktar anhorigas behov av trygghet.
> Att utveckling sker i nira samarbete mellan vird och omsorg, samt intresseorgani-
sationer si att allas kompetens och erfarenhet tas tillvara.

Forhoppningen ar att dessa exempel pa stod som framkommit i kunskapsoversikten kan
bidra till kunskap och inspiration fér utveckling och fériandring av stédjande insatser for
vuxna anhoriga som har en vuxen narstdende med psykisk ohélsa. Det dr ocksa betydelse-
fullt att det ges forutsattningar till fortsatt dokumentation och utvardering av insatser
som andra kan ta del av.

Nyckelord: anhoérig, betydelse, effekt, psykisk ohélsa, stdd.



Bakgrund

Inledningsvis skall nimnas att denna kunskapsoversikt har sitt fokus pé anhoriga till
personer med psykisk ohilsa. Personen med psykisk ohdlsa omnamns i liten omfattning.
Det ar ett viktigt perspektiv att ocksa beskriva hur situationen kan vara f6r personer med
dessa problem. Jag kan rekommendera en kunskapsoversikt av Ritva Gough vid Natio-
nellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) dar erfarenheter med det perspektivet beskrivs i
ett kapitel (1).

Foljande bakgrund inleds med definitioner av centrala begrepp som sedan anvands i tex-
ten framover. Darefter presenteras nagra avsnitt utifran olika studier som genomforts
inom omradet anhoriga till personer med psykisk ohilsa. Ett avsnitt berér hur anhorigas
situation kan paverkas till f6ljd av den nirstdendes psykiska ohélsa. Darefter kommer ett
avsnitt om anhorigas beskrivning hur situationen kan férandras 6ver tid, fran det att den
nirstidende insjuknade till hur det dr i ett senare skede i livet. Vidare beskrivs det sociala
nétverkets betydelse da en person drabbats av psykisk ohilsa. Ett avsnitt beskriver hur
anhoriga till personer med psykisk ohilsa omnidmns i svenska utredningar och styrdoku-
ment, exempelvis lagstiftning. Bakgrunden avslutas med nagra utgdngspunker for ut-
veckling av stod for anhoriga till personer med psykisk ohilsa.

Centrala begrepp

I kunskapsoversikten aterges erfarenheter fran ménga olika killor, séval svenska som
internationella. Stora variationer forekommer nar det giller terminologin. Centrala be-
grepp ar Anhorig, Psykisk ohdlsa, Stod samt Betydelse och Effekt. Inneboérden av dessa
begrepp sdsom de avses i kunskapséversikten beskrivs nedan.

Nir det giller personer i det sociala niatverket anviands olika begrepp i litteraturen, exem-
pelvis familjemedlem, narstaende, anhorig, slikting, anhorigvardare, informella vardgi-
vare etc. I kunskapsoversiken anviands begreppet anhorig, forutom i vissa fall da begrepp
anvands som hanfor till refererade studier. Begreppet anhérig anviands med betydelsen
personer (18 ar eller dldre) inom familjen, sldktingar eller andra personer som vénner,
grannar etc som har en relation till en ndrstdende (18 ar eller dldre) med psykisk ohélsa.
Begreppen anhorig och narstdende anviands pa samma sitt som i regeringens proposition
Stod till personer som vardar eller stodjer ndrstdende (2). Med nérstdende avses den
person som tar emot omsorg, vard och stod, medan den som ger hjdlpen bendmns anho-

rig.



Nir det galler begreppet psykisk ohdlsa anvands ocksé det med olika innebord i olika
sammanhang. I denna kunskapsoversikt anvinds den avgransning som beskrivs i Social-
departementets uppdrag PRIO psykisk ohélsa — plan for riktade insatser inom omradet
psykisk ohilsa 2012—2016. Dir inryms i begreppet savil psykisk sjukdom' som psykisk
funktionsnedsittning” (3). Nar det giller psykiska sjukdomar kan det rora sig om olika
psykiatriska tillstdnd sdsom psykossjukdomar, exempelvis schizofreni och likartade psy-
koser, forstaimningssyndrom, exempelvis depression och mani, ngestssyndrom, neu-
ropsykiatriska diagnoser, exempelvis autismspektrumtillstind, ADHD, Aspergers
syndrom och Tourettes syndrom, eller dtstérningar, exempelvis anorexia nervosa och
bulimia nervosa. I resultatet anvinds de begrepp som respektive studie anviander, det vill
sdga diagnos eller annat begrepp. Begreppet niarstdende anviands ocksa och avser den
person med psykisk ohilsa som den anhorige har en néra relation till.

Med begreppen stdd eller stédjande insatser avses olika former av insatser individuellt
eller i grupp som syftar till att hjalpa och underlitta anhorigas situation séval fysiskt,
psykiskt som socialt. Stodet kan utgoras av direkt eller indirekt stod, dar indirekt stod
framst riktas till den nérstdende med psykisk ohilsa vilket i sin tur kan underlitta situa-
tionen for anhoriga.

Med begreppet betydelse avses dokumenterade erfarenheter dar anhériga pa ett eller
annat sitt uttryckt att stodet haft betydelse for dem, foretridesvis studier med kvalitativ’
ansats dar anhoriga exempelvis via intervjuer beskrivit vilken betydelse stodet haft. Med
effekt avses dokumenterad erfarenhet som visat vad stodet lett till for anhoriga, foretra-
desvis studier med kvantitativ* ansats dir exempelvis en grupp anhoriga besvarat ett
frageformular om vilken effekt en viss insats hatft.

Att vara anhorig till person med psykisk ohélsa

De senaste decennierna har bade internationell och svensk forskning alltmer uppmark-
sammat situationen for anhoriga till personer med psykisk ohilsa. I foljande avsnitt besk-

! Vad som avses med olika psykiatriska sjukdomar beskrivs inte i denna kunskapséversikt. For
information rekommenderas bocker som exempelvis: Herlofson, J., Ekselius, L., Lundh, L-G., Lun-
din, A., Martensson, B. och Asberg, M. (red.) (2009). Psykiatri. Lund: Studentlitteratur;
Allgulander, C. (2014). Klinisk psykiatri. (3:e upplagan). Lund: Studentlitteratur.

? Med funktionsnedsittning avses enligt Socialstyrelsens termbank nedsittning av fysisk, psykisk
eller intellektuell funktionsférméga. En funktionsnedséttning kan uppst4 till f6ljd av sjukdom eller
annat tillstdnd eller till f6ljd av en medfodd eller férvarvad skada. Sddana sjukdomar, tillstand eller
skador kan vara av bestdende eller av 6vergdende natur (www.socialstyrelsen.se).

® Med kvalitativ ansats avses forskning som syftar till att undersoka fenomen pa ett fordjupat och
holistiskt sitt, data samlas in genom berittelser med hjilp av olika metoder (4).

* Med kvantitativ ansats avses forskning som syftar till att underséka fenomen med exakt métning
och kvantifiering, ofta med en strikt och kontrollerad konstruktion (4).
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rivs vad som framkommit i ngra svenska studier inom omradet. Situationen for enskilda
anhoriga eller familjer dr individuell, unik och med stora variationer, vilket medfor att
foljande beskrivning inte skall ses som nagot allméngiltigt i hur det ar att vara anhorig till
person med psykisk ohélsa.

Familjeborda’®, eller merbelastning som jag hellre uttrycker det, ir ett begrepp som an-
vants for att beskriva hur situationen kan vara for anhoriga till f6ljd av den nérstdendes
psykiska ohalsa. Forskning indikerar att det ar ett vagt forhallande mellan olika psykia-
triska diagnoser och anhdrigas merbelastning (6). Merbelastning har bland annat beskri-
vits som att situationen kan inverka p& anhorigas majlighet att arbeta och att ha fritid (6,
7), deras ekonomi (77) och sociala relationer (6). Anhoriga tar ocksa ofta ett omfattande
ansvar for att vardagen skall fungera, vilket kan medfora omfattande tidsatgéng. I en stu-
die framkom att informella vardgivare till personer med psykossjukdom avsatte i genom-
snitt 22,5 timmar per vecka for att stodja sin narstdende; i hushéllet, praktiskt och eko-
nomiskt, i kontakt med hilso- och sjukvard, resor och tillsyn av olika slag (7). Som fram-
kom i den studien innefattar anhorigas omsorg inte bara praktiska goromal, det kan ocksa
omfatta tillsyn av den nirstdende i vardagen.

Det kan fa psykologiska konsekvenser for anhoriga och har i forskning bland annat be-
skrivits i termer av oro, sorg, radsla, skuld, skam och ensamhet. Det kan vara en konstant
oro over tid i situationer av kaos (8, 9). Det kan vara sorg 6ver den nérstidendes situation
(9) eller sorg Gver att ha forlorat personen sdsom han eller hon varit (10, 11). Anhériga
kan ocksa kidnna radsla for den narstdendes beteende (12). I en studie med anhoriga till
personer med borderline personlighetsstorning beskrevs ridsla som att “trippa omkring
pa ta”, for att den narstdende inte skall reagera med utbrott (11). Ridsla kan ocksa finnas
for att den narstdende skall skada sig sjalv (9, 12, 13) eller att som syskon sjdlv drabbas av
sjukdom (10, 14). Kénslor av skuld kan vickas av att vara orsak till sjukdomen (9, 11, 12)
och att vara den som ir frisk (10). Aven omgivningens férdomar och negativa attityder till
psykisk sjukdom kan forstarka anhorigas kianslor av skuld och skam (10). Anhorigas situ-
ation har ocksé i flera studier beskrivits som att vara ensam (9, 12, 14), savil faktiskt, att
inte ha nagon att prata med om situationen, som kianslomassigt i att vara den som far ta
ett stort ansvar. Att inte ha nagon att dela situationen med kan leda till en 6kad merbe-
lastning (15), en belastad situation som ocksé kan ha ett samband med forsamrad livskva-
lité (16) och inverka pa hilsan (15). Egna psykiska problem kan ocksé innebéra att anho-
riga upplever sig mer belastade (6).

Inom familjen kan relationerna péaverkas, exempelvis genom att man har meningsskiljak-
tigheter om vad som ar bra for den nirstdende (13, 14). Det kan inverka pé relationen

® Familjeborda (eng. family burden): begreppet har definierats pa olika sitt, en definition 4r: de
konsekvenser som den sjukes symptom och beteende har for den sociala miljon (objektiv borda)
och de psykologiska konsekvenser det har for familjen (subjektiv bérda) (5). I denna kunskapséver-
sikt anvands begreppet merbelastning och avser d& vad som i litteratur ofta bendmns som bérda.
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mellan féraldrar (8), att barn tar ett vuxenansvar (12) och att avundsjuka mellan syskon
utvecklas (10).

Aven om situationen kan vara forenad med omfattande svéarigheter si kan det ocks vara
forenat med vilja att hjalpa och stodja den narstiende, dir en relation med stark kirlek,
empati och vilja till gemenskap finns. Situationen kan ocksa leda till personlig utveckling,
exempelvis faider som utvecklat nya fardigheter infor livets svarigheter och att hantera
kriser (8), modrar som ség ljus i morkret trots svérigheter, med kénsla av hopp, 6ppenhet
som gav styrka och nirmare kontakt med andra personer (9). Andra exempel ar barn som
upplevt att de mognat (12), syskonband som starkts (10) och syskon som fatt kunskap om
sjukdomen och dérigenom inte langre kidnde sig s ensamma (14).

I flera studier framkommer den starka kérlek anhoriga kdnner for den narstaende (10,
12). En kérlek som kanske aterspeglas i en avhandling av Syrén (17). I den framkom att
det centrala i att vara anhorig till en person med langvarig psykossjukdom var viljan att
forbattra, lindra och en langtan efter gemenskap med den narstdende. Daremot fanns
svarigheter i att finna granser for sitt ansvar och forhalla sig till den narstaendes upple-
velsevirld. Hinder for anhorigas delaktighet med den nirstaende uppstod ocksa i relation
till professionell vard, vilket minskade mgjligheten att vara till hjalp. I den studien illust-
reades relationen mellan anhoriga och den narstdende som ett vi. Att en vi-kinsla kan
uppsta vid svarigheter har ocksa framkommit i andra studier diar exempelvis samarbetet i
familjen 6kade da en familjemedlem drabbats av en psykossjukdom (18).

Att vara anhorig 6ver tid

I flera internationella studier beskrivs hur situationen for familjer och anhoériga till perso-
ner med psykisk ohélsa kan forandras over tid, frin det att den narstdende insjuknade till
aterhdmtning. Som namnts tidigare ar situationen for varje familj och enskild anhorig
unik och kan se mycket olika ut (19). Nedan beskrivs tre exempel pa studier som under-
sokt familjens och anhorigas situation over tid.

I en amerikansk intervjustudie av Muhlbauer (20) med titeln Navigating the storm of
illness: Phases in the family s journey beskriver 26 anhériga till personer med l&ngvarig
psykisk ohilsa ett forlopp av forandring i faser. En period med medvetenhet om att ndgot
var fel med den nirstdende, men anhoriga hade svérighet att definiera vad. En period
med kriser. En period med instabilitet och dterkommande kriser, rorelse mot stabilitet
och kontinuum av stabilitet. Och slutligen att anhoriga upplevde en personlig utveckling,
med en kénsla av att hantera situationen dven om oro for den narstdendes framtid kvar-
stod. Under forloppet hade deltagarna ett stort behov av information och kunskap som
grund for att beméta och stodja den narstdende.
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I en annan amerikansk intervjustudie med 17 familjer med person med allvarlig psykisk
sjukdom framkom olika sdtt som familjerna hanterade situationen (21). Metaforiskt besk-
revs familjernas situation pa tre sitt. De som hdngde fast kinnetecknades av stor vak-
samhet, begrinsat socialt stod och att man utestingde stéd fran andra personer. En an-
nan situation hade de som var stabila, som kidnnetecknades av att de fick adekvat stod,
hade tidigare hiangt fast men nu lat de inte sjukdomen ta 6ver familjens liv. Den tredje
familjesituationen kénnetecknades av det gar bra. I dessa familjer sig man majligheter
till utveckling. De hade st6d fran omgivningen och ett starkt stod inom familjen. De hade
positiva erfarenheter av den nirstadendes vard- och behandling och vardpersonalen, som
var tillgdnglig nir sa behovdes.

I en engelsk intervjustudie med elva anhoriga till personer med depression beskrevs den
process de upplevt till f6ljd av den nirstaendes depressiva perioder (22). Processen be-
skrevs som att erkdnna frdmlingen, besegra slaget och att fa nya perspektiv. For att
denna process skulle utvecklas ansag deltagarna att medverkan i psykopedagogiska grup-
per tillsammans med andra personer med liknande erfarenheter var ett huvudsakligt st6d
for att reducera stress och svérigheter i hela familjen. Aven information av olika slag och
mojlighet att hantera stigmatisering beskrevs av deltagarna som téankbart stod.

Sammantaget kan ségas att de erfarenheter som deltagarna i dessa studier beskriver ar att
situationen kan forandras over tid, men att det kan vara av betydelse att ha kontakt med
och st6d fran personal vid enheter for vard och omsorg som deras narstdende har kontakt
med, sdsom stod i form av information, kunskapsférmedling och tillgédnglighet. Att triaffa
andra personer med liknande erfarenheter som de sjdlva har var ocksa betydelsefullt for
att situationen skulle fordndras. Aven stdd fran det sociala nitverket omnimndes.

Sociala natverkets betydelse

Att ha ett socialt natverk, sdsom sldakt och vianner, har visat sig vara av betydelse for att
anhoriga skall uppleva en minskad belastning (23—25). Emotionellt st6d frén det sociala
nétverket kan vara av sirskilt stor betydelse (25). I en svensk intervjustudie med foraldrar
till personer med psykiskt funktionshinder framkom att en killa till kraft for att klara av
svarigheter och motgangar var bland annat stéd fran slaktingar och vianner (26). Med
denna bakgrund kan beaktas att en italiensk studie visade att anhériga till personer med
schizofreni hade ett mindre stodjande socialt natverk 4n anhoriga till personer med lang-
varig somatisk sjukdom eller befolkningen generellt (27).

Situationen for anhoriga kan dven paverkas av omgivningens stigmatiserande attityder
(28). I en amerikansk studie framkom att drygt en tredjedel av deltagarna som var anho-
riga till personer med allvarlig psykisk sjukdom kinde sig stigmatiserade av personer i sin
omgivning eller av personal inom hilso- och sjukvarden (29). Deltagare med dessa kins-
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lor hade ocks& mer behov av information och st6d &n andra. Kanslor av stigmatisering
kan ocksa inverka pé sjidlvkanslan, relationen i familjen och till andra i omgivningen, ex-
empelvis genom att man undviker att berétta om situationen eller att andra i omgivning-
en undviker kontakt. Att inte beritta for andra hur situationen ir eller att andra undviker
kontakt kan tdnkas leda till en 6kad kénsla av ensamhet. Som tidigare nimnts kan en-
samhet leda till en 6kad merbelastning (15), vilket ocksa kan ha ett samband med forsam-
rad livskvalité (16) och hilsa (15).

Det kan ocksd nimnas att de sociala relationer som anhdriga utgor har beskrivits av per-
soner som aterhdmtat sig fran allvarlig psykisk ohilsa som betydelsefulla relationer vid
aterhamtningen, bade praktiskt, emotionellt och socialt (30—32). Anhoriga kan utgora en
kontinuitet i bAde med- och motgangar och finns ofta till hands da problem uppstar (31).
Anhoriga kan stodja s& vardagen fungerar och vara en brygga till socialt liv utanfor psyki-
atrin (32). Men hur stédet anpassas till den narstdende kan vara av avgorande betydelse,
sé att personens utveckling mot sjalvstandighet och 6msesidigt forhdllande utvecklats

(32).

Sammanfattningsvis framkom i studierna att anhérigas situation kan vara féorenad med
omfattande svarigheter men ocksa en vilja att hjdlpa och stodja sin nirstdende dar det
finns en stark karlek, empati och vilja till gemenskap. Situationen kan ocksa forandras
over tid dar kontakt med personal inom vard och omsorg, andra anhoriga med liknande
erfarenheter och ett stédjande socialt natverk kan vara betydelsefullt. Nir det géller kon-
takt och stod fran vard och omsorg beskrivs nedan vad som framgér i ndgra svenska ut-
redningar, styrdokument och studier om anhorigas erfarenheter.

Styrdokument och realitet i ett anhorigperspektiv

I olika svenska utredningar och styrdokument som exempelvis nationella riktlinjer och
lagstiftning gillande personer med psykisk ohidlsa omndmns anhériga i olika samman-
hang.

I slutbetinkandet frin Nationell psykiatrisamordning® (33) bedémdes att anhoriga fatt ett
okat ansvar, att de ofta utsatts for extraordinira pafrestningar, att de upplevt bristande
information och medverkan i planering av vird samt st6d fran kommun och landsting.
Vidare bedémdes att anhoriga var en viktig resurs fér den narstdende likvil som for var-
den. Det foreslogs att landsting och kommuner i hogre omfattning skulle uppméarksamma
anhorigas situation genom att utarbeta rutiner fér information, stod och samarbete, samt

® Nationell psykiatrisamordning var en av regeringen tillsatt nationell utredning med uppgift att se
over fragor som rorde arbetsformer, samverkan, samordning, resurser, personal och kompetens
inom vard, social omsorg och rehabilitering av personer med psykisk sjukdom och psykiskt funk-
tionshinder. Utredningen lade fram sitt slutbetdnkande ar 2006.
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att anvinda evidensbaserade metoder for familjeinterventioner. Aven tydliga rutiner for
att tillgodose behovet av information och st6d till barn och syskon betonades.

Socialstyrelsen har utvecklat Nationella riktlinjer’ for psykosociala insatser till personer
med schizofreni eller liknande tillstdnd i syfte att stodja inforandet av evidensbaserade
metoder (34). Nar det géller anhoriga foreslogs familjeinterventioner for att minska stress
och forebygga éterfall, och psykopedagogiska insatser for att ge kunskap om sjukdomen, i
forsta hand tillsammans med patienten. Ytterligare mal med insatserna ar att uppna ett
bra samarbete mellan varden och anhdriga, samt att anhoriga betraktas som en resurs.
Aven i Nationella riktlinjer for vard av personer vid depression och &ngestsyndrom om-
namns patient- och anhorigutbildningar som ett komplement till andra behandlingsme-
toder (35).

Anhdrigas situation har ocksa uppmirksammats genom bestammelser i svensk lagstift-
ning, vilka ocksa inkluderar anhoriga till personer med psykisk ohilsa. Fran 1 juli 2009
gjordes en dndring i 5 kap 10§ i Socialtjanstlagen (36) som innebdr att socialnimnden ska
erbjuda stod for att underlitta for de personer som vardar en narstaende som ar langva-
rigt sjuk eller dldre eller som stodjer en narstdende med funktionshinder. I Halso- och
sjukvardslagen (37) omnamns ocksé att i de fall information inte kan lamnas till patient
skall information delges anhoriga, sdvida det inte finns sérskilda skél som gor det olamp-
ligt. Nar det géller personer som vardas mot sin vilja omnadmns i Lagen om psykiatrisk
tvangsvard (38) och i Lagen om rittspsykiatrisk vard (39) att en vardplan skall upprittas
och sa langt det ar majligt skall planen uppréttas i samrad med patienten, och om det inte
ar olampligt skall samrad ocksé ske med anhoriga. I bidde Socialtjanstlagen (36) och
Hilso- och sjukvardslagen (37) framgér att da den enskilde personen har behov av insat-
ser frdn bade socialtjansten och fran hélso- och sjukvarden ska kommunen och lands-
tinget tillsammans uppritta en individuell plan. Planen skall nar det d4r mojligt uppréttas
tillsammans med den enskilde. Det framgar vidare att om det ar lampligt och att den en-
skilde inte motsatter sig ska anhoriga ges mojlighet att delta i planeringsarbetet.

Nir det géller barn infordes den 1 januari 2010 bestdmmelser i Hilso- och sjukvardslagen
2g § (37), vilket innebér att hilso- och sjukvirden sarskilt ska beakta ett barns behov av
information, rdd och stod om barnets foralder eller ndgon annan vuxen som barnet var-
aktigt bor tillsammans med exempelvis har en psykisk storning eller en psykisk funk-
tionsnedsittning. I 6verensstimmelse med lagens mélsittning har det de senaste aren pa
manga hall inom psykiatrisk vard utvecklats metoder for att méta behoven hos barn och
ungdomar, bland annat via Beardslee preventiva familjeintervention (se exempelvis 40).

7 Socialstyrelsens nationella riktlinjer lyfter fram evidensbaserade och utvirderade behandlingar
och metoder. Syftet med riktlinjerna ar att de ska vara ett stod for beslutsfattare i styrning och led-
ning.
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Trots intentioner i svenska styrdokument framkommer i flera svenska studier att anho-
riga upplevt brister i kontakten med psykiatrisk vard och omsorg. Exempelvis visar en
studie av Ostman et al (6) att en majoritet av anhéoriga till personer med allvarlig psykisk
storning vars narstdende virdades inom psykiatrisk vérd inte ként sig tillrackligt delakt-
iga i behandlingen.

Det finns sidkerligen ménga faktorer som inverkar pa huruvida anhériga kénner sig del-
aktiga eller inte. Bland anhoériga till personer med psykossjukdom har bemétandets bety-
delse och eventuell kinsla av utanforskap gentemot psykiatrisk vard undersokts (41, 42).
Dar framkom att bemdtande fran virdpersonal som kidnnetecknades av 6ppenhet, bekraf-
telse och vilja till samverkan var betydelsefullt for deltagarna (42). Det fanns ocksa ett
visst samband mellan hur deltagarna upplevt bemétandet fran vardpersonalen och kéns-
lan av utanforskap, ett bemétande som kiannetecknades av 6ppenhet, bekriftelse och vilja
till samverkan indikerade ldgre grad av utanforskap (41). Deltagarna kédnde i stor omfatt-
ning ett utanférskap gentemot varden, vilket kinnetecknades av maktléshet och social
isolering.

I flera andra studier bland anhoriga till personer med psykisk ohélsa framkommer en
kinsla av maktloshet som indikerar ett samband med bristande samverkan med virden
(11, 13, 14, 43). I en intervjustudie bland foréldrar till vuxna barn med ldngvarig psykisk
sjukdom upplevde deltagarna bristande tillgédnglighet och kvalitet i virden samt att de
kant sig utestingda (44). Bristande tillgdnglighet 6kade fordldrarnas belastning och an-
svar. Bristande kvalitet relaterades till bristande respekt i bemé6tande av savil sig sjalv
som sin nirstaende. Att deltagarna kdnde sig utestangda relaterades till personalens héan-
syn till den nirstdendes integritet och med héansyn till tystnadsplikten. Deltagarna hade
ocksa positiva erfarenheter som ofta hade ett samband med ett gott samarbete med per-
sonal i vird och omsorg. Aven i en intervjustudie av Sjoblom et al (43) bland anhériga till
personer med langvarig psykisk sjukdom framkom positiva erfarenheter av kontakten
med varden. Viktigt i kontakten var att attityden fran personalen kinnetecknades av upp-
riktighet och att de delgavs information.

Anhorigas erfarenheter kanske aterspeglas i en intervjustudie bland sjukskoéterskor inom
akutpsykiatrisk vard med titeln Family in the waiting room (45). Dar framgick att famil-
jens delaktighet i virden var beroende av enstaka sjukskoterskors intresse och insikt om
betydelsen av ett familjefokuserat perspektiv snarare dn att det fanns en generell policy
inom klinikerna for ett sidant arbetssitt.

Utveckling av anhorigstod

Kontakten med personal i vard och omsorg kan vara av betydelse for att anhoriga till per-
soner med psykisk ohilsa skall kinna st6d i sin situation. Som tidigare namnts har dock
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anhoriga upplevt bristande stéd frin kommun och landsting (33). Aven andra svenska
studier visar att en majoritet av anhoriga till personer som vérdas inom psykiatrisk vard
inte upplevde att deras behov av stod tillgodosetts i tillrdcklig omfattning, i 14gre omfatt-
ning bland syskon och vuxna barn dn andra familjemedlemmar (6). En friga som uppstér
ar hur ett forbattrat stod till anhoriga kan utvecklas.

Riksrevisionsverket® har genomfort en granskning av om staten gett forutsittningar for
ett stod till anhoriga omsorgsgivare som motsvarar behoven (46). I den rapporten, som
omfattar fler malgrupper an anhoriga till personer med psykisk ohélsa, framkom sam-
manfattningsvis att anhorigas behov av stod ofta handlar om att den narstdende far en
god vard och omsorg men ocksé att det ges ett individanpassat och flexibelt stod till anho-
riga sjélva.

Arbetsgruppen for anhorigfragor inom Nationell samverkan for psykisk hilsa® (NSPH)
har utarbetat ett dokument med sin syn pa hur stédet och kontakten med anhorigar kan
utvecklas (47).

Dokumentet omfattar dtta utgdngspunkter som sammanfattningsvis kan beskrivas som
ett bra och respektfullt bemétande av anhoriga, att anhoriga och deras narstaende delges
kunskap om funktionsnedsattningen/sjukdomen, att sekretessen méste kunna diskute-
ras, att stod for anhoriga dr en rdttighet som ska erbjudas, att insatser ska vara flexibla
och individuellt anpassade till anhoriga och narstdendes behov. Slutligen att anhoriga ges
eget stod och mojlighet till bearbetning vilket ar viktigt for halsan och att diskussioner
fors med anhériga ndr tvdngsatgdrder aktualiseras (47).

Det finns utifran ovanstidende beskrivning manga utgangspunkter att beakta vid férand-
ring och utveckling av ett anpassat stod for anhoriga, dven for deras narstdende. For-
hoppningen ar att foreliggande kunskapséversikt kan vara en killa till inspiration och
bidra med kunskap som kan leda till fordndring och utveckling av olika former av st6d-
jande insatser till vuxna anhoriga som ar nirstaende till en vuxen person med psykisk
ohilsa.

® Riksrevisionsverket 4r en myndighet under riksdagen med uppgift att granska den verksamhet
som bedrivs av staten.

° Nationell samverkan for psykisk hilsa (NSPH) ér ett néitverk av patient-, brukar- och anhérigor-
ganisationer inom det psykiatriska omradet. NSPH har tio ordinarie och tre associerade medlems-
organisationer, for nirmare information se www.nsph.se.
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Syfte och fragestallningar

Syftet med foreliggande kunskapsoversikt ar att presentera exempel pé stodjande insatser
for vuxna anhoriga (18 ar eller dldre) till vuxna personer (18 ar eller dldre) med psykisk
ohilsa och den dokumenterade betydelse och/eller effekt som stodet kan ha for anhoriga.

Via svensk och internationell forskning s6ks svar pa foljande fragor:
» Vilket dokumenterat stod finns?
» Hur ar stédet utformat?
» Vilken betydelse och/eller effekt har stodet for anhoriga?
» Varifrén ges stodet?

Det skall tilldggas att syftet inte ar att jamfora eller att dra slutsatser om vilka stodinstaser
som dr mest betydelsefulla eller effektiva.

Metod

Sokning av litteratur paborjades april 2013 och omfattar svensk och internationell forsk-
ning eller forsknings- och utvecklingsarbeten (FoU) aren 2000 till 2013. Litteratursok-
ningen genomfordes i tva steg. I det forsta steget gjordes sokningar, av bibliotekarien
Goran Bostam vid Ersta Skondal hogskola, i fyra svenska (SwePub, Libris, DiVA och
SweMed+) och sju internationella databaser (Cinahl, PubMed, PsycInfo, SocIndex,
Nursing & Allied Health Source, Academic Search Premier, Social Services Abstracts/
Sociological abstracts). I det andra steget gjordes sokningar, av bibliotekarien Martin
Borg vid Hogskolan i Boras, i databaser fran forsknings- och utvecklingsenheter inom
landsting och kommuner i Sverige.

Sokningarna baserades pa kombination av fyra aspekter, Psykisk ohdlsa, Anhérig, Stod
och Betydelse samt Effekt. For narmare information om databaser, sokaspekter och
sokstrategi som genomfordes i forsta steget av sokningen se bilaga 1. S6kningar som besk-
rivs i bilagan kan upprepas genom att kopiera respektive s6kning till avsedd databas.

Inledningsvis granskades 854 sammanfattningar av studier huruvida de var relevanta for
kunskapsoversikten, 188 av dessa bedomdes som relevanta. Dessa granskades narmare i
fulltext avseende kvalitet och om de svarade mot kunskapsoversiktens syfte och frage-
stallningar. Kriterier for att inkluderas var att det i studierna fanns en beskrivning av
stodet, eller pa annat sétt antydde att det varit ett stod for anhoriga, och att det hade ge-
nomf6rts ndgon form av utvardering eller uppfoljning. Sextiofyra studier bedomdes upp-
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fylla dessa kriterier. Vid en dterbedomning exkluderades ytterligare tio studier. Slutlig
bedomning ledde till att totalt 54 studier inkluderats i kunskapsoversiktens resultat.
Oversiktlig beskrivning av urvalfrarandet se figur 1.

Totalt antal trdffar Exkluderade pd
Identifikation av lamp- och bedomning av grund av lig
liga studier sammanfattningar ‘ relevans
N=854 N=666
Bedomning av studier Exkluderade
Inklusions- och exklu- 1 fulltext N= 188 N=126
sionskriterier samt -
kvalitetskriterier
Aterbedémning av Exkluderade
studier i fulltext N= 64 N=10
Studier som
Fordjupad 6versikt inkluderats i kun-

skapséversikten N=54

Figur 1. Oversiktligt urvalsforfarande av studier

Som st6d vid analysen upprattades en matris dar studiernas syfte, utvarderingsmetod,
deltagare, stodinsats och resultat av utvardering sammanfattades. Darefter efterstravades
att utforma en struktur dir stodformer med liknande utformning sammanlénkades i hu-
vudomraden och delomraden. Forfattare Mats Ewertzon har gjort urvalet och analysen av
studierna i diskussion med professor Elizabeth Hansson NKka.
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Studier som inkluderats i resultatet dr genomforda i foljande ldnder:

» Sverige, 18 studier

» Annat nordiskt land dn Sverige, sex studier: Danmark, Finland, Island och
Norge

» Annat Europeiskt land 4n Norden, sex studier: England, Grekland, Holland,
Israel och Kosovo.

» Asien, nio studier: Hong Kong, Thailand, Indien och Pakistan

» Nordamerika, atta studier: USA och Kanada

» Australien, en studie.

Ytterligare sex studier dr si kallade systematiska forskningsoversikter™ eller multicenter-

studier vilka inkluderar flera olika lander.

Deltagare i studierna var foretradesvis kvinnor. Relationen till den narstiende med psy-
kisk ohilsa var framforallt foraldrar, maka/make, syskon och vuxna barn. Deltagarnas
nérstdende med psykisk ohilsa hade foretradesvis psykiatriska diagnoser som psykos-
sjukdom, affektiv sjukdom och i ndgra studier dtstérningar eller neuropsykiatriska dia-
gnoser. Nagra studier anvinder inte specifika diagnoser, exempelvis forekommer begrepp
som allvarlig psykisk storning, 1angvarig psykisk sjukdom, psykisk funktionsnedséttning
och psykiskt funktionhinder.

Studierna har olika uppldgg och metod, tolv ar kvalitativa som foretriadesvis genomforts
via intervjuer, 27 ar kvantitativa (tvirsnittsstudier', randomiserade kontrollerade-
studier™ eller longitudinella studier'®) som foretridesvis genomforts via frigeformulir,
sju studier har mixad metod'* och fem ir systematiska forskningsoversikter. Tre studier
innefattade beskrivningar av program eller fall dar det inget resultat presenterades. Fyr-
tiosju har publicerats i vetenskapliga tidskrifter och sju i svensk projektrapport.

1% Med systematisk forskningsoverskikt (eng. systematic review) avses en noggrann och systematisk
syntes av forskningsresultat som relaterar till en avgransad forskningsfraga (4).

! Med tvirsnittsstudie avses forskning dir data inhamtats vid en tidpunkt (4).

' Med randomiserade kontrollerade studier (RCT) avses experimentell forskning av en interven-
tion som omfattar slumpmassig tilldelning av deltagare till olika behandlingsgrupper (4).

' Med longitudinella studier avses forskning dir data samlas in vid mer #n en tidpunkt (4).

** Med mixad metod (eng. mixed method) avses forskning dir bade kvalitativ och kvantitativ data
samlats in och analyserats (4).
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Resultat

Vid analys av studierna framkom tva huvudomraden. Det ena omfattar stod fran personal
inom hdlso- och sjukvérd samt socialtjinst (i en svensk organisatorisk tolkning) och det
andra omfattar stéd frn personer med egen erfarenhet av att vara anhorig till person
med psykisk ohdlsa. For sammanfattande information om studier som ingar i kunskaps-
oversiktens resultat se bilaga 2. I bilagan anges bland annat i vilken omfattning stédinsat-
sen ar beskriven i refererad litteratur.

Resultatet i kunskapsoversikten ar inte en total kartlaggning av forskning som genomforts
om stdd for anhoriga till personer med psykisk ohélsa. Det dr snarare en presentation av
exempel pa olika former av st6d och dar det finns ndgon form av utviardering som beskri-
ver dess betydelse och/eller effekt for anhoriga. Det finns sikerligen fler studier som be-
skriver detta omrade som inte identifierats och inkluderats, bade i Sverige och interna-
tionellt.

Allt som framkommer i resultatet ar inte 6verforbart eller generaliserbart i andra samma-
hang 4n dar det genomforts. Dels pa grund av metodologiska begriansningar i vissa stu-
dier eller att det finns geografiska, kulturella eller andra aspekter som begransar resulta-
tens overforbarhet till andra omraden dn dar de genomforts. Resultatet skall darfor ses
som en samling av dokumenterade svenska och internationella erfarenheter som kan ge
en varierande bild till inspiration for utformning av stédjande insatser for vuxna anhériga
till vuxna personer med olika former av psykisk ohélsa.

Personal inom hé&lso- och sjukvarden och socialtjansten

Inom detta huvudomrade framtrader sex delomraden som kan betraktas som stodjande
insatser fér anhoriga: olika former av psykopedagogiska interventioner, telefonradgivning
i grupp, webbaserat stod, samtal och bemdtande, delaktighet i vird och omsorg, samt
vard och omsorg till den néarstdende. Studierna beskrivs utifrén denna struktur och i hu-
vudsak med inledning av stodinsatsen och darefter den betydelse och/eller effekt som
framgar att det haft for anhoriga.

I flera studier anvands inte begreppet stod till anhériga. Det kan gélla familjeinriktade
insatser, diar bade anhoriga och deras néarstdende inkluderas i vard och behandling. Det
kan fortydligas med vad som beskrivits av nagra amerikanska forskare. De menar att det
overgripande malet med att arbeta tillsammans med familjen som helhet &ar att uppné det
bista mojliga for den drabbade personen och att lindra for anhoriga genom att stodja dem
till att stodja den nirstaende i dterhamtningen (48). Det kan siledes vara insatser som
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inte specifikt ar inriktade p& anhoriga men i och med att de involveras kan det ocksa ha
stodjande betydelse for dem.

Psykopedagogiska interventioner

Det har genom aren genomforts manga systematiska forskningsoversikter som beskrivit
betydelsen av familjepsykopedagogiska interventioner for personer med psykisk ohilsa
och deras anhoriga (exempelvis 49, 50, 51). Det ar ocksé det omréade som omfattar flest
studier som ingar i denna kunskapsdversikt.

Olika modeller har utvecklats och tillimpats internationellt. Vanligtvis inkluderas utbild-
ning, information om kliniska resurser, stod till att forbattra socialt natverk, problemlos-
ning, kommunikation och kinslomaissigt engagemang samt ett fortlépande stod over tid
(49). Lucksted et al (51) beskriver att uppliaggen kan skilja sig avsevirt men gemensamma
antaganden och drag ar att:

» de flesta anhoriga till personer med psykiska sjukdomar behover information,
hjélp och stod for att pa basta sitt hjdlpa sin sjuka familjemedlem och i att han-
tera de utmaningar det kan innebira.

» anhorigas forhallningsatt till personen med psykisk sjukdom kan vara betydelse-
fullt f6r hans/hennes vilbefinnande och dterhdmtning.

» kombinera informativa, kognitiva, beteendemaissiga, problemlésande, kénslo-
massiga och konsultativa terapeutiska inslag.

» interventionen leds av professionella inom psykiatrisk hélso- och sjukvérd.

interventionen erbjuds som en del av behandlingen for patienten.

interventionen inriktas framst pa patienten men betydelsen for anhoriga ar ocksa

viktig.

» interventionen inkluderar kunskap om sjukdomen, medicinering och behand-
lingsstrategier, kinsloméassiga reaktioner och stress, stod fran socialt natverk,
krisplanering med professionella och att uppmarksamhet skall inriktas pa alla
parters forvantningar (51).

Y VvV

Uppliggen kan som ndmnts variera™ och kan omfatta familjen som helhet eller att en-
skilda familjemedlemmar medverkar (exempelvis bara anhoriga eller bara deras narsté-
ende), tillsammans med flera andra familjer i grupp eller enskilda familjer (49). For att
leda familjepsykopedagogiska interventioner kravs sirskild utbildning och det finns utar-
betade manualer for Andamélet.

Interventionen riktas till olika mélgrupper som ofta dr diagnosrelaterade. Tillimpning
och utvardering har genomforts vid manga olika psykiatriska tillstind, exempelvis for

' For narmare information om utveckling och uppligg av olika familjepsykopedagogiska interven-
tioner se, McFarlane, W., Dixon, L., Lukens, E., & Lucksted, A. (2003). Family psychoeducation and
schizophrenia: A review of the literature. Journal of Marital and Family Therapy, 29 (2), 223—245
(49).
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vuxna personer med schizofreni, bipolar sjukdom, dtstorningar, dngestsyndrom, post-
traumatiskt stresstillstdnd och vid samsjuklighet (psykisk sjukdom och missbruk/beroen-
de). Tillampning och utvirdering forekommer ocksé hos barn och ungdomar och deras
anhoriga (51).

De flesta undersokningar som genomforts avser vuxna personer med schizofreni eller
liknande psykossjukdomar och deras anhoriga, framforallt med fokus pa betydelsen for
den narstiende. Nar det giller personer med psykossjukdom har utvarderingar visat ett
samband mellan medverkan i psykopedagogiska interventioner och minskad aterfallsfre-
kvens och aterinldggning, forbattrad dterhamtning och forbattrat familjens valbefinnande
(49). Enligt McFarlane et al (49) finns liknande resultat dven vid affektiva sjukdomar,
depressioner och andra psykiatriska sjukdomstillstand. Lucksted et al (51) menar att re-
sultaten kan variera da varje individ och familjs erfarenheter ar unika, men att anpassa
interventionen till diagnosgrupp, sociokulturella férhallanden och i dess ssmmanhang ar
viktigt. Behovet av information, stod vid problemlosning, socialt stod och att minska den
sociala isoleringen varierar fran familj till familj (51).

Nir det géller betydelsen av psykopedagogiska interventioner for anhoriga framkommer i
flera forskningsoversikter att vilbefinnandet forbattrats (49, 50) och att kinslor av mer-
belastning minskat (50). Det finns dock varierande resultat om huruvida anhérigas mer-
belastning reduceras eller inte (51). Enligt Murray-Swank & Dixon (50) indikerar forsk-
ningsresultat att for anhoriga till personer med schizofreni och affektiva sjukdomar ger
psykopedagogiska interventioner 6kad kunskap och darigenom kan de battre stodja den
nérstdende i att hantera problem.

Som tidigare nimnts varierar upplaggen, vilket ocksa kan inverka pa resultaten. Nar det
giller tidsomfattning och innehall framgar i evidensbaserade rekommendationer for psy-
kosociala insatser vid schizofreni att familjeinterventioner skall omfatta en tidsperiod om
minst 6—9 ménader och inkludera utbildning om sjukdomen, krisintervention, emo-
tionellt stod och problemhantering (52). Om det inte 4r mgjligt att genomfora under en
langre tidsperiod skall det enligt dessa rekommendationer omfatta minst fyra traffar. Nar
det géller andra psykiatriska diagnoser har inte nagra specifika rekommendationer identi-
fierats, det ar dock mojligt att sddana finns.

Nedan presenteras négra enskilda studier frén olika delar av varlden dar effekten och
betydelsen for anhoriga av psykopedagogiska interventioner undersokts. Presentationen
omfattar olika upplagg, dar hela familjen deltagit eller dar endast anhoriga deltagit. Nagra
studier presenteras ingéende for att ge en bild av hur interventionerna genomforts, vilka
malgrupper som deltagit och vilken betydelse det haft for anhoriga.
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Hela familjen deltar

En majoritet av studierna som ingdr i f6ljande avsnitt avser personer med diagnos schizo-
freni eller liknande psykossjukdom och deras anhoriga. I och med att kunskapsoversikten
har sitt fokus pa anhoriga si presenteras mestadels resultat som avser dem. Studierna har
delvis olika uppldgg och malgrupper, exempelvis minoritetsgrupper, forstagédngsinsjuk-
nade och anhoriga eller niarstdende som avbojt att delta i slutna strukturerade grupper.

En studie genomford i USA syftade till att utvardera tva former av familjeinterventioner
for personer med diagnosen schizofreni och deras anhoriga (53). Familjerna delades in i
tva grupper och erbjods olika former av interventioner. Den ena gruppen deltog i en en-
dagars workshop med undervisning om sjukdomen, betydelsen av anhériga for att skapa
l14g stressnivé och tidiga tecknen pé aterinsjuknande. Darefter medverkande deltagarna i
en grupp med flera familjer som triffades en gdng i mé&naden under tva &r. Den andra
gruppen deltog ocksa i en grupp tillsammans med andra familjer som traffades under
samma tidsperiod och intensitet. De deltog dessutom under ett ar i beteendeinriktad fa-
miljeterapi'®, dir den enskilda familjen deltog.

Utvirderingen efter tva ar syftade till att undersoka om interventionerna hade haft bety-
delse for anhorigas instillning till den nirstdende och om det inverkat pa deras merbe-
lastning. Tvdhundrasjuttio anhoériga deltog indelade i tva grupper, beroende pa vilken
intervention de deltagit i. Det framkom tv& huvudsakliga resultat i utvirderingen. Anho-
riga som medverkat i beteendeinriktad familjeterapi och i grupp hade en lagre grad av
avvisande attityd till den narstdende dn deltagare som inte deltagit i den formen av inter-
vention. Det framkom inga skillnader mellan grupperna nar det giller deras upplevda
merbelastning, vilket ar vanligt vid liknande studier. Mueser et al (53) menar att det ar f&
studier som undersokt langtidseffekten (tva ar eller mer) av anhorigas merbelastning,
vilket kanske kan forklara att det inte framkom skillnader i resultatet.

Skillnader mellan olika former av familjeinterventioner har ocksa undersokts i Sverige i
samband med &terinldggning pa sjukhus av personer med diagnosen schizofreni (54).
Familjerna delades in i tva grupper och erbjods under sjukhusvistelsen olika former av
interventioner. Den ena gruppen erbjods beteendeinriktad familjeterapi, vilket innefat-
tade intervjuer med respektive familjemedlem, undervisning om sjukdomen och tidiga
tecken pé aterinsjuknande, fardighetstraning i kommunikation och problemlosning samt
social fardighetstraning. Traffarna var mestadels forlagda i familjens hem. Den andra
gruppen erbjods vad som bendmnts som konventionellt familjestod, vilket omfattade atta
till tio traffar om 20 minuter per traff under en manad. Triaffarna innefattade information
om sjukdomen och likemedelsbehandling samt tidiga tecken pé aterinsjuknande i psy-
kossjukdom.

'® Den modell for familjeinriktad beteendeterapi som tillimpades hade inspirerats av en modell som
beskrivits av Falloon, I. R., Boyd, J. L., & McGill, C.W. (1984). Family care of schizophrenia: A
problem-solving approach to the treatment of mental illness. New York: Guilford.
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Utvarderingen genomfordes i samband med utskrivning och syftade till att underséka om
interventionerna hade haft betydelse for anhorigas instéllning till den nérstdende och om
det inverkat pa deras merbelastning. Trettioen anhoriga deltog och var indelade i tva
grupper, beroende av vilken intervention de deltagit i. F6r anhériga som medverkat i be-
teendeinriktad familjeterapi framkom en ldgre grad av avvisande attityd till den néarsté-
ende och att deras merbelastning hade minskat. For anhdriga som deltagit i konven-
tionellt familjestod framkom inte sddana forandringar vid utviardering i samband med
utskrivning. Berglund et al (54) ndmner att familjerna som deltagit i beteendeinriktad
familjeterapi hade kinnedom om att de efter utskrivningen hade mgjlighet att kontakta
familjeterapeuten vid eventuella fragor, en omstindighet som forfattarna menar kan in-
verkat pa skillnader i gruppernas skattade merbelastning.

I ménga lander finns invinare med invandrar- eller annan kulturell bakgrund an majori-
tetsbefolkningen. Fa studier har beskrivit specifika insatser riktat till anhoriga som tillhor
sé kallade minoritetsgrupper. Nedan beskrivs tva studier dir sddana insatser genomforts.

I USA genomférdes och utviarderades en kulturellt anpassad familjeintervention bland
familjer med mexikanskt ursprung och dir en familjemedlem hade diagnosen schizofreni
(55). Interventionen har bendmnts som Kulturellt anpassad familjeintervention for mex-
tkanska amerikaner (Fritt 6versatt fran engelska, Culturally Based Family Intervention
for Mexican Americans). Programmet bestar av tre steg och omfattar 16 grupptraffar dar
flera familjer deltar. Grupptraffarna utgér fran psykopedagogiska principer och stor vikt
laggs vid deltagarnas kulturella bakgrund och erfarenheter. Programmet syftar till att
starta en process med kulturellt utbyte, dar deltagarnas kulturella bakgrund och erfaren-
heter integreras med den kunskap som férmedlas av professionella.

Ett forsta preliminéart resultat vid uppfoljande intervjuer indikerar att medverkan i pro-
grammet 6kade deltagarnas kunskap om sjukdomen, forandrade deras installning till
psykisk sjukdom, minskade kinslan av stigmatisering, forbattrade familjerelationerna
och delvis minskade anhorigas merbelastning.

Ett annat exempel dar psykopedagogiska interventioner utformats fér personer med in-
vandrarbakgrund &r en pilotstudie’’ genomford i Kanada, bland personer med allvarlig
psykisk storning och deras anhoriga med tamilsk och kinesiskt ursprung (56). Program-
met'® omfattade grupptriffar en ging i manaden under ett ir, separata grupper for perso-
ner med tamilsk respektive kinesiskt ursprung. Traffarna innefattade vad som kan betrak-
tas som vanligt forekommande vid psykopedagogiska interventioner. Vissa modifieringar
gjordes dock i syfte att beakta deltagarnas kulturella bakgrund, exempelvis var traffarna
geografiskt forlagda i omraden som var kdnda for deltagarna, i Chinatown for deltagare

' Med pilotstudie avses en smaskalig studie genomford som forberedelse till en storre studie (4).
18 Programmet utgick frin en modell som utvecklats och beskrivits av McFarlande, W.R. (ed.)
(2002). Multifamily Groups in the Treatment of Severe Psychiatric Disorders. New York: Guilford.
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med kinesiskt ursprung. Andra kulturella aspekter som beaktades var att en méltid serve-
rades di det sdgs som viktigt att i asiatisk kultur #ta tillsammans. Aven innehallet i trif-
farna modifierades delvis, exempelvis avsattes tva traffar till att diskutera likemedelsbe-
handling da det i asiatisk kultur ocksi anvéands alternativa mediciner.

Vid uppfdljande intervjuer framkom att anhorigas acceptans av deras narstdende med
psykisk ohilsa hade 6kat och att deras upplevda merbelastning hade minskat. Resultatet
hade ett samband med i vilken omfattning de deltagit i grupptriaffarna. En tendens fram-
kom ocksa att anhoriga i 6kad omfattning var tillfreds med sin egen hilsa, saval fysiskt
som psyKkiskt.

Bada dessa studier kan ses som exempel pa dar psykopedagogiska interventioner har
anpassats till specifika mélgrupper med annan kulturell bakgrund 4n majoriteten av be-
folkningen. Nagot som dr gemensamt ar att utvirderingarna indikerade att anhoérigas
instéllning till psykisk ohilsa hade forandrats och att deras merbelastning hade minskat.
Resultaten av studierna skall dock ses som begriansade d& det ar fa deltagare och den ena
ar en pilotstudie samt att resultatet i den andra har i sin helhet &nnu inte publicerats.

De flesta studier som undersokt betydelsen av familjepsykopedagogiska interventioner
har genomforts i USA och Europa. Det finns dock studier som beskrivit och utvirderat
betydelsen av sddana insatser i andra delar av virlden, exempelvis i Asien; Indien (57),
Pakistan (58), Hong Kong (59) och Thailand (60). Aven i Kosovo finns studier genom-
forda (61). Gemensamt for dessa ar att malgruppen varit personer med diagnosen schizo-
freni och deras anhoriga. Programmen har haft ndgot olika uppliagg nar det géiller omfatt-
ning och innehall, gemensamt har dock varit att de genomf6rts i grupper dar bade anho-
riga och deras nirstdende deltagit. Utvirderingarna indikerar att medverkan i program-
men haft betydelse for anhoriga, i relation till deras egen situation och deras instéillning
till den néarstaende med psykisk ohélsa. Studierna kan ses som exempel pa dar famil-
jepsykopedagogiska interventioner dven har tillimpats och utvirderats i lander utanfor
USA.

Nir det giller Skandinavien finns det ndgra studier som beskriver tillimpning och utvir-
dering av familjepsykopedagogiska interventioner vid behandling av personer som f6r
forsta gdngen insjuknat i psykossjukdom och deras anhoriga. I det s kallade behandling-
och interventionsprojektet vid psykos (fritt 6versatt fran engelska, The Treatment and
Intervention in Psychosis project), i Norge och Danmark, genomfordes ett for mélgrupp-
en anpassat program dar flera familjer deltog i grupp (62). Programmet organiserades i
tre steg: inledande traffar for att deltagarna skulle lara kdnna varandra, darefter under-
visning och slutligen traffar som fokuserade pa problemlosning. De tva forsta stegen ge-
nomfordes separat for anhoriga och deras narstaende, medan det sista steget genomfor-
des tillsammans.
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En utvirdering av en liknande modell fran Norge syftade till att undersoka hur familjerna
upplevt interventionen (63). Anhériga och deras narstdende medverkade i grupper under
tva ar varannan vecka tillsammans med andra familjer, eller under ett ar diar den enskilda
familjen deltog. Vid intervjuer framkom att deltagarna (14 anhoriga och tolv nérstdende)
ansig det betydelsefullt att det skapats en allians vid traffarna med 6ppenhet, fortroende
och konfidentiellt, att de fatt stod; de var kinslomaissigt narvarande med andra och kande
sig inte ensamma. Deltagarna hade kint dngest och anspanning i borjan av traffarna;
vilket beskrevs som en resa fran osédkerhet till sikerhet. Att fi kunskap, bade faktakun-
skap fran professionella och erfarenheter frén andra familjer, var ytterligare ndgot som
var betydelsefullt for att hantera situationen. Deltagarna ansag ocksé att det var betydel-
sefullt att det var en tydlig struktur och att grupperna startade tidigt i sjukdomsférloppet.
Nilsen et al (63) namner att d4 det ar en kvalitativ studie kan inte resultatet generaliseras
till andra grupper och intervjuerna genomfordes en till tolv ménader efter det att traffar-
na slutat, vilket ocksa kan innebira att deltagarna hade mer positiva 4n negativa minnen
av traffarna.

Aven om det visat sig att familjepsykopedagogiska interventioner i strukturerade former
kan vara av betydelse, forekommer det att anhoriga och/eller deras nirstdende avbojer att
delta i sidana eller andra familjeinriktade interventioner. Lefley (64) beskriver ett alter-
nativ till grupptraffar som inte pagar under en avgriansad tid eller dir samma personer
deltar i grupperna. Via fall beskriver Lefley betydelsen av kontinuerligt pidgdende 6ppna
grupper for familjer som avbdjt andra former av familjeinterventioner. Under tva artion-
den har veckovisa grupptraffar anordnats for familjer till person med allvarlig psykisk
storning, mestadels har anhoriga deltagit. Traffarna ar 6ppna; det finns inga krav pa nar-
varo och familjerna deltar om de har behov. Triffarna leds av professionella och fokuserar
pa att ge stod i att hantera aktuella fragor eller problem som deltagarna beskriver. Innhal-
let fokuserar pa vad som ar vanligt vid psykopedagogiska traffar, sdsom stod, undervis-
ning, forhallningssatt och problemlosningsstrategier i forhéallande till deltagarnas behov.
Vid néastan alla traffar delger deltagarna varandra sina egna erfarenheter av att hantera
olika situationer. Nir deltagare upplever stark stress kan gruppledarna vara behjilpliga
med att remitera personen till enskildterapi eller familjeterapi.

Lefley (64) beskriver tre fall dir medverkan i gruppen pa olika satt haft betydelse for del-
tagarna. Syskon som fitt stod frén gruppledarna och andra anhériga i gruppen i att han-
tera konflikter och ett foraldrapar som fatt stod i att forhélla sig till sin sjuka son. Ytterli-
gare ett fall ar en ensamstdende mor och hennes sjuka son som fatt praktisk hjilp fran
gruppdeltagarna.

Som framgér av ovanstdende presentationer finns det pa olika héll i virlden exempel pa
hur familjeinterventioner med psykopedagogisk ansats kan utformas. Det var olika méal-
grupper av anhoriga som deltog. Utan att generalisera resultaten sa indikerar flera av
dessa studier, med sina styrkor och begransningar, att det for flera anhoriga varit av bety-
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delse, exempelvis med 6kad kunskap om sjukdomen, en minskad merbelastning och f6r-
dndrad attityd gentemot den nirstiende med psykisk ohélsa.

Endast anhoriga deltar

I ovanstiende presentationer har familjen som helhet pé ett eller annat satt deltagit. I
foljande avsnitt presenteras exempel dar endast anhoriga medverkat i psykopedagogiska
grupper, vilket av McFarlane et al (49) bendmnts som anhoriggrupper. Det forekommer
stora variationer i upplagg, grupper som traffas vid flera tillfallen under en avgransad
period eller endagars workshop. I vissa grupper deltar anhoriga till narstdende med
samma diagnos medan i andra var det olika diagnoser. Grupperna kan ocksa variera nir
det giller relationen till den nirstdende, dar alla anhoriga oavsett relation deltar eller dar
endast personer med specifika relationer deltar, exempelvis syskon. Nedan beskrivs nagra
exempel pa anhoriggrupper med dessa variationer.

En pilotstudie genomférd i Holland syftade till att undersoka i vilken omfattning medver-
kan i anhoriggrupper inverkade pa deltagarnas merbelastning i forhallande till anhoriga
som inte deltagit i sddana grupper (65). I grupperna deltog anhoriga till personer med
psykos-, depression eller bipolar sjukdom, med tio till tolv deltagare per grupp. De triffa-
des sex till tio gdnger, ca tva timmar per gang. Triaffarna leddes av personal frdin kommu-
nal psykiatrisk verksamhet och innefattade information om sjukdomen, sétt att forhalla
sig till situationen, radgivning och st6d.

Utvirderingen omfattade 164 anhoriga frén nio psykiatriska verksamheter som besvarat
frageformular vid gruppernas start och ett ar darefter. Utvarderingen avsdg att undersoka
om medverkan i gruppen hade inverkat pa psykosomatiska symtom, utmattning och mer-
belastning. For dem som deltagit i grupperna framkom vid ettars-uppfoljningen att de i
lagre grad kant sig utmattade och merbelastade 4n anhoriga som inte deltagit i sddana
grupper. Forfattarna Stam & Cuijpers (65) skriver att resultatet har vissa begransningar,
varfor den bendmnts som pilotstudie. En sddan begransning ar att deltagarna inte rekry-
terades slumpmassigt, utan sjilva valde att delta i grupperna, vilket kan innebéra att de
som deltog i grupperna var anhériga som mer aktivt sokt hjalp dn de som inte deltog,
vilket kan ha inverkat pa resultatet.

Ytterligare exempel pa betydelsen av anhoriggrupper ges i en studie som genomfordes i
ett svenskt lan. Dar utvirderades betydelsen av medverkan i anhoriggrupper for anhoriga
till personer med langvarig psykisk sjukdom (66). Grupperna avsag att tillgodose behovet
av kompletterande st6d till anhoriga utover det som redan fanns vid verksamheter dar
den nirstdende vardades. I de 16 grupper som anordnades deltog 204 anhoriga till perso-
ner med psykossjukdom eller affektiv sjukdom. Det var separata grupper beroende pa den
nirstdendes diagnos. I nagra grupper deltog anhoriga oavsett relation till den narstaende,
medan andra grupper riktades till syskon eller vuxna barn. Traffarna var nigot olika ut-
formade, fyra till sex tillfdllen med ca tva timmar per traff och cirka 15 deltagare per
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grupp. Varje traff innefattade en féreldsning och uppféljande diskussion med erfaren-
hetsutbyte. Teman vid traffarna varierade négot mellan grupperna, men i huvudsak om-
fattade de; information om sjukdomen, vard och behandling, psykiatriska vardens organi-
sation i det aktuella linet, lagar som styr varden och anhérigas situation. Till samtliga
grupper var ocksé representanter for intresseorganisationer inbjudna, Schizofreniférbun-
det och Foreningen Balans.

Vid grupptriffarans slut besvarade 140 (69 %) deltagare ett utvirderingsformulér, avse-
ende hur de viarderade och vilken betydelse triaffarna haft f6r dem, samt hur de upplevt
organiseringen av traffarna. I resultatet framkom att deltagarna varderade innehallet i
traffarna generellt hogt. En klar majoritet uppgav att de hade fatt mer kunskap om sjuk-
domen och behandlingen. En klar majoritet uppgav ocksa att erfarenhetsutbytet varit till
hjalp, vilket for ndgra hade varit det viktigaste. Mer an hilften av deltagarna kiande sig
mindre stressade, mindre irriterade eller oroliga vid svarigheter som hade med sjukdo-
men att géra. Nastan samtliga uppgav att de skulle kunna rekommendera denna form av
triffar till andra anhoriga. En majoritet dnskade ocksa nigon form av fortséittning. Aven
denna studie har begriansningar, liksom i studien av Stam & Cuijpers (65) rekryterades
inte deltagarna slumpmassigt. Deltagarna hade sokt sig till traffarna via tidningsannons,
och var tredje deltagare hade av olika anledning inte besvarat utviarderingsformularet.
Dessutom genomfordes utvarderingen nar traffarna slutade, vilket innebér att den fort-
satta betydelsen av traffarna var oklart. Det skall tillaggas att det genomfordes fyra upp-
féljande fokusgruppsintervjuer, ett ar efter grupperna avslutats, dar syskon till person
med psykossjukdom deltog. Det framkom att traffarna hade varit betydelsefulla, att tréaffa
andra med likande erfarenheter kunde leda till att deltagarna inte kidnde sig s ensamma
och att fa kunskap om sjukdomen var av betydelse for att hantera svira hiandelser (14).

Ytterligare tva svenska studier skall omnadmnas. De insatser som beskrivs i dessa studier
omnamns inte som psykopedagogisk intervention. De inkluderar dock utbildning f6r an-
horiga vilket dr en del av en psykopedagogisk intervention och presenteras darfér inom
detta delomrade. I ett 14n undersoktes anhorigas delaktighet i psykiatrisk vard, vilket
bland annat innefattade om deltagarna erbjudits information och utbildning (67). I stu-
dien deltog 585 anhoriga till personer med olika diagnoser, exempelvis schizofreni eller
liknande psykossjukdom, affektiv sjukdom och depression. En fraga avsag om deltagarna
hade erbjudits anhorigutbildning; om sjukdom och behandling, bemétande, tidiga tecken
péa aterinsjuknande och lagar. Hur utbildningarna var utformade framgar inte i studien.
Var femte deltagare hade erbjudits utbildning, varav 8o procent deltagit. De som hade
deltagit i anhorigutbildning hade mer kunskaper om den narstdendes sjukdom och be-
handling 4n de som inte deltagit i sddan utbildning. De ansag ocksé i hogre grad att deras
kunskaper om den nérstiende togs till vara av virden och de hade storre fortroende for
varden an de som inte deltagit i utbildningen. Enligt forfattarna Johansson et al (67) har
studien begransningar da det fanns ett stort bortfall. Forfattarna anser att det férmodlig-
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en var anhoriga som hade mest kontakt med den narstdende och som var mest involve-
rade i virden som deltog, vilket kan paverkat resultatet.

Ett annat exempel ar en svensk studie av Jonsson, Wijk, Danielsson och Skarsaters (68),
som avsig att utviardera en utbildningsintervention riktad till familjemedlemmar som
lever tillsammans med en person med bipolir sjukdom. Utbildningsinterventionen bas-
eras pa antagandet att kommunikation, samverkan och diskussion underlattar larandet
for att utveckla kunskap och férméga att hantera livet tillsammans med en person med
bipoldr sjukdom. Grupperna bestod av sex till tio anhdoriga per grupp som traffades vid tio
tillfallen. De leddes av tva specialistsjukskoterskor i psykiatrisk vard. Traffarna omfattade
olika teman, exempelvis hur olika sjukdomssymtom yttrar sig och hur det kan inverka pa
familjen, orsak till sjukdom och behandling, hur stress och &ngest inverkar, hur de kan
hjélpa den nirstdende och livsstil. Varje traff inleddes med en introduktion till temat och
direfter en 6ppen diskussion, traffen avslutades med att deltagarna fick ett kompendium
géllande det aktuella temat. Utvarderingen avsag att via frageformular undersoka om
medverkan i grupperna efter tva ar haft betydelse for deltagarnas stresshantering, sociala
funktion och deras situation som anhorigvardare. Resultatet indikerar att en majoritet av
deltagarna hade fatt betydelsefull kunskap for att hantera livet till en nérstdende person
med bipolar sjukdom, med forbattrad forméaga att hantera stress och dir deras sociala
funktion och situation som anhérigvardare bibeholls. Jonsson et al (68) namner att det
finns begransningar i utviarderingen da det var en liten grupp som medverkade och det
fanns ingen annan grupp som resultatet jamférdes med. De menar ocksé att resultatet
visar begriansade forbattringar, vilket kan ses mot bakgrund av att manga av deltagarna
under en lang tid levt tillsammans med den narstdende och forsokt hantera situationen,
utan att de fatt ndgot eget stod fran halso- och sjukvérd.

For de hittills presenterade studierna har anhoriggrupperna genomforts vid flera till-
fallen. Det skall ocks& ndmnas ett uppldgg fran USA som omfattade endagars-workshop
for anhoriga till personer med allvarlig psykisk storning, foretradesvis schizofreni, bipolar
sjukdom och depression (69). Programmet till workshopen hade utvecklats i samarbete
mellan anhoriga till personer med psykisk ohilsa och professionella. Workshopen genom-
fordes vid fem tillfallen och hade nagot olika utformning. Sammantaget inleddes dagen
med forelasningar om psykiska sjukdomar och fysiologiska aspekter samt behandling.
Innan foreldsningen ombads deltagarna att skriva ned problem de upplevt tillfoljd av den
narstaendes psykiska sjukdom. Dessa sammanstilldes och 14g till grund for uppféljande
gruppdiskussioner under lunchen, med é&tta till tolv deltagare per grupp. Under eftermid-
dagen genomfordes workshops som fokuserade pa resurser, exempelvis berittelser fran
familjer dar situationen forbattrats och olika méjligheter som stod till buds i samhallet.

' Interventionen hade inspirerats av en kognitiv modell som beskrivits i Beck, A.T., Rush, A.J.,
Shaw, B.F., et al (1979). Cognitive Therapy of Depression. New York: Guilford Press.
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Efter workshopen tillfrigades deltagare om intresse av att delta i ett arslingt psyko-
pedagogiskt program.

Utvirdering genomfordes via frageformuldr, dar en anhorig frén respektive familj vid
dagens borjan och i direkt anslutning till dagen slut besvarade formularet. Totalt deltog
83 anhoriga i utvarderingen. Fragorna avsag familjens mgjlighet att hantera situationen,
kunskap om sjukdomen, om de hade kontroll 6ver situationen, eventuella skuldkénslor
och om de hade kunskap om resurser som fanns att tillgd. Resultatet indikerade att delta-
garnas kontroll 6ver dagligt liv, hantering av krissituationer, kunskap om samhéllets re-
surser, om sjukdomen och behandling hade 6kat, och att deras skuldkénslor hade mins-
kat. Pollio et al (69) menar att 4ven om resultatet var 6vervaldigande positivt si finns
begransningar, deltagarna var anhoriga som aktivt sokt sig till workshopen och det var fa
som tillhorde amerikanska minoritetgrupper. Ett ytterligare tilldgg som kan goras var att
utvirderingen besvarades endast av en anhorig per familj, vilket ocksd kan inverka pa
resultatet.

Utan att generalisera resultaten av ovanstdende studier s indikerar flera av dessa, med
sina styrkor och begransningar, att medverkan i anhoriggrupper i flera fall varit av bety-
delse. Detta exempelvis genom 6kad kunskap om sjukdomen, en minskad merbelastning
och stress, 6kad mojlighet att hantera situationen, minskad kénsla av ensamhet och i
relation till personal vid enheter dir den nirstdende har kontakt.

Forekomst av psykopedagogiska interventioner

Nir det galler psykopedagogiska interventioner av olika slag, dar familjen som helhet
deltar, dar endast den nirstéende deltar eller dar endast anhoriga deltar, s& framkommer
i manga utviarderingar att det pé olika sitt kan vara en betydelsefull metod. Men trots att
interventionen visat sig vara betydelsefull och att den tillimpats pa ménga platser i varl-
den och vid olika psykiatriska diagnoser sa forekommer den i begrinsad omfattning (50,
51). Aven den svenska studien av Johansson (67) visade att var femte deltagare hade er-
bjudits utbildning, vilket kan vara en del av en psykopedagogisk intervention. Av dem
som hade erbjudits utbildning hade 80 procent deltagit, vilket kan tala for att behovet
finns hos anhériga. NSPH:s arbetsgrupp for anhorigfragor omnamner ocksé att en ut-
gangspunkt for utveckling av stodet till anhoriga ar att de och deras narstaende delges
kunskap om funktionsnedsattningen/sjukdomen, vilket beskrivits som att fa tillgang till
psykopedagogiskt familjestod (47). Aven i flera av Socialstyrelsens nationella riktlinjer
omnamns betydelsen av psykopedagogiska insatser eller som det ocksd benamnts patient-
och anhoérigutbildning (34, 35).

I en forskningséversikt som avsag att beskriva sjukskoterskors arbete med personer som
for forsta gdngen insjuknat i psykossjukdom framkom att i néstan hélften av studierna
som ingick i 6versikten hade sjukskoterskorna genomfort insatser med psykopedagogisk
ansats (70). Aven i en forskningsoversikt av Macleod, Elliott och Brown (71) som avsig att
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beskriva hur sjukskéterskor inom kommunal verksamhet arbetade for att stodja anhoriga
till personer med diagnosen schizofreni, framkom att en 6vervigande del av studierna
inkluderade insatser med en psykopedagogisk ansats. Badda dessa oversikter indikerar
séledes att arbetet med psykopedagogiska metoder forekommer i viss omfattning bland
sjukskoterskor. Det finns ménga aspekter som péverkar huruvida olika modeller av famil-
jepsykopedagogiska interventioner tillampas eller inte, flera forfattare har fort diskus-
sioner kring denna fraga, se exempelvis McFarlane et al (49, 51) och Lucksted et al. (51).

I foljande avsnitt presenteras ytterligare exempel pé stodinsatser fran personal inom
hilso- och sjukvérd och socialtjanst som kan vara av betydelse for anhoriga till personer
med psykisk ohilsa. I de tva forsta avsnitten avses stodinsatser dir deltagarna inte méts
fysiskt, de har haft kontakt via telefon eller intrant.

Telefonradgivning i grupp

I en australiensisk studie av Hyde (72), presenteras ett program for stod via telefon for
grupper av anhorigvardare till personer med langvarig psykisk sjukdom. Programmet har
benidmnts telefongruppsradgivningsprogrammet (Fritt Gversatt frin engelska, the Tele-
group Counselling Program). Syfte med grupperna var att moéjliggéra omsesidigt stod
mellan anhorigvardare genom att de delade varandras erfarenheter. Syftet var ocksa att
minska deltagarnas sociala isolering och att mojliggora deras delaktiget i vard och be-
handling i samband med den nirstdendes sjukhusvéard.

Telefongrupperna leddes av tva socialarbetare och bestod av max sex anhorigvardare. De
traffades via telefonen vid atta tillfillen under en timme per géng. Vid forsta tillfallet dis-
kuterades och beslutades om innehall for traffarna. En del av innehéllet var information
om psykisk sjukdom och om vard som fanns tillgdnglig. Det centrala var dock det 6msesi-
diga stodet med mojlighet till diskussion. Efter respektive telefonméte skrevs en samman-
fattning av diskussionen och som sen skickades till deltagarna.

Utvirderingen omfattade tio grupper som pagatt vid olika tidpunkter under en till sju ar,
och sammanlagt deltog 51 personer. Utvirderingen genomfordes via intervjuer och frage-
formular innan gruppen startade och veckan efter att den avslutats. Intervjuerna omfat-
tade vad deltagarna ansag var mest eller minst betydelsefullt med gruppen och huruvida
programmet svarade mot deras behov och férvantningar. Frageformuldren innefattade
fragor om livskvalité, hilsa och relationen till den nirstaende.

I resultatet framkom att en majoritet av deltagarna ansag att programmet svarade vil mot
deras behov och forvintan. En klar majoritet ansag ocksa att det kindes bra att kontakten
var via telefonen. Det var latt att prata nir de inte sdgs och att de kunde vara anonyma.

Andra fordelar var att deltagarna ként stod, blivit forstddda, att de kunde dela erfarenhet-
er och kinslor, samt att de fatt 6kad forstaelse for sig sjdlva. Andra erfarenheter var att de
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kunde finna andra vagar att hantera situationen an tidigare, vilket medférde minskad
stress. Utvarderingen visade ocksa en tendens till att deltagarnas hilsa och valbefinnande
forbattrats. Negativa aspekter som deltagarna namnde var att atta traffar var alltfor lite
och att tiden varit for kort. Andra kommentarer var att traffarna varit alltfor strukture-
rade och gett lite utrymme for fria diskussioner samt att innehallet i diskussionerna vackt
smirtsamma kénslor. Hyde (72) menar att det finns begransningar i huruvida resultatet
ar generaliserbart, dé det inte jamforts med anhoriga som inte fitt denna form av stod.

Aven dator och internet kan vara ett annat sitt att ha kontakt utan att ses fysiskt, eller
som det ofta bendmns via webben. I kommande avsnitt beskrivs nigra exempel pa den
formen av stod.

Webbaserat stod

Négra fa studier har identifierats som beskriver betydelsen av webbaserat stdd, vilket kan
definieras som att internet ar en kélla till information och moétesplats for utbyte av kun-
skap och erfarenheter (73).

Stjernswird och Ostman (74) genomforde en systematisk litteraturoversikt av vetenskap-
ligt granskade artiklar i syfte att fa en 6verblick av E-hilsoféltet nér det géller depression.
I studien framkom att internetanvandare visade en viss medvetenhet om kvalitet och
trovardighet relaterat till informationen och att det till viss del fanns brister i kvalitén pa
webbplatserna. Det framkom ocksa att det fanns ett 6kat behov av information och st6d
av specifika hilsorelaterade omraden. Stjernswird och Ostman (73) har ocksa genomfort
en granskning av 22 webbplatser. Syftet var att undersoka vilken information eller annat
avviandbart material som fanns for anhoriga till personer med depression pa hilsorelate-
rade webbplatser, och se hur underlaget 6verensstimde med behovet av information och
stod. Det framkom att manga webbplatser inneholl vardefull information och att materi-
alet delvis relaterade till anhorigas kinda behov, medan det pa andra webbplatser fanns
lite eller inget underlag. I foljande presenteras exempel pa erfarenheter fran webbaserat
stod for anhoriga till personer med psykisk ohilsa.

En svensk studie av Stjernswird och Ostman (75) syftade till att beskriva erfarenheter av
att anvinda en webbplats som hade som mal att hjalpa anhoriga till personer med de-
pression. Under tio veckor erbjods deltagarna att ta del av en webbplats, benimnd som
sommarregn. Webbplatsen inneh6ll méjligheten att skriva dagboksanteckningar i sam-
band med stressfyllda upplevelser och ett forum fo6r kommunikation med andra anhériga
iliknande situation. Deltagarna hade mojlighet till regelbunden kontakt och att stilla
fragor till forskaren och webbansvarig. Webbplatsen utvirderades bland 16 anhériga via
en anvandbarhetsskala och fokusgruppsintervjuer. Nar det giller dagboken framkom att
den gett majlighet till kommunikation med sig sjélv, en tankesmedja som gav perspektiv
pa situationen och ett eget privatomrade for reflektion som ingen annan tog del av. Nar
det géller forum for kommunikation med andra gav det en kinsla av erkinnande och
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bekriftelse, vilket minskade kénslan av utanférskap, ensamhet och social isolering. Det
gav ocksé styrka, trost och stod. Vidare framkom att det gav olika perspektiv pa situation-
en vilket i sin tur gav hopp och ldttnad. Deltagarna kidnde sig styrkta i sin roll som anho-
riga. Det fraimjade narhet och ett mer aktivt samarbete med den nérstdende. Anonymitet
var ndgot som sigs som viktigt for att vara 6ppen och arlig. Resultatet visar att denna
form av stod varit betydelsefullt for deltagarna, men som Stjernswird och Ostman (75)
namner ir ytterligare studier dér fler personer medverkar av betydelse for att bedoma
resultatets overforbarhet till andra anhoriga.

Andra svenska exempel pd webbaserat stod ar tva studier genomforda bland 241 unga
vuxna (16—25 ar) som var informella vardare till personer med psykisk ohélsa som; de-
pression, bipolir sjukdom, &ngest, sjdlvskadebeteende, ADHD/Asperger syndrom eller
atstorningar. Den forsta studien syftade till att utforska hur deltagarna upplevde stod och
vilket stod de fick (76). I den framkom att storsta andelen fick stod av vanner, foridldrar
och syskon. En mindre andel uppgav att de fick offentligt stod, det vill siaga fran kommun
eller landsting. Deltagarna upplevde att personer i deras omgivning i hg omfattning inte
forstod deras situation eller ens kinde till situationen. I den andra studien gjorde forfat-
tarna en jamforelse mellan effekten av webbaserat stod och stod i form av en informa-
tionsbroschyr till ssmma mélgrupp, det vill sdga 241 unga vuxna i aldern 16—25 ar (77).
Det webbaserade stodet bestod av webbplatsen molnhopp. Den omfattade information
som; konkreta rad, tips pa samtalskontakt och var deltagarna kunde véanda sig for eventu-
ell hjilp och information om psykisk sjukdom. Det fanns ocksa en blogg samt ett diskus-
sionsforum dar deltagarna kunde stélla fragor och fa svar fran stédteamet. Informations-
broschyren omfattade information om vart ungdomarna kunde vianda sig for att fa stod i
samhillet. Utvirderingen vid atta manader visade minskad stressniva bland deltagare i
informationsbroschyrsgruppen. Vid start skattade den gruppen en hogre niva av stress dn
deltagarna i webbgruppen, men vid uppfoljningen skattade bida grupperna i stort sett
samma stressnivd. Bdda grupperna skattade vid uppfoljningen ett 6kat vilbefinnande.
Forfattarna Ali et al (77) ndmner att studien har vissa begransningar vilket foranleder att
slutsatserna skall dras med viss forsiktighet.

En annan modell av stod har genomforts i USA, dar psykopedagogisk intervention kom-
binerades med webbaserats stod for personer med diagnos schizofreni och deras anhériga
(78) Modellen bendmns Tele Health. Programmet inleds med att deltagarna tillsammans
medverkade i en fyra timmars psykopedagogisk workshop®. Darefter fick de tillgang till
webbsidan med ett terapiforum. Forumet var uppdelat i tre; en fér personer med diagnos
schizofreni, en for anhoriga och en gemensam. Dessutom inneholl webbplatsen en frrdge-

*® Den workshop som genomfordes ir inte narmare beskriven i artikeln, det omnimns att de inspi-
rerats av den modell som utvecklats av Anderson, C.M., Reiss, D.J., & Hogarty, G.E. (1984). Schizo-
phrenia and the Family: A Practitioners Guide to Psychoeducation and Management. New York:
Guilford.
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sida med mojlighet att stélla fragor och ta emot svar fran projektgruppen, ett bibliotek
med tillgdnglig litteratur och en sammastdllning av aktiviteter och resurser som finns i
sambhéllet. Terapiforumet leddes av en terapeut, och triffarna fokuserade pa diskussioner
om problemlésning och stresshantering. Vid utvardering efter ett r undersoktes om an-
horiga i programmet hade forbattrade kunskaper om sjukdomen. Det visade sig att anho-
riga som deltagit, 13 personer, hade bittre kunskap om sjukdomsprognosen an anhdriga
som inte medverkat, elva personer. Inga andra skillnader framkom mellan grupperna nar
det géller kunskap om sjukdomen. Rotondi et al (78) menar att resultatet har begrans-
ningar d& det var fa personer som medverkande i studien.

Som framkom i ovanstaende kan webbaserade insatser vara av betydelse pa olika satt for
deltagarna. Forskarna Ali och Stjernswird har vid intervjuer nimnt att webben ar ett
komplement till annan form av stéd. Det ersitter inte den personliga kontakten med ex-
empelvis personal inom vard och omsorg. Det kan ocksa namnas att webbplatsen moln-
hopp fran och med januari 2012 drivs av Suicidprevention i Vast med namnet livlinan och
ar tillganglig via www.livlinan.org *'.

Samtal och bemé&étande

Att samtal i olika former har betydelse for anhoriga framkommer i flera studier. Vid Nka
har i en tidigare publicerad kunskapsoversikt beskrivits anhorigas behov av samtal som

stod i allménhet samt i motet med personal i vard och omsorg (79). I en nyligen publice-
rad rapport bland anhdrigkonsulenter i Sverige framkom att samtal, enskilt och i grupp,
utgjorde en omfattande del av deras arbete (80).

Nir det giller samtalets betydelse for anhoriga till personer med psykisk ohélsa genom-
fordes en forstadrsuppfoljning av verksamheten Upplysningen i Géteborg (81). Upplys-
ningen var ett projekt som genomfordes inom ramen for Nationell psykiatrisamordning.
Upplysningens verksamhet syftade till, nar det géller anhoriga, att underlitta anhorigas
situation och omfattade information via telefon eller e-post, stédsamtal och samtals-
grupp. Under forsta aret var 250 anhoriga till personer med psykisk ohilsa i kontakt med
verksamheten, varav 131 for individuella samtal. Den enskilt storsta gruppen var anhoriga
till personer med psykossjukdomar, en majoritet var foraldrar, syskon eller partner. Tret-
tio anhoriga deltog i en uppfoljande enkidtundersokning avseende deras erfarenheter av
att ha deltagit i enskilda samtal. Det framkom att samtliga deltagare var n6jda med kon-

*! Nagra andra webbplatser som kan nimnas for ungdomar som har forildrar med psykisk ohélsa &r
exempelvis Kulingen som drivs av Psykiatrisk rehabilitering i Orebro, www.kulingen.nu, och fore-
ningen Maskorosbarns webbplats, www.maskrosbarn.org. Nar det giller vuxna finns en webbplats
som #gs och #r kvalitetsgranskad av Sveriges Psykologforbund, www.psykologiguiden.se. Aven pa
NSPH:s hemsida finns information om foreningar som ingér och dér information och stod finns att

hamta, www.nsph.se.
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takten de haft bade per telefon och vid besok. Deltagarna hade fétt 6kad forstéelse for den
narstdende, fatt lattare att klara av sitt eget arbete och vardagsliv samt att de hade mer
hopp och livsglddje. Flera kommenterade ocksa att de madde fysiskt bittre och att de
uppmanats att soka hjilp for sina kroppsliga besvir.

Ett annat exempel pa samtalets betydelse &r en studie fran Island som syftade till att ut-
vardera effekten av korta terapeutiska samtal vid akutpsykiatrisk avdelning (82). I samta-
len deltog bade anhoriga och deras narstdende. Deltagarna erbjods under den narstien-
des vardtid tva till fem samtal, 30 till 60 minuter per tillfdlle. Samtalen inriktades pa be-
domning och vardinsatser, vilket innefattade information, delaktighet och beslut som
rorde varden. Fragor om familjens rutiner och sétt att leva ingick ocksa. Familjerna till-
fragades via frageformular hur de upplevde samtalen, hur situationen var och deras val-
befinnande. Sextiodtta anhoriga besvarade formuléret, fordaldrar, maka/make, barn, sys-
kon eller annan relation till den nirstaende. Det framkom att anhoériga som deltagit i
samtalen i hogre grad upplevt praktiskt och kdnslomassigt stod i forhéllande till anhoriga
som inte erbjudits den formen av samtal. Resultatet visar att denna form av samtal var
betydelsefullt, men som Sveinbjarnardottir et al (82) skriver kan resultatet inte generali-
seras, det behovs ytterligare forskning dar ocksa langtidseffekten undersoks.

Dessa tva studier kan ses som exempel pa diar samtalet med olika utformning och inom
olika vardformer, p4 olika sitt var av betydelse for anhoriga. Aven bemétandets betydelse,
det vill sdga hur man upplever att andra personer forhéller sig till personen i fraga, har i
flera studier beskrivits som ett betydelsefullt stéd av anhoriga. Ett bra och respektfullt
bemoétande ar ett omrdde som NSPH:s arbetsgrupp for anhorigfragor beskrivit som bety-
delsefullt f6r hur stédet till anhoriga kan utvecklas (47). Nedan presenteras nagra studier
som genomforts i Norge eller Sverige dir betydelsen av vardpersonalens bemdétande for
anhoriga har undersokts.

En svensk studie av Lindgren, Astrom och Hillgren Graneheim (83) syftade till att via
intervjuer med sex foraldrar till vuxna déttrar med sjalvskadebeteende belysa deras erfa-
renheter av professionell vard och vardare. Med vard avsdgs 6ppen respektive sluten
barn-, ungdoms- och vuxen psykiatrisk vard, somatisk akut vard, samt primarvéard. Te-
man som framkom var att foérdldrarna upplevde sig vara; fangad i en situation utan dter-
vdndo, sitta pa de anklagades bdnk, att famla i morker och att hitta gnistor av hopp. Det
sista temat, gnistor av hopp, ger en bild av den betydelse bemétandet frén vardpersona-
len har som stod till fordldrarna. I moten med vardpersonal som sig dem som en resurs
och bjod in till delaktighet ingavs hopp. Betydande for att fordldrarna skulle kidnna sig
vardefulla var att bli inbjuden till att vara delaktiga i professionell vird, lyssnade till och
att deras oro togs pa allvar. Att f4 information om dotterns dterhdmtning och diskussion
med personalen i en fordldradialog var ocksa betydelsefullt.

I en norsk studie beskrev 226 anhoriga till personer med allvarlig psykisk sjukdom via
oppna fragor i ett frageformulér, sina erfarenheter av motet med psykiatrisk vard (84).
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Deltagarna beskrev att de hade ett 6vervildigande ansvar och behov av stod. Betydelse-
fullt stod var bland annat da personal fran psykiatrin svarade pa fragor, gav information,
vagledning och rad. Daremot var det ndgot som deltagarna upplevde hade forekommit i
liten omfattning. Det framkom ocksé att deltagarna stravade efter att bli delaktiga i var-
den, bdde for den nirstdendes skull men ocksa for egen del.

Nir det galler anhorigas upplevelse av virdpersonalens bemétande och huruvida de kin-
ner sig delaktiga i varden eller inte, framkom i en svensk enkétstudie bland 70 familje-
medlemmar till personer med psykossjukdom ett visst samband mellan hur de upplevt
personalens bemoétande och om de kint utanforskap till virden (41). Nar deltagarna upp-
levt personalens bemdétande som Gppet, bekraftande och samarbetsvilligt kinde de delvis
mindre utanforskap. De kdnde sig mindre maktlosa; att andra bestdmde och att de inte
kunde paverka, och mindre socialt isolerade; att de var utestidngda och avvisade. Detta
kan ses som att personalens bemoétande dr av betydelse for huruvida anhoriga kdnner sig
delaktiga i vard och behandling. I en annan studie av Ewertzon et al (42) som syftade till
att (samma undersokningsgrupp som i den tidigare studien) beskriva vilken betydelse
deltagarna tillskrev vardpersonalens bemdétande och vilken 6verensstimmelse som fanns
mellan det bemotande de fatt och hur betydelsefullt det var for dem. Det framkom att en
klar majoritet ansag att bemétande som kidnnetecknades av 6ppenhet, bekriftelse och
samverkan var betydelsefullt, vilket i ménga fall inte 6verensstaimde med bemotandet
deltagarna upplevt att de fatt. Ytterligare en betydelsefull aspekt i bemo6tandet var konti-
nuitet, vilket kinnetecknades av att ha kontakt med samma personal, att det fanns regel-
bunden kontakt 6ver tid och att det fanns ett syfte med kontakten.

Ytterligare en svensk studie gillande bemotandets betydelse syftade till att utveckla stod
som baseras pa anhorigas behov (85). Studien genomférdes via intervjuer med tolv anho-
riga till personer med allvarlig psykisk sjukdom. For att stodja anhoriga var en fortlo-
pande kontakt med vardpersonalen betydelsefull. Bemdtande som svarade mot deltagar-
nas behov kidnnetecknades av att vardpersonalen var niarvarande, lyssnade, delade situa-
tionen och gav st6d till egenmakt.

Studierna visar att hur anhoriga upplever bemétandet fran personal inom vard och om-
sorg kan vara betydelsefullt pA manga sitt, exempelvis att deltagarna kdnner sig virde-
fulla, delaktiga och inte kdnner utanfoérskap i relation till den narstdendes vard. Detta kan
vara av betydelse for att underlatta for anhoriga i att stodja sin nérstdende i &terhamt-
ningen. Studierna ar till 6verviagande del kvalitativa och dess generaliserbarhet ar darfor
begriansad, de ger fordjupad kunskap om hur deltagarna i studierna upplevt bemo6tande
och dess betydelse.

Delaktighet i vard och omsorg

Som framkommit i ndgra av ovanstaende studier nir det géller bemo6tandet kan ocksa
mojligheten for anhoriga att vara delaktig i professionell vird och omsorg vara betydelse-
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fullt for att kdnna stod. Nedan beskrivs nagra kvalitativa studier som beskriver den bety-
delsen.

En finsk studie av Piippo och Aaltonen (86) syftade till att utforska betydelsen av anhori-
gas delaktighet i behandlingsprocessen da en behovsanpassad modell tillimpades. En
modell som beskrivits som familjefokuserad, med principen att patienten, anhoriga och
andra i natverket skall ges mojlighet att vara aktivt delaktiga i varje fas vid beslut rérande
patientens vird och behandling. Intervjuer genomfordes med tio personer med diagnos
schizofreni eller liknande psykossjukdom, deras anhoriga och vardpersonal vid tva psyki-
atriska verksamheter som arbetar utifran denna modell. Resultatet visade att arbetsséttet
for deltagarna ledde till en delad forstielse av situationen, att relationen i familjen for-
dndrades och att anhoriga gavs majlighet till att battre hantera sin egen livssituation. Det
skall ocksa tilldggas att patienterna upplevde att de dessutom hade behov av enskild kon-
takt med personalen.

Det finns ocksa nagra svenska studier som beskriver betydelsen fér anhoriga att vara del-
aktiga i psykiatrisk vard och omsorg. En studie av Hultsjo, Berter6 och Hjelm (87) syf-
tade till att beskriva utlandsfédda och svenskfodda familjers erfarenheter av psykosvard.
Tjugosex anhoriga deltog i individuella intervjuer: 15 var fodda i Sverige och elva var
fodda utomlands. Det framkom att genom att deltagarna blev delaktiga i varden gavs de
mojlighet att fa stéd, bli bemotta med respekt, fa information om psykossjukdom och att
finna vigar att kommunicera pé ett bra sitt. Att fa forstdelse och kunskap om sjukdomen
hjélpte deltagarna att se bakom sjukdomen och acceptera den nirstdendes problem. Det
hjalpte ocksa deltagarna att hantera tidigare negativa erfarenheter av sjukdomen.

Bade studierna av Pippo & Aaltonen (86) och Hultsjo et al (87) avsdg anhoriga som hade
en narstdende med psykossjukdom. En annan svensk studie syftade till att beskriva vad
som gor livet mer barkraftigt for anhoriga till en person med bipolar sjukdom (88). Stu-
dien genomfordes via intervjuer med tolv anhoriga vars nirstdende hade erfarenhet av
psykiatrisk heldygnsvéard. Det framkom att inflytande pa det oberdkneliga, det vill sdga
plotsliga och oférutsedda handelser som hade med den nérstdendes hélsa att géra, moj-
liggjorde ett barkraftigt liv for de anhoriga. Detta kinnetecknades av ett visst avsténd till
den komplexa tillvaron, en stabilitet i vardagslivet och en transparent kommunikation.
Kommunikationen ledde till starkt jaimlikhet i forhallandet till den nérstdende, liksom
delaktighet i virden underlattade for att paverka det oberdkneliga. Jimlikheten mojlig-
gjordes av en transparent kommunikation mellan anhorig, den nirstaende och vardare
samt att alla tog sin del av ansvaret for en sddan kommunikation.

Studierna kan ses som exempel diar anhoriga beskrivit vilken betydelse delaktighet i var-
den kring sin nirstaende haft for dem. Det var exempelvis att fa en 6kad forstaelse for
situationen, att se bakom den nirstdendes sjukdom med 6kad acceptans, att hantera
oférutsedda hiandelser och att battre kunna hantera sitt eget liv. Liksom i foregdende av-
snitt, nar det géller bemo6tandet, ar ocksa dessa studier kvalitativa och skall darfor inte ses
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som generaliserbara, de ger fordjupad kunskap om hur deltagarna i studierna upplevt
delaktighet i varden och dess betydelse.

Vard och omsorg till narstdende

Insatser riktade till den narstdende har av anhériga till personer med psykisk ohilsa be-
skrivits som kanske det viktigaste stodet. Som tidigare ndmnts si &ar bra vird som sitts in
itid, ocksé ett omrade som beskrivits av NSPH:s arbetsgrupp for anhorigfragor som bety-
delsefullt f6r hur stédet till anhoriga kan utvecklas (47). Likasd framkom i Riksrevisions-
verkets granskning av statens insatser att anhorigas behov av stdd ofta handlar om att den
nérstdende far en god vard och omsorg (46). Nedan presenteraras nagra studier dir an-
horiga har beskrivit att det varit ett betydelsefullt stod for dem nir den nérstdende fatt
mojlighet till adekvat boende, vird i hemmet och medverkat i rehabiliteringsprogam.

Landstingsrevisorerna i Stockholms lin genomférde via sex gruppintervjuer en uppfolj-
ning av anhoriga och deras narstdendes erfarenheter och upplevelser av psykiatrisk vard
och kommunalt organiserade socialpsykiatriska insatser (89). For anhoriga var det sir-
skilt viktigt att fa mojlighet till anhorigutbildning och boendest6d for sin narstdende. Som
ett exempel pa vilken betydelse boendestdd kan ha f6r anhoriga kan ndmnas en svensk
studie av Carlbom och Ostman (90). Den studien syftade till att underséka hur anhériga
till personer med svar psykisk sjukdom och psykiska funktionshinder som bor i egen bo-
stad med sirskild service (Lag om stéd och service till vissa funktionshindrade 1993:387
[LSS]?*) uppfattade den boendeformen. Vid intervjuer med fem anhériga framkom bland
annat att deltagarnas oro for den néarstdende som priaglade vardagslivet fore LSS-boendet
hade minskat, oro for den narstdendes vilbefinnande och andra praktiska omstandighet-
er. Deltagarna uttryckte en hogre grad av vardaglig trygghet, de upplevde ocksa minskad
emotionell anspanning och ett delat ansvar med en minskad familjebérda som foljd.
Carlbom och Ostman (90) nimner att resultatet inte gir att generalisera till andra verk-
samheter som bedriver boendestod dé det vid den aktuella stadsdelen hade genomforts
varierade satsningar pa stod till personer med psykisk ohéalsa. Forfattarna menar ocksa
att det ar mojligt att ett storre antal intervjuer hade medfort att 4ven negativa aspekter av
LSS-boendet hade framkommit.

Nar det géller vard i hemmet syftade en svensk studie till att fordjupa kunskap och forsta-
else av vad insatser frén ett mobilt omvirdnadsteam innebar for anhoriga (91). Mobila
omvardnadsteamet hade ansvar for planerade omvardnadsinsatser dygnet runt och akuta

*? Lag (1993:387) om st6d och service till vissa funktionshindrade (LSS) inneh&ller bestimmelser
om insatser for sirskilt stod och sarskild service at personer med utvecklingsstorning, autism eller
autismliknande tillstdnd, betydande och bestdende begavningsmassigt funktionshinder efter hjarn-
skada i vuxen eller, med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte
beror pa normalt dldrande.
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insatser pé kvillar, natter och helger. Teamet besokte patienterna i hemmet och traffade
ofta dennes anhoriga. Vid individuella intervjuer med atta anhoriga framkom att delta-
garna var nojda med vardformen och vardet av att den nérstaende fick vara hemma och
ha kvar kontakten med anhoriga. Det sistndmnda var ett 6msesidigt behov for anhoriga
och deras narstiende. Teamets tillganglighet uppfattades av alla anhoriga som mycket
god. Det hade inneburit en stor trygghet och sdgs som en forutsattning. Det stéllde dock
krav pa anhoriga och de hade ként ett tungt ansvar. Sarskilt yngre deltagare uttryckte
behov av mer stod och information. Vardformen hade inneburit en stor avlastning, som
ocksa i ndgra fall mojliggjort att anhoriga kunnat arbeta. Nordenfelt (91) ndmner att det
kan finnas begransningar i studiens resultat da deltagarna redan fore intervjuerna be-
domdes som de kunde och ville delta. Forfattaren var ocksa verksam vid den aktuella
kliniken vilket kan ha himmat deltagarna i att uttrycka kritiska synpunkter.

Aven d4 den nirstiende har mojlighet att medverka i ett rehabiliteringsprogram kan det
vara visst stod for anhoriga. En studie genomford i Grekland avség att utviardera om an-
horigas merbelastning reducerades da deras narstdende med diagnosen schizofreni deltog
i ett rehabiliteringsprogram (92). Rehabiliteringsprogrammet omfattande arbetsterapi,
social fardighetstraning, gruppsykoterapi och rekreationsaktiviteter. Sextiosex anhoriga
besvarade frageformulir avseende deras merbelastning. Resultatet indikerade att anho-
riga vars narstdende deltagit i rehabiliteringsprogrammet hade en lagre grad av merbe-
lastning dn anhoriga vars narstdende inte deltagit i ett sddant program. Det framkom
ocksa andra aspekter som inverkade pa om anhoriga upplevde merbelastning eller inte,
exempelvis om den nirstdende samverkade vid medicinering, psykosocial funktionsniva,
typ av diagnos och antal timmar per dygn som anhoriga och nirstédende var tillsammans.
Koukia och Madianos (92) ndmner att det finns begransningar i resultatets generaliser-
barhet. De ndmner ocksa att vidare forskning behévs for att undersoka langtidseffekten
av rehabiliteringsprogramet dir ocksa andra grupper av anhoriga inkluderas, exempelvis
dir den nirstdende har andra diagnoser.

Det kan ocksd ndmnas en internationell tvdarsuppf6ljning av evidensbaserade behand-
lingsstrategier for personer med diagnosen schizofreni som tillimpas i projektet Optimal
Treatment Project (93). I projektet ingick férutom Sverige ockséa tio andra lander. Be-
handlingsmodellen baserades pé specifika behandlingsstrategier sdvil medicinskt, psyko-
logiskt som socialt. En del i behandlingen var att engagera anhoriga och erbjuda utbild-
ning for bade patient och anhoriga. Vid tvadarsuppfoljningen, dir 434 patienter och deras
anhoriga deltog, framkom betydande forbattringar av patientens kliniska och sociala for-
maga samt att anhorigas stressniva reducerats. Resultatet kan tolkas som att da den nér-
stdende fick vard som baserades pa evidensbaserade metoder var det ocksa av betydelse
som stod for anhoriga. Aven i denna studie nimner forfattarna begriansningar av resulta-
tets generaliserbarhet da deltagarna kanske inte var representativa for personer med dia-
gnosen schizofreni (93).
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Studierna kan ses som exempel péd dér insatser som riktats till den narstdende pa ménga
satt varit betydelsefullt stod for anhoriga. Hitintills omfattar presentationerna vad som
kan betraktas som olika former av stdd till anhoriga dar personal inom hélso- och sjuk-
vard eller socialtjanst medverkat. Foljande huvudomrade avser att beskriva diar personer
som sjilva har erfarenhet av att vara anhoriga till person med psykisk ohilsa medverkat.

Personer med egen erfarenhet att vara anhorig

Inom detta huvudomrade framtrader tva delomrdden som kan betraktas som stédjande
insatser for anhoriga till personer med psykisk ohilsa och dar personer medverkar som
sjdlva har erfarenhet av att vara anhoriga till person med psykisk ohélsa. Delomradena
omfattar olika former av stodgrupper och individuellt st6d.

Grupper som leds av andra anhériga

I en systematisk kunskapsoversikt av Chien och Norman (94) omfattas 25 studier fran
olika delar av viarlden. Dar medverkade personer med egen erfarenhet av att vara anhorig,
eller med stod av professionella, som ledare for 6msesidiga stodgrupper® for andra anho-
riga till personer med schizofreni och andra psykossjukdomar. Gruppernas struktur och
innehall i studierna hade stora variationer, exempelvis nar det giller tidsomfattning och
om de anhorigas néarstiende medverkade eller inte. Nagra vanliga &mnen som grupptraf-
farna omfattade var kunskap om sjukdomen och dess behandling, principer for bemo-
tande av den narstdendes problembeteende och information om samhillets resurser. I en
majoritet av studierna framkom olika fordelar med att ha medverkat i grupperna, exem-
pelvis att deltagarna fatt 6kad kunskap om sjukdomen och dess behandling, att de upp-
levde sig mindre belastade och stressade, att de battre kunde hantera situationen och att
de ként ett socialt stod. Chien & Norman (94) menar att det i studiernas resultat finns
overensstimmelse i att medverkan i grupperna gett en kortsiktig positiv inverkan pa del-
tagarnas fysiska och psykosociala hilsa, det vill siga under ett ar. Forfattarna namner att
flera studier inte hade genomforts med standardiserade instrument och att ytterligare
studier behovs for att undersoka langtidseffekten av sddana grupper, det vill sdga tva ar
eller mer.

Som framkom i Chien och Normans (94) kunskapsoversikt fanns det stora variationer i
gruppernas struktur och innehéll. Nedan presenteras nagra enskilda studier med olika
upplégg och som riktas till olika malgrupper.

 Med 6msesidig stodgrupp (fritt Gversatt frin engelska, mutual support groups) avses informellt
natverk av personer som delar gemensamma erfarenheter eller fragor och som syftar till att ge ett
omsesidigt stod (94).
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Hela familjen deltar

I Hong Kong har vid upprepade tillfallen 6msesidiga stodgrupper genomforts och utvar-
derats avseende personer med diagnos schizofreni och deras anhoriga. Jamforelser har
gjorts mellan dem som deltagit i 6msesidiga stodgrupper och de som deltagit i psyk-
opedagogisk grupp eller fatt vad som bendmnts som standardvard. Utvarderingar har
skett vid sex ménader (95), 18 ménader (96) och 24 ménader efter gruppen slutat (97).
Nedan beskrivs uppldgg och utvardering av den senast genomforda studien, det vill sdga
studien som genomfordes vid 24 manaders uppfoljning (97). Att f6lja upp betydelsen av
medverkan i en stodgrupp efter 24 manader kan ses som att f6lja langtidseffekten av
medverkan, vilket var ndgot som namnts som viktigt att underséka i Chien och Normans
(94) kunskapsoversikt.

Stodgrupperna omfattade for anhoriga 14 traffar under en niomanadersperiod. Deras
narstidende med diagnosen schizofreni deltog vid fem av dessa traffar. Gruppen leddes av
en anhorig, som fatt sarskild undervisning for uppdraget, i nira samarbete med en erfa-
ren psykiatrisjukskéterska. Enligt Chien et al (95) skall gruppledarna kontinuerligt stiarka
de principer som géller for en 6msesidig stodgrupp: att deltagarna skall sdkerstdllas sek-
retess och kunna delge varandra information med fértroende, att det ar en dialektisk
process dar deltagarna kan uttrycka idéer och alternativ for att 16sa problem. De skall
ocksa kunna diskutera tabubelagda omraden som att dela hemligheter och konflikter, att
alla ar i samma bat; att de ar i liknande situation och arbetar mot gemensamt maél, att
medlemmarna omsesidigt ger och tar emot hjilp fran varandra, samt individuell pro-
blemlosning; enskilda medlemmar ges stod i att hantera sina problem. Upplagget vid
traffarna kan mycket kortfattat beskrivas i fem steg; introduktion till att skapa fortroende
i gruppen och mélet med triaffarna, att kinna igen och dela erfarenheter av psykologiska
behov, att kinna igen och hantera psykosociala behov, att anta ny roll som anhorigvar-
dare och livets utmaningar, samt ett slutligt steg dar deltagarna diskuterade framtida
planering.

I utviarderingen deltog 45 anhoriga som medverkat i 6msesidig stodgrupp. Frageformular
besvarades innan gruppen startade och en vecka, tolv ménader och 24 ménader efter det
att gruppen avslutats. Resultatet indikerade att vid tolv och 24 manaders uppfoljningar
hade anhoriga och deras nérstdendes funktionsniva forbattrats och anhoriga var mer
nojda med det sociala stodet de fick. Allvarighetsgraden av den narstdendes sjukdoms
symptom och aterinldggning pa sjukhus hade minskat. Chien & Chan (97) omnamner en
del begransningar av resultatet, bland annat att engagemang och samspel som deltagarna
hade utanf6ér gruppmétena kunde haft betydande psykosocial inverkan pa resultatet.

Ytterligare en studie har genomforts i Hong Kong med anhoriga till personer med schizo-
freni och deras nirstaende, som deltagit i liknade stodgrupp som beskrivit ovan. Syftet
med den studien var att via intervjuer undersoka deltagarnas uppfattning om fordelar och
nackdelar med sddan grupp (96). I studien medverkade trettio anhoriga och tio av deras
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nirstdende med diagnos schizofreni. Resultatet omfattar tre centrala teman som kan be-
traktas som for- eller nackdelar med stodgruppen. I det forsta temat framkom personliga
fordndringar som medverkan i gruppen inneburit, sdsom positiv uppfattning om rollen
som anhorigvérdare, forandrad uppfattning om den narstdendes sjukdom, de hade
anammat nya metoder och fardigheter for att hantera vardandet av den nérstdende. Det
andra temat kinnetecknades av vad som varit positivt med gruppen i sig, sésom att del-
tagarna redan vid inledningen grundligt diskuterade sina forestillningar om gruppen,
gemensamt mal och handlingsplaner, regler for acceptabelt beteende och lampliga sitt att
uttrycka idéer i gruppen. Vidare framkom att ett positivt socialt klimat var betydelsefullt
dir de kunde kidnna fortroende och vinskap, vilket inte alla hade upplevt. Stod i form av
information fran gruppledaren men ocksa mdajligheten att ta del av andra gruppmedlem-
mars erfarenheter ansigs som betydelsefullt. Det tredje temat kinnetecknades av ham-
mande faktorer som paverkade gruppen, sdsom lag eller oregelbunden gruppnarvaro,
negativ inverkan frdn dominanta deltagare och starka negativa kinslouttryck vid grupp-
motena. Det var till 6verviagande del positiva aspekter som framkom vid intervjuerna.
Chien et al (96) menar att det kan finnas begransningar i resultatet da det endast var tio
narstiende till de anhoriga som medverkade vid utvarderingen. Det var 20 nirstaende
som avbojde att medverka av olika anledningar, vilket kan tdnkas paverkat resultatet.

I ovanstéende studier deltog, pa ett eller annat sétt, bAde anhoriga och deras nirstidende i
omsesidiga stodgrupper. Utvirderingarna indikerar att for anhoriga hade det i flera fall
varit betydelsefullt, exempelvis att de var mer néjda med det sociala stod de fick och att
det inneburit positiva personliga fordndringar, sdsom positiv uppfattning om rollen som
anhorigvardare, forandrad uppfattning om den narstdendes sjukdom, de hade anammat
nya metoder och fardigheter for att hantera vardandet av den nirstéende. I foljande av-
snitt presenteras nagra studier dar endast anhoriga medverkat i stodgrupper.

Endast anhoriga deltar

Ytterligare en studie som genomforts i Asien; Hong Kong, Taipei och Bangkok, syftade till
att utvardera utbildningsprogrammet Familjeforbindelse (fritt Gversatt frin engelska,
Family Link Education Program) bland anhoriga till personer med allvarlig psykisk stor-
ning (98). Programmet har inspirerats av det s kallade Family-to-Family program, vilket
utvecklats av medlemmar i en amerikansk intresseorganisation, The National Alliance on
Mental Illness (NAMI). Stédgrupperna leds av personer som sjilva ar anhoriga till perso-
ner med allvarlig psykisk storning och som fatt undervisning om programmet. Program-
met omfattar dtta grupptraffar med tolv till 16 anhoriga per grupp. Grupperna syftar till
att mojliggora erfarenhetsutbyte mellan deltagarna som kan minska kénslor av skuld och
samtidigt bidra till 6kad kunskap, sjalvtillit och méjlighet att hantera sin situation. Traf-
farna innefattar omréden som psykiatriska sjukdomar och behandling, krisintervention,
psykiatrisk vird och rehabilitering, kommunikativa fardigheter och hantering av psykolo-
gisk belastning. Till programmet fanns ett skriftligt utbildningsmaterial.
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Vid utvardering besvarade 109 anhoriga frageformular fore programmets start och sex
manader darefter. Deltagarna var anhoriga till personer med diagnoser som schizofreni,
mani, bipolar sjukdom, depression och andra psykossjukdomar. I Gverensstimmelse med
tidigare studier visade utvarderingen att medverkan i grupperna hade minskat deltagar-
nas stressnivé och 6kat deras egenmakt. Mer specifikt indikerade resultatet att deltagar-
nas oro och missndje i virdandet hade minskat, deras psykiska belastning hade minskat,
deras sjalvkinsla hade 6kat, det hade ocksé minskat deras depressiva beteende och okat
deras egenmakt i den informella vardarrollen. Chiu et al (98) menar att generalisering av
resultatet ar begransat da det var en relativt liten grupp anhoriga som deltog samt att
relationen till den nirstdende och dennes problem inte var kint av forskarna.

Ytterligare ett program som utvecklats av medlemmar i den amerikanska intresseorgani-
sationen NAMI ar Resa med hopp (fritt 6versatt fran engelskan, Journey of Hope Pro-
gram) (99). Syftet med programmet ar att formedla kunskap och fardighetstraning till
anhoriga till personer med psykisk sjukdom samt att ge dem praktiskt och emotionellt
stod i deras roll som anhorigvardare. Programmet bestar av tva delar: ett dtta veckors
utbildningsprogram och darefter en kontinuerligt fortsatt stodgrupp. Programmet bygger
pa antagandet att anhoriga med egen erfarenhet ar bist rustade att ge utbildning och stod
till andra anhoriga. Darfor leds programmet av personer med egen erfarenhet av att vara
anhorig till person med psykisk ohilsa och som fétt utbildning samt traning i rollen som
gruppledare.

Vid en nationell utvirdering av programmet i USA deltog 424 anhériga, 6verviagande del
var anhoriga till personer med diagnoser som schizofreni, bipolar sjukdom eller schizoaf-
fektiv sjukdom. Utvarderingen indikerar att en majoritet av deltagarnas kunskap okade
betydligt nar det giller orsak till och behandling av psykisk sjukdom, kunskap om psykia-
trisk hilso- och sjukvard och férbattrade instillningen till patienten och sjukdomen (99).
Enligt Pickett-Schenk et al (99) finns det lite utvardering gjort av programmet Resa med
hopp vilket var bakgrunden till att denna studie genomfordes. Forfattarna tillagger att det
var endast 39 procent av de personer som deltagit i programmet som besvarade utvarde-
ringsenkéten. Det kan innebira att de som avbojde inte upplevde att det varit till gagn for
dem att delta i programmet, vilket kan paverkat resultatet.

Ett annat program som riktas till anhoriga till narstdende med specifik diagnos har be-
namnts som Familjekontakt (fritt 6versatt frén engelska, Family Connections Program)
(100). Programmet ir ett utbildnings-, firdighetstranings- och stédprogram som riktas
till anhoriga till personer med borderline personlighetsstorning. Programmet ar séledes
avgransat for anhoriga till personer med en specifik diagnos. Det 6vergripande malet med
programmet ar att stédja anhoriga till att pa ett konstruktivt sitt vara kdnslomassigt in-
volverade i den nérstaendes situation och som kan vara hélsoframjande for den narsté-
ende. Grupperna leds av personer som dr anhoriga till person med den diagnosen och
som fatt utbildning om programmet. Grupperna triffas vid tolv tillfallen under en tre
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manaders period. Traffarna omfattar aktuell information och forskning om borderline
personlighetsstorning, forhéllningsatt och familjefardigheter. Traffarna avser ocksi att i
gruppen ge stod till varandra samt att efter det att traffarna avslutats ge majlighet till
fortsatta stodjande nitverk for deltagarna.

Utvirdering genomfordes i USA bland 55 anhdriga som medverkat i programmet. Delta-
garna besvarade frageformulir fore programmets start, vid tidpunkten d& programmet
slutade och tre manader darefter. Utviarderingen indikerar att vid programmets slut hade
deltagarnas kinsla av belastning minskat, kinsla av sorg och depression hade minskat
och deras kinsla av egenmakt hade 6kat. Vid uppfoljning efter ytterligare tre ménader,
det vill siga sex manader efter det att programmet startade, hade deltagarnas kinsla av
sorg ytterligare minskat, deras kinsla av egenmakt minskade, medan kinslan av belast-
ning och depression var oforandrat. Hoffman et al (100) menar att ytterligare forskning
behovs dar det undersoks om tolv traffar ar tillrackligt, jamforelser med anhoriga som
inte deltagit i programmet och vilken inverkan anhoérigas medverkan ha for deras nérsté-
ende.

Ovanstaende studier kan ses som exempel pa dar grupper for anhoriga som leds av andra
anhoriga och dar utvirderingarna indikerar att medverkan pa olika sétt varit betydelse-
fullt. Exempelvis med 6kad kunskap, minskad merbelastning och 6kad egenmakt i den
informella vardarrollen. De hittills presenterade formerna av stod har genomforts i grup-
per. I kommande avsnitt presenteras exempel pa individuellt st6d frén andra anhoriga.

Individuellt stéd fran andra anhériga

Med individuellt stod avses har att stodet riktas till en enskild anhoérig eller dar flera per-
soner inom samma familj deltar. Stodet kan vara i form av samtal dir personerna triffas
eller att det sker via telefonkontakt.

Via samtalstraffar

Vid en psykiatrisk klinik i Stockholm genomfordes ett projekt kallat Positivprojektet. En
del av projektet innefattade anhorigstod (101). Projektet syftade till att utarbeta och prova
en modell dir personer med egen erfarenhet som anhorig gav stod till andra anhoriga.
Tanken var att anhoriga skulle fd mer egenmakt, 6kat inflytande, 6kad kunskap om
rattigheter och mojligheter samt stod i att hantera sitt anhorigskap. Anhoriga erbjods
samtal vanligtvis vid fem tillfallen dock med en grans vid cirka tio tillfillen. Mestadels
deltog en anhorig i samtalen men det forekom att flera fran samma familj deltog.
Samtalen inleddes med en individuell behovsbedé6mning och om behov fanns gavs
information om mdjligheter till professionellt stod. Det betonades att samtalsstddet inte
var nagon behandling. Samtalen inriktades pa att ge medmanskligt stod, radgivining och
vagledning, information om intresseforeningar, regelverk och rattigheter, tips om
resurser som finns i samhillet och att diskutera strategier nar man inte far respons pa
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sina behov. Anhoriga som ledde samtalen hade regelbunden handledning av psykolog
med l&ng erfarenhet av anhoriggrupper. Totalt deltog 74 anhoriga i projektet, varav en
majoritet var foraldrar. Deltagarna var anhoriga till 59 personer med varierande
psykiatriska diagnoser.

Projektet utvirderades via ett frageformular som sédndes till deltagarna efter avslutad
kontakt, 44 personer besvarade formularet. Preliminéart resultat visade att stodbehovet
var stort och vikten av att tréaffa en person med liknande erfarenheter som en sjilv, att bli
sedd och att fa stod i att ta sig fram i kontakten med vard och myndigheter.

Studien kan ses som ett exempel dér individuella samtalstriffar var av betydelse for
deltagarna. Det var forvanande att det vid litteratursokningen inte fanns fler exempel pa
studier med den formen av stéd. Det dr troligt att det férekommer liknande former av
samtalstod i olika intresserganisationer, men dokumentation och utvirderingar ar kanske
inte l4ttillgdngliga for allminheten.

Via telefon

I foljande avsnitt presenteras exempel dér individuellt stod till anhoriga ges via telefonen.
I Israel organiserdes av en intresseorganisation for personer med psykisk sjukdom och
deras anhoriga en kamratstodstelefon for anhoriga (fritt 6versatt fran engelska, Family
Peer Support Helpline) (102). For rddgivningen svarade personer med egen erfarenhet
som anhdrig till person med psykisk ohilsa som ocksa hade fatt utbildning samt riktlinjer
om hur ett betydelsefullt stéd kan utformas. Riktlinjerna omfattade kunskap som behovs
for att bemata kriser och konflikter, information av olika slag som exempelvis tillgénglig
rehabiliteringsverksamhet, forloppet vid psykisk sjukdom och dess potentiella inverkan
pa anhoriga. Radgivarna fick handledning av personerna som utvecklat riktlinjerna. Kon-
takten var anonym och vem som helst kunde ringa. Radgivarna var i begransad omfatt-
ning involverade i praktiskt st6d, exempelvis som att hjélpa till i kontakt med vérd- och
rehabiliteringsverksamhet. Under en tvaarsperiod hade 800 samtal tagits emot, mesta-
dels frén foraldrar. Vid flertalet samtal efterfrigades emotionellt stod. Darefter kom rad-
givning, specifik information om exempelvis var psykologiska behandling fanns att tillga
for den nirstdende. Fragor om praktisk hjélp for att komma i kontakt med rehabilite-
rande verksamhet var minst efterfragat. Shor och Birnbaum (102) menar att denna form
av stod forekommer pa flera héll i varlden, men det har inte utviarderats varfér den do-
kumenterade kunskapen om dess betydelse ar begriansad. Darfor genomfordes en utvar-
dering via intervjuer med 77 anhoriga som varit i kontakt med telefonradgivningen. Fyra
omraden bedomdes som betydelsefullt stod av deltagarna: att fa emotionellt stod, att fa
stod i att fa hjalp fran psykiatrisk vard, att fa information som behévs for att stédja sin
nirstdende och att f hjalp med att lara specifika strategier for att hantera situationen.
Shor och Birnbaum (102) menar att resultatet skall ses som begréansat dé det ror sig om
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endast en intresseorganisations telefonrddgivning och att framtida studier ocksa skall
undersoka vilka begransningar som denna form av st6d kan innebéra.

En annan form av individuellt st6d dar telefonen anvinds i kontakten presenteras i en
engelsk studie, Erfarna anhorigvdrdare hjdlper andra (fritt 6versatt frdn engelska, Ex-
perienced Carers Helping Others) (103). Programmet riktas till anhoriga som har en nar-
stdende med &tstorning. Programmet ar organiserat som sjilvhjalpsprogram och har ut-
vecklats i syfte att stodja anhorigvardare med deras otillfredsstéllda behov och att via
utbildning lindra deras stressade situation. Programmet omfattar en bok och fem DVD-
skivor, DVD-skivorna kompletterar boken med rollspel och praktiska exempel. Férutom
utbildningsmaterialet (boken och DVD-skivor) omfattar programmet sex till tio telefon-
samtal med en utbildad coach. I det program som presenteras av Goddard et al (103) ar
coachen antingen en person med egen erfarenhet av dtstérning, anhorig eller person som
aterhamtat sig fran sddana problem, men i ndgra fall medverkande ocksa professionella.
Coachen har genomgatt en utbildning vilket bland annat omfattade s& kallade Motive-
rande samtal* och med en manual for indamalet.

Goddard, Macdonald, Sepulveda, Naumann, Landau, Schmidt och Treasure (104) har
genomfort en utvardering av programmet, vilket omfattade endast tre telefonsamtal un-
der en sexveckorsperiod. I utvirderingen deltog 73 anhoriga till personer med dtstorning.
Deltagarna besvarade frageformulir innan programmet startade och direkt efter det ge-
nomforts samt tre manader darefter. Resultatet av utvirderingen indikerar att deltagar-
nas stressniva och negativa kinsloméassiga uttryck gentemot den nirstaende hade mins-
kat. Det gjordes ocksa en jamforelse med anhoriga som endast fatt utbildningsmaterialet
(boken och DVD-skivor), de hade inte deltagit i telefonsamtal. Liknande resultat framkom
ibada grupperna. Goddard et al (104) ndmner att resultatet har vissa begransningar da
det inte inkluderat andra behandlingsalternativ som deltagarna sjdlva och deras nérsta-
ende kan ha medverkat i under perioden for studien, exempelvis familjeterapi.

Presentationerna kan ses som exempel pa dar individuellt st6d fran andra anhoriga via
telefon pd ménga sitt kan vara betydelsefullt for dem som deltagit i studierna, exempelvis
som emotionellt stdd, stod i att nd kontakt med psykiatrisk vard samt st6d till att hjalpa
sin nirstdende och for att minska stress.

** Med motiverande samtal (motivational interviewing [MI]) dr en samtalsmetod som anvands i
radgivning och behandling for att underlatta forandringsprocesser. MI utvecklades under 1980—
1990-talen av psykologerna William F. Miller och Stephen Rollnick (www.socialstyrelsen.se).
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Avslutande diskussion

Kunskapsoversikten avslutas med en sammanfattande diskussion om resultatet i forhal-
lande till det syfte och frigor som avsags att undersoka. Darefter foljer en diskussion om
metodologiska aspekter av betydelse, samt tankar om fortsatt utveckling och forskning
inom omradet; stod for vuxna anhoriga till vuxna personer med psykisk ohalsa.

Resultat diskussion

Vanligt vid systematiska forskningsoversikter ar att det gors en syntes av resultatet, dar
man drar slutsatser om exempelvis vilka insatser som har bast sikerstilld effekt. Nedan
gors ingen sddan syntes med bakgrund av kunskapsoversiktens breda avgriansning och
metodologiska begransningar i en del studier. Daremot gors en konklusion av resultatet i
forhallande till de frigor som avségs att undersoka.

Vilket dokumenterat stdd finns och hur ar stddet utformat?

En grundlaggande fraga &ar vad stod till anhoriga kan vara. Som namndes inledningsvis
avsags med stod i denna kunskapsoversikt olika former av insatser, individuellt eller i
grupp, som syftar till att hjalpa och underldtta anhorigas situation saval fysiskt, psykiskt
som socialt. Stodet kan omfatta direkt eller indirekt stod, dar indirekt stod framst riktas
till den néarstdende med psykisk ohilsa vilket i sin tur kan underlitta situationen for an-
horiga. Att kunskapsoversiktens resultat svarar vil mot den avgransningen kan ses som
sjalvklar d& den lag till grund vid analys av inkluderade studier.

Att stodet kan vara utformat i grupp for sévél anhoriga som deras narstdende framkom
inom bada huvudomradena, stod fran personal inom hilso- och sjukvard och socialtjanst
likval som stod fran personer med egen erfarenhet av att vara anhorig. Det var dessutom
ett relativt stort antal studier som beaktat denna form av stod dér hela familjen deltog i
psykopedagogiska interventioner eller msesidiga stodgrupper. Aven grupper dir endast
anhoriga deltog framkom i bida huvudomradena, dock i ndgot mer begransad omfatt-
ning. Det var stora variationer i hur grupperna utformats, exempelvis att deltagarna traf-
fades fysiskt eller att de hade kontakt via telefon eller webbplats.

Individuella stodinsatser forekom ocksa med stora variationer inom bada huvudomra-
dena, att deltagarna triffades fysiskt eller hade kontakt via telefon eller webbplats. Aven
bemoétande fran personal och att vara delaktig i professionell vard och omsorg av den
narstdende kan ses som individuellt stod. Nar det giller indirekt stod kan de delomriden
som bendmnts som psykopedagogiska interventioner och 6msesidiga stodgrupper dar
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hela familjen deltog, likvil som bemétande frén personal, delaktighet i vird och omsorg
samt vard och omsorg av den nirstiende omfatta den formen av stod.

Sammanfattningsvis hade utformningen av stéd stora variationer, i form av grupper eller
individuellt likvil som direkt eller indirekt stod. Innehallet i stédinsatserna var olika men
ménga omfattade information, utbildning, problemlosning, stresshantering, delaktighet i
vard och omsorg, bemotande fran personal samt erfarenhetsutbyte med andra anhoriga
som har liknande erfarenhet. Antalet studier som identifierats ger inte en bild av i vilken
omfattning stodet forekommer i verkligheten, det ger dock en bild av den variation av
stod som finns i de studier som inkluderats i kunskapsoversikten och dir det framkom att
de pa négot sitt varit av betydelse for anhoriga.

Vilken betydelse och/eller effekt har stédet f6r anhériga?

Som namnts i definitionen s kan stédinsatserna syfta till att hjalpa och underldtta anho-
rigas situation saval fysiskt, psykiskt som socialt. Det dr vida begrepp och mycket kan
rymmas under vart och ett av dessa, de kan ocksa vara svira att sirskilja d& de kan pa-
verka varandra. I studierna framkom méanga aspekter som kan betraktas som betydelse-
fullt eller ses som en god effekt som ryms under dessa begrepp. Stodinsatser som genom-
forts i grupper, psykopedagogiska insatser och 6msesidiga stodgrupper, utvarderades
framst via frageformuldr med kvantitativa metoder. Frageformuldren omfattade vissa pa
forhand formulerade aspekter, vanligtvis vilken betydelse medverkan haft for anhdrigas
merbelastning, kunskap om sjukdomen och behandling, sitt att hantera situationen och
egenmakt samt attityden gentemot den narstdende med psykisk ohilsa. Utan att generali-
sera resultaten framkom i flera studier, i sdvil systematiska forskningsoversikter som
enskilda studier, att medverkan i grupperna i olika omfattning hade minskat anhorigas
merbelastning, 6kat deras kunskap om sjukdomen och behandling, samt 6kat deras moj-
lighet att hantera situationen (se exempelvis 50, 94). I ndgra studier framkom ocksa att
instéllningen till den nirstdende med psykisk ohéilsa hade forandrats (se exempelvis 56,
99) och att det sociala stodet i gruppen var betydelsefullt for att minska social isolering
och kénslan av att vara ensam (se exempelvis 14, 96). Utviarderingarna hade i néastan alla
studier genomforts inom ett ar efter det att grupperna avslutats. Det medfor att vilken
langtidseffekt de haft inte tydligt framgér.

Resultaten i utvarderingarna av stodinsatser i grupp aterfinns delvis i individuella stodin-
satser; webbaserat stod, samtal med personal inom vard och omsorg eller andra anhoriga
med egen erfarenhet, bemé6tande fran personal, delaktighet i vird och omsorg, samt vard
och omsorg av den nirstdende. Dessa stodinsatser hade stora variationer nar det giller
utformning och innehall, vilket medfor att utviarderingarna visade delvis olika resultat.
Det var ocksa fa studier genomforda inom dessa omraden varfor endast sammanfattande
exempel av resultaten omnamns.
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Nir det giller webbaserat stod framkom exempelvis att det minskat anhorigas kinsla av
utanférskap, ensamhet och social isolering samt att det ingett hopp och ldttnad (75).
Andra exempel pa betydelsen av webbaserat stod ar minskad stressniva och okat vilbe-
finnande (777), likvédl som 6kad kunskap om den néarstidendes sjukdom (78).

Nir det gailler samtal med personal inom vard och omsorg, framkom exempelvis att sam-
talen varit av betydelse d& anhoriga fatt 6kad forstaelse for den narstdende, och underlit-
tade vardagslivet for anhoriga (81) samt praktiskt och kinslomissigt stod (82). Aven sam-
tal med personer med egen erfarenhet av att vara anhorig var av betydelse d& samtalen
exempelvis varit ett stod i att n& kontakt med psykiatrisk vard (101), emotionellt stod,
stod till att stodja sin narstaende (102) och for att minska stress (104).

Bemotande fran personal inom vard och omsorg kan exemplifieras med att d& anhoriga
fick svar pa fragor, information, vigledning och rad var det av betydelse for att beméistra
sitt ansvar (84). Aven bemétande fran personal som kiinnetecknades av dppenhet, bekrif-
telse och vilja till samverkan var av betydelse for att anhoriga inte skulle kdnna utanfor-
skap till virden av den narstaende (105).

Nir det galler delaktighet i vard och omsorg framkom exempelvis att det kunde vara av
betydelse for att fa en 6kad forstaelse for situationen, att se bakom den nirstaendes sjuk-
dom med 6kad acceptans, att hantera oférutsedda hiandelser och att battre kunna hantera
sitt eget liv.

Aven gillande vard och omsorg till den nirstiende framkom exempel p4 att det kan vara
av betydelse for anhoriga. Exempelvis kunde boende med sirskild service innebéra var-
daglig trygghet och minskad merbelastning (90). Att ha tillgang till ett mobilt omvard-
nadsteam med god tillgdnglighet dr ett annat trygghetsskapande exempel pa stod for an-
horiga (91).

Sammanfattningsvis indikerar studiernas resultat att olika former av stodinsatser pa
manga sitt kan vara av betydelse for anhoriga sjdlva, savil fysiskt, psykiskt som socialt,
men det kan ocksa vara av betydelse for att hantera situationen och pé s sitt stodja sin
nirstdende med psykisk ohilsa.

Varifran ges st6d?

Antalet studier som inkluderats i kunskapsoversikten omfattar till 6vervigande del
stodinsatser inom huvudomradet personal inom hilso- och sjukvérd eller socialtjanst. Det
ger endast en bild av dessa studier, det ar inte en bild av vem eller vilka som i verkligheten
ger stod. Att personer med egen erfarenhet av att vara anhorig manga génger ger betydel-
sefullt stod till andra anhoriga ar vilkint, dar olika intresseorganisationer for personer
med psykisk ohélsa och deras anhoriga kan vara mycket betydelsefulla.
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Nir det galler personal inom hélso- och sjukvérd och socialtjanst ar det svart att urskilja
vilka studier som genomforts inom landsting eller kommun, dd en majoritet av studierna
ir internationella dar det finns andra former av organisationer an i svenska forhallanden.
Daremot finns i de svenska studierna exempel pé insatser som kan betraktas som stéd for
anhoriga inom sévil landstingskommunal psykiatrisk 6ppenvard som heldygnsvérd likval
som inom kommunal verksamhet. Nagra studier har ocksé genomforts inom privata or-
ganisationer eller som projekt under avgransad tidsperiod.

Nir det giller huvudomrédet personer med egen erfarenhet av att vara anhérig finns det
exempel pa dar stodinsatserna organiserats av intresseorganisation (exempelvis 102), av
landstingskommunal verksamhet (exempelvis 101) och i samarbete mellan intresseorga-
nisationer och hilso- och sjukvérd (exempelvis 98). Oavsett vilken organisation sé ar det
personer med egen erfarenhet av att vara anhorig som medverkat i sjdlva stodinsatsen.

Sammanfattningsvis framkommer i resultatet att stodet ges frdin manga olika organisa-
tioner och personer. Dar kan det ocksé vara av betydelse att det finns samarbete mellan
organisationerna for att pa basta sitt utveckla ett flexibelt och individuellt anpassat stod
for anhoriga. Varje organisation kan pa sa sétt bidra med betydelsefull specifik kompetens
och erfarenhet.

Metoddiskussion

Som tidigare ndmnts &r inte allt som framtrader i resultatet 6verforbart eller generaliser-
bart i andra sammahang dn dir studierna genomforts. Det dr exempelvis tolv kvalitativa
studier vars syften inte varit att presentera generaliserbara resultat. Dessa studier ger
vardefull férdjupad kunskap inom specifika omridden som delvis kan vara 6éverférbara och
forstds i andra sammanhang. Aven i ngra av de kvantitativa studierna finns begriins-
ningar da det varit fa deltagare, eller att resultatet inte jamforts med andra grupper av
anhoriga dn de som deltagit i studien. Sju studier &r inte publicerade i vetenskapliga tid-
skrifter. De ar publicerade som projektrapporter dar deras relevans och kvalité bedomts
av forfattaren som lampliga att inkludera. For att vara tydlig med studiernas begrans-
ningar har forfattarnas egna kommentarer fortlopande omnamnts.

I resultatet ingér ocksa tidigare genomforda systematiska forskningsoversikter inom om-
radena psykopedagogiska interventioner (49—51) och 6msesidiga stédgrupper (94). Re-
sultaten som framkom i dessa baseras pé systematisk analys av ett stort antal vetenskap-
liga studier. De bekréftar till stor del de resultat som framkom i de enskilda studierna
inom dessa omréden, vilket talar for att det ar inom dessa omraden det finns storst veten-
skaplig evidens.

Resultatet av kunskapsoversikten ger inte en heltdckande bild av alla former av stodinsat-
ser som verkligen finns for anhoriga till personer med psykisk ohilsa, vare sig i Sverige
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eller internationellt. Vid s6kningen av litteratur framkom ett stort antal studier som inte
bedomdes vara relevanta for kunskapsoversiktens syfte och fragestillningar. Exempelvis
var det ménga studier som hade fokus pa betydelsen av familjeinriktade behandlingsme-
toder for den nirstdende med psykisk ohilsa, vilket 4r mycket viktigt att undersoka, men
vilken betydelse det hade f6r anhoriga framgick inte. Det var ocksé flera studier som inte
inkluderades trots att det fanns beskrivningar av stodjande insatser till anhériga, men det
framkom inte att ndgon utvirdering var genomford, vilket kan finnas men &r svéra att
hitta. Exempelvis finns ett nyskapande europeiskt program som utvecklats av European
Federation of Associations of Families of People with Mental Illness (EUFAMI) (106).
Programmet har bendmnts Prospect och ar utvecklat av och for personer med egen erfa-
renhet av psykisk ohilsa, familj och vinner samt personal inom vard och omsorg.
Prospect omfattar flera inriktningar dar ett riktas till familj och vinner. Programmet till-
lampas i manga europeiska lander likval som pa olika platser i Sverige i Schizofreniforbu-
dets regi”. Programmet ar utvirderat i bade Sverige och internationellt. Vid litteraturs-
okningen fann vi olyckligtvis inga utvarderingar tillgangliga pa svenska eller engelska.

I mycket begriansad omfattning har studier med familjeterapeutiska metoder inkluderats.
I en annan kunskapsoversikt som genomforts vid Nka nar det giller vuxna anhoriga till
barn och ungdomar med psykisk ohilsa finns i storre omfattning studier med den formen
av behandlingsmetoder (107). En forklaring kan vara att det inom barn- och ungdoms-
psykiatrisk vard dr mer vanligt forekommande med familjeterapeutiska behandlingsme-
toder dn inom den vuxenpsykiatriska varden. Betydelsen av individuellt utformade psyko-
terapeutiska behandlingsmetoder undersoktes inte ndrmare vid litteratursokningen da
det kan ses som en behandling nirmare &n stodinsats. Men det dr en behandlingsform
som kan vara av betydelse for att hantera problem relaterade till situationen som anhérig.

I flertalet av studierna avses anhoriga som har niarstiende med psykossjukdom, bipolar
sjukdom eller depression. I flera studier omnamns inte den narstadendes diagnos nirmare,
det beskrevs ibland som allvarlig- eller langvarig psykisk sjukdom. Det innebér att resul-
tatets overforbarhet till att gédlla anhoriga till personer med andra former av psykisk
ohilsa ar begrénsat.

Sammanfattningsvis skall kunskapsoversiktens resultat, utifran ovanstdende metodolo-
giska aspekter ses med dess styrkor och begriansningar. Resultatet ger exempel pa doku-
menterade svenska och internationella variationer pa stod, dar anhdriga till personer med
psykisk ohédlsa medverkat samt att det framgér att stodet varit av betydelse. Inom omré-
dena psykopedagogiska interventioner och 6msesidiga stodgrupper finns flest studier
genomforda, vilket talar for att inom dessa omréden finns starkast vetenskaplig evidens.

% Nirmare information om Prospect finns pa Schizofreniférbundets hemsida, se
http://www.schizofreniforbundet.se/Erfarenheter/Studiecirklar/Prospect/
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Fortsatt utveckling och forskning

Kunskapsoversikten dr genomford i Nka:s regi. Verksamhetsidén ir att efterstriava ett
evidensbaserat arbetssitt i all verksamhet genom att skapa och bygga pad méten mellan
olika kunskaps- och erfarenhetsformer, exempelvis férstahandserfarenheter hos anhoriga
och deras narstiende, likvil som vetenskaplig kunskap hos forskare. Utifran detta per-
spektiv omnamns i foljande vad anhoriga till personer med psykisk ohélsa i olika sam-
manhang beskrivit som betydelsefullt att utveckla. Som tidigare nimnts har NSPH:s ar-
betsgrupp for anhorigfragor utarbetat utgdngspunkter for hur stodet och kontakten med
anhoriga kan utvecklas (47). Flera av utgdngspunkterna ar i 6verensstaimmelse med insat-
ser som framgar i studier som kunskapsoversikten innefattar, vilket kan ses som att kun-
skapsoversiktens resultat delvis bekréftas i utgangspunkterna. Exempelvis namns i
NSPH:s utgdngspunkter ett bra och respektfullt bemdtande, att anhoriga och deras nir-
stdende delges kunskap om sjukdomen eller funktionsnedséttningen, att insatser skall
vara flexibla och individuellt anpassade till anhériga och narstdendes behov, och att an-
horiga ges eget stod och majlighet till bearbetning. En utgdngspunkt som omnamns av
NSPH:s arbetsgrupp som inte framkom i kunskapsoversikten ar att sekretessen maste
kunna diskuteras. Att sekretessen ar ett hinder fér samverkan mellan vardpersonal och
anhoriga har omnamnts i flera studier. Ett hinder som kan leda till svira konsekvenser
for anhoriga, dven for deras nirstaende (se exempelvis 44, 108).

Stod pa samhaéllsniva dr ett ytterligare omrade for utveckling som beskrevs av deltagare i
stodgrupper for anhoriga till personer med ldngvarig psykisk sjukdom (66). Ett samhalls-
inriktat stod dar det ar viktigt att den psykiatriska varden sprider kunskap for att minska
fordomar om psykisk sjukdom i samhallet och att det finns lattillgdnglig information sé
det blir ldttare att finna var vard finns att tillga.

I ett av de blandade lirande nitverk® som Nka organiserat diskuterades erfarenheter av
stod for vuxna anhoriga till personer med psykisk ohélsa. Det var tre omrédden som sér-
skilt diskuterades. Ett omrade var samverkan och niatverksarbete pé olika nivéer. Pa indi-
viduell niva diskuterades exempelvis betydelsen av koordinatorer eller personliga ombud.
P34 organisatorisk niva diskuterades betydelsen av samverkan mellan olika myndigheter
och vardgivare for att nd en 6kad kontinuitet. Det andra omradet som diskuterades var
bemotande, delaktighet och sekretessfragor. Ett bemotande som kdnnetecknas av att vara
vialkommen och ses som en resurs och med mgjlighet att vara delaktig ar ett grundlig-

%] blandade lirande nitverk (BLN) deltar olika maélgrupper, anhoriga, narstdende, vard- och om-
sorgspersonal, chefer, politiker samt intresseorganisationer. Ett lokalt BLN leds av en nitverksle-
dare. Samtliga natverksledare méts regelbundet via webben tillsammans med forskare och mojlig-
gorare fran Nka och bildar pé sa vis ett nationellt natverk. Méalet med natverken &r att ldra av
varandra, utbyta kunskaper och erfarenheter samt att stédja varandra att omsétta forsknings- och
utvecklingsresultat i praktisk verksamhet. Malet dr ocksd att utveckla utbildningsmaterial och prak-
tiska riktlinjer kring anhorigfrégor. For narmare information om BLN se www.anhoriga.se.

53


http://www.anhoriga.se/

gande stod for anhoriga. Fragor som gallde sekretessens hinder for anhorigas mojlighet
att vara delaktiga och att fa adekvat information var ett aterkommande tema i diskussion-
erna. Ett hinder som innebar att anhoriga manga ganger kénde sig avvisade och i utanfor-
skap i forhallande till vard och omsorg. Ytterligare ett omréde som diskuterades var bety-
delsen av att utveckla utbildning bade for anhériga och personal inom vard och omsorg.
For anhoriga i form av psykopedagogiska insatser och for personalen utbildning for att
Oka forstaelsen om anhorigas situation och betydelsen av att samverka med dem.

Utifran resultatet av kunskapsoversikten och ovanstaende erfarenheter fran anhoriga kan
féljande omraden ses som betydelsefulla att beakta vid forandring och utveckling av st6d
till anhoriga:

» Information p& samhillsniva; information om var vérd for personer med psykisk
ohilsa och stod for anhoriga finns att tillga.

»  Strukturerade former av anhorigstod; olika former av psykopedagogiska insatser,
omsesidiga stodgrupper, webbaserat stod och individuellt samtalsstod.

» Bemotande frén personal inom véard och omsorg.

Anhorigas delaktighet i vird och omsorg.

Sekretessen behover beaktas ur anhorigas och deras narstaendes perspektiv savil

som ur vard- och omsorgspersonals perspektiv.

» Olika former av vard och omsorg av den narstdende som ocksa beaktar anhorigas
behov av trygghet.

» Att utveckling sker i ndra samarbete mellan vard och omsorg samt intresseorga-
nisationer sa att allas kompetens och erfarenheter tas tillvara.

Forhoppningen &r att dessa exempel pa variationer av stod som framkommit i kunskaps-
oversikten och som ocksé bekriftas av anhoriga i olika sammanhang kan vara ett bidrag
till inspiration f6r utformning av stoédjande insatser for vuxna anhoriga som har en vuxen
narstdende med psykisk ohilsa. Det ar ocksa viktigt att det ges forutsittningar till fortsatt
dokumentation och utvardering av insatserna som andra kan ta del av.

Négra ord skall ocks&d nimnas om fortsatt forskning inom omradet st6d fér vuxna anho-
riga till vuxna personer med psykisk ohilsa. Det var en viss obalans bland studierna i
vilka stodinsatser som genomforts och utviarderats. Foretradesvis var det olika modeller
av psykopedagogiska interventioner. Det dr mycket viktig forskning som visar pé betydel-
sen av sdana insatser. Forvanande &r att inte exempelvis anhoriga till personer med neu-
ropsykiatriska diagnoser omnéamns. Inte heller i Lucksteds et al (51) forskningsoversikt
omnamns den malgruppen nar det giller familjepsykopedagogiska interventioner. Att
behoven av stod till mélgruppen dr omfattande och eftersatt framkom i en svensk under-
sokning genomford av Riksférbundet Attention (109).

Det ar ocksé en obalans i studierna avseende kon. I en 6verviagande del ar det en majoritet
kvinnor som deltog, vilket kan tdnkas ar med bakgrund av det foretradesvis ar kvinnor
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som medverkar i stodjande insatser. Viktigt vore ocksa att utvardera insatser som riktas
till specifika grupper, sisom exempelvis mammor, pappor, syskon etc.

Det finns ocksa behov av fler utvarderingar inom omraden dér fé studier identifierades,
exempelvis betydelsen av bemotande, delaktighet i vird och omsorg, webbaserat stod och
olika former stodsamtal. Aven stodinsatser diir personer med egen erfarenhet av att vara
anhoriga medverkade forekom i begriansad omfattning. Inga studier identifierades nar det
géller anhoriga som mist ndgon narstdende i suicid. Nar det giller foraldrar som forlorat
ett barn vid suicid framkom i en nyligen genomford svensk avhandling att deras behov av
stod varit mycket eftersatt (110).

Utifran de studier som identifierats och inkluderats i kunskapsoversikten, ar det sdledes
viktigt att ytterligare utvarderingar genomfors for flera mélgrupper och former av stédin-
staser for att fa en tydligare bild av stod som &r av betydelse for anhoriga. Studier som kan
leda till att det pa ett tydligare satt gar att dra evidensbaserade slutsatser av insatserna.

Forfattarens avslutande ord

Mina erfarenheter av att arbeta med olika former av st6d till anhoriga som har en nérsta-
ende person med psykisk ohilsa, och av att skriva denna kunskapsoversikt, far mig allt
mer att inse betydelsen av att stod till anhoriga utformas flexibelt och ar individuellt an-
passat till unika behov och situationer. Dar ocksd manga aktorer, sisom vard- och omsorg
likvil som intresseorganisationer, samverkar och bidrar med olika kompetenser och erfa-
renheter. Oavsett stod, 4r min erfarenhet att anhoriga, i ndgon form, har behov av att fa
kunskap om sjukdom och behandling, att de ges mgjlighet att prata om sina erfarenheter i
att hantera och 16sa problem tillsammans med personal inom vard och omsorg, men
ocksé tillsammans med andra anhériga som har liknande erfarenheter som de sjilva. For
en del kan det ocksa vara betydelsefullt att f& vara anonym och stélla fragor till personal
som inte ar involverade i virden av den nirstaende. I en sammanstéllning av blandade
larande nitverk som genomfordes av min kollega Jan-Olof Svensson vid Nka beskrev han
komplexiteten i anhorigas behov av stod utifran ett citat av Nalle Puh: "det svara ar inte
vadet utan huret”. Min forhoppning med denna kunskapsoversikt, med dess begrians-
ningar och styrkor, ar att den skall ge tankar och idéer inte bara till vadet utan ocksa till
huret.
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Bilaga 1. Databaser, s6kaspekter och sékstrategier

Information om respektive databas ar himtat fran hogskolebibliotekets hemsida vid Ersta
Skondal hogskola, http: //www.esh.se/bibliotek/databaser-och-laenkar/artikel-
litteraturdatabaser.html

Utgéngspunkten vid respektive sokning avser fyra aspekter: Psykisk ohilsa (1), Anhorig
(2), Stodjande (3) och Betydelse och Effekt (4). Dér inte annat anges har dessa fyra
aspekter inkluderats i sokningen. Sokningarna omfattade &ren 2000 till 2013.

Libris
Libris r de svenska hogskole-, universitets- och forskningsbiblioteket nationella samka-
talog.

Har valde vi att soka pa endast aspekterna 1+2+3, dels for att det gav en hanterbar traff-
méngd och dels for att se om det bland dessa referenser gar att hitta ytterligare begrepp
som kan beskriva aspekt 4.

Begriansningar ar gjorda pa material som handlar om bocker eller artiklar. Videos och
talbocker ar sdlunda bortgallrade.

Sokningen omfattade foljande:
(Psykisk* OR Psykos OR Schizofreni OR "Affektiv sjukdom" OR neuropsyk* OR angest-

syndrom OR &ngestsjukdom OR depression* OR bipolir OR manisk) AND (Narstaende
OR Familj* OR Anhorig OR Vardgivare OR Vardare OR sldkt* OR make OR maka OR
hustru OR sambo OR syskon OR syster OR bror) AND (Support OR Anhorigundervisning
OR St6d* OR Delaktighet OR psykoped* OR psykoed* OR bemétande OR involverad OR
samarbete OR intervention OR samtal OR omvirdnad) AND AR:(2000 2001 2002 2003
2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013) mat:(bocker artiklar)

Resultat: 68 traffar

SwePub

SwePub innehaller referenser till de forskningspublikationer som finns registrerade i for
narvarande 36 svenska larosatens publiceringsdatabaser. Det 6verlappar i allt vasentligt
det som finns i DiVA, men har finns ocksa publikationer fran Hogskolan i Borés, Gote-
borgs universitet och Lunds universitet. Dock saknas studentuppsatser i SwePub.

Sékningen omfattade foljande:
(Psykisk* OR Psykos OR Schizofreni OR "Affektiv sjukdom" OR neuropsyk* OR angest-

syndrom OR éngestsjukdom OR depression* OR bipolar OR manisk) AND (Nérstdende
OR Familj* OR Anhorig OR Vardgivare OR Vardare OR slikt* OR make OR maka OR
hustru OR sambo OR syskon OR syster OR bror) AND (Support OR Anhorigundervisning
OR St6d* OR Delaktighet OR psykoped* OR psykoed* OR bemotande OR involverad OR
samarbete OR intervention OR samtal OR omvardnad) AND (evidens OR betydelse* OR
effekt OR resultat OR signifik* OR erfar* OR pavisa* OR upplevels* OR bevis* OR patag-
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lig OR avsevard OR visentlig) dr:(2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008
2009 2010 2011 2012 2013)

Resultat 62 traffar

DiVA
Digitala vetenskapliga arkivet. Avhandlingar, uppsatser och rapporter i fulltext frén ett
antal svenska universitet och hogskolor.

Sokningen omfattade féljande:
D& SwePub har storre tickning vad géller forskningspublikationerna har vi valt att i DiVA

endast soka efter studentuppsatser pa master- eller magisterniva. Vi har anvant det avan-
cerade sokformularet for studentuppsatser for att fi majlighet att avgransa till master-
och magisterniva. Vi har kombinerat aspekt 1 och 2 enligt foljande.

I 1:a sokrutan har vi sokt efter "Néagot av orden” i "Alla falt”

Psykisk* Psykos Schizofreni "Affektiv sjukdom" neuropsyk* &ngestsyndrom angestsjuk-
dom depression* bipoldr manisk

kombinerat i 2:a s6krutan med "Négot av orden” i “Alla falt”

Nirstdende Familj* Anhorig Vardgivare Vardare slakt* make maka hustru sambo syskon
syster bror

Resultat: 1 traff

SwelMed+

SveMed+ ar en bibliografisk databas som innehéller referenser till artiklar fran skandina-
viska tidskrifter inom d&mnesomradena medicin, odontologi, hdlso- och sjukvard, arbets-
terapi, omvardnad och sjukgymnastik.

Sékningen omfattade foljande:
Vi har sokt fram Mesh-termer pa svenska respektive engelska. Sokformularet medgav

dock inte striangar av Mesh-termer. Varje begrepp soktes darfor ut var for sig och sedan
kombinerades dessa via sokhistoriken.

Vi utgick frén nedanstaende s6kbegrepp en och en, kombinerade sedan ihop dem med OR
i aspekt-grupper for att sedan kombinera ihop dessa aspekter med AND.

#1 Mental Disorders

#2 Mentally Disabled Persons
#3 Family

#4 Caregivers

#5 Social Support

#6 Self-Help Groups

#7 Nursing Care

#8 Outcome Assessment (Health Care)
#9 Evidence-Based Practice
#1 OR #2 = #10

#3 OR #4 = #11
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#5OR #6 OR #7 = #12
#8 OR #9 = #13
#10 AND #11 AND #12 AND #13

Resultat: 5 traffar

Cinahl

This comprehensive research database provides full text for hundreds of nursing and
allied health journals indexed in the CINAHL database, and includes a higher number of
records, additional journals, records dating back to 1937 and expanded content. Addi-
tional materials included in CINAHL Plus with Full Text include Evidence-Based Care
Sheets and Quick Lessons which provide concise overviews of diseases and conditions and
outline the most effective treatment options. Full text for more than 760 journals. Full-
text coverage dating back to 1937. Indexing for more than 4,900 journals. More than 3.8
million records. Searchable cited references for more than 1,400 journals

Sékningen omfattade foljande:
Da Cinahl har en strukturerad thesaur, s har vi ibland valt ett 6verordnat begrepp och

angett att alla underliggande begrepp ska inkluderas (explode). Exempel pa detta d&r Men-
tal disorders, som da inkluderar bland annat Psychotic disorders, Schizofrenia, Affective
disorders, psychotic, Anxiety disorders, Depression, Bipolar disorder och ménga fler be-
grepp. Sokstriangen blir mer 6verskadlig och fler underbegrepp inkluderas. Det Cinahl-
specifika amnesordet "Support, Psychosocial” som de anvéander i stéllet for MeSH-termen
”Social support”.

(MH "Mental Disorders+" OR MH "Mentally Disabled Persons") AND (MH "Significant
Other" OR MH "Family+" OR MH "Caregivers") AND (MH "Psychoeducation" OR MH
“Support, psychosocial” OR MH "Support Groups" OR MH "Conversation" OR MH
"Nursing Care") AND (MH "Nursing Practice, Evidence-Based" OR MH "Outcomes
(Health Care)+")

Peer-reviewed, 2000-

Resultat: 200 traffar

PubMed

PubMed ar den storsta databasen inom biomedicin och innehéller medicin, omvardnad,
odontologi, veterindrmedicin, hélso- och sjukvard samt de prekliniska amnesomradena.
PubMed innehaller mer dn 23 miljoner referenser fran ca 5500 tidskrifter frain USA och
ett 70-tal andra ldnder, och uppdateras dagligen.

Sokningen omfattade foljande:
Se beskrivningen under Cinahl. Aven hir lades till MeSH-termen “Social support” vilket

okade traffmangden.

("Mental Disorders"[Mesh] OR "Mentally Disabled Persons"[Mesh]) AND ("Fami-
ly"[Mesh] OR "Caregivers"[Mesh:NoExp]) AND ("Social Support"[Mesh:NoExp] OR
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"Self-Help Groups"[Mesh:NoExp] OR "Nursing Care"[Mesh:NoExp]) AND ("Outcome
Assessment (Health Care)"[Mesh] OR "Evidence-Based Practice"[Mesh])

Resultat: 214 traffar

Nursing & Allied Health Source

ProQuest Nursing & Allied Health Source provides users with reliable healthcare infor-
mation covering nursing, allied health, alternative and complementary medicine, and
much more. This versatile database is designed to meet the needs of researchers at
healthcare facilities as well as nursing and allied health programs at academic institu-
tions. ProQuest Nursing & Allied Health Source provides abstracting and indexing for
more than 1,070 titles, with over 890 titles in full-text, plus more than 12,300 full text
dissertations representing the most rigorous scholarship in nursing and related fields.

Sokningen omfattade foljande:
Aven har anvindes funktionen Explode.

(MESH.EXACT("Mentally Disabled Persons") OR MESH.EXACT("Depression") OR
MESH.EXACT.EXPLODE("Mental Disorders")) AND
(MESH.EXACT.EXPLODE("Family:1.01.880.225") OR MESH.EXACT("Caregivers") OR
MESH.EXACT.EXPLODE("Family:F.01.829.263")) AND (MESH.EXACT("Self-Help
Groups") OR MESH.EXACT("Nursing Care") OR MESH.EXACT("Social Support")) AND
(MESH.EXACT.EXPLODE("Outcome Assessment (Health Care):H.01.770.644.145.431")
OR MESH.EXACT.EXPLODE("Outcome Assessment (Health Care):N.04.761.559.590")
OR MESH.EXACT.EXPLODE("Outcome Assessment (Health
Care):N.05.715.360.575.575") OR MESH.EXACT.EXPLODE("Evidence-Based Practice"))
Peer-reviewed

Resultat: 13 traffar

Psyclnfo

PsycINFO® is an expansive abstracting and indexing database with more than 3 million
records devoted to peer-reviewed literature in the behavioral sciences and mental health,
making it an ideal discovery and linking tool for scholarly research in a host of disciplines.

Sokningen omfattade foljande:
Explode i denna databas resulterar i att alla underliggande 4mnesord skrivs in i

sokstrangen, vilket gor det hela valdigt svaroverskadligt. OBS! Daremot foljer inte under-
begrepp till underbegrepp med, till exempel sa foljer inte Schizophrenia med som ar ett
underbegrepp till Psychosis vilket har foljt med p g a att det ar ett underbegrepp till
“Mental disorders”. Maste darfor lagga till och explodera de underbegrepp som i sin tur
har relevanta underbegrepp for att tdcka in allt.

(DE "Affective Disorders” OR DE "Bipolar Disorder" OR DE "Major Depression” OR DE

"Mania" OR DE "Seasonal Affective Disorder" OR DE "Psychosis" OR DE "Acute Psycho-
sis" OR DE "Affective Psychosis" OR DE "Alcoholic Psychosis" OR DE "Capgras Syn-
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drome" OR DE "Childhood Psychosis" OR DE "Chronic Psychosis" OR DE "Experimental
Psychosis" OR DE "Hallucinosis" OR DE "Paranoia (Psychosis)" OR DE "Postpartum
Psychosis" OR DE "Reactive Psychosis" OR DE "Schizophrenia" OR DE "Senile Psychosis"
OR DE "Toxic Psychoses" OR DE "Mental Disorders" OR DE "Adjustment Disorders” OR
DE "Affective Disorders" OR DE "Alexithymia" OR DE "Anxiety Disorders" OR DE "Au-
tism" OR DE "Chronic Mental Illness" OR DE "Dementia" OR DE "Dissociative Disor-
ders" OR DE "Eating Disorders" OR DE "Elective Mutism" OR DE "Factitious Disorders"
OR DE "Gender Identity Disorder" OR DE "Hysteria" OR DE "Impulse Control Disorders"
OR DE "Koro" OR DE "Mental Disorders due to General Medical Conditions" OR DE
"Neurosis" OR DE "Paraphilias" OR DE "Personality Disorders" OR DE "Pervasive Devel-
opmental Disorders" OR DE "Pseudodementia” OR DE "Psychosis" OR DE "Schizoaffec-
tive Disorder")

AND

(DE "Family" OR DE "Biological Family" OR DE "Extended Family" OR DE "Family of
Origin" OR DE "Interethnic Family" OR DE "Interracial Family" OR DE "Military Fami-
lies" OR DE "Nuclear Family" OR DE "Schizophrenogenic Family" OR DE "Stepfamily"
OR DE "Caregivers" OR DE "Spouses" OR DE "Husbands" OR DE "Wives" OR DE "Fami-
ly Members" OR DE "Adopted Children" OR DE "Adult Offspring" OR DE "Ancestors" OR
DE "Biological Family" OR DE "Cousins" OR DE "Daughters" OR DE "Foster Children"
OR DE "Grandchildren" OR DE "Grandparents” OR DE "Illegitimate Children" OR DE
"Inlaws" OR DE "Orphans" OR DE "Parents" OR DE "Siblings" OR DE "Sons" OR DE
"Spouses" OR DE "Stepchildren" OR DE "Significant Others")

AND

(DE "Psychoeducation” OR DE "Support Groups" OR DE "Social Support" OR DE "Con-
versation" OR DE "Nursing")

AND

(DE "Evidence Based Practice"” OR DE "Treatment Outcomes")

Peer —reviewed

Resultat: 25 traff

Soclndex

Extensive in scope, this research database provide users with a wealth of professional and
scholarly tools encompassing the broad spectrum of sociological study. This trusted data-
base features more than 2.1 million records with subject headings from a 20,000+ term
sociological thesaurus designed by subject experts and lexicographers and contains ab-
stracts for more than 1,300 "core" coverage journals dating as far back as 1895.

Sokningen omfattade foljande:
Aven hir omfattande sokningen som f6ljd av exploderade begrepp. Vi kunde inte finna

relevanta &mnesord for aspekt 4 (Betydelse och effekt), sd s6kningen har gjorts enbart pa
aspekterna 1+2+3.

(DE "PATHOLOGICAL psychology" OR DE "AFFECTIVE disorders" OR DE "ATTACH-
MENT disorder" OR DE "BEHAVIOR disorders in children" OR DE "CODEPENDENCY"
OR DE "COMPULSIVE behavior" OR DE "CONDUCT disorders in adolescence" OR DE
"CULTURE-bound syndromes" OR DE "DEPERSONALIZATION" OR DE "DISPLACE-
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MENT (Psychology)" OR DE "EATING disorders" OR DE "ELECTRA complex" OR DE
"EMOTIONAL incest” OR DE "MENTAL illness" OR DE "MENTAL retardation" OR DE
"NARCISSISM" OR DE "NEUROSES" OR DE "NEUROTICISM" OR DE "OEDIPUS com-
plex" OR DE "PARANOIA" OR DE "PERCEPTUAL disorders" OR DE "PERSONALITY
disorders" OR DE "PSYCHIC trauma" OR DE "PSYCHOSES" OR DE "PSYCHOSEXUAL
disorders" OR DE "PSYCHOSOMATIC medicine" OR DE "SELF-destructive behavior" OR
DE "SELF-injurious behavior" OR DE "STEREOTYPY (Psychiatry)" OR DE "SUBSTANCE
abuse" OR DE "PSYCHOSES" OR DE "BIPOLAR disorder" OR DE "PARANOIA" OR DE
"PSYCHOTIC depression" OR DE "SCHIZOPHRENIA" OR DE "SENILE dementia" OR
DE "MENTALLY ill" OR DE "CHILDREN of the mentally ill" OR DE "CHURCH work
with the mentally ill" OR DE "CRIMINALLY insane" OR DE "DEPRESSED persons" OR
DE "DISCRIMINATION against the mentally ill" OR DE "MENTALLY ill youth" OR DE
"PEOPLE with bipolar disorder" OR DE "POLICE services for the mentally ill" OR DE
"PSYCHOPATHS" OR DE "PSYCHOTHERAPY patients" OR DE "AFFECTIVE disorders"
OR DE "BIPOLAR disorder" OR DE "MENTAL depression") AND (DE "SIGNIFICANT
others" OR (DE "FAMILIES") OR DE "RELATIVES" OR DE "CAREGIVERS" OR DE
"SPOUSES" OR DE "ABUSIVE spouses" OR DE "HUSBANDS" OR DE "MILITARY
spouses” OR DE "PRESIDENTIAL candidates' spouses” OR DE "SEX addicts' spouses"
OR DE "SPOUSES of adult child sexual abuse victims" OR DE "WIVES" OR DE
"BROTHERS & sisters") AND (DE "SUPPORT groups" OR DE "SOCIAL support" OR DE
"CONVERSATION" OR DE "NURSING")

Peer —reviewed, 2000-

Resultat: 78 traffar

Academic Search Premier

Created for academic institutions to provide multidisciplinary, full-text academic journals
supporting scholarly research within academic disciplines. More than 13,600 indexed and
abstracted journals. Full text for over 4,700 journals. Over 12,000 peer-reviewed, indexed
and abstracted journals. More than 4,000 peer-reviewed, full-text journals

Sékningen omfattade foljande:
(DE "PATHOLOGICAL psychology" OR DE "AFFECTIVE disorders" OR DE "ATTACH-

MENT disorder" OR DE "BEHAVIOR disorders in children" OR DE "CODEPENDENCY"
OR DE "COMPULSIVE behavior" OR DE "CONDUCT disorders in adolescence” OR DE
"CULTURE-bound syndromes" OR DE "DEPERSONALIZATION" OR DE "DISPLACE-
MENT (Psychology)" OR DE "EATING disorders" OR DE "ELECTRA complex" OR DE
"EMOTIONAL incest" OR DE "MENTAL illness" OR DE "MENTAL retardation"” OR DE
"NARCISSISM" OR DE "NEUROSES" OR DE "NEUROTICISM" OR DE "OEDIPUS com-
plex" OR DE "PARANOIA" OR DE "PERCEPTUAL disorders" OR DE "PERSONALITY
disorders" OR DE "PSYCHIC trauma" OR DE "PSYCHOSES" OR DE "PSYCHOSEXUAL
disorders" OR DE "PSYCHOSOMATIC medicine" OR DE "SELF-destructive behavior" OR
DE "SELF-injurious behavior" OR DE "STEREOTYPY (Psychiatry)" OR DE "SUBSTANCE
abuse" OR DE "PSYCHOSES" OR DE "BIPOLAR disorder" OR DE "PARANOIA" OR DE
"PSYCHOTIC depression" OR DE "SCHIZOPHRENTIA" OR DE "SENILE dementia" OR
DE "MENTALLY ill" OR DE "CHILDREN of the mentally ill" OR DE "CHURCH work
with the mentally ill" OR DE "CRIMINALLY insane" OR DE "DEPRESSED persons" OR
DE "DISCRIMINATION against the mentally ill" OR DE "MENTALLY ill youth" OR DE
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"PEOPLE with bipolar disorder" OR DE "POLICE services for the mentally ill" OR DE
"PSYCHOPATHS" OR DE "PSYCHOTHERAPY patients" OR DE "AFFECTIVE disorders"
OR DE "BIPOLAR disorder" OR DE "MENTAL depression") AND (DE "SIGNIFICANT
others" OR (DE "FAMILIES") OR DE "RELATIVES" OR DE "CAREGIVERS" OR DE
"SPOUSES" OR DE "ABUSIVE spouses" OR DE "HUSBANDS" OR DE "MILITARY
spouses”" OR DE "PRESIDENTIAL candidates' spouses” OR DE "SEX addicts' spouses"
OR DE "SPOUSES of adult child sexual abuse victims" OR DE "WIVES" OR DE
"BROTHERS & sisters”) AND (DE "SUPPORT groups" OR DE “Psychoeducation” OR
DE "SOCIAL support" OR DE "CONVERSATION" OR DE "NURSING") AND (DE
"EVALUATION" OR DE "OUTCOME assessment (Medical care)" OR DE "OUTCOME
assessment (Social services)" OR DE "TREATMENT effectiveness" OR DE "EVIDENCE-
based medicine" OR DE "EVIDENCE-based nursing" OR DE "EVIDENCE-based psychia-
try" OR DE "EVIDENCE-based psychology" OR DE "EVIDENCE-based psychotherapy"
OR DE "EVIDENCE-based social work"). Peer-reviewed

Resultat: 15 tréaffar

Social Services Abstracts / Sociological abstracts

Social Services Abstracts provides bibliographic coverage of current research focused on
social work, human services, and related areas, including social welfare, social policy, and
community development. Sociological Abstracts abstracts and indexes the international
literature in sociology and related disciplines in the social and behavioral sciences.

Sokningen omfattade foljande:
Har anvindes Psychoeducation som fritextord da det gav en del extratraffar. S6kningen

omfattade aspekt 1+2+3.

(SU.EXACT.EXPLODE("Mental Illness" OR "Paranoia" OR "Psychosis" OR "Schizophre-
nia") OR SU.EXACT.EXPLODE("Affective Illness" OR "Depression (Psychology)")) AND
(SU.EXACT("Significant Others") OR SU.EXACT("Wives") OR SU.EXACT("Husbands")
OR SU.EXACT.EXPLODE("Relatives") OR SU.EXACT("Siblings") OR
SU.EXACT("Caregivers") OR SU.EXACT.EXPLODE("Black Family" OR "Dual Career
Family" OR "Extended Family" OR "Family" OR "Matrifocal Family" OR "Nuclear Fami-
ly" OR "Single Parent Family" OR "Stem Family" OR "Stepfamily")) AND
(SU.EXACT("Social Support™) OR SU.EXACT("Conversation") OR SU.EXACT("Self Help
Groups") OR Psychoeducation).

Peer-reviewed. 2000-

Resultat: 9o traffar
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Bilaga 2. Matris av studier som ingar i kunskapséversiktens resultat

Matrisen ar strukturerad utifran de rubriker som anvands i resultatavsnittet.

Psykopedagogiska interventioner

Titel och forfattare

Syfte

Metod

Deltagare

Resultat med relevans
for kunskaps-

overskikten

Intervention besktiv-
ning

Lucksted, A., McFat-
lane, W., Downing,
D., Dixon, L., &
Adams, C. (2012).
Recent developments
in family psychoedu-
cation as an evidence-
based practice. Journal
of Marital & Family
Therapy, 38 (1), 101-
121.

Att uppdatera en tidigare sys-
tematisk forskningséversikt
rérande effekt och implemen-
tering av familje- psykopeda-
gogiska interventioner bland
personer med allvarlig psykisk

stérning och deras anhériga.

Systematisk forsk-
ningsoversikt fran ar
2001 och framat.

Studier beskrivna inom olika
omriden sisom;

Vuxna med schizofreni,
bipolir sjukdom, andra
tillstand; dtstorningar, ang-
estsyndrom, flerdiagnoser,
PSTD.

Barn med stimningsldges-
storningar.

Tidiga interventioner
Kortversioner av forsta-

gingsinsjuknande i psykos.

Konklusioner av resultat
utifran olika undersok-
ningsomriden finns

presenterat.

Kiannetecknande for
familjepsykopedagogisk
intervention finns be-

skrivet i artikeln.

McFarlane, W.,
Dixon, L., Lukens,
E., & Lucksted, A.
(2003). Family psy-
choeducatin and
schizophrenia: A
review of the litera-
ture. Journal of Marital
and Family Therapy, 29
(2), 223-245.

Att beskriva psykopedagogiska
familjeinterventioner, grun-
derna for evidensbaserad
praktik och hinder f6r imple-

mentering.

Systematisk forsk-

ningséversikt fran

1980-talet till 4r 2001.

Studier som framf&rallt
omfattar familje-
psykopedagogiska interven-
tioner vid schizofreni. Aven
andra diagnoskriterier om-
nidmns sisom bipolar sjuk-

dom.

Ett 30 tal randomiserade
studier har visat minskat
aterinsjuknade, forbitt-
rad aterhimtning och
forbittrat anhorigas

valbefinnande.

Olika modeller for fa-
miljepsykopedagogiska
interventioner finns

beskrivet.




Murray-Swank, A.B.,
& Dixon, L. (2004).
Family Psychoeduca-
tion as an Evidence-
Based Practice. CNS
Spectrum, 9 (12), 905-
912

Att sammanfatta vetenskaplig
evidens som stéd for modeller
av familjepsykopedagogiska
interventioner. Aven profes-
sionellt- och kamratledda
utbildningsprogram ses &ver,
differentierat frin familjepsyk-
opedagogiska modeller. Fram-
tida forskning och behand-
lingsrekommendationer fore-

slas.

Systematisk forsk-

ningsoversikt.

Studier som framforallt
omfattar psykopedagogiska
interventioner vid schizo-
freni och bipolir sjukdom.
Aven andra diagnoskriterier

omnamns.

Stark evidens finns f6r
familjepsykopedagogiska
interventioner som
komplement till medici-
nering vid schizofreni
och schizoaffektiv sjuk-
dom. Stéd finns for
effektiviteten av familje-
fokuserad behandling
som kompletterande
behandling vid bipolir
sjukdom, och forsk-
ningen studerar familje-
interventioner vid de-
pression, tvings-
syndrom, och bordetline
personlighetsstérning.
Flera modeller av famil-
jeinterventioner har
utvecklats och integra-
tionen av dessa i be-
handling beror pa pati-
entens och familjens
behov och 6nskemal,

samt resurstillginglighet.

Kortfattade beskriv-
ningar av olika psyko-
pedagogiska modeller

finns i artikeln.

Hela familjen deltar

Barrio, C., & Yama-
da, A-M. (2010).
Culturally based
intervention devel-

opment: The case of

Att beskriva utvecklingspro-
cessen och utvirdering av en
kulturellt anpassad familjein-
tervention for spansktalande

latinska familjer i USA med en

Randomiserad kon-
trollerar studie. Inter-
ventionen i foérhal-
lande till sedvanlig
behandling.

Genomford i USA, Kalifor-
nien. Deltagare med mexi-

kanskt ursprung.

Forildrar, make/make,

Ett forsta prelimindrt
resultat:

Vid analys av kvalitativ
data indikerar resultatet
att medverkan i CFIMA

Beskrivning av modellen

finns i artikeln.
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Latino families deal-
ing with schizophre-
nia. Research on Social
Work Practice, 20 (5),
483 —492.

nirstiende diagnostiserad som

schizofren.

Fore och eftermitning
(3 manader). Kvalita-
tiv och kvantitativ
uppfdljning (fokus-
grupp).

Utfallsmatt: kunskap
om sjukdomen, EE,
hantering, socialt stod,

n6jdhet med vard.

déttrar, systrar och far-eller
mormor till person med

diagnosen schizofreni.

Tjugosex 1 interventions-

grupp och 33 i kontroll-
grupp-

6kade kunskapen om
sjukdomen, férbittrade
instdllningen till psykisk
sjukdom, minskade
kinslan av stigmatise-
ring, forbittrade familje-
relationerna och delvis

minskade familjeb6rdan.

Berglund, N., Vahlne,
J.O., & Edman, A.
(2003). Family inter-
vention in schizo-
phrenia. Impact on
family burden and
attitude. Social Psychia-
try and Epidemiology,
38, 116-121.

Att utvirdera en familjeinrik-
tad intervention i forhallande
till familjens borda och install-
ning till familjemedlem med

diagnos schizoftreni.

Longitudinell kvanti-
tativ studie. Data
insamlades vid in-
skrivning, fyra till fem
veckor efter inskriv-
ning och vid utskriv-
ning. Tva grupper;
beteendeintiktad
familjeterapi och
konventionellt famil-
jestod.

Utfallsmatt: familjens
instillning till patien-

ten och familjeb6rda.

Genomf6érd i Sverige.
Anhériga till person med
diagnos schizofreni som
aterinldggs pa sjukhus.
Fjorton anhoriga deltog i
beteendeinriktad familjete-
rapi och 17 i konventionellt

familjestod.

For deltagare som med-
verkat i beteendeinriktad
familjeterapi framkom
vid utskrivning en ligre
grad av avvisande attityd
till den nirstiende och
att deras merbelastning
hade minskat. For delta-
gare som medverkat i
konventionellt familje-
stod visades inte sidana

férindringar.

Beskrivning av mo-

dellerna finns i artikeln.

Chan, S. W., Yip, B,,
Tso, S., Cheng, B., &
Tam, W. (2009).
Evaluation of a psy-
choeducation pro-
gram for Chinese
clients with schizo-
phrenia and their

family caregivers.

Att utvirdera psyko-
pedagogiskt program for per-
soner med diagnosen schizo-

freni och deras anhériga.

Randomiserad kon-
trollerad studie. In-
tervention i forhal-
lande till sedvanlig
behandling. Data
insamlat direkt efter
interventionen, sex
manader och tolv

manader direfter.

Genomférd i Hong Kong.

Forildrar, make/make och
syskon till person med schi-

zofreni.

Interventionsgrupp 36 per-
soner och kontrollgrupp 37

personetr.

Positiv inverkan, dock
inga pavisbara effekter

efter 12 manader.

Beskrivning av modellen

finns i artikeln.
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Patient education and
counseling, 75, 67-76.

Utfallsmatt: familje-
bérda, f6rméga att
hantera stress, och

socialt stod.

Chow, W., Law, S.,
Andermann, L.,
Yang, J., Leszcz, M.,
Wong, ], & Sadavoy,
J. (2010). Multi-family
psycho-education
group for assertive
community treatment
clients and families of
culturally diverse
background: A pilot
study. Community
Mental Health Journal,
46, 364-371.

Att utforska effekten av en
tidsbegrinsad multifamilje-
grupps program bland patien-
ter och deras anhé6riga som har
kontakt med ett ACT team,
malgruppen var kinesiska och

tamilska minoritetsgrupper.

Mixad metod. Struk-
turerade intervjufor-
mulir och fokusgrup-
pet.

En méinad innan
interventionen och tre
ménader efter.
Utfallsmitt: Olika
omriden av livstill-
fredstallelse och borda
relaterat till psykisk

ohalsa.

Genomf6rd i Kanada bland
tamilska och kinesiska pati-

enter och deras anhériga.

Elva tamilska och nio kine-

siska anhériga deltog.

Okad acceptans av
patienten, minskad

familjeb6rda i relation

till deltagande i gruppen.

Trend, tillfreds med
egen fysisk och psykisk
hilsa.

Beskrivning av modellen

finns i artikeln.

Fjell, A, Thorsen, G.,
Friis, S., Johannessen,
J. O., Larsen, T. K,
Lie, K., et.al. (2007).
Multifamily group
treatment in a pro-
gram for patients
with first-episode
psychosis: Experienc-
es from the TIPS
project. Psychiatric
Services, 58(2), 171-
173

Erfarenheter av familjepsyk-
opedagogiska grupper vid
forstagangsinsjukande i psy-
kos.

En beskrivning av
programmet och
forfattarnas erfaren-
heter.

Genomférd i Norge och
Danmark. Etthundrafyrtio-
sju patienter och deras anh6-
riga medverkade i program-

met.

Inget studieresultat.

Beskrivning av modellen

finns i artikeln.
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Kulhara, P.,
Chakrabarti, S., Avas-
thi, A., Sharma, A, &
Sharma, S. (2009).
Psychoeducational
intervention for care-
givers of Indian pa-
tients with schizo-
phrenia: a random-
ised-controlled trial.
Acta Psychiatrica S can-
dinavia, 119, 472-483.

Att utvirdera effekten av
strukturerad psykopedagogisk

intervention vid schizofreni.

Randomiserad kon-
trollerad studie. In-
tervention i forhal-
lande deltagare som
inte fick den inter-
ventionen. Kvantitativ
ansats med intervjuer.
Data insamlat vid start
och vid intervention-
ens slut (9 minader).
Utfallsmétt: borda,
coping, socialt stod
och tillfreds med
behandling.

Genomford i Indien.

Tjugotre anhoriga 1 experi-
mentgrupp och 20 i kon-
trollgrupp som hade en
nirstiende med diagnos

schizofreni.

Bittre resultat f6r expe-
rimentgruppen nir det
giller upplevet socialt
st6d och tillfredstillelse
med behandling. Dock
inga signifikanta skillna-
der nir det giller anho-
rigb6rda eller forbittrad

coping.

Beskrivning av modellen

finns i artikeln.

Lefley, H. (2010).
Treating difficult
cases in a psychoedu-
cational family sup-
port group for seri-
ous mental illness.
Journal of Family Psy-
chotherapy, 21, 253-
268.

Att beskriva en kontinuerligt
pagaende psykopedagogisk
stédgrupp for familjer till
personer med allvarligt psykisk

sjukdom.

Ingen specifik ut-

virderingsmetod.

Avser fallbeskrivning-
ar om betydelsen av
kontinuerligt pa-
gaende grupper och
dir familjen avbojt

familjeterapi.

Beskrivning fran USA, tre
fallbeskrivningar med pati-

enter och anhdriga.

Ingen utvirdering.

Beskrivning av modellen

finns i artikeln.

Mueser, K., Sengupta,
A., Schooler, N.,
Bellack, A., Xie, H.,
Glick, I., & Keith.
(2001). Family treat-
ment and medication
dosage reduction in
Schizophrenia: Ef-

fects on patient social

Att utvirdera olika former av
familjeinterventioner och
effekten av neuroleptikabe-
handling f6r sociala funktioner
for person med schizofreni
och familjens attityd och
borda.

Randomiserad kon-
trollerad studie. Tva
modeller av familjein-
terventioner; intensiv
och mindre intensiv
familjeintervention.
Utfallsmatt: familje-
bérda och attityd

gentemot den nirsti-

Genomford i USA. Personer
med diagnosen schizofreni

och deras anhdoriga.

Etthundrafyrtiotva anhoriga
i intensiv grupp och 128
anhoriga i mindre intensiv
grupp. Mestadels médrar,
fader och syskon.

Inga skillnader mellan
grupperna nir det giller
familjeb6rda.

For de som ingick i
intensiv grupp framkom
en ligre grad av attityd
till den nirstiende med

diagnos schizofreni.

Beskrivning av mo-

dellerna finns i artikeln.
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functioning, family

attitudes, and burden.

Journal of Consulting
and Clinical Psychology,
69 (1), 3-12.

ende med diagnos

schizofreni.

Nast, T., & Kausar, R.

(2009). Psychoeduca-
tion and the family
burden in schizo-
phrenia: a random-
ized controlled trial.
Annals of General

Psychiatry, 8 (17), 8-17.

Att utvirdera psykopedagogisk
intervention i forhallande till
familjebérda hos anhériga till

personer schizofreni.

Randomiserad kon-
trollerad studie. In-
tervention i forhal-
lande till deltagare
som inte fick den
interventionen.
Kvantitativ ansats
med intervjuer. Mit-
ning fére intervention
och sex manader
darefter.

Utfallsmatt: objektiva
och subjektiva
aspekter pa borda.

Genomférd i Pakistan.
Femtiotva anhoriga som
deltog i psykopedagogisk
grupp och femtiosex anhé-
riga som inte deltog i sidan
grupp, som hade en nirstd-
ende med diagnos schizo-
freni.

Mestadels foraldrar,
make/maka, syskon och

barn.

En ldgre niva av merbe-
lastning for deltagare i
psykopedagogiskt pro-

gram.

Beskrivning av modellen

finns i artikeln.

Nilsen, L, Frich, J.C.,
& Friis, S., &
Réssberg, J.I. (2014).
Patients” and family
members” experienc-
es of a psychoeduca-
tional family inter-
vention after a first
episode psychosis: A
qualitative study.
Issues in Mental Health
Nursing, 35, 58-68.

Att utforska patienternas och
familjemedlemmarnas upple-
velser av medverkan i psyk-

opedagogisk familjeinterven-

tion.

Kvalitativ ansats.
Intervjuer tolv ména-
der efter avslutad

intervention.

Genomférd i Norge. Fjor-
ton anhoriga till personer
som for forsta gingen dia-
gnostiserats med psykos.

Majoritet modrat.

Sex teman identifierades
som bade patient och
anhoriga ansdg var bety-
delsefullt: Alliance, stod,
angest och spinning
minskade, kunskap och
lirande, tidig start i
sjukdomsfétloppet och
strukturen var forutsdg-

bar.

Beskrivning av modellen

finns 1 artikeln.
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Sitthimongkol, Y.,
Klainin, P., Suthium-
nuoykul, W., Likit-
lertlum, S., Watchala-
pong, R., & Chanta-
rujikapong, S. (2007).
Development of a
symptom self-
management program
for outpatients with
schizophrenia and
their families in Thai-
land. Asian Journal of
Nursing, 10, 113-120.

Att utveckla, implementera
och préva genomférbarheten
av ett egenvardsprogram for
att 6ka funktionen hos vuxna
patienter med schizofreni i
Thailand.

Kvantitativ longitudi-
nell studie. Data
insamlat fore inter-
vention och sex veck-
or, tre och sex mana-
der direfter.
Utfallsmatt: familje-
funktion, empower-
ment, attityd och hur
vil varje familjemed-
lems behov tillgodo-

sags.

Genomférd i Thailand blad
nio personer med schizo-
freni och deras anhériga.
Anhériga var fyra min och

fem kvinnor.

Deltagarna gillade pro-
grammet dé de fick
information om sjuk-
domen, stresshantering,
problemldsning och
stod frin gruppen.
Familjens attityd gente-
mot patientens sjukdom
forbattrades, vilket
kvarstod efter sex ma-

nader

Beskrivning av modellen

finns i artikeln.

Weine, S., Ukshini, S.,
Griffith, J., Agani, .,
Pulleyblank-Coffey,
et al. (2005). A family
approach to severe
mental illness in post-
war Kosovo. Psychia-
try, 68 (1), 17-27.

Att beskriva effekten av psyk-
opedagogisk multi-
familjegrupp for familjemed-
lemmar till personer med

allvarlig psykisk storning

Mixad metod. Frage-
formulir och inter-
vjuer samt faltanteck-
ningar.
Frageformulir: famil-
jens engagemang,
familjens- eller patien-
tens inverkan pa en-
gagemanget, deltagare
i gruppens inverkan,
faktorer som paverkar
utfallet.

Intervijuer/ falt-
noteringar: Erfaren-

heter familjen har av

gruppen.

Genomford i Kosovo.

Trettio familjemedlemmar
till personer med psykos-
sjukdom. Mestadels f6rdld-
rar, maka/make, syskon och

barn.

For familjen: 6kade
familjens anvindning av
psykiatrisk 6ppenvards-
kontakt.

Kwvalitativa utfall: mins-
kad skuldkinsla, 6kad
kunskap om sjukdomen,
forbittrade familjens
coping, minskad ridsla,
okad socialisering, kon-
takt med andra, 6kad
livskvalité, 6kat hopp
och forbattrad relation

till behandlande lakare.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns i artikeln.
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Endast anhériga deltar

Ewertzon, M. (2007).
Projektrapport: Anhi-
rigstod vid Ersta sjuk-
bus, psykiatriska klini-
ken. Ht 2005 — Ht
2007. Stockholm:
Ersta Diakoni.

Att f6lja upp psykopedago-
giska grupper riktat till anho-
riga till personer med lingvarig

psykisk sjukdom.

Kvantitativ tvirsnitts-
studie. Frageformu-
lir. Uppfdljning vid
avslutad intervention.
Utfallsmatt: virdering
av innehall i grupp-
traffarna, vad traffarna
inneburit f6r deltagar-
na och hur organise-

ringen upplevts.

Genomf6érd i Sverige.
Etthundrafyrtio anhériga till
personer med psykossjuk-
dom och affektiv sjukdom.
Majoritet var syskon, forild-
rar, make/maka och vuxna

barn.

Virdering av innehillet
generellt hogt. En klar
majoritet fatt mer kun-
skap om sjukdom och
behandling, drygt halva
gruppen upplevde
mindre stress vid svir-
tigheter relaterat till den
nirstdendes sjukdom.
Nistan samtliga re-
kommenderade denna

form till andra anhériga.

Beskrivning av modellen

finns i rapporten.

Ewertzon, M.,
Crongqvist, A, Liitzén,
K. & Andershed, B.
(2012) A lonely life
journey bordered
with struggle: Being a
sibling of an individ-
ual with psychosis.
Issues in Mental Health
Nursing, 33 (3), 157-
164.

Att beskriva hur syskon till
personer med psykossjukdom
och som deltagit i en stéd-
grupp for syskon beskriver sin

situation som syskon.

Kivalitativ ansats, fyra
fokusgruppsintervjuer.
Ett ar efter avslutad

intervention.

Genomf6rd i Sverige. Tret-
ton syskon till person med
psykossjukdom, mestadels

kvinnor

Stédgruppen hade varit
betydelsefull, att triffa
andra med liknande
erfarenheter kunde leda
till att inte kdnna sig s
ensam och att fi kun-
skap var av betydelse f6r
att hantera svara hindel-

Seft.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns i artikeln.

Johansson, G., Elia-
son, A., Lobuy, S., &
Holmberg, T. (2007).
Ndirstdendes delaktighet i
den psykiatriska virden
— en enkdtundersokning i
Ostergitland 2006.

Att undersoka narstidendes
delaktighet i den psykiatriska

varden.

Kvantitativ tvirsnitts-
studie.

Frageformulir: nirsta-
endes kontakt med
patienten, informa-
tion, kunskap och

utbildning som ror

Genomférd i Sverige, Os-
terg6tland.
Femhundradttiofem

(61 % kvinnor och 39 %
min) nirstiende till personer
med diagnoser, exempelvis

schizofreni eller likande

Var femte hade erbjudits
anhorigutbildning, varav
80 % hade deltagit. Av
de som hade deltagit i
anhoérigutbildning skat-
tade sina kunskaper om

patientens sjukdom och

Ingen beskrivning av
anhorigutbildning finns

T apporten.
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Landstinget i Ostet-
gotland: Forsknings-
och utvecklinsenhet-

en for Nirsjukvarden.

patienten och dennes
sjukdom, delaktighet i
varden, nirstiendes
behov av stod, fortro-
ende f6r och bemo-
tande frin virden,
tillginglighet och

kontinuitet, sjilvskat-

tad hilsa och informa-

tion om intresse- och

patientféreningar.

psykossjukdom, bipolir

sjukdom och depression.

behandling som bittre,
de anség i hogre grad att
deras kunskaper om
patienten togs till vara
av virden och de hade
ett storre fortroende for
varden dn de som inte
deltagit i sidan utbild-

ning.

Jénsson P.D., Wijk,
H., Danielsson, E., &
Skarsiter, 1. (2011).
Outcomes of an
educational interven-
tion for the family of
the person with bipo-
lar disorder: a two-
year follow-up study.
Journal of Psychiatric
and Mental Health
Nursing, 18 (4), 333-
341.

Att utvirdera effekten av en
utbildningsintervention riktad
till familjemedlemmar som
lever tillsammans med en

person med bipolir sjukdom.

Kvantitativ longitudi-
nell ansats. Data sam-
lades in vid interven-
tionens start till tva ar
darefter.

Utfallsmatt: Stress-
hantering, social
funktion och vird-

situation.

Genomf6érd i Sverige.
Tretiofyra familjemedlem-
mar som lever tillsammans
med en person med bipolir
sjukdom, make/maka, foril-

der, barn, syskon.

Resultatet indikerar att
utbildningsprogrammet
ledde till 6kad kunskap
om situationen for att
hantera livet till en nira
person med bipolar
sjukdom. En férbittrad
férmaga att generellt
hantera situationen och
egen stresshantering
over tid likval som att
social funktion bibe-
holls.

Beskrivning av modellen

finns 1 artikeln.

Pollio, D., E., North,
C.S,, Reid, D.L.,,
Miletic, M.M., &
McClendon, J., R.
(2006). Living with
severe mental illness
— What families and

Att utvirdera en endagars
psykopedagogisk workshop

bland familjer till personer

med allvarlig psykisk st6érning.

Kvantitativ longitudi-
nell. Frageformular
besvarades i direkt
anslutning fére och
efter interventionen.
Utfallsmétt: upplevda

svirigheter, kunskap

Genomford i USA.

Attiotre familjemedlemmar
till personer med allvarlig
psykisk stérning; schizofreni,
depression eller affektiv
sjukdom. Foretridesvis

foraldrar.

Signifikanta forbittring-
ar avseende: kontroll
over dagligt liv, bittre
hantera krissituationer,
mer kunskap om sam-
hillsresurser, mer kun-

skap om sjukdomen och

Workshopen dr beskri-

ven i artikeln.
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friends must know:
Evaluation of a one-
day psychoeducation
workshop. Social
Work, 51 (1), 31-38.

om sjukdomen, inver-
kan pa familjens liv,
kommunikation med
den sjuke, skuldkins-
lor och problem som

upplevts.

behandling och minskad
skuldkinsla.

Stam, H., & Cuijpers,
P. (2001). Effects of
family interventions
on burden of relatives
of psychiatric patients
in the Netherlands: A
pilot study. Community
Mental Health Journal,
37 (2), 179-187.

Att undersoka effekten av
psykopedagogisk familjestod-
grupps inverkan pa anhorigas
boérda i férhéllande till reguljir
psykiatrisk vard i Holland.

Kvasiexperimentell
studie. Intervention i
forhallande till delta-
gare som inte deltagit i
interventionen. Frage-
formulir besvarades i
samband med grup-
pens start och ett ar
direfter.

Utfallsmatt: psykoso-
matiska symtom,
utmattning och objek-
tiv bérda.

Genomférd i Holland. Ett-
hundranitton anhériga som
deltagit i familjestédsgupp
och sextiosex som inte del-
tagit. Anhoriga till personer
med psykos-, depression-

och bipolir sjukdom.

Signifikant ligre grad av
utmattning och objektiv
bérda framkom for
deltagare i familjestod-

gruppen dn kontroll-

gruppen.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns i artikeln.

Telefonradgivnin

i grupp

Hyde, B. (2013).
Mutual aid group
work: Social work
leading the way to
recovery-focused
mental health prac-
tice. Social Work with
Groups, 36, 43-58

Att beskriva och utvirdera
telefonradgivningsgrupper for
anhorigvardare till personer
med langvarig psykisk sjuk-

dom.

Mixad metod. Via
slutna- och &ppna
fragor, intervjuer och
frageformulir.

Innan gruppen star-
tade och veckan efter
gruppen slutats.
Utfallsmatt:

Slutna fragor; livskva-
lité, hilsa och relation.

Oppna frigor; vad

Genomfoérd i Australien.
Uppféljning av tio grupper
som pdgatt under en sjudrs-
period.

Femtioen anhoriga till per-

soner med langvarig psykisk

sjukdom, majoritet foraldrar.

En majoritet ansag att
programmet svarade
mot deras behov och
férvintan. En klar majo-
ritet ansdg att det var
bra att prata via telefo-
nen.

Fordelar: kinna stod,
forstadd, dela erfaren-
heter, dela kinslor,

forsta sig sjdlv, finna

Beskrivning av modellen

finns i artikel.
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som var mest eller
minst betydelsefullt
med gruppen och om
programmet svarade
mot deras behov och

forvintningar.

andra vigar att hantera
situationen och minskad
stressniva.

Tendens till att hilsa
och vilmiende forbatt-

rades.

Webbaserat stod

Ali, L., Hedman
Ahlstrom, B., Kre-
vers, B., §j6strom, N.,
& Skirsiter, 1. (2013).
Support for young
informal carers of
persons with mental
illness: a mixed-
method study. Issues of
Mental Health Nursing,
34 (8), 611-618.

Att utforska hur unga (16-25
ar) informella vardare till per-
soner med psykisk sjukdom

upplever och far stod.

Mixad metod. Indivi-
duella intervjuer,
fokusgrupper och
frageformulir.
Utfallsmatt: Hur de
kan f3 st6d och hur de
kan hantera stress.
Hur olika former av
stod kan forbattra
situationen och vilket

socialt stod som finns.

Genomfoérd i Sverige. Unga
informella vardare, tolv
personer vid intervjuer och
241 besvarade frigeformu-
lir, till personer med psykisk
sjukdom: depression, bipolar
sjukdom, dngest, sjilvskade-
beteende, ADHD/ Aspet-
gers syndrom och dtstor-

ning.

Storsta andelen stod fick
deltagarna av vinner,
forildrar och syskon —
liten andel offentligt
stod. Upplevde att andra
i stor omfattning inte
forstod deras situation
eller ens kinde till situa-

tionen.

Ingen beskrivning av

specifik modell.

Alj, L., Krevers, B.,
Sjostrom, N., & Skir-
siter, 1. (2014). Effec-
tiveness of web-based
versus folder support
interventions for
young informal
careres of persons
with mental ill-ness: a
randomized controll-
ed trial. Patient Educa-
tion Couns., 94 (3),
362-371.

Att jimfora effekten av web-
baserat st6d och st6d i form
av en informationsbroschyr till
unga personer som ar infor-
mell véirdare till en person med

psykisk sjukdom.

Randomiserad kon-
trollerad studie. Tva
grupper, Webbgrupp
och informationsbro-
schyr. Data insamla-
des vid start, efter fyra
och 4tta manadet.
Utfallsmatt: stress,
véardarsituation, val-
maende, hilsa och

livskvalité.

Genomford i Sverige.  Tvi-
hundrafyrtioen unga vuxna
(16-25 ar) som ir informella
vardare till en person med
psykisk funktionsnedsittning
eller langvarig psykisk sjuk-
dom. Etthundratjugo perso-
ner i webbgrupp och 121 i

informationsbroschyrsgrupp.

Vissa forindringar fram-
tridde. Broschyrgrup-
pen, forbattrad vardar-
situation, allmin sjalvtil-
lit, vilbefinnande och
livskvalitet.
Webbgruppen forbittrat

vilbefinnande.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns 1 artikeln.
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Rotondi, A., Ander-
son, C., Haas, G.,
Eack, S., Spring, M.,
Ganguli, R., Newhill,
C., & Rosenstock, J.
(2010). Web-based
psychoeducational
intervention for pet-
sons with schizo-
phrenia and their
supporters: One-year
outcomes. Psychiatric
Services, 61 (11), 1099-
1105.

Utvirdering av nitbaserad
psykopedagogisk multifamilje-
grupp for personer med schi-

zofreni och deras narstiende.

Randomiserad kon-
trollerad studie. Nit-
baserad psykopedago-
gisk grupp och sed-
vanlig behandling.
Data insamlat via
intervjuer vid tre, sex
och tolv méinader.
Utfallsmatt: Kunskap

om schizofreni.

Genomférd 1 USA.
Anhériga, 13 i psykopeda-
gogisk grupp och elva i
kontrollgrupp, till personer

med diagnos schizofreni.

Anhériga i psykopeda-
gogisk grupp uppvisade
hégre grad av kunskap
om prognos vid schizo-
freni i férhillande till

kontrollgruppen.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns i artikeln.

Stjernswird, S., &
Ostman, M. (2007).
Depression, e-health
and family support.
What the internet
offers the relatives of
depressed persons.
Nordie Journal of Psy-
chiatry, 61,12-18.

Att undersoka vilken informat-
ion eller annat anvandbart
material som finns for anh6-
riga till personer med depress-
ion pd hilsorelaterade webb-
platser och vilken 6verens-
stimmelse som finns med
behovet av information och

stod.

Kivalitativ granskning
av 22 webbplatser.

Innehall med virdefull
information och materi-
al som delvis relaterade
till anhorigas kinda
behov, medan andra
webbplatser innehéll lite

eller inget underlag.

Ingen beskrivning av

specifik modell.

Stjernswiird, S., &
Ostman, M. (2011).
Illuminating user
experiences of a
website for the rela-
tives of persons with
depression. Interna-
tional Journal of Social
Pgychiatry, 57 (4), 375-

Att belysa erfarenheter av att
anvinda en webbplats som
syftar till att hjilpa anhériga till

personer med depression.

Mixad metod. An-

vandbarhetsskala och

fokusgruppsintervjuer.

Utfallsmatt:
Deltagarnas erfaren-
heter av att ha med-
verkat i webbaserat

stod.

Genomf6érd i Sverige. Sex-
ton anhoriga till personer
med depression, partner,

foraldrar och vuxna barn.

Dagboken: En tankes-
medja som gav perspek-
tiv, eget privat omride
for reflektion.

Forum: Gav erkinnande
och bekriftelse, med
minskad kinsla av utan-
forskap, ensamhet och

social isolering, styrka,

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns 1 artikeln.
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386.

trost och stéd. Perspek-
tiv vilket ingav hopp
och littnad. Styrkta i
rollen som anhdoriga.
Det frimjade nirhet och
ett aktivt samarbete med
den nirstiende. Ano-
nymitet var nigot som

sdgs som viktigt.

Samtal och bemot

ande

Ewertzon, M., Liit-
zén, K., Svensson, E.
& Andershed, B.
(2010). Family mem-
bers” involvement in
psychiatric care:
experiences of the
health-care profes-
sionals’ approach and
feeling of alienation.
Journal of Psychiatric
and Mental Health
Nursing, 17 (5), 422-
432.

Att beskriva for en geografiskt
icke avgrinsad grupp av famil-
jemedlemmar till person med
psykossjukdom deras erfaren-
heter av vardpersonalens be-
moétande och eventuell kinsla
av utanforskap fran psykiatrisk
vard och samband mellan

dessa variabler.

Kvantitativ tvarsnitts-

studie.

Utfallsmatt: upple-
vesle av bemétande
och eventuell kinsla
av utanforskap samt
samband mellan dessa

variabler.

Genomf6érd i Sverige. Sjuttio
familjemedlemmar till per-
soner med psykossjukdom.
Médrar, fider, syskon och

vuxna barn.

En majoritet hade upp-
levt bem6tande som inte
alls eller i lag omfattning
kinnetecknades av
bekriftelse eller vilja till
samverkan. En majoritet
hade upplevt bemétande
som till viss del eller helt
kinnetecknades av
Sppenhet.

En majoritet hade kint
sig till viss del eller helt
maktls eller socialt
isolerade gillande vir-
den. Ett visst statistiskt
samband mellan upple-
velse av bemotande och

kinsla av utanférskap.

Aspekter pa bemotande
och utanférskap besk-

rivs 1 artikeln.

Ewertzon, M., An-
dershed, B., Svens-
son, E. & Lutzén, K.

Att beskriva i vilken omfatt-
ning familjemedlemmar till

person med psykossjukdom

Mixad metod. Slutna

och 6ppna frigor i

enkat.

Genomf6rd i Sverige.
Sjuttio familjemedlemmar till

personer med psykossjuk-

Bemétande som var
betydelsefullt kinne-
tecknas av ppenhet,

Aspekter pd bemétande

beskrivs i artikeln.
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(2011). Family mem-
ber’s expectation of
the psychiatric health-
care professionals’
approach towards
them. Journal of Psychi-
atric and Mental Health
Nursing, 18 (2), 146-
157.

tillskriver betydelsen av vérd-
personalens bemétande och
Overenstimmelse mellan det
bemétande de fatt och hur
betydelsefullt det dr f6r dem.

Utfallsmatt: slutna
fragor, hur betydelse-
fullt bemétandet ar
och samband mellan
hur det faktiskt upp-
levs och dess bety-
delse. Oppna fragor,
hur en bra kontakt

skall vara utformad.

dom. Modrar, fider, syskon

och vuxna barn.

bekriftelse, vilja till
samverkan och kontinu-
itet. En hég andel skat-
tade bemdtandets bety-
delse hogre dn hur de
upplevt att det faktiskt

var.

Gavios, H., Paulsson,
G., & Fridlund, B.
(20006). Mental health
professional support
in families with a
member suffering
from severe mental
illness: a grounded
theory model. Scandi-
navian Journal of Caring
Sciences, 20, 102-109.

Att utveckla en modell f6r
stéd som baseras pd behov
hos familjemedlemmar till
personer med allvarlig psykisk

sjukdom.

Kvalitativ ansats.
Intervjuer med fokus
pé anhérigas behov av

stod.

Genomf6érd i Sverige. Tolv
familjemedlemmar till per-
soner med allvarlig psykisk
sjukdom, médrar, fider,

systrar, bror och vuxet barn.

Familjen befann sig i ett
forlopp fran kriser till
aterhdmtning. Fortga-
ende kontakt med pet-
sonal som kinnetecknas
av att de var narvarande,
lyssnade, delade situa-
tionen och gav stod till
egenmakt underlittade
torloppet fran kris till

aterhimtning.

Aspekter pa bemotande

beskrivs i artikeln.

Jonsson, J., & Mur-
ray, K. (2007). Samtal
med anhoriga till psy-
kiskt sjuka. Erfarenbet-
er fran Upplysningen.
Goteborg: FoU i
Viist.

Uppféljning av Upplysningens
forsta dr avseende anhérigas

erfarenheter av samtal.

Tvirsnittstudie. En-
kitundersokning
genomford under 14
dagar bland besékare
som varit pa besok tva

ganger eller mer.

Genomf6érd i Sverige, Gote-
borg. Trettio anhoériga del-
tog i enkitundersékningen.
Anhériga till personer med
psykisk ohilsa, varierande
diagnoser, enskilt storsta
gruppen psykossjukdomat.
Majoritet forildrar, syskon

och partner.

Samtliga var néjda med
kontakten bade per
telefon och vid besok.
Okad forstielse for den
sjuke, fatt littare att
klara av sitt eget arbete
och vardagsliv samt mer
hopp och livsglidje.
Flera kommenterade

ocksa att de madr fysiskt

Modellen ir beskriven i

T apporten.
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bittre och att de upp-
manats att sOka hjilp for

sina kroppsliga besvir.

Lindgren, B.M,
Astrom, S., & Hall-
gren Graneheim.
(2010). Held to ran-
som: Parents of self-
harming adults de-
scribe their lived
experience of profes-
sional care and care-
givers. International
Journal of Study Health
Well-being, 5: 5482

Att belysa innebérder 1 forild-
rars levda erfarenheter av
professionell vird och virdare
bland férildrar till en person

med sjilvskadebeteende.

Kvalitativ ansats.
Intervjuer med fokus
pé erfarenhet av pro-
fessionell vard och

vardare.

Genomférd i Sverige.
Sex foraldrar till vuxna dott-

rar med sjilvskadebeteende.

Teman: vara fingad i en
situation utan atervindo,
sitta pa de anklagades
bank, famla i morker
och hitta gnistor av
hopp. Det sista temat:
dé de kinde sig virde-
fulla, blev lyssnade pa
och upplevde lindring
ingav hopp. Aven i
motet med virdare som
sig dem som en resurs
och bjéd in till delta-

gande ingav dem hopp.

Aspekter pa bemétande

beskrivs i artikeln.

Sveinbjarnardottir,
E.K, Svavarsdottir,
E.K., & Wright L.M.
(2013). What are the
benefits of a short
therapeutic conversa-
tion intervention with
acute psychiattic
patients and their
families? A controlled
before and after
study. International
Journal of Nursing
Studies, 50, 593-602.

Att utvardera effekten av korta
terapeutiska samtal med famil-
jen vid akutpsykiatrisk avdel-

ning.

Kvantitativ longitudi-
nell studie. Fragefor-
mulir besvarade vid
in- och utskrivning.
En grupp deltog i
korta terapeutiska
samtal och en grupp
erbjods sedvanlig
kontakt.

Utfallsmatt: familjens
upplevelse av stod,
hur de upplever att de
fungerar och vilbe-

finnande.

Genomfoérd pé Island. Vid
psykiatriska akutvirdsavdel-
ningar. Familjemedlemmar,
68 deltog i korta terapeutiska
samtal och 74 sedvanlig
behandling, till personer
med olika former av diagno-
ser, mestadels depression,

bipoldr sjukdom och dngest.

Familjemedlemmar som
deltagit i korta terapeu-
tiska samtal rapporte-
rade hogre grad av prak-
tiskt- och kdnslomaissigt
st6d 1 forhdllande till

kontrollgruppen.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns 1 artikeln.
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Weimand, B., Hedel-
in, B., Hall-Lord, M-
L., & Sallstrom, C.
(2011). ”Left alone
with straining but
inescapable responsi-
bilities:” Relaltives”
experiences with
mental health ser-
vices. Lssues in Mental
Health Nursing, 32,
703-710.

Att beskriva erfarenheter av
moétet med psykiatrisk véard
utifran anhoriga till personer

med allvarlig psykisk sjukdom.

Kvalitativ studie. Tva
Oppna fragor i ett
frageformulir med
fokus pa erfarenheter
av kontakt med psyki-
atrisk vard och vilken
form av stod efterfra-

gades for egen del.

Genomférd i Norge. Tva-
hundrasexton anhoriga
besvarade 6ppna fragor,
forildrar, partner, syskon

och vuxna barn.

Limnad ensam med
anstringning men med
ofrdankomligt ansvar.
Strivan om involvering
for den sjukes och egen
sak. Har ett 6vervildi-
gande ansvar och behov
av stod. Familjegrupper
och personal frin psyki-
atrin stodjade for att
hanterar komplexa
kinslomassiga fragor.
Personal som svarade pa
fragor och gav informa-
tion, vigledning och rad
gjorde att deltagarna
kinde stod.

Aspekter pa bemétande

beskrivs i artikeln

Delaktighet i vard och omsorg

Hultsjo, S., Berterd,
C., Hjelm, K. (2009).
Foreign- and Swe-
dish-born families”
perceptions of psy-
chosis care. Interna-
tional journal of Mental
Health Nursing, 18, 62-
71.

Att beskriva utlandsfodda och
svenskfédda familjer som bor i
Sverige deras perspektiv pa

psykosvird.

Kwvalitativ ansats.
Individuella intervjuer
med fokus pd hur
deltagarna upplever

psykosvard.

Genomf6rd i Sverige.

Tjugosex familjemedlemmar:

15 svenskfédda och elva
utlandsfdda till personer

med psykossjukdom.

Delaktighet i virden
gav stod, bli bemott
med respekt, fa in-
formation om sjukdo-
men, nya vagar att
kommunicera. Att fa
kunskap om sjukdo-
men hjilpte till att se
bakom sjukdomen och
acceptera den nirsta-
ende, samt att hantera

negativa erfarenheter.

Aspekter pa delaktighet

beskrivs i artikeln.
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Piippo, J., & Aalto-
nen J. (2009). Mental
health and creating
safety: the participa-
tion of relatives in
psychiatric treatment
and its significance.
Journal of Clinical
Nursing, 18, 2003-
2012.

Att utforska betydelsen av
anhorigas delaktighet i be-
handlingsprocessen da en
behovsanpassad modell an-
vinds — ur patientens, famil-

jens och vardarnas perspektiv.

Kivalitativ ansats.
Intervjuer med patien-
ter, familj och vard-
personal med fokus
om betydelsen av
anhorigas delaktighet 1

vardprocessen.

Genomf6érd 1 Finland vid tva
psykiatriska verksamheter.
Tio personer med psykos-
diagnos och deras anhoriga

samt vardpersonal.

Primart, delad forstielse,
en ny relation éppnas,
m&jlighet att hantera sin
egen livssituation.
Sekundart, kidnna sig
exkluderad, behov av
enskild kontakt.
Ambivalens: Vem kan
man tro pd, behélla

sjukdomen hemlig.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns i artikeln.

Rusner, M., Carlsson,
G., Brunt, D, &
Nystrém, M. (2013).
Towards a more
liveable life for close
relatives of individu-
als diagnosed with
bipolar disorder.
International Journal of
Mental Health Nursing,
22(2), 162-169.

Att beskriva vad som gor livet
mer barkraftigt f6r nirstdende
till en person med bipolir

sjukdom.

Kivalitativ ansats.
Intervjuer med fokus
pé vad som gor livet
mer birkraftigt for
nirstdende till en
person med bipolir

sjukdom.

Genomf6rd i Sverige

Tolv vuxna anhoriga till
vuxna personer med diagnos
bipolir sjukdom och erfa-
renhet av att ha vardats
inom psykiatrisk heldygns-

vard.

Inflytande pa det obe-
rikneliga moéjliggor ett
barkraftigt liv, visst
avstand till den kom-
plexa tillvaron, stabilitet
i vardagslivet, transpa-
rent kommunikation
som stirker jamlikhet,
delaktighet i virden med
ett delat ansvar i rela-
tionen och kommuni-
kation mellan narsta-
ende, den sjuke och
vardare dar alla tar sin

del av ansvaret for en

Aspekter pa delaktighet

beskrivs i artikeln.

Vird och omsorg till nirstdende

Carlbom, A., & Ost-
man, M. (2007). An-
hirigas uppfattningar om
bostad med sdrskild

Att undersoka hur anhériga till
personer som lider av svar
psykisk sjukdom och psykiska

funktionshinder, och som bor

Kvalitativ ansats.
Intervjuer med fokus
pa anhorigas upple-

vesler av och allminna

Genomf6érd i Sverige, pa tva
olika platser i Malmé.

Fem anhdriga deltog.

Informanterna befriades
fran oro for den boen-
des vilbefinnande och

praktiska omstindighet-

Hur anhériga uppfattar
LSS-boende beskrivs i

rapporten.
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service enligt I.S'S. Del-
rapport 17: Boende
projektet. Vixjo:

Vixjo universitet.

i bostad med sarskild service
(enligt LSS), uppfattar denna

boende form.

synpunkter pa hur
boendeformen funge-
rar fér dem som an-
hériga i relation till
bide den boendes
livssituation och per-

sonal.

er som priglade var-
dagslivet tidigare. En
hégre grad av vardaglig
trygghet, minskad emo-
tionell anspinning, ett
delat ansvar med mins-
kad familjeb6rda och
avlastade socialt stigma.

Falloon, 1., Montero,
1., Sungur, M.,
Mastroeni, A., Malm,
U. Economous, M. et
al. (2004). Implemen-
tation of evidence-
based treatment for
schizophrenic disor-
ders: two-year out-
come of an interna-
tional field trial of
optimal treatment.
World Psychiatry, 3(2),
104-109.

Summering av effekter efter 24
manader av “Optimal Treat-
ment Project” f6r personer

med schizofreni.

Longitudinell kvanti-
tativ studie.
Avser en 24 méinaders

uppféljning.

Avser tio linder med totalt
603 fall som inkluderats till
ar 2002.

Aven Sverige medverkar,
Goteborg, Svenljunga och
Lysekil.

Efter 24 minader fram-
kom att anhérigas
stressnivad reducerats till
halften.

Beskrivning av vad som
avses med behand-
lingsmetoden framgar i
artikeln.

Koukia,E., & Madia-
nos, M.G. (2005). Is
psychosocial rehabili-
tation of schizo-
phrenic patients
preventing family
burden? A compara-
tive study. Journal of
Pyychiatric and Mental
Health Nursing, 12,

Att utvirdera anhoérigas upp-
levda bérda bland personer

med schizofreni i férhillande
till patientens medverkan i ett

rehabiliteringsprogram.

Randomiserad kon-
trollerad studie. Pati-
enter som deltar i ett
rehabiliteringsprogram
och en grupp som
erbjuds sedvanlig
behandling.
Utfallsmatt: familje-
bérda, objektiv och
subjektiv.

Genomford i Grekland.
Sextiosex anhdériga vars
nirstdende deltagit i rehabili-
teringsprogram och 60 i

kontroll grupp.

Anhérigas borda relate-
ras till patientens sam-
verkan till medicinering,
typ av diagnos, medver-
kan i rehabiliterings-
program och psyko-
social funktion likvil

som antal timmar till-

sammans med patienten.

Rehabiliteringsprogram

beskrivs i artikeln.

90




415-422.

Landstingsrevisorerna
(2001). Samverkan i
stidet till psyksikt funk-
tionshindrade i Stock-
holms stad — En kvalita-
tiy studie: Ndgra bruka-
res och anbirigas upple-
velser och erfarenbeter av
psykiatrisk vird och
socialpsykiatriska insat-
ser.

Stockholm: Stock-

holms lins landsting

Att utarbeta en rapport om
brukatres och anhérigas upple-
velser och erfarenheter av
psykiatrisk vard och av kom-
munlat organiserade socialpsy-

kiatriska insatset.

Kvalitativ ansats.

Sex gruppintervjuer.

Genomfoérd i Sverige, i fyra
stadsdelar i Stockholm.

Brukare och anhériga.

Visar pa vikten for
anho6riga med anhérig-
utbildning och boende-
stéd.

Aspekter pa boendestéd

beskrivs i rapporten.

Nordenfelt, K.
(2005). Mobilt omvard-
nadsteam. De anhirigas
upplevelser av psykiatrisk
hemsjukvard. Linko-
ping: Forsknings- och
utvecklingsenheten

f6r Narsjukvarden i

Att férdjupa kunskap och
forstielse av vad insatser frin
mobila omvirdnadasteam
innebdr ur ett anhorigperspek-
tiv. Hur anhoriga uppfattar
vardformen, hur de blivit
bemétta av vardpersonalen,

vilka paverkansméiligheter de

Kivalitativ ansats.
Individuella intervjuer
med patienter och
anho6riga med fokus
pa erfarenheter av
mobilt omvard-

nadsteam.

Genomférd i Sverige, Os-
tergbtland. Familjer dir en
familjemedlem behandlats
f6r en depression och dess-
utom haft vird i hemmet via
mobilt omvirdnadsteam
under minst tvd veckotr och

under den tiden haft minst

Anhériga var néjda med
sjilva virdformen och
virdet av att patienten
far vara hemma. Forde-

lar f6r patienten att vara

i sin vanliga trygga miljo.

Sarskilt viktigt var tea-

mets tillginglighet, en

Mobilt omvardandsteam

beskrivs i rapporten.

Ostergotland. haft och hur de har upplevt tte hembesok. Fem makat/ forutsittning for att
ansvaret. sammanboende, tvd vuxna kinna trygghet med
barn och en forilder. vardformen. Virdfor-
men stiller krav dir
anhoriga kint ett tungt
ansvar.
Grupper lett av andra anhériga
Chien, W.T., & Att systematiskt via litteratur Systematisk forsk- 25 vetenskapligt granskade Positiv effekt pa psyko- | Sammanfattande be-

Norman, 1. (2009).

utforska effekten av 6msesi-

ningséversikt.

studier fran USA (12), U.K.

sociala vilbefinnandet,

skrivning av 6msesidig
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The effectiveness and
active ingredients of
mutual support
groups for family
caregivers of people
with psychotic disor-
ders: A literature
review. International
Journal of Nursing
Studies, 46 (12), 1604-
1623.

diga stédgrupper for familjer
till personer med schizofreni

och andra psykos sjukdomar.

(4), Europa (2), Australien
(2) och Asien (5). Majoritet

foraldrar och make/maka.

6kad kunskap om sjuk-

domen, reducerad mer-

belastning och stress.
Forbittrad formaga att
hantera situationen och
socialt stod. Studierna
omfattar uppfoljningar

pé upp till ett ar.

stédgrupp finns i arti-
keln.

Hela familjen deltar

Chien, W.T., Chan,
S., Morrissey, J., &
Thomson, D. (2005).
Effectiveness of a
mutual support group
for families of pa-
tients with schizo-
phrenia. Journal of
Adpanced Nursing, 51
(6), 595-608.

Att utvirdera effekten av 12-
sessorer i 6msesidiga stod-
grupper for kinesiska familjer
som virdar en anhorig med
schizofreni i jimforelse med
dem som deltagit i psykopeda-
gogisk grupp eller fitt sedvan-
lig vird.

Randomiserad kon-
trollerad studie. An-
hériga som deltagit i
Omsesidiga stodgrup-
pet, i psykopedago-
gisk grupp eller sed-
vanlig vard. Datain-
samlat en vecka innan
och sex manader efter
interventionen.
Utfallsmatt: patientens
sjukdom och beteende
inverkan pa familjen,
behov och anvind-
ning av vard, patien-

tens funktionsniva.

Genomférd i Hong-Kong.
Anhoriga till personer med
diagnos schizofreni, mesta-
dels foraldrar, maka/make
och barn.

Trettiotvd hade deltagit i
6msesidig stédgrupp, 33 i
psykopedagogisk grupp och

31 i sedvanlig vird.

Signifikant forbittrad
funktionsniva for pati-
enter och anhdriga i
Omsesidig stodgrupp i
forhallande till Gvriga

grupper.

Beskrivning av mo-

dellerna finns i artikeln.

Chien, W.T., Chan,
S., Thomson, D.
(2000). Effects of a

Att jamfo6ra effekten av dmse-
sidiga stédgrupper for kine-

siska familjer till personer med

Randomiserad kon-
trollerad studie. An-

hériga som deltagit i

Genomférd 1 Hong-Kong.
Anhoriga till personer med

diagnos schizofreni, mesta-

Signifikant minskad
familjeb6rda och for-

bittring av patientens

Sammanfattande be-
skrivning av modellerna

finns i artikeln.
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mutual support group
for families of Chi-
nese people with
schizophrenia: 18-
month follow-up.
British Journal of Psy-
chiatry, 189, 41-49.

schizofreni i férhallande till
psykopedagogisk intervention

och sedvanlig vard.

Omsesidiga stodgrup-
pet, i psykopedago-
gisk grupp eller sed-
vanlig vard. Datain-
samlat en vecka innan,
sex och 18 manader
efter interventionen.
Utfallsmatt: familje-
borda, behov och
anvindning av vard,
patientens funktions-

niva.

dels forildrar, maka/make
och barn.

Trettiotvd deltog i 6msesidig
stédgrupp, 33 i psykopeda-
gogisk grupp och 31 i sed-

vanlig vard.

funktionsniva bland
deltagare i 6msesidiga
stodgruper i férhillande
till Gvriga grupper.

Chien, W.T., Not-
man, I., & Thomp-
son, D.R. (2000).
Perceived benefits
and difficulties expe-
rienced in a mutual
supportt group for
family carers of peo-
ple with schizophre-
nia. Qualitative Health
Research, 16 (7), 962-
981.

Att fran deltagarnas perspektiv
utforska férdelar och nackde-
lar med att delta i en 6msesidig
stodgrupp for anhorigvardare
till personer med schizofreni i

Hong-Kong.

Kvalitativ ansats.
Intervjuer och inspel-
ning av grupptriffar.
Med fokus pa upp-
levda férdelar och
svérigheter med grup-

perna.

Genomférd i Hong-Kong.
Tio personer med diagnos
schizofreni och 30 anhériga,
en majoritet var barn, f6ril-

der eller make/make.

Tre teman framtridde i
analysen: Personliga
forindringar genom
medverkan i stédgrup-
pen. Positiva kinneteck-
en pa gruppen. Him-
mande faktorer som

paverkar stodgruppen.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns i artikeln.

Chien, W-T., &
Chan, S. (2013).
Effectiveness of
mutual support group
intervention for Chi-
nese families of peo-
ple with schizophre-

nia: A randomized

Att jamfo6ra effekten av dmse-
sidiga stodgrupper for kine-
siska familjer till personer med
schizofreni i férhillande till
psykopedagogisk intervention
och sedvanlig vard under 24

manader.

Randomiserad kon-
trollerad studie. Pet-
soner med diagnos
schizofreni och deras
anhoriga som deltagit
i 6msesidiga stod-
gruppet, i psykopeda-
gogisk grupp eller

Genomférd i Hong-Kong.
Etthundratrettiofem petso-
ner med diagnos schizofreni
och anhériga deltog, jamt
férdelade i tre grupper;
6msesidig stédgrupp, psyko-
pedagogisk grupp och sed-

vanlig vard.

Resultatet indikerar
forbittrad funktionsniva
for patienter och anho-
riga, forbittrat socialt
stod for anhdriga, redu-
cerade symtom och
aterinligening for pati-

enten bland deltagare i

Sammanfattande be-
skrivning av modellerna

finns i artikeln.

93




controlled trial with
24-month follow-up.
International Jonrnal of
Nursing Studies, 50
(10), 1326-1340.

sedvanlig vard. Data
insamlat en vecka
innan, tolv manader
och 24 manader efter
interventionen. Ut-
fallsmétt: patientens
sjukdom och beteende
inverkan pé familjen,
tillfredstillelse med
socialt stod, allvarlig-
hetsgrad av patientens
symtom, behov och
anvindning av vard
och patientens funk-

tionsniva.

Omsesidiga stédgruper i
forhallande till Gvriga

grupper.

Endast anhériga deltar

Chiu, M., Wei, G.,
Lee, S.,
Choovanichvong, S.,
& Wong, F. (2011).
Empowering caregiv-
ers: Impact analysis
of FamilyLink Educa-
tion Programme
(FLEP) in Hong
Kong, Taipei and
Bangkok. International
Journal of Social Psychia-
try, 59 (1), 28-39.

Att kvantitativt utvirdera
FLEP programmets effekt for
att reducera subjektiv boérda
och 6ka egenmakt hos delta-

garna.

Longitudinell kvanti-
tativ studie. Data
samlades in fore och
sex manader efter
interventionen.
Utfallsmatt: Upplevd
stress, depression,
intrapsykiska an-
stringningar, familjens

egenmakt.

Genomférdes i Hong Kong,
Taipei och Bangkok.

Etthundra familjemedlem-
mar till personer med allvar-
lig psykisk storning deltog i
studien, sdsom schizofreni,
mani, bipolér sjukdom,
depression och andra psy-
kossjukdomar.

Majoritet férdldrar, reste-
rande syskon, maka/make
och andra familjemedlem-

mar.

En forbittring vad giller
upplevd stress och
egenmakt under en sex-
minadersperiod.
Resultatet indikerar
ocksa reducerad oro och
missndje i vardandet.
Minskad intrapsykiska
anstringning (innefat-
tande sjilvkinsla och
sjalvbehirskning) de-
pression och 6kade
egenmakten i informell

vardarroll.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns i artikeln.
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Hoffman, P.,
Fruzzetti, A., & Bu-
teau, E. (2007). Un-
derstanding and
engaging families: An
education, skills and
support program for
relatives impacted by
borderline personality
disorder. Journal of
Mental bhealth, 16 (1),
69-82.

Att utvirdera Family Con-
nections, ett tolv veckors
kommunbaserat utbildnings-
program for familjemedlem-
mar till person med borderline

personlighetsstérning.

Longitudinell kvanti-
tativ studie. Data
insamlades fore och
tre manader efter
interventionen.
Utfallsmatt: borda,
subjektiv- och objek-
tiv borda, depression,

sorg och egenmakt.

Genomférd 1 USA.
Femtiofem familjemedlem-
mar till personer med bot-
derline personlighetsstor-
ning, forildrar, make/maka
eller sambo, barn och sys-

kon.

Utvirderingen indikerar
att nivin vid program-
mets slut minskade
bérdan, subjektiv- och
objektiv borda, sorg och
depression och egen-

makt 6kade.

Efter ytterligare 3 ma-
nader, 6 manaders upp-
foljning, fortsatte sorg
att minska likvil som
egenmakt. Ovriga vari-

abler var oforindrade.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns i artikeln.

Pickett-Schenk, S.A.,
Cook, J.A., & Latis,
A. (2000). Brief re-
port — journey of
hope program out-
comes. Community
Mental health Journal,
36 (4), 413-424.

Att utforska effekter f6r famil-
jer av att delta i ett Journey of

Hope Program.

Kvantitativ tvirsnitts-
studie. Data insamlat
via frageformulir.
Utfallsmatt: tillfreds-
stillelse med program-
met och dess bety-

delse for deltagarna.

Genomférd i USA. Fyra-
hundratjugofyra anhériga,
majoritet forildrar, till per-
soner med schizofreni, bipo-

lir sjukdom, dngestsyndrom.

Resultatet indikerar att
en majoritet av deltagar-
nas kunskap 6kade om
orsak och behandling av
sjukdomen, kunskap om
psykiatrisk hélso- och
sjukvard, och forbatt-

rade deras moral.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen

finns i artikeln.

Individuellt stod fran andra anhériga

Via samtalstriaffar

Séderlund, B. (2012).
Kompetens for delaktighet
och psykisk hélsa. Posi-
tiy — ett projekt inom
psykiatrisk vird och stod
i Efkerd och norra
Stockholm. Norra

Att utarbeta och préva en
modell dir personer med egen
erfarenhet som anhériga ger
anhorigstdd. Tanken var att
anhoriga skulle fa mer egen-

makt, 6kat inflyttade, 6kade

kunskaper om rittigheter och

Kvantitativ tvirsnitt-
studie. Slutna- och
Oppna frigor i enkit.
Utfallsmatt: tillging-
lighet, kontaktens stod

och information.

Genomférd i Sverige,
Stockholm.

Sjuttiofyra anhériga, majori-
tet foraldrar, deltog i pro-
grammet varav 44 personer

besvarade frigeformuliret.

Utvirdeingen visade pé
vikten att triffa nagon
med liknande erfaren-
heter, av att bli sedd och
att fa stod i att ta sig
fram i kontakten med

vard och myndigheter.

Modellen 4r beskriven i

T apporten.
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Stockholms psykiatri:
Stockholm

méjligheter samt bittre for-
maéga att hantera sitt anhorig-

skap.

Via telefon

Goddard, E., Mac-
donald, P., A.R.
Sepulveda, U., Nau-
mann, Lanau, S.,
Schmidt, U., &
Treasure, J. (2011).
Cognitive interper-
sonal maintenance
model of eating dis-
orders: intervention

for carers. The British

Att utforska en modell for
sjalvhjalpsintervention for
anhorigvardare till personer

med atstérning.

Randomiserad kon-
trollerad studie.
Grupp hade telefon-
stéd och utbildnings-
material samt grupp
som endast hade
utbildningsmaterial.
Data samlades in vid
start och tre minader
direfter.

Utfallsmatt: stress,

Genomférd i England. Fem-
tiotva anhorigvérdare till
person med dtstérning del-
tog i gruppen telefonstéd
och utbildningsmaterial samt
61 i gruppen som endast
hade utbildningsmaterial.

En majoritet modrar.

Deltagarnas stressnivé
minskade och minskat
negativa uttryck gente-
mot den nirstiende.
Jamfo6rbara resultat i

béida grupperna.

Sammanfattande be-
skrivning av modellen i

artikeln.

Journal of Psychiatry, vilbefinnande och
199, 225-231. anhorigas uppfattning
om patientens status.
Goddard, E., Att beskriva den teoretiska En beskrivning av Beskrivning fran England. Inget studieresultat dr Modellen ir beskriven i
Raenker, S., Macdon- | bakgrunden till och en design teoti och ut- beskrivet. artikeln.
ald, P., Todd, G., for en randomiserad kontrolle- | virderingsdesign.

Beecham, J., Nau-
mann, U. et al.
(2013). Carers” as-
sessment, skills and
information sharing:
Theoretical frame-
work and trial proto-
col for a randomized
controlled trial eva-

luation the efficacy of

rad studie for att undersoka
om ECHO har signifikant
betydande effekt f6r anhorig-
vardare och deras nirstiende

med diagnos anorexia nervosa.
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a complex interven-
tion for carers of
inpatients with ano-
rexia nervosa. Eurgpe-
an Eat Disorders Re-
view, 21, 60-71.

Shor, R., & Birn-
baum, M. (2012).
Meeting unmet needs
of families of persons
with mental illness:
Evaluation of a fami-
ly peer support help-
line. Community Mental
Health Jonrnal, 48 (4),
482-488.

Att undersoka vilka omraden
av hjilp som tillhandahalls via
kamratstodstelefon for anho-
riga och utvirdera om motta-

garna fatt den hjilp de behov-
de.

Mixad metod. Frage-
formulir med be-
démning efter varje
samtal och uppfél-
jande intervju efter tre
mdnader.

Utfallsmatt: fragefor-
mulir; typ av stod
som efterfrigades,
kanslomassigt stod,
radgivning om kon-
takter, specifik in-
formation och kontakt
med rehabilitering
eller vard.
Uppféljande interviju;
om samtalet var till
hjilp och pa vilket
satt, om det skett
nagon férindring, vad
de tyckte om att det
var en anhorig med
egen erfarenhet som

gav hjilp.

Genomford i Israel. Anho-
riga till personer med psy-
kisk sjukdom, foretridesvis
foraldrar, maka/make, sys-
kon och barn.

Avser 800 samtal och med
uppféljande intervjuer med

77 personer.

Det omride som var
mest efterfragat om
hjilp relaterade till
emotionellt stéd. Diref-
ter kom radgivning,
specifik information
om exempelvis var
psykologiska behand-
lingsmetoder fanns att
tillga. Fragor om reha-
biliterande insatser var

minst efterfragat.

Uppféljande intervjuer
efter tre manader:

Fyra omriden som
ansigs av betydelse:
Emotionellt stod, att
komma 6ver hinder och
svarigheter i métet med
psykiatrisk vard, in-
formation som behovs
for att stédja sin narsta-
ende och att lira speci-
fika strategier i att han-

tera situationen.

Metoden ar beskriven i

artikeln.
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Kunskapsoversikt om

Anhoriga till vuxna personer med psykisk ohéalsa

En kunskapsoversikt om betydelsen av stod

Denna kunskapsoversikt ger en beskrivning av forskning och utveckling avseende stodjande insatser for
anhoriga till vuxna personer med psykisk ohélsa och den dokumenterade betydelse och/eller effekt som
stodet kan ha for anhoriga. Syftet med kunskapséversikten har inte varit att dra slutsatser om vilket stod
som kan vara mest betydelsefullt eller effektivt. Vid analysen av 54 studier framkom tva huvudomraden.
Den ena omfattande stod fran personal inom hélso- och sjukvérd och socialtjanst. Detta omfattade sex
delomraden; psykopedagogiska interventioner, telefonrddgivning i grupp, webbaserat stod, samtal och
bemotande, delaktighet i vard och omsorg, samt vérd och omsorg till den nérstaende med psykisk ohilsa.
Det andra huvudomradet omfattade st6d fran personer med egen erfarenhet som anhérig till person med
psykisk ohilsa. Detta omfattade tva delomraden; grupper som leds av andra anhoriga samt individuellt
stod fran andra anhoriga. Resultatet indikerar att stodinsatserna pa ménga olika sitt kan vara betydelse-
fulla for anhoriga sjalva; saval fysiskt, psykiskt som socialt, men ocksa av betydelse for att hantera situa-
tionen och pé s sitt kunna stodja sin narstdende med psykisk ohilsa. Psykopedagogiska interventioner
och stodgrupper som leds av andra anhoriga var de insatser som omfattade flest studier. Sammantaget
visade resultatet av dessa insatser att anhorigas belastning minskade, att deras kunskap om sjukdom och
behandling 6kade samt att deras mdjlighet att hantera situationen forbattrades. Forhoppningen ar att
kunskapsoversikten kan bidra till kunskap och inspiration for utveckling och forandring av stod for anho-
riga till vuxna personer med psykisk ohalsa. For att allas erfarenheter och kunskaper skall tas tillvara bor
utveckling och férandring ske i nira samarbete mellan vard och omsorg samt idéburna organisationer.

Mats Ewertzon ar leg. sjukskoterska och fil.dr. i
medicinskvetenskap med inriktning hilso- och vard-
vetenskap. Mats ar verksam som lektor och forskare
vid Institutionen for vardvetenskap vid Ersta Skon-
dal hogskola samt som forskare vid Nationellt kom-
petenscentrum Anhériga. Mats forskning ar inriktad
pé anhoriga till personer med psykisk ohilsa, med
sérskilt fokus pé deras livssituation och erfarenheter
av kontakt med psykiatrisk vard.
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