Enkat om livskvalitet bland unga schizofrena

RIKTAD BEHANDLING
AV KRIS | FAMILJEN

Deflestavar ngjda med per-
sonalens bemoétande aven om
framfor allt kvinnorna dnskade
mer tid och engagemang.

L akarnavar forsiktiga med
att ge och infor mera om diagno-
sen schizofreni. En alltfor tidig
diagnos kan motverka ett tera-
peutiskt ar bete, men med infor -
mation vid rétt tidpunkt kan
man troligen minska antalet ny-
inguknade.

Behandlingen bor inriktas pa
krisen hos patienten och i famil-
jen.

Schizofreni & en av vara storafolk-
siukdomar. Man réknar med att mellan
0,50ch 1,0 procent av befolkningeni de
flestaav vérldenslander drabbas. | Sve-
rige har ca 30 000 personer denna dia-
gnos.

Schizofreni medfor svéra psykolo-
giska och socida problem. Déarfér
& psykosociala behandlingsétgarder
minst lika viktiga som traditionell me-
dicinsk behandling. De individer som
drabbas riskerar att faen bestdende for-
andring av sin psykosociaa funktions-
niva[1].

Malgrupp

Dennaundersokning géller en grupp
patienter i ddrarna 18-46 & med dia-
gnos schizofreni, vilka under flera ar
behandlats inom vuxenpsykiatrin i Go-
teborg i sluten- och Gppenvard. Som ut-
gangspunkt anvandes en inventering
som gjordes 1991 pa dessa patienter.
[opubl data, 1991].
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Syfte

Ett viktigt syfte var att faen samlad,
bred beskrivning av unga schizofrena
patienters livssituation och behov av
behandling, omvardnad och stod.

Undersokningsmetodik

Uppgifterna samlades in med hjép
av frageformular till de behandlingsan-
svarigaldkarna. Vidare inhdmtades ak-
tuella vardstatistikuppgifter. Den mest
omfattande informationen erhdlls di-
rekt av patienterna, som besvarade en
enkat bestdende av tre olika frégefor-
mulér.

L &karenkaten innehdll frégor om pa-
tientens psykiatriska historia, debutdl-
der inom psykiatrin, aldernvid diagnos-
stéllandet, sjukdomsforloppet enligt
DSM-IIIR [2] samt medicinsk behand-
ling. Vardstatistikeningick som under-
lag fOr en uppskattning av vardkostna-
den for denna patientgrupp. Antalet in-
laggningar och varddagar under aren
1989-1991 kartlades pa detta sitt.

Patientenkéten bestod av tre sjélvad-
ministrerande frageformular; Notting-
ham health profile (NHP) [3], The psy-
chological general well-being (PGWB)
index [4] samt en for studien specifikt
utformad patientenké med kompl ette-
rande fragor [opubl data, 1994].

Nottingham health profile méter
hélsorelaterad livskvalitet och & ett
engel skt frégeformul&r som &r Gversatt
och anpassat till svenska forhallanden.
Det har tidigare anvéants vid undersok-
ningar av framfoérallt somatiskasjukdo-
mar. NHP bestar av tva delar med sam-
manlagt 45 ja/nej-fragor. Del | & inde-
lad i sex grupper fragor som behandlar
brist pd energi, smarta, kansoméssig
reaktion, sbmnstérning, social isolering
och fysisk rérlighet. Del |1 kartlagger
hél sorel aterade problem inom omrade-
naforvarvsarbete, hushallsarbete, soci-
at liv, familjeliv, sexuellt samliv, fritid
och semester. Ju hogre varde, desto fler
hélsorelaterade problem har patienten
[3].

The psychological general well-
being index kartlagger det psykiskaval-
befinnandet. Frégeformulédret omfattar
22 frégor som férutom entotal poang in-
delasi sex grupper som behandlar oro,
depression, vébefinnande, gévkon-

troll, hdlsaoch vitalitet. Ju hdgre vérde,
desto béttre v befinnande [4].

Den tredje delen i patientenkéten ar
sammanstalld av forfattarnaoch belyser
patienternas attityder till vardkvalitet.
Formuldret & av deskriptiv karaktar
och bestér av 31 frégor indeladei 4 av-
snitt.

