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Abstract

The overall aim of this thesis was to explore and describe how patients and nurses experience long-
term treatment with depot neuroleptics given by injections and their interactions with each other.
Moreover the intention was to gain an insight into how common depot treatment is by delineating oc-
currence of schizophrenia and other psychotic disorders. The design of the study is explorative, using
both quantitative and qualitative methods. Study I is based on investigations of records and databases
for 71 patients. Data were processed by using descriptive statistics and analysed by using non-para-
metric statistics. Study II consists of interviews with nine psychiatric nurses and study IV of inter-
views with eleven patients. A qualitative content analysis was used in processing the data. Studies 11
and IV consist of primary analysis of data and studies III and V are secondary analyses of the same
data as in II and IV. Results from study I show that the incidence rate was 34.8 per 100,000 inhabi-
tants (18-45 years). 60% of the patients were diagnosed as schizophrenia syndromes. At 5-year follow-
up, 73% of the patients in the schizophrenia syndromes group vs. 47% of the non-schizophrenia group
had a sick pension or were on long-term sick leave. 52% of the patients were prescribed neuroleptics
at the five-year follow. One third of the patients prescribed neuroleptics did not take the medication as
prescribed. Slightly more than one quarter of the patients treated with neuroleptics were prescribed the
medication as depot preparation. The main theme in study II is ‘The morality of treating patients with
depot-neuroleptics’. The sub-themes are 1) ‘Benevolent justification occurs when nurses perceive that
the patient’s welfare is at stake’; 2) ‘Inability to advocate patients’ best interest occurs when nurses
feel they are at a disadvantage’; 3) ‘Accommodative interactions occur when the nurses are able to re-
spond to the patient’s expressed needs’ and 4) ‘Acceptable advocacy occurs when physicians are sen-
sitive to nurses’ suggestions on patients’ treatment’. In study III the main theme is *Benevolent atti-
tudes towards patient autonomy motivate the nurses’ interventions in relation to how they experience
their own professional authority’. The sub-themes are: 1) ‘Beneficent interventions used with patients
perceived as cooperative when the nurses experienced a high degree of professional authority’; 2)
‘Paternalistic interventions used with patients perceived as ambiguous towards medication when the
nurses experienced an arbitrary professional authority in cooperation with team members’; 3) ‘Weak
paternalistic interventions used with patients perceived as unwilling when the nurses experienced
having sufficient professional authority in the treatment situation’ and 4) ‘Non-maleficence, or do nor
harm, interventions used with patients perceived as being resigned when the nurses experienced a low
degree of professional authority within the team’. The main theme in study IV is "What cannot be
cured must be endured: coming to terms with depot treatment’. The sub-themes are: 1) ’It was worse
before: loss of control’; 2) ‘Learning to live with medication’ and 3) ‘Recovering control over every-
day life’. In study V the main theme is ‘From submission to contentedness’. The sub-themes are 1)
‘Supervised compliance: being the object of others’ decisions ‘; 2) ‘Uninformed compliance: from
non-involvement to becoming own agents’ and 3) ‘Informed’ compliance: consumers being contented
with services’. The results are grounded in data from a metropolitan area and show that long-term
treatment with depot neuroleptics is common and usually administered at depot clinics. The findings
of this study indicate that nurses are prepared to take more responsibility for these patients so that they
can explore and follow up how the patients experience living with the medication. The findings also
indicate that patients perceive they are expected to comply without questioning the treatment they re-
ceive. Both patients and nurses in this research, express that their involvement in decisions concerning
medication is limited. For the nurses it means that strategies must be developed in order to be able to
advocate for the patients in their care planning. For the patients it means that medication needs to be
adjusted to their needs, taking into account side effects that affect their quality of life. In conclusion,
the thesis has generated new questions that can be used in, for example, intervention studies. Such re-
search could contribute to knowledge that could be applied in education, clinical work and organisa-
tional development.

Keywords: attitude, autonomy, compliance, depot neuroleptics, interaction, nurse, patient



Abstrakt

Denna avhandling syftar till att undersoka och beskriva hur patienter och sjukskoterskor upplever
langtidsbehandling med depaneuroleptika och samspelet dem emellan. Avhandlingen syftar dessutom
till att ge en grund for beskrivningen av behandlingen genom att kartldgga forekomst av schizofreni
och ovriga psykossjukdomar och fa en inblick i hur vanligt forekommande depabehandling ar. Desig-
nen dr explorativ och bade kvantitativa och kvalitativa metoder har anvénts. Delarbete I dr baserad pa
data fran patientjournaler och databaser for 71 patienter. Data bearbetades med beskrivande statistik
och analyserades med icke-parametrisk statistik. Data i delarbete II-III grundar sig pé intervjuer med
nio sjukskoterskor och i delarbete IV-V pa intervjuer med elva patienter. I bearbetningen av data an-
véndes kvalitativ innehdllsanalys. Delarbetena II och IV é&r priméranalyser. Delarbetena III och V é&r
sekunddranalyser av samma data som i II och IV. Resultat fran delarbete I visar att incidenstalet for
insjuknande i psykos &r 34.8 per 100 000 invénare (18-45 &r). 60% av patienterna har fatt diagnosen
schizofrena syndrom. Vid feméarsuppfoljningen har 73% av patienterna i gruppen schizofrena syndrom
sjukpension eller &r langtidssjukskrivna jamfort med 47% av patienterna i diagnosgruppen ovriga psy-
koser. 52% av patienterna dr ordinerade neuroleptika. En tredjedel av patienterna tar inte sin medicin
s& som den dr ordinerad. Nagot mer &n en fjardedel av de neuroleptikabehandlade patienterna ar ordi-
nerade preparatet i depaberedning. Det Overgripande temat 1 delarbete II ar “Moraliska aspekter pa
depabehandling och samspel med enskilda patienter i specifika behandlingssituationer”. Delteman ér:
1) “Réttfardigande grundat pa vilvilja”; 2) "Oférmaga att handla i patienternas intresse”; 3) "Foljsamt
samspel” och 4) "Att agera talesman pa ett godtagbart sitt”. I delarbete III ar det Gvergripande temat
“Sjukskoterskors vilvilliga instéllning gentemot patienter”. Delteman &r: 1) “Samspel med avsikt att
gora gott: hog grad av professionell auktoritet”; 2) “Paternalistiska interventioner: 1&g grad av profes-
sionell auktoritet”; 3) ”Svagt paternalistiska interventioner: tillricklig professionell auktoritet” och 4)
“Interventioner avsedda att inte skada: 1ag professionell auktoritet”. Det dvergripande temat i delarbete
IV dr “Vad som inte kan botas méaste uthirdas: att forlika sig med depébehandling”. Delteman é&r: 1)
“Det var virre forr: forlust av egenkontroll”; 2) “Att lira sig leva med medicinering” och 3) ”Aterer-
Ovrande av egenkontroll i vardagslivet”. I delarbete V ar det 6vergripande temat “Fran underkastelse
till forndjsamhet”. Delteman ir: 1) “Overvakad foljsamhet: att vara foremal for andras beslut”; 2)
“Oinformerad foljsamhet: fran att inte vara delaktig till att bli sin egen agent” och 3) “Informerad f6lj-
samhet: forndjsamma konsumenter av tjdnster”. Resultaten dr baserade pa data fran en storstadsregion
och visar att 1dngtidsbehandling med depaneuroleptika 4r en vanlig behandlingsstrategi som oftast ges
vid medicinmottagningar. Resultaten pekar pa att sjukskoterskor dr beredda att ta storre ansvar for
dessa patienter. De uttrycker att de vill ha méjlighet att utveckla en relation som gor det mojligt att
tillsammans med patienten undersdka och folja upp hur det &r att leva med depdbehandlingen. Det
framkommer ocksa att patienterna tycker att de forvéntas vara foljsamma och inte ifrdgasitta behand-
lingen. Bade patienter och sjukskoterskor uttrycker att deras medverkan i beslut rérande behandlingen
ar begrdnsad. Av resultaten framgar att strategier behdver utvecklas for att gora det mdjligt for sjuk-
skoterskor att fora patienternas talan i behandlingsplaneringen. Vidare framkommer att medicine-
ringen behover skriaddarsys utifran den enskilde patientens behov med tanke pa hur biverkningar kan
inverka pa deras livskvalitet. Fortsatt klinisk forskning avseende sjukskoterskors och patienters delak-
tighet 1 depdbehandling kan behdvas for att forbéttra organisationen av behandlingen. Det inbegriper
behovet av att undersoka vilken typ av stod, fran ett patientperspektiv, som skulle kunna gynna pati-
enters aterhdmtning. Vidare har nya fragor genererats som t.ex. kan anvéndas i interventionsstudier.
Sadan forskning kan bidra med kunskap som skulle kunna tillimpas i utbildningssammanhang, kli-
niskt arbete och organisationsutveckling.