Forstadelen beskriver aktuellavard-
kontakter, del 2 synpunkter pa behand-
ling och bemétande, del 3 bakgrunds-
faktorer och del 4 patienternas sociala
néatverk [opubl data, 1994].

RESULTAT

Av totalt 72 utskickade frageformu-
[&r kom 50 svar in som beddémdes vara
av god kvalitet. | samtligafall kundean-
ledningen till bortfallet identifieras.
Detta omfattade 22 personer, 12 mén
och 10 kvinnor. Respondergruppen om-
fattade 50 personer, 24 médn och 26
kvinnor.  Bortfallsgruppen  stédmde
konsméssigt vél Overens med svars-
gruppen och spridningen i adersgrup-
perna var jamn. De flesta i bortfalls-
gruppen har varit for ukafor att kunna
delta.

Demografiska data

Medeldldern var 37 & (SD 6) for
man och 36 & (SD 6) for kvinnor. Det
stora flertalet, dvs 37 personer, var en-
samstéende. Fler kvinnor &n mén var
giftaeller ssmmanboende. Samma f6r-
hallande gallde ocksa for antalet skilda
med en dvervikt av kvinnor. Inga énkor
eller anklingar forekom i material et.

Endast 20 procent hade barn (tva
man och &ta kvinnor). Tio av barnen
var minder&riga. Flertalet bodde inte
tillsammans med sinabarn.

Kliniska data

Vad géller ukdomsforloppet sa var
kvinnorna dverrepresenterade i Typ |-
gruppen med Overvdgande positiva
symtom (elva kvinnor, sex mén). | Typ
I1-gruppen med 6vervégande negativa
symtom &terfanns 18 mén och 15 kvin-
nor.

Medelvardet for dldern vid forsta
psykiatriska kontakten var 23 &r for
béde man och kvinnor. Innan diagno-
sensfaststéllande forfl6t mellan 5 och 6
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& (DSM- IIR, 6 manaders varaktighet)
[2].

Vardbehov

Under 1991 hade ménnen i medeltal
18 varddagar och kvinnorna27. Antalet
inlaggningar var konstant under tredrs-
perioden, 1,0 i genomsnitt f&r méan och
kvinnor. Trettiotre personer hade inte
négravarddagar alls. Nagrafa personer
svarade for ménga varddagar. Kostna-
derna for en vardplats var under 1991
1 352 kronor per dygn.

Boende

Trettiodtta personer hade egna bo-
stéder, nio bodde hos féréldrarna. De
flesta verkade njda med sin boendesi-
tuation. Helt klart framkom att manga
periodvis inte bodde i sina hem utan
hos fordldrarna och andra dlaktingar.
Négraenstaka hade |angainlaggnings-
tider och bodde langa tider pa sjukhus
och sukhem. Det forefaller g troligt att
det fanns ndgrabostadsl 6sai vart mate-
rial.

Utbildning och arhete

Fyrtiogu personer hade genomgatt
grundskolan, 16 man och 18 kvinnor
hade gymnasial utbildning och 16 per-
soner hade ndgon form av akademisk
utbildning.

Den stdrsta gruppen patienter, 21
man och 20 kvinnor, uppbar sjukbidrag
eller sukpension. Endast en man och
sju kvinnor hade [6n. Ingen uppbar ar-
betd Gshetserséttning/utbildningsbidrag.
Flertalet av dem som arbetade el ler stu-
derade uppbar samtidigt pension eller
sjukbidrag. Endast en man uppbar soci-
albidrag. Kvinnorna verkade forvérvs-
arbeta i nagot storre utstrackning an
man. Hela gruppen hade en avsevart 1 &
gre forvarvsfrekvens én befolkningen
som helhet.

Behov av praktisk hjalp och stod

Atta personer hade stérre behov av
hjdpi dendagligalivsféringen. Av des-
sa personer bodde en person v, en
vaxlade mellan egen bostad och fora d-
rabostad, tre bodde hos féréldrar, en
bodde hos syskon, en var sambo och en
boddei gruppboende.

Patienterna utnyttjade inte i sa hog
grad som man kanske skulle kunnafor-
vanta sig samhéllets resurser i form av
t ex fardtjanst och hemtjanst. Genom
erfarenheter frén mangaoch |angasam-
talskontakter med anhdrigatill ett stort
antal av dessa patienter vet vi att famil-
jerna, framforallt forddrarna, bidrar
med mycket praktisk hjép (Tabell I).

Ju oftare man tréffade anhériga, des-
to mindre kontakt med psykiatrisk per-
sonal. Mannen hade i storre utstréck-
ning tétare kontakt med anhériga &n
kvinnorna.
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Tabell 1. Tat och gles kontakt raknat i procent bland 50 nya schizofrena. Siffrorna anger pro-

cent.

Tat kontakt
varje dag — varje vecka

Gles kontakt
varje manad — mer séllan

Foraldrar/Syskon M 75
Kv 46
Vanner M 58
Kv 63
Psykiatrisk personal M 37
Kv 63
Barnunder 18ar M 0
som ej bor hemma Kv 8

25
54
42
37
63
37

8
23

Nottingham health profile

Eftersom inga anmérkningsvérda
skillnader i forhdllande till lder och
kon har konstaterats, presenteras siffror
for mén och kvinnor (Figur 1).

Den enda skillnaden var att féarre
kvinnor upplevde problem med det sex-
uella samlivet. Var referensgrupp ut-
gjordes av en stor population hos all-
manpraktiker i England i &drarna
25-44 &r.

Har syns tydligt att sukdom och
symtom kraftigt paverkar hélsotillstan-
det och livsforingen pa viktiga omré-
den. Stora skillnader framkom jamfort
med referensgruppen (Figur 2) [3].

The psychological

general well-being index

V&l befinnandet, métt med index, var
I&gt jamfort med en normal popul ation.
Det var déaremot helt jamforbart med en
liknande patientgrupp i USA (Figur 3)
[4].

Attityder till vardkvalitet

Patienternas kontakt med olika per-
sonalkategorier de senaste tolv mana-
derna samt den aktuella behandlingen
har kartlagts. Tyngdpunkten I8g tydligt

pa lakare samt omvérdnadspersonal.
Manga patienter hade haft kontakt med
flera personakategorier. Sjutton perso-
ner erhéll enbart medicinsk behandling
och 21 personer hadeftt ndgon formav
samtal sbehandling.

De flesta tyckte att medicinsk be-
handling och enskilda samtal hjépte
bast. Endast en mycket liten grupp fick
n&gon behandling utdver detta. Enligt
uppgifter frén 1akarna medicinerade 45
personer; en stor grupp anvande depd-
neuroleptika, bade som enda preparat
och i kombination med andra |&keme-
del.

Méannen mest

ndjda med hemotandet

Patienterna tillfrégades om hur de
upplevt kontakten med personalen. Fré-
gornahandlade om bemétande, om per-
sonalen haft tid, visat engagemang och
om delyssnat. Har framkom en skillnad
mellan kénen. Mannen var mer ndjda
ankvinnorna. | helagruppen svarade 86
procent att de var mycket eller ganska
nojdamed det bemétande defétt av per-
sonalen. Trots detta dnskade 20 procent

Figur 1. Nottingham health profile del | —
medelvarde av (100).

Antal
35
304 |:| Unga schizofrena
25 D Referensgrupp
2041
154
104
54
O 1 [l 1 1 1 J
Brist p& Smarta  Kénsloméssig Sémnstorning  Social Fysisk
energi reaktion isolering rorlighet

I AKARTINNINCEN o \/NI VM O2 o NIR A7 o 100R



— de flesta kvinnor — att personaen
skulle haft mer tid.

Vad géller personalens engagemang
savar det liksom i foregdende fragaen
liten grupp som inte var ndjd, mest
kvinnor. De flesta mén tyckte att perso-
nalen hade lyssnat pad dem: en stérre
grupp kvinnor, 42 procent, tyckte inte
det

Hélften av patienterna ansdg sig ha
fatt tillracklig information om sjukdo-
men. 73 procent av kvinnorna tyckte
inte att de har fétt tillfalle att diskutera
olika behandlingsformer, i motsats till
flertalet man. P4 frdgan om behand-
lingsinsatserna var tillréckliga svarade
75 procent avmannen jakande. Sam-
manlagt entredjedel var missnéjdamed
den behandling som erhallits.

Enligt uppgifter fran lakarna sakna-
defem mén och el vakvinnor kdnnedom
om sin diagnos [opubl data, 1994].

DISKUSSION

Femtio av 72 tillfrégade patienter
deltog i undersokningen. Denna 75-
procentiga svarsfrekvens kan jamforas
med den genomsnittliga svarsfrekven-
sen i enkadtundersdkningar inom psyki-
atrin pa 45-50 procent [5]. Denna stu-
dieblir dérfér sannolikt mer representa-
tiv i sin beskrivning av hur ungaschizo-
frena upplever sin situation.

Resultaten visar entydigt att patien-
terna médde anmérkningsvart daligt
béde fysiskt och psykiskt. Har fram-
kommer bl aupplevel ser av hdg grad av
fysisk smarta, svarigheter att rora sig,
bristande energi och patagligt sankt val-
befinnande. Detta paverkar och begran-
sar livsforingen pd viktiga omraden
somforvarvsarbete, familjeliv och soci-
alt liv. Resultatet visar genomgaende
stora skillnader i jamférelse med en
normalgrupp med motsvarande & der
och konsférdelning [3]. Eftersom de
svérast guka inte besvarade enkéten ar
resultaten snarare att se som underskatt-
ning av hésorelaterade problem hos
gruppen. Sannolikt paverkas vérdena
av faktorer som att majoriteten av pati-
enterna var ensamstaende och endast
négra fa kvinnor hade barn. Graden av
begransning forstarks ocksa genom det
faktum att mer an &tta av tio hade sjuk-
bidrag/sjukpension.

Halften fragar efter alternativ

Patienterna uppgav flest kontakter
med lakare och omvardnadspersonal
och fick mestadels medicinsk behand-
ling, eventuellt tillsammans med sam-
tal. Endast en liten grupp — ca 10 pro-
cent —fick annan behandling. Det &r an-
geléget att understryka att nastan half-
ten av gruppen efterfrégade alternativa
behandlingar och/eller effektivare me-
diciner.

Vé&r understkning visar att patienter-
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na oftast hade mycket kontakt med sina
ursprungsfamiljer. Den  kontakten
handladebl aom att anhorigahja per till
med inkop, matlagning, bilskjutstill 1&
karbesdk m m.

Det finns ocksa ett intressant kons-
perspektiv i undersdkningen. Mannen
var 6verlag mer ndjda med bemdtande,
information och behandling, kvinnorna
pétagligt mer kritiska. Kvinnorna hade
tétare behandlingskontakter an man-
nen, vilkaistallet hade nagot tétare kon-
takt med sinafamiljer.

En amerikansk undersokning visar
bl aatt kvinnorna sokte vardi storre ut-
stréckning & ménnen. Kvinnorna be-
domdes ha en béttre social forméga
béde fore forstagangsinguknandet och
under gukdomstiden.

En annan skillnad var att ménnen
uppvisadefler allvarliga, negativa sym-
tom. De positivasymtomen var ungefér
likafordelade [6]. Forutom det svarali-

Figur 2. Nottingham health profile del Il —
procentuell andel ja-svar for varje
pastéende.

dandet sukdomen &samkar patienten
paverkas helafamiljensliv pa ett avgo-
rande sétt. Foraldrar och syskon efter-
fragar adternativa behandlingsformer
somt ex samtal sterapi och behandlings-
hem. De upplevde sig tyngda av ansvar
och oro fér vem som skulle kunna ta
Over den dag de jdlvainte orkade lang-
re. Liknande synpunkter och dnskemdl
har framgatt i en tidigare utvardering
[opubl data, 1990].

Hojd levnadsstandard

forbattrar inte livskvalitet

| en avhandling om livskvalitet hos
schizofrena patienter framkom jamfér-
bara resultat. Avhandlingen visade att
n&r man uppnatt en miniminiva i lev-
nadsstandard medforde ytterligare hoj-

Figur 3. The psychological general well-
being index — medelvéarde totalt.
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ning av dennainte ndgon automatisk ef-
fekt p& den subjektiva upplevelsen av
livskvalitet [ 7]. Liknande slutsatser kan
dras frén var undersokning. Trots den
goda omvardnaden och relativt tita
kontakter med anhoriga paverkades pa-
tienternas inre vérld endast i mindre
man av detta.

| aktuell forskning soker man olika
metoder for att forebygga aterfall i syf-
te att halla nere vardkostnaderna och
samtidigt hojalivskvaliteten for patien-
terna. Vardkostnaderna for schizofreni
ar mycket hoga. Dettaberor paatt sjuk-
domen &r s pass vanligt forekomman-
de, debuterar i ung alder och oftaleder
till kroniska tillstand. | kostnaderna
kan inraknas direkta utgifter for vard
samt indirekta kostnader for forlorad
produktivitet bade for patienten och de
anhoriga. Effektiv medicinering, psy-
kosocial behandling samt god omvard-
nad pa kommunal niva anses vara vé-
gen till en forbattrad vard till lagre
kostnad [8].

Traditionell medicin har visat sig ef-
fektiv vid positiva symtom, men har
haft mindre effekt pa negativa symtom
som emotionellt tillbakadragande och
forflackning av kéndolivet.

Lakemedel med kontroll dver

negativa och positiva effekter

En ytterligare negativ sida &r de ofta
mycket svéra biverkningarna. De hdga
vardena i delskalorna »smérta» och
»begrénsad fysisk rorlighet» skulle
kunna tolkas som ett utslag av oonska-
de biverkningar, samtidigt som man vet
att samgjuklighet och vanforestdlining-
ar kring somatisk sjukdom &r vanligt
vid schizofreni. Man arbetar darfér med
att ta fram mediciner som kan ge kon-
troll dver bade positiva och negativa
symtom samt ge farre biverkningar.

En annan viktig aspekt pa medicine-
ring & i vilken man patienten & motive-
rad till denna behandling och fullfdljer
den. Har pekar man pa vikten av till-
réckligt utforlig information till patient
och anhoriga for att uppna ett bra sam-
arbete i behandlingen [9].

Psykosocialt arbete med patienten
och familjen & en annan viktig del i be-
handlingen. Har ingdr bade informa-
tion, bl aom hur man hanterar stress, ar-
bete med »expressed emotions» samt
stod Gver lang tid [10, 11].

En nordisk studie, Nordic investiga-
tion of psychotherapeutic treatment for
new schizophrenic patients, visar att
hélften av patienterna var utan psykos-
diagnos efter fem &r. Bast resultat fick
man i Finland dér ca 60 procent av pati-
enternavar besvarsfria efter fem ar.

Man har ett flexibelt arbetssétt och &r
oppen for alladtgarder som kan varatill
nyttai det speciellafallet. Utmérkande
for denna modell & kristdnkande och
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snabbt omhéndertagande av patienten
och hans familj [12].

| véar undersokning framkommer det
en forsiktighet med att ge och informe-
raom diagnosen schizofreni. Vi kan se
det positivai att haen forsiktig och av-
vaktandeinstallning ndr det galler unga,
nyinsjuknade patienter.

Ordet schizofreni & vérdeladdat.
For manniskor i allmanhet torde det as-
socieratill ett allvarligt, handikappande
och kroniskt tillstand. En alltfor tidig
diagnoskani dettaldge motverkaett te-
rapeutiskt arbete genom att forvant-
ningarnapaett tillfrisknande sanks. N&r
diagnosen vél &r faststédlld har man na-
turligtvis skyldighet att informera pati-
enten. Behandlingen bor dock inriktas
pé krisen hos patienten och i familjen.
Med detta arbetssétt vid nyinsjuknande
skulle man troligtvis kunna minska an-
talet patienter med bestdende symtom.
For gruppen med kvarstéende, kroniska
symtom kan diagnosen bli viktigare och
tas som utgangspunkt for ett annat ar-
betssétt med inslag av psykopedagogis-
kametoder.
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