Nyckelord: attityd, autonomi, depaneuroleptika, foljsamhet, samspel, sjukskdterska, patient
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Bakgrund
Schizofreni och andra psykoser

Livsvillkoren for personer med psykiska funktionshinder har uppméarksammats alltmer under
senare ar (SoS 1998:4). I regeringens proposition om forskning och fornyelse (2000/2001:3)
betonas att vard- och omsorgsforskning ar ett omrdde som bor stimuleras liksom forskning
om bl.a. personer med psykiska funktionshinder. Enligt propositionen dr utveckling av vérd-
forskningen viktig for att, vid sidan av den medicinska forskningen, utveckla hélso- och sjuk-
varden som 1 dag befinner sig i en intensiv period av fordndring och fornyelse. Vidare anges
att sadan forskning bidrar till att forbittra omvéardnadsmetoder och allmént hja kompetensen
bland personalen inom vérden.

Enligt Socialstyrelsen (SoS 1998:4) har 0,65 procent av Sveriges befolkning psykiska funk-
tionshinder vilket motsvarar ca 40 000 personer. Flertalet av dem lider av schizofreni och
andra svara, langvariga psykostillstdnd. Enligt Svenska Psykiatriska Foreningen (SPF 1996)
har cirka 30 000 personer i1 Sverige diagnosen schizofreni. Livstidsprevalensen for schizofreni
uppskattas till ca 1 procent Svenska Psykiatriska Foreningen (SPF) (1996). En aktuell hol-
landsk studie av en storstadspopulation (Van Os et al. 2001) visar en livstidsprevalens om
1,51 procent for schizofreni och andra psykossjukdomar. Uppskattningsvis insjuknar cirka 15
till 20 personer, 1 en befolkning pa 100 000 personer, arligen i en psykosjukdom varav om-
kring hélften utvecklar schizofreni (SPF 1996). Rapporterade incidenstal i vésterldndska be-
folkningar varierar alltifran 6.1 till 14.0 per 100 000 invanare (Biehl ef al. 1986, Wiersma et
al. 1998, Shepherd et al. 1989, Singh et al. 2000). Emellertid varierar studierna betréffande
diagnostiska kriterier, aldersintervall och geografiska omraden.

Det dr svart att forutsédga prognosen for en person som insjuknar 1 psykossjukdom. Uppskatt-
ningsvis dr prognosen god for omkring en tredjedel, mindre god for hilften och dalig for en
femtedel av de insjuknade (SPF 1996). Dessa siffror 6verensstimmer ganska vél med véster-
landska studier som rapporterar en god prognos fem ar efter insjuknandet i psykossjukdom for
20 till 26 procent av fallen (Biehl ef al. 1986, Shepherd et al. 1989). I en studie av Wiersma et
al. (1998) rapporteras dock att 42 procent av patienterna dr dterstdllda fem &r efter insjuknan-
det.

Neuroleptika

Det dr vél kant att personer som lider av schizofreni eller andra svara psykossjukdomar ofta
behdver behandling med neuroleptika' for att lindra psykotiska symptom, bevara psykisk
stabilitet och forebygga aterfall (Royal College of Nursing (RCN) 1996, SPF 1996, Usher &
Happel 1996, Statens beredning for utvdrdering av medicinsk metodik (SBU) 1997, Marland
& Sharkey 1999). Dessutom bidrar medicineringen till att forbéttra patienters formaga att till-

! Bendmningen neuroleptika anvinds genomgéende i avhandlingen for att markera att det &r behandling med
traditionella neuroleptika som avses. De moderna eller atypiska antipsykotiska ldkemedlen finns &nnu inte i
depéform och har en annan biverkningsprofil. Emellertid anses bendmningen antipsykotiska ldkemedel vara den
mest adekvata i dag.



godogdra sig andra behandlings- och rehabiliteringsinsatser’ (SPF 1996, SBU 1997).
Medicineringen anvinds ocksé for att lugna patienter som beddms vara farliga for sig sjélva
eller andra och for att begrdnsa vardkostnaderna for samhillet (SBU 1997, Rogers et al.
1998)*. Vid kvarstdende symtom eller tecken pa aterfall rekommenderas ldngtidsbehandling
med neuroleptika (SPF 1996).

Langtidsverkande neuroleptika i injektionsform, depéneuroleptika, utvecklades under 1960-
talet for att forenkla medicineringsprocessen och gora det mojligt for personalen att kontrol-
lera medicinintaget (Garavan et al. 1998, Marland & Sharkey 1999, Walburn et al. 2001,
Kane et al. 2002). SPF (1996) anger i sina riktlinjer att depabehandling bor dvervigas vid
upprepade aterfall i samband med att en patient har upphort att medicinera med neuroleptika
eller inte har tagit medicinen s som den &r ordinerad eller for patienter som beddms vara far-
liga for sig sjélva eller andra. Uppskattningsvis far mellan 33 och 46 procent av de patienter,
som dr ordinerade neuroleptika preparatet i depdform (Garavan et al. 1998, Castle et al.
2002).

Av uppgifter inhdmtade fran Svensk Likemedelsstatistik, personlig kommunikation med So-
cialstyrelsen och Apotekets hemsida (www.apoteket.se) framgar for dren 1994 och 2001 att
forskrivningen av traditionella neuroleptika i Sverige har minskat fran 6,6 till 4,3 dagliga de-
finierade dygnsdoser’ per 1000 invanare. Depapreparaten har dkat fran 32 till 36 procent av
forskrivningarna av traditionella neuroleptika. Om moderna antipsykotiska likemedel med-
raknas har andelen forskrivningar av depapreparat minskat fran 32 till 29 procent.

Depabehandling: patientperspektiv

Savil oversiktsartiklar som empiriska studier visar att patienter upplever att neuroleptikabe-
handling har bade 6nskade och oonskade effekter.

Onskade effekter

Forskningen visar att manga patienter, trots upplevelser av oonskade effekter, tycker att de-
pamedicineringens positiva effekter viger upp de negativa effekterna. Walburn ez al. (2001)
visar 1 en metaanalys av 22 artiklar att tolv inkluderar data om patienters attityder till depa-
medicinering. I tio av de tolv artiklarna rapporteras att patienterna hade uttryckt positiva
asikter om behandlingen. Empiriska studier, bl.a. en undersokning 1 Danmark av Larsen och
Gerlach, visar att patienter uttrycker att medicineringen har hjilpt dem till ett battre socialt liv

! Aven om neuroleptikabehandling ses som en hdrnsten i behandlingen av schizofreni och andra
psykossjukdomar finns det ett flertal studier som visar att kombinationsbehandling dér psykosociala
interventioner ingér oftast har gynnsamma effekter avseende patienttillfredsstillelse och férre aterfall
(Bebbington 1995, Malm 1997).

% Neuroleptika ges dven vid andra sjukdomstillstand (SBU 1997).

3 Daglig definierad dygnsdos (DDD) ir enligt WHO den formodade genomsnittliga dygnsdosen for en vuxen
som ordineras preparatet enligt dess huvudindikation (www.whocc.no). Ar 2002 férskrevs i Sverige
depéneuroleptika i 1,53 DDD per 1000 invénare. Grovt raknat skulle det kunna innebéra att ungefér 15 000
personer var ordinerade preparatet. Emellertid & DDD inget sékert métt pa hur manga som ar ordinerade
preparatet.



och okat deras formaga att behdrska symtom samt minskat risken for aterfall (Larsen &
Gerlach 1996, Bunn et al. 1997, Pereira & Pinto 1997, Garavan et al. 1998, Smith et al.
1999).

Pereira & Pinto (1997) fann i1 en frageformulérsstudie, omfattande 173 patienter varav 132
depabehandlade, att patienter uttryckte att de foredrog depabehandling for att det helt enkelt
var en “bra 1d¢’ och att de sag medicineringen som en forsdkran om regelbunden kontakt med
sjukskoterskor. Flera empiriska studier visar att patienter har uttryckt att de ville vara sina 14-
kare till lags genom att folja deras tillsdgelser att ta injektionerna (Larsen & Gerlach 1996,
Bunn et al. 1997, Pereira & Pinto 1997). Det finns ockséd patienter som tycker att depabe-
handling &r effektivare och bekvidmare dn medicinering med tabletter (Pereira & Pinto 1997,
Walburn et al. 2001).

Oonskade effekter

Uppskattningsvis tar endast ungefér hilften av patienterna neuroleptika péd det sétt som léka-
ren ordinerat (Perkins 1999, Lacro et al. 2002). I en frageformulérsstudie bestaende av 96 de-
pabehandlade patienter svarar 17 procent av patienterna att de dr sékra pa att de vill fortsitta
depabehandlingen (Bunn ef al. 1997). And4 kommer de inte alltid till sina avtalade méten for
injektioner vilket antyder att de upplever beslutskonflikter som gor att deras foljsamhet varie-
rar.

Det ar vilkant att neuroleptika kan ge upphov till en rad biverkningar av olika svarhetsgrad.
Walburn et al. (2001) visar i den tidigare nimnda metaanalysen att i tva av 22 artiklar har
upplevelser av biverkningar undersokts och rangordnats. De fem vanligaste biverkningarna
var kénslor av trotthet, 6kad uttrottbarhet, viktokning, spdnning och inre oro samt koncentra-
tionssvérigheter. Biverkningar som orsakade forandringar i1 rorelseformagan (extrapyrami-
dala) uppgavs som mindre viktiga. En annan metaanalys bestaende av 53 artiklar visar att tra-
ditionella neuroleptika kan framkalla psykiska biverkningar i form av nedstdmdhet (dysfori),
kénsla av tomhet och nedsatt initiativforméga liksom nedsatt kdnsloméssig och kognitiv for-
maga (Lindstrom 1997). I ytterligare tva oversiktsartiklar rapporteras biverkningar som yttrar
sig som muskelstelhet, rastloshet och inre oro (akatisi) eller okontrollerbara, bisarra rorelser
(tardiva dyskinesier) som ofta ér irreversibla (Usher & Happel 1997). Nedsatt sexuell formaga
har ocksé rapporterats (Bebbington 1995).'

En empirisk studie bestdende av 92 neuroleptikabehandlade patienter visar att 42 procent av
patienterna, som fyllt i en skattningsskala, upplever biverkningar som goér dem trétta och
troga som mest besvirande (van Dongen 1997). Usher (2001) rapporterar frén en intervjustu-
die omfattande 10 personer, att forutom de redan ndmnda biverkningarna, upplever patienter
det plagsamt att inte lingre ha kontroll dver sin kropp. Larsen & Gerlach (1996) visar i en
studie omfattande 53 depdbehandlade patienter i 6ppenvard, genomford med skattningsskalor,
att lakare och patienter har olika uppfattningar om patienternas upplevelser av biverkningar
och livskvalitet. Studien visar att ldkarna tenderar att fokusera pa iakttagbara biverkningar,

! Dessutom orsakar neuroleptika en rad andra biverkningar som finns vil beskrivna annorstides (se t.ex. Usher
& Happel 1997, Cullberg 2000).



som de extrapyramidala, medan patienter fokuserar pd subjektiva biverkningar som slohet och
rastloshet.

Castle ef al. (2002) visar i en frageformulérsstudie, som omfattar 998 patienter, att patienter
som far depabehandling tenderar att rapportera allvarligare biverkningar och simre effekt av
behandlingen &n patienter som dr ordinerade tablettbehandling. Dessutom indikerar nagra
empiriska studier att patienter som tar sina depainjektioner oregelbundet oftare har storre for-
véntningar pd problem och biverkningar av medicineringen &n patienter som tar dem regel-
bundet (Bunn et al. 1997, Garavan et al. 1998, Smith ef al. 1999).

En studie av Bloch et al. (2001) omfattande 34 patienter genomford med en visuell analog
skala indikerar att injektioner med depéneuroleptika orsakar smérta vid injektionstillfdllet och
ett par dagar dérefter.

Andra aspekter

Patienter som behandlas med depaneuroleptika kan, utover biverkningar, uppleva att de inte
kan paverka sitt intag av medicinen eftersom injektionerna dr langtidsverkande (Pereira &
Pinto 1997, Garavan et al. 1998, Walburn et al. 2000, Kane et al. 2002). Dessutom kan bun-
denheten till injektionerna och resorna i samband med dem ocksé orsaka storningar i patien-
ternas vardags- och arbetsliv vilket kan inverka pd deras vilja att fortséitta depabehandlingen
(Bunn et al. 1997).

Tva empiriska studier visar pé att formedlingen av information och kunskap om depaneuro-
leptikabehandlingen é&r bristfallig. En frageformulérsstudiestudie av Pereira & Pinto (1997)
indikerar att patienter tycker att de inte fér tillrdckligt med information av ldkare och sjuk-
skoterskor. En intervjustudie av Smith ez al. (1999), omfattande 20 patienter som regelbundet
tog sina mediciner och 20 patienter som inte gjorde det, indikerar att patienter som inte tar
injektionerna regelbundet efterfragar mer information &n patienter som ér féljsamma till me-
dicineringen.

Depabehandling: sjukskoterskeperspektiv
Omvardnad i samband med depabehandling

Samspel karaktériserat av dmsesidighet déir patient och sjukskoterska samverkar for att under-
sOka patientens reaktioner pa sjukdom och medicinering anses vara en hornsten 1 psykiatrisk
omvardnad (Peplau 1988). I ett sddant samspel menar Peplau att sjukskoterskor intar olika
roller utifrédn sina egna fardigheter och kreativa formaga och hur de uppfattar patientens be-
hov. Néagra av dessa roller &r resursperson, ldrare, vigledare, konsult och teknisk expert.

Den brittiska sjukskoterskeforeningen (RCN 1996) liksom fOrfattarna till tva oversiktsartik-
lar', en om neuroleptikabehandling (Usher & Happel 1997) och en om depébehandling (Mar-

' Dessa tva oversiktsartiklar har valts eftersom de ér skrivna utifran ett sjukskoterskeperspektiv. Det finns ménga
oversiktsartiklar med rekommendationer for neuroleptikabehandling framst utifran ett medicinskt perspektiv.



land & Sharkey 1999), har formulerat riktlinjer och rekommendationer rérande sjukskoters-
kors delaktighet i neuroleptikabehandling. Rekommendationerna fokuserar framfor allt pa
sjukskoterskans uppgift att folja upp biverkningar. Vidare fokuserar de pa sjukskoterskans
vardande och undervisande funktion i samband med behandlingens utférande samt rollen som
patientens sprakror.

Medicinmottagningar

Tva empiriska studier visar pa att injektioner med depaneuroleptika ges vid psykiatriska 6p-
penvardsenheter med speciellt inrdttade medicinmottagningar dir dessa ges i intervall fran en
gang 1 veckan till var fjarde vecka. Den ena studien dr fran Skottland och omfattar 17 sjuk-
skoterskor och 202 injektionssituationer och genomfordes med icke-deltagande observation
(Turner 1993). Den andra studien &r australiensisk och omfattar fem sjukskoterskor (Muir-
Cochrane 1998). Den ir etnografisk och genomférdes med deltagande observation, faltan-
teckningar och intervjuer 1 samband med observationerna. Studierna visar att forhéllandevis
ménga patienter var inbokade for att {4 sina injektioner nir medicinmottagningarna var 6ppna.
Dérfor blev mdtena mellan patient och sjukskoterskor oftast korta. Turners studie visar att
sjukskoterskorna 1 genomsnitt hade fem minuter till forfogande per patient och att injektio-
nerna ofta gavs "pa I6pande band" vilket foranledde att patienterna fick koa. Muir-Cochranes
studie visar att sjukskdterskorna hade femton minuter per patient och att patienterna fick vélja
tidpunkt for sina injektioner.

Samspel mellan patient och sjukskoterska

Att lyssna pa patienten och ta hans eller hennes synpunkter pa allvar och svara pa patientens
uttryckta behov ses som en forutsittning for att hjélpa patienten till att forsta avsikten med
behandlingen. Dessutom anses sjukskoterskan vara vil ldmpad att tillsammans med patienten,
utforska hur medicineringen inverkar pd dennes vilbefinnande och dagliga liv (Usher & Hap-
pel 1997, Marland & Sharkey 1999). Vidare behdver patienternas expertkunskap och livserfa-
renhet erkdnnas och respekteras (Marland & Sharkey 1999).

Tva empiriska studier indikerar dock att sjukskdterskors samspel med patienter framst bestar
av socialt smaprat (Turner 1993, Muir-Cochrane 1998). En annan empirisk frageformulars-
studie, som omfattar 25 sjukskdterskor och 25 neuroleptikabehandlade patienter, visar pd att
sjukskoterskornas beddmningar inte alltid 6verensstimmer med patienternas uppfattning om
hur det ér att leva med depabehandling (Lund & Frank 1991). Ett exempel var att patienterna
uppgav mer konkreta och varierande skél dn sjukskoterskorna och att tolv av de 25 sjuksko-
terskorna men bara tre av de 25 patienterna angav bristande insikt om behovet av medicine-
ring som skal till patienternas motstdnd mot att medicinera

Andra sjukskoterskeuppgifter som beskrivs dr att ge patienter stod och végledning samt att
undervisa och informera om behandlingens positiva och negativa effekter (RCN 1996, Usher
& Happel 1996, Marland & Sharkey 1999). Emellertid visar en granskning av 64 depaneuro-
leptikabehandlade patienters journaler att patienternas forstdelse av sjukdom och behandling



hade journalforts 1 ungefar hdlften av fallen, vilket kan tolkas som att den andra hilften inte
har delgetts information (Bowler et al. 2000).

Vidare anges att sjukskoterskor, 1 sin roll som administratérer av depabehandling, &r vél ldm-
pade att engagera patienterna 1 beslutsfattandet rérande sin medicinering samtidigt som de re-
spekterar patienternas individuella behov och deras dnskemal om att vara eller inte vara del-
aktiga 1 behandlingens utformning (Lund & Frank 1991, Bunn ez al. 1997). Ett led i detta be-
slutsfattande kan vara att sjukskoterskor engagerar sig i utformningen av depébehandlingen
genom att fora patienternas talan i samarbetet med patientens ldkare (Usher & Happel 1997,
Marland & Sharkey 1999). Marland & Sharkey (1999) anger ocksa att mél for behandlingen
bor upprittas i samarbete mellan patient, likare och sjukskoterska.! En empirisk studie (Tur-
ner 1993) visar dock att samarbetet med ordinerande ldkare var otillfredsstdllande och att
sjukskoterskorna inte alltid var informerade om fordndringar i ordinationerna.

Att hantera reaktioner pa behandlingen

Att tillsammans med patienten undersoka dennes upplevelser av neuroleptikabehandlingens
onskvirda effekter i form av symtomlindring, dkat vélbefinnande och ett béttre fungerande 1
dagligt liv kan vara en hjdlp att underlétta patientens beslutsfattande om fortsatt medicinering
(Hughes et al. 1997, Usher & Happel 1997, Smith et al. 1999) %

Biverkningar anges ofta som den frédmsta orsaken till patienters ovilja att medicinera eftersom
de kan ge obehag och paverka hur patienternas fungerar i det dagliga livet. De kan ocksa for-
sdmra patienternas upplevelse av livskvalitet och motverka deras rehabilitering (SPF 1996,
SBU 1997). Sjukskoéterskor traffar patienterna regelbundet i samband med injektionsgiv-
ningen och har i sin utbildning fatt kunskap om mediciner och deras effekter. Det anses dérfor
vara en lamplig uppgift for sjukskoterskan att bedoma patienternas reaktioner pa medicine-
ringen och att hjélpa dem att hantera eventuella biverkningar (Usher & Happel 1997).

Depébehandling ar langsiktig och kan pagé under fem ar eller mer (Turner 1993, Bunn ef al.
1997). Dérfor rekommenderas att biverkningarna foljs upp ofta och regelbundet eftersom de
kan ta sig olika uttryck under behandlingens gang (Usher & Happel 1997, Marland & Sharkey
1999). Vidare kan patienter behdva sjukskoterskans hjdlp med information om strategier for
att hantera biverkningar. Nér biverkningarna upplevs som svara kan patienten behdva infor-
meras om att de kan lindras genom att dosen sénks eller med eventuellt tilligg av mediciner
(Usher & Happel 1997)°. Tva empiriska studier indikerar dock att sjukskéterskor inte foljer
upp biverkningar systematiskt (Turner 1993, Muir-Cochrane 1998). Samma sak rapporteras i
en frageformuldrsstudie omfattande 184 sjukskdterskor (Murray et al. 1998). Dessutom visas 1

! Vikten av att engagera nirstiende i neuroleptikabehandlingen understryks ocksa (Bebbington 1995, Malm
1997, Orhagen 1997).

% Se litteratur om “Compliance Therapy” (Kemp et al. 1996, Hayward et al. 2000) och om “The Health Belief
Model” (Bebbington 1995)

3 Att skriddarsy medicineringen till den enskilde patientens behov for att uppna ligsta effektiva dos 4r en sadan
metod (SPF 1996, SBU 1997, Kane et al.1998). Blodprovskontroller for att méta halten av medicin i blodet och
patienters forméga att bryta ned preparatet kan vara ett hjalpmedel (Dahl & Sjoqvist 1997).



en empirisk studie av Lund & Frank (1991) att bara fyra av 25 sjukskoterskor angav biverk-
ningar som skél for patienternas motstind att medicinera.

For att minimera upplevelser av smérta i samband med injektionen finns metoder beskrivna
om intramuskulér injektionsteknik (Rodger & King 2000) och andra atgérder (Turner 1993,
Bloch et al. 2001). Tva empiriska studier pekar pa att sjukskoterskor framst fokuserar pé tek-
nikaliteter 1 samband med injektionsgivningen utan att nirmare ga in pa hur de gor (Muir-
Cochrane 1998).

Problemomrade

Depéneuroleptikabehandling anses ha en avgdrande inverkan pa patienters hilsa, vélbefin-
nande och livssituation. Mélet for behandlingen &r att forbdttra patienternas psykiska hilsa
och vélbefinnande genom att lindra psykiska symtom. Emellertid kan medicineringen genom
sina psykiska och fysiska biverkningar av varierande svéarhetsgrad forsimra patienternas vil-
befinnande och funktionsforméga. Att ta injektioner kan upplevas som obehagligt och att ta
dem regelbundet kan paverka vardagslivet. Dessutom innebar depabehandling att patienternas
mdjlighet att styra medicinintaget begrinsas. Sdvida patienten inte helt frivilligt har valt
denna behandlingsform kan man se dennes rétt till sjdlvbestimmande som begrinsad.

Omvardnadens maél &r att etablera en mellanménsklig relation mellan patient och vardare sa
att virdaren kan bistd patienten i situationer som &r sjukdoms- och hilsorelaterade (Peplau
1992). Det forutsétter att vardaren har en dnskan och beredskap att uppfatta patientens behov
avseende hilsa och vilbefinnande for att kunna tillgodose dem i den specifika situationen
(Khuse 1999). For att varden ska bli meningsfull behover vardaren veta vad den skall inriktas
mot, t.ex. hdlsorelaterade behov eller som ett stod for patientens ritt till sjélvstdndighet och
eget beslutsfattande. Det kan handla om att aterstédlla psykiska eller kroppsliga funktioner sa-
vél som att ge ett personligt stdd till den enskilde patienten.

Sjukskoterskan som ger patienten injektionen kan ses som nyckelpersonen i omvardnaden av
patienten 1 depdbehandlingssituationen. Emellertid finns det fa empiriska studier som, ur ett
omvardnadsperspektiv, fokuserar pd hur patienter och sjukskoterskor upplever depabehand-
lingen och sitt samspel med varandra i denna situation. Resultaten fran de studier som finns
visar att sjukskoterskor inte pa ett systematiskt sdtt foljer upp patienternas reaktioner pa be-
handlingen (Turner 1993, Muir-Cochrane 1998, Murray et al. 1998) och att patienter och
sjukskdterskor har olika uppfattning om hur patienterna upplever depéneuroleptikabehand-
lingen (Lund & Frank 1991).

Vid tidpunkten for planeringen av foreliggande avhandlingsarbete saknades svenska empi-
riska studier om depaneuroleptikabehandling. Det var svart att ta fram uppgifter om fore-
komst av neuroleptikabehandling vid psykossjukdom i Sverige. Genomgang av Svensk ldke-
medelsstatistik visade att en betydande andel patienter behandlades med neuroleptika i depa-
beredning. Det var dock svart att fa tillgédng till information om hur manga patienter med psy-
kosdiagnos det gillde eftersom neuroleptika ocksd anvénds vid andra sjukdomstillstaind &n
psykoser. Vidare saknades empirisk forskning om hur neuroleptikabehandling i allménhet och



depdbehandling i synnerhet paverkar patienters upplevelser av vélbefinnande och livsvillkor.
Sjukskoterskors syn pa sin roll i depdbehandlingen samt patienters och sjukskdterskors sam-
spel 1 behandlingssituationen hade inte heller undersokts.

Foreliggande studie utgér fran antagandet att patienters och sjukskoterskors asikter om och er-
farenheter av depaneuroleptikabehandling och hur de uppfattar sitt samspel vid behandlingen
formar en bas for kunskap. Ett annat antagande ar att asikter och samspel dr kulturellt beting-
ade i en vid betydelse.

Syften

Denna avhandling syftar till att undersdka och beskriva hur patienter och sjukskdterskor upp-
lever langtidsbehandling med depaneuroleptika och samspelet med varandra. Avhandlingen
syftar dessutom till att ge en grund for beskrivningen av behandlingen genom att kartlagga f6-
rekomst av schizofreni och andra psykossjukdomar och fa en inblick i1 hur vanligt forekom-
mande depabehandling dr. Specifika syften for respektive delarbete ir:

I. att undersoka och beskriva incidens for schizofreni och andra psykossjukdomar samt
att folja upp en kohort bestaende av patienter som for forsta gdngen konsulterar
psykiatrin for psykossjukdom avseende konsumtion av neuroleptika och
funktionsférmaga.

II. att fa kunskap om vad sjukskoterskors medverkan i injektionsbehandling innebér for
deras upplevelser av samspel med patienter i den vardagliga
depédbehandlingssituationen.

III. att undersdka hur sjukskoterskor upplever patienternas autonomi 1 relation till
sjukskdterskornas professionella roll i samband med depébehandlingen vid
medicinmottagningar.

IV. att undersoka patienters erfarenheter av att leva med langtidsbehandling med
depaneuroleptika.

V. att undersoka patienters erfarenheter av delaktighet i beslutsfattande angéende deras
depébehandling.



Metoder

I forskningsprocessen har bade kvantitativa och framfor allt kvalitativa metoder anvints ( se
figur 1).

I: Femérsuppf6ljning av kvantifierbara data fran patientjournaler och register for 71
forstagdngssokande patienter for psykos.
Forekomst av depabehandling och f6ljsamhet
Omvérdnadsperspektiv?

II: Intervjuer med nio sjukskdterskor med III: Samma intervjuer som i I1
erfarenhet av att ge depaneuroleptikabehandling p| Sjukskoterskors forestéllningar om
Moraliskt dilemma i specifika situationer patientupplevelser
Ospecifika situationer? Patientperspektiv?
IV: Intervjuer med 11 patienter med erfarenhet V: Samma intervjuer som i IV
av langtidsbehandling med depaneuroleptika ~ ——— Forndjsamhet
Aterhimtning Fornojsamhet eller foljsamhet?
Samspel och delaktighet?

e

Framtida forskningsfrdgor

Figur 1. Forskningsprocessen

Metodologiska utgangspunkter

Delarbete |

Delarbetet dr en kohortstudie av delvis epidemiologisk, delvis deskriptiv karaktér.
Delarbetena II-V

Beslutet att anvénda kvalitativ metod utgar fran avsikten att fa en djupare forstielse for vad
foreteelsen depabehandling kan innebidra for patienter och sjukskoterskor och deras samspel.
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Eftersom avsikten var att studera behandlingens inverkan pé kanslor, tankar och vardagligt liv
utgar designen av delarbetena fran ett “tolkningsparadigm” (Schwandt 2000, Thorne et al.
1997). Ett grundantagande &r att minniskors forstaelse av en foreteelse beror pa hur de tolkar
sin varseblivning av denna foreteelse. En foreteelse, som depdbehandling, existerar i tid och
rum men ocksa for medvetandet i form av kénslor, tankar och forestéllningar. Dessutom upp-
levs en foreteelse alltid i ett sammanhang som kan vara tidsbundet, beroende av plats och
samspel med andra (Appleton & King 2002). Eftersom erfarenheter och aktiviteter alltid till-
skrivs en betydelse anses varje ménniskas forstielse av en foreteelse bidra till kunskapsut-
veckling (Schwandt 2000).

Saledes utgar delarbetena II-V fran antagandet att depdbehandlingen tillskrivs en betydelse
forst nir en enskild patient eller sjukskoterska tolkar sin varseblivning av behandlingen.
Dessutom kan betydelserna vara olika beroende pa vem som tolkar och vad som tolkas. Det
kan vara patienters och sjukskdterskors tolkningar av aktuella upplevelser men dven deras
minnen av tidigare erfarenheter. Aven en forskare tolkar sina varseblivningar av en annan
persons tolkningar av en tidigare upplevelse. Darfor behdver forskaren vara observant pé sina
tolkningar och hur de forhaller sig till forskarens forforstaelse. Olika strategier finns be-
skrivna for att minska risken for att forskarens forforstaelse, som bl.a. bestar av tidigare erfa-
renheter av en foreteelse och dithdrande tankar och kénslor, ska paverka tolkningen. For att
bli s& medveten som mojligt om sin forforstdelse rekommenderas att forskaren begrundar och
tydliggdr den (Nystrom & Dahlberg 2001).

Design
Delarbetena som ingar i avhandlingen &r explorativa och beskrivande.

Delarbete I dr en retrospektiv, longitudinell totalundersokning och baserar sig pd journal- och
registerdata for samtliga patienter som for forsta gdngen sokte vard for psykossjukdom. Un-
dersokningens fokus dr medicinskt och baserat pd data fran tre psykiatriska upptagningsomra-
den i Storstockholmsomrédet. Data samlades in under aren 1991-1997."

Delarbetena II-V &r kvalitativa beskrivande studier vars avsikt dr att ge en innehallsrik be-
skrivning av héndelser i vardagliga termer (Sandelowski 2000). Med detta menas att forsk-
ningsmetoden dr en eklektisk men rimlig kombination av urvalsmetod, datainsamling, analys
och presentationsteknik. Valet av intervjuer som datainsamlingsmetod grundar sig péd avsikten
att undersoka sjukskoterskors och patienters ihdgkomna erfarenheter av och spontana reflek-
tioner Oover foreteelsen depaneuroleptikabehandling. Dessutom gor kvalitativa intervjuer det
mdjligt att fa innehéllsrika beskrivningar av specifika foreteelser ddr deltagarna sjélva kan
vilja att berdtta om det som kénns viktigast i forhallande till studiens syfte (Kvale 1997).

Sjukskoterskorna (II-IID) rekryterades fran olika psykiatriska 6ppenvardsmottagningar i Stor-
stockholmsomradet under aren 1996 och 1997. Valet att rekrytera sjukskoterskor fran olika

' Det Gvergripande syftet med studien var att den skulle anvindas som jimforelsematerial till professor Johan
Cullbergs stora prospektiva studie med namnet “Behovsanpassat bemétande, behandling och uppfoljning av
forstagangsinsjuknade psykotiska patienter och deras familjer, Fallskdrmsprojektet”. Se Cullberg et al. (2002).
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mottagningar grundar sig pd antagandet att sjukskdterskorna skulle ge varierande svar bero-
ende pa hur behandlingen var organiserad och rddande behandlingspolicy pé varje enhet. Pati-
enterna (IV-V) rekryterades fran en psykiatrisk 6ppenvardsmottagning i Storstockholmsomra-
det som var specialiserad pé psykosvard under ar 2000. Eftersom avsikten ursprungligen var
att intervjua samtliga depébehandlade patienter var antagandet att patienter frdn en och
samma mottagning skulle ge mer varierande svar dn patienter som hade rekryterats fran olika
mottagningar.

Etiska stallningstaganden
Delarbete |

Denna undersokning ar baserad pa data ur befintliga patientjournaler och register. Tillstdnd att
uppritta register 6ver dessa patienter och data om dem inhdmtades hos Datainspektionen'. At-
girder 1 enlighet med detta tillstdnd vidtogs for att tillse att ingen obehorig skulle kunna
komma &t registret och att ingen enskild person skulle avsldjas i statistiska redovisningar eller
vetenskapliga rapporter. Registret avidentifierades efter det att alla data var inforda.”

Delarbetena ll-lll

Informerat samtycke inhdmtades fran sjukskoterskorna (II-V) efter det att de informerats om
undersdkningens syfte, muntligt och skriftligt (se bilaga 1). De informerades om att deltagan-
det 1 undersdkningen var frivilligt och kunde avbrytas om de sa onskade. Vidare tillfragades
de om de accepterade att intervjuerna bandinspelades, vilket samtliga gjorde. Sjukskoters-
korna informerades ocksa om att deras identitet inte skulle avsldjas i redovisningar av resul-
taten. Detta bedomdes vara viktigt for att undvika att kollegor skulle kunna kénna igen négot
citat som var typiskt for en speciell sjukskoterska, t.ex. en ‘kdpphést’. For att undvika att kol-
legor skulle fa kdnnedom om att en sjukskoterska hade intervjuats erbjods sjukskoterskorna
att vélja plats for intervjun. De valde alla att bli intervjuade pé sin arbetsplats. Det finns alltid
en risk att utlimna en yrkeskar eller verksamhet beroende pa hur data presenteras, vilket kan
bli ett etiskt dilemma for forskaren att ta stillning till.?

Delarbetena IV-V

Patienterna informerades forst av sina kontaktpersoner om undersokningens syfte, muntligt
och skriftligt (se bilaga 2). Informerat samtycke inhdmtades fran patienterna (IV-V) vid varje
intervjutillfdlle da de aterigen informerades om undersdkningen. Vidare pdmindes de om att
medverkan i unders6kningen var frivilligt och kunde avbrytas om de sa dnskade. Avsikten var
att ge patienterna tillfdlle att tala om eventuell oro infor att medverka 1 ett forskningsprojekt
och minska risken for forestdllningar om att medverkan i undersdkningen skulle kunna pa-
verka deras relation till behandlare som de var beroende av.

' Dnr 5225-97
? Forskningsetikkommittén Huddinge Sjukhus har godkant studien (HS 324/94)
? Forskningsetikkommittén vid Karolinska Sjukhuset har godkint studien (KS dnr 95:125)
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Intervjuerna med patienterna genomfordes vid minst tva tillfillen for att ge dem mojlighet att
tala om funderingar 6ver sin medverkan i forskningsprojektet och vad de sagt under tidigare
intervju. Dessforinnan hade de erbjudits att vélja plats for intervjun. Avsikten var att de skulle
kunna kdnna sig bittre till mods genom att de sjélva fick bestimma att intervjun t.ex. skulle
goras 1 det egna hemmet. Samtliga valde dock att bli intervjuade pa mottagningen. Vidare till-
frdgades deltagarna om huruvida de gick med pa att intervjuerna bandinspelades, vilket samt-
liga gjorde. Intervjuarens (BS) mangariga sjukvardserfarenhet och arbete med liknande pati-
enter som lider av psykossjukdom ansdgs kunna begrinsa risken for att vicka obehagliga
kanslor hos patienterna. Patienterna pamindes ocksa om att deras identitet inte skulle avslojas
1 redovisningar av resultaten. Risken fOr att medpatienter eller vardpersonal skulle kidnna igen
en intervjuad patient 1 en presentation av undersdokningen beddmdes som stor eftersom de
kom frin en och samma mottagning. Darfor krdvs stor noggrannhet i anvindandet av citat och
parafraseringar.'

Deltagare

Delarbete I innefattade ursprungligen data avseende 74 patienter i aldrarna mellan 18 och 45
ar, som for forsta gdngen sokte vard for psykossjukdom under &ren 1991-1992. Patienterna
skulle ha en psykosdiagnos enligt kriterierna 1 DSM-IV (1994). Journalanteckningarna visade
att tvéd patienter hade grava alkoholproblem och en patient en hjarnskada varfor de exkludera-
des. Det slutliga urvalet bestod av 71 patienter.

I delarbete II var urvalskriterierna att deltagarna skulle vara sjukskdterskor med specialistut-
bildning i psykiatrisk vard och minst tvd drs erfarenhet av att ge depainjektioner i psykiatrisk
Oppenvard. Sjukskoterskorna rekryterades genom kontakt som togs med olika psykiatriska
Oppenvardsenheter for att ge en kort information om undersdkningen och frdga om nagon var
intresserad av att deltaga. Nio sjukskdterskor accepterade, en man och atta kvinnor i aldrarna
38 till 61 ar. Deltagarnas erfarenhet av arbete vid medicinmottagningar varierade fran tva till
11 ar. Alla hade lang erfarenhet av psykiatriskt vardarbete, fran 14 till 31 ar. Delarbete III ar
baserad pé data fran denna undersokningsgrupp.

I delarbete IV var det enda urvalskriteriet att patienterna hade padgaende depaneuroleptikabe-
handling sedan minst tva ar. Deltagarna rekryterades genom sina kontaktpersoner. Dessa in-
formerade patienterna muntligt om undersdkningen samtidigt som skriftlig information 1&m-
nades. Dérefter tillfragades patienterna om de ville medverka. All vardpersonal hade blivit in-
formerad om undersdkningen och hade haft mojlighet att delta i diskussioner om uppligg-
ningen av den. Elva patienter tackade ja (se Tabell 1).

' Forskningsetikkommittén vid Huddinge Sjukhus har godkint studien (HS dnr 458/99)
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Tabell 1. Patientdata (n=11), baserade pé intervjusvar (IV-V)

‘Man 4 patienter
Alder 34-554r
Boende Skyddat 2 patienter
Ensam 2 patienter
Sambo (barn, fordlder, vén) 5 patienter
Husdjur 2 patienter
Civilstand Skild 4 patienter
Forélder 6 patienter
Utbildning Fullfoljt grundskola 3 patienter
Avbrutit grundskola 1 patient
Fullf6ljt gymnasium 5 patienter
Avbrutit gymnasium 1 patient
Universitet 1 patient
Inkomst Sjukpension 10 patienter
Arbete 1 patient
Psykossjukdom  Alder vid insjuknande 17 - 44 ér
Varaktighet 10 - 30 ar
Slutenvardstillfallen 2 ->10 ganger
Schizofrenidiagnos 8 patienter
Depdbehandling Tid mellan sjukdomsdebut och ordination <1 —20 &r
Behandlingens varaktighet 2,5-24ér
Intervall mellan injektionerna 2 - 4 veckor
Datainsamling
Delarbete |

For att identifiera forstagdngssdkande patienter 1 upptagningsomrade A (innerstad) insamla-
des data fran alla registrerade besok pd akutenheter vid sjukhus, alla journaler for patienter
som fatt psykiatrisk slutenvard och alla remisser till 6ppenvardspsykiatriska enheter. Remis-
serna var fran slutenvirdsenheter, distriktslikare eller egenremisser'. Datainsamlingen frén
upptagningsomradena B (ytterstad) och C (innerstad) forenklades eftersom den initiala proce-
duren visade sig vara tidsddande och svér att genomfora. I stéllet insamlades data frén pati-
entjournaler vid omradenas specialiserade psykosvérdsenheter (0ppen- och slutenvard). Dér-
utover tillfragades vardpersonal frén allménpsykiatriska kliniker om de under underséknings-
perioden hade behandlat forstagiangssokande patienter med psykos 1 6ppenvard.

Data avseende diagnos, neuroleptikaordinationer och funktionsformaga hdmtades fran pati-
entjournaler samt via fragor till vardpersonal nér noteringar saknades i journalerna. Uppgifter
om sjukskrivningar, sjukbidrag samt sjukpension himtades fran Forsdkringskassans databas

' Det innebir att en patient sjilv tar kontakt med en psykiatrisk oppenvardsmottagning for att fa hjalp med sina
problem.
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och om socialbidrag fran Socialtjdnsten. Data om slutenvardskonsumtion och tvangsvard er-
holls frén Socialstyrelsens patientregister och journalanteckningar.

Delarbetena II-1IV

Kvalitativa intervjuer anvindes som datainsamlingsmetod. De genomf6rdes med hjdlp av se-
parata intervjuguider for sjukskdéterskor (II) och for patienter (IV). Intervjuguiderna bestod av
olika temaomraden (se tabell 2). Efter det att en friga stiéllts efterstrdvades Oppenhet i svaren.
Formuleringar och ordningsfoljd anpassades till varje enskild deltagare under intervjun. For
att hjélpa deltagarna att fokusera pé fragor relaterade till behandlingen med depaneuroleptika
och att ge spontana reflektioner om egna erfarenheter visades ett fotografi forestdllande en
patient och en sjukskdterska i en vardaglig behandlingssituation (Ekholm & Fransson 1992).
Svaren foljdes upp med foljdfragor som syftade till att fa fortydliganden och behalla fokus pa
intervjufrdgan utan att medvetet stélla ledande fragor. Intervjuerna genomfordes i samtalsrum
pa respektive Oppenvardsmottagning och varade fran 15 till 90 minuter. Upprepade intervjuer
med patienterna genomfordes for att folja upp svaren i de initiala intervjuerna och se stabili-
teten 1 svarsmonstren Gver tid.

Data i delarbetena III och V bestod av texterna fran de bandinspelade och utskrivna intervju-
erna i delarbetena II och I'V.

Tabell 2. Intervjuguider och temaomraden

Sjukskoterskor

Patienter

Demografiska fragor (alder,
vidareutbildning 1 psykiatrisk omvardnad
och nir, antal ar inom psykiatrisk sluten-
och 6ppenvérd)
Depéneuroleptikabehandlingens
organisation

Erfarenheter av depédbehandlingen
Tankar och kénslor som vécks 1 samband
med att ett fotografi visas

Samspel med en enskild patient 1 en
specifik behandlingssituation
Delaktighet 1 behandlingens utformning

Demografiska fragor (8lder, skola, arbete,
tidpunkt for insjuknande, nuvarande
forsorjning, boende, sysselsdttning och
intressen, diagnos, depabehandling)
Erfarenheter av depadbehandlingen

Att vara depébehandlad patient

Tankar och kénslor som vicks i samband
med att ett fotografi visas

Samspel med sjukskoterskan i
behandlingssituationen

Delaktighet i behandlingens utformning

Dataanalys
Delarbete |
Tva ldkare med specialistutbildning i psykiatri diagnostiserade, oberoende av varandra, de

identifierade patienterna utifrdn symtom som var noterade i journalerna. Diagnostiseringen
genomfordes enligt kriterierna frin DSM IV (1994) tolv manader efter forsta vardtillfallet for
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att sikra mojlig schizofren utveckling. Diagnoserna grupperades under rubrikerna schizofrena
syndrom och 6vriga psykoser for att mojliggora jimforelser mellan grupperna avseende neu-
roleptikakonsumtion och funktionsférmaga.

Forsta vardveckans totala medicinforskrivning delades med sju for att fa en dygnsdos. Vid
andra mattillfallen valdes den forskrivna dosen som var narmast i tid till ett, tre och fem ar
efter inledd behandling. Neuroleptikadoserna rdknades om till motsvarande dos klorpromazin
enligt SPF:s (1996) rekommendationer. For omrdkningen av depaneuroleptikadoser till
dygnsdoser klorpromazin anvéndes Tuningers (1997, 1994) formel. Néar en patient, enligt
journalanteckningarna, tog for mycket eller for lite av medicinen eller inte hade kommit till
sina depainjektioner beddmdes denne som ofdljsam till medicinering. En patient bedomdes
som ‘totalt of6ljsam’ nir denne vigrade medicinering som ldkare bedomt skulle vara bra for
patienten.

Global skattning av funktionsférmaga (GAF) enligt DSM-IV (1994) genomfordes retrospek-
tivt utifrdn journalanteckningar av tva oberoende beddmare (AM och BS). Skattningarna
genomfordes vid forsta vardtillfallet och efter ett, tre och fem ar. For patienter som inte langre
hade kontakt med psykiatrin baserades skattningarna pa journalanteckningar, och nér journal-
anteckningar saknades péa telefonkontakter med patienter, samt information fran vardpersonal.
For patienter som hade avbrutit kontakten med psykiatrin och beddmdes som éaterstillda gavs
GAF-virdet 70 och for dem som bedémdes fortfarande vara psykiskt sjuka virdet 50. En pa-
tient bedomdes som &terstdlld nir denne uppskattades ha aterfatt sin arbetskapacitet och inte
behovde psykiatrisk vard langre.

Data bearbetades med beskrivande statistik och analyserades utifran icke parametriska meto-
der eftersom materialet var forhdllandevis litet. Chi2-test och Mann-Whitneys U-test anvén-
des for att undersoka om det forelag nagra signifikanta skillnader mellan incidenstalen 1 de tre
studerade upptagningsomradena och mellan GAF-vérden for grupperna schizofrena syndrom
och ovriga psykoser.

Delarbete IlI-lll

Delarbetena II-III ar framfor allt inspirerade av de tekniska riktlinjerna for fenomenologisk
vetenskaplig metod (Giorgi 1997) men dven andra metoder for kvalitativ innehéllsanalys
(Sandelowski 2000, Coffey & Atkinsson 1996). Dataanalysen baserades pa sammanlagt elva
timmars intervjuer med sjukskdterskor. Samtliga intervjuer var bandinspelade och utskrivna
till texter.

Databearbetningen i delarbete II var en priméranalys av datamaterial som fokuserade péa hur
sjukskoterskor upplever samspelet med enskilda patienter 1 specifika situationer. Ur den ana-
lysen utvecklades en ny frdga om sjukskoterskors forhallande till patienters autonomi och
sjukskoterskans egen sjilvstindighet i arbetet med depdbehandlingen. For att besvara den nya
frigan och utveckla teman anvindes den som vigledande begrepp i en retrospektiv tolkning
av intervjumaterialet. Detta bestod av generella data om ospecifika situationer som inte hade
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analyserats 1 delarbete II. Saledes genomfordes en sekundiranalys (Thorne 1998, Szabo &

Strang 1997).

1. Analysen inleddes med en genomldsning av intervjuutskrifterna for att fa en 6vergripande
forstaelse av deltagarnas erfarenheter av att administrera depabehandling. I nésta steg las-
tes utskrifterna igen och texten delades in 1 meningsbdrande enheter. Enheterna utgjordes
ibland av ndgra ord, ibland av ett ldngre stycke.

2. Utgaende fran den aktuella forskningsfragan konfronterades varje meningsbdrande enhet
med frigan om vad den uttryckte om depabehandling sett frdn ett omvardnadsperspektiv.
Olika tédnkbara betydelser provades pa varje enhet. Den betydelse som bedomdes bést
Overensstimma med innehallet i meningsenheten och den aktuella intervjutexten i sin hel-
het valdes.

3. Direfter omformulerades texten i den meningsbdrande enheten for att tydliggora ovansté-
ende betydelse. De omformulerade meningsenheterna matades in 1 textanalysprogrammet
NUD*IST' dir forskaren kodade texten genom att tilldela varje meningsbirande enhet ett
nyckelord. I nésta steg ldnkades nyckelord med likartade betydelser till varandra for att
bilda kategorier som tilldelades dvergripande nyckelord. Texten tillhdrande respektive
nyckelord himtades och granskades och om s& behovdes dndrades nyckelorden eller flyt-
tades till ett mer 1dmpligt nyckelord. Med hjdlp av programmet togs sedan alla texter till-
horande en viss kategori fram for vidare analys och sammanfattning. Nar det fanns behov
av att granska nagon text mer noggrant togs texten for det aktuella nyckelordet fram.

4. Overensstimmelser och skillnader i deltagarnas erfarenheter identifierades genom att jim-
fora dem med varandra och genom att soka dterkommande monster i kategorierna. Mons-
ter med liknande betydelser sammanstélldes till teman som innefattade individuella varia-
tioner. Slutligen relaterades temana till varandra och sammanfattades till ett dvergripande
tema.

Delarbetena IV-V

Analysen av intervjuerna med patienter baserades pa 21 timmars bandinspelade och utskrivna
intervjuer. Databearbetningen av delarbetena IV-V var densamma som i delarbetena II-I1I
bortsett fran att de meningsbdrande enheterna inte formulerades om utan matades in 1 text-
analysprogrammet NUD*IST som rddata. Databearbetningen i delarbete IV var en primaér-
analys av intervjumaterial som fokuserade pa hur patienter upplever att det ér att leva med de-
pabehandling. En ny fraga om hur patienter upplever sina mdjligheter till att deltaga i besluts-
fattandet angdende deras depabehandling genererades. For att besvara den nya fragan och ut-
veckla teman anvédndes denna fraga som vigledande begrepp i en retrospektiv tolkning av in-
tervjumaterialet. Detta bestod av generella data om samspel med sjukskdéterskor och andra in-
volverade 1 depdbehandlingen utifrdn ett foljsamhetsperspektiv. Med andra ord genomfordes
samma typ av sekundéranalys som i delarbete III.

! Non-numerical Unstructured Data Indexing Searching and Theorising. Programmet har tre system for att
hantera data: dokument, noder (nyckelord, koder) och attribut (ordinal- och nominaldata). Noder kan ldnkas till
varandra for att bilda kategorier och olika textuppsittningar kan tas fram for vidare analys. Det finns ocksa andra
mer sofistikerade funktioner (se Szabo & Strang 1997, Coffey & Atkinsson 1996). Att anvénda ett
textanalysprogram skiljer sig inte frdn manuell kodning och kategorisering bortsett frn att det &r enklare och
tidsbesparande eftersom man slipper “klippa och klistra” och det ar ldtt att &ndra noder.
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Analysen 1 delarbete II-V har inte foljt stegen linjart, utan det har varit en stindigt pagaende
rorelse fram och tillbaka mellan de olika stegen. Under hela analysprocessen begrundades
data och de modifierades fortlopande for att anpassa dem till nya insikter om dessa data, vilka
ocksé stimdes av mot hela textmaterialet.

Resultat
Delarbete |

Av kohortens 71 patienter hade 61 procent fatt en diagnos tillhdrande gruppen schizofrena
syndrom (Ss) och 39 procent gruppen dvriga psykoser (Op). Incidenstalet for patienter som
for forsta gangen sokte vérd for psykossjukdom var 19.8 i Ss-gruppen, 15.0 i Op-gruppen och
34.8 1 totalgruppen (berdknat pa 100 000 invanare i aldrarna 18-45 ar). Skillnaderna i inci-
denstal for de tre subkohorterna (undersokta upptagningsomriden) var inte signifikanta
(P>0.5).

Femarsuppfoljningen visar att Ss-gruppen har en hogre grad av medicinering, stérre vardkon-
sumtion och simre foljsamhet och funktionsformaga jamfort med Op-gruppen (se tabell 3).

Tabell 3. Femarsuppfoljning avseende neuroleptikamedicinering, vardkonsumtion och
funktionsforméga

Schizofrena syndrom Ovriga psykoser Totalgruppen

(N=43) (N=28) (N=71)
Konsumtion Ingen neuroleptika 4  (9%) 1 (4%) 5 (%)
av Neuroleptika 26 (60%) 11 (39%) 37 (52%)
neuroleptika Depabehandling® 8 (31%) 2 (18%) 10 (27%)
Pégaende medicineringb 34 (79%) 14 (50%) 48 (68%)
Dos kpz‘M (Md) 241 (168) 223 (125) 236 (148)
Bristande foljsamhet® 13 (42%) 1 (9%) 14 (33%)
Funktions-  Enbart 6ppenvard 5 (12%) 8 (28%) 13 (18%)
forméga Varddagar M° 146 54 110
Tvangsvéard 29 (67%) 11 (40%) 40 (56%)
GAF-virden® M 50 61 55
Aterhimtade 4 (9%) 11 (39%) 15 (21%)
Forsorjda av samhillet 31 (72%) 13 (46%) 44 (62%)

? Beriiknat pa neuroleptikabehandlade patienter

® Avser patienter som ir ordinerade neuroleptika vid femarsuppf6ljningen

“ Motsvarande dos klorpromazin utriknad pa respektive preparat (aritmetiskt medelvirde och median)

4 Avser sjukhusvard och vard i behandlingshem, ackumulerade varden under fem &r
°P <0.001, M £ 1SD per ar och diagnostisk grupp
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Delarbete Il

De intervjuade sjukskoterskorna berdttade att medicinmottagningarna utgjorde en del av re-
spektive psykiatriska dppenvardsmottagning och att de, tillsammans med andra sjukskoters-
kor, delade pa ansvaret for arbetet ddr. Medicinmottagningarna var oppna nagra timmar en
eller flera dagar i veckan. Mellan fem och tjugo patienter gavs injektioner vid varje tillfille.
Personalen péa respektive Oppenvéardsmottagning var indelad i tvé eller flera vardteam. Varje
kontaktperson' och dennes patient tillhérde ett av vérdteamen som leddes av likare.
Kontaktpersonens ansvar var att planera och samordna patienternas behandling och rehabili-
tering. Depainjektionerna gavs av sjukskoterskor som ibland var utsedda till kontaktperson.
Foljaktligen tillhorde de inte alltid samma vardteam som patienten och nér sd var fallet kunde
sjukskoterskorna inte delta 1 behandlingskonferenserna for patienten. Sjukskoterskorna upp-
fattade att deras huvudsakliga ansvar i depdbehandlingen var att utfora ldkarnas ordinationer
och att rapportera sina observationer till patientens kontaktperson eller ldkare.

Det 6vergripande temat belyser, frdn sjukskoterskors perspektiv, moraliska aspekter pé depa-
behandling och samspel med enskilda patienter i specifika behandlingssituationer. Det inne-
fattar fyra teman varav tva handlar om situationer dir sjukskoterskorna inte var ndjda med
samspelet och tva da de var ndjda med det. (se tabell 4).

Temat "Rdttfdrdigande grundat pa onskan att gora gott” hinfor sig till situationer som be-
skrevs som problematiska. Dessa situationer handlade om att ge depainjektioner till patienter
som var pé langre eller kortare permission under pagdende psykiatrisk tvingsvard och som
var motvilliga till behandlingen. Sjukskoterskorna uppfattade patienterna som utsatta och
maktlosa” men kénde sig forhindrade att tala 6ppet med patienten om hur de sag pa behand-
lingen. I stillet upptradde de bestimt och sag till att patienterna tog sina injektioner. Avsikten
var att bespara dem negativa konsekvenser, som att aterforas till slutenvérd, vilket kunde bli
en realitet for den patient som inte tog sin medicin. Vidare forsokte sjukskoterskorna gora be-
handlingssituationen sé lite obehaglig som mojligt. Sjukskoterskorna réttfardigade sitt hand-
lande med att deras avsikt var god och att de gjorde det som de ansdg vara bidst for den en-
skilde patienten.

I temat "Oformdga att handla i patienternas intresse” beskrevs situationer da sjukskdters-
korna kdnde sig kringskurna. Samarbetet med patienternas likare och kontaktpersoner upp-
fattades som otillfredsstéllande och den egna delaktigheten i beslut om behandlingens ut-
formning som mycket begridnsad. Samtidigt uppfattades patienterna som provocerande” eller
som “felaktigt medicinerade”. I sddana situationer beskrev sjukskoterskorna kénslor av mod-
falldhet. Ideologiska fragor om depdbehandlingen och sjukskoterskornas roll i den uppstod.
Sjukskoterskornas reaktioner péd patienternas beteende och avsaknaden av stdd och brist pa
delaktighet 1 behandlingsplaneringen himmade deras samspel med patienterna och darmed
deras formaga att agera for patienternas bésta och fora deras talan.

' Vanligen en mentalskotare eller sjukskoterska
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Tabell 4. Resultatsammanstillning for delarbetena I1-V

Sjukskoterskor Sjukskoterskor Patienter Patienter
11 11 v \Y
Over- Moraliska aspekter pé Sjukskoterskors  Vad som inte kan  Frén
gripande depabehandling och vilvilliga botas maste underkastelse
tema samspel med enskilda instéllning uthérdas - att till
patienter 1 specifika gentemot forlika sig med forndjsamhet
behandlingssituationer patienter depdbehandling
Tema 1 Rattfardigande grundat pA Samspel med Det var virre forr  Overvakad
vilvilja avsikt att gora - forlust av foljsamhet - att
gott - hog grad av egenkontroll vara foremal for
professionell andras beslut
auktoritet
Tema?2 Of6rmaga att handla 1 Paternalistiska Att lara sigleva  Oinformerad
patienternas intresse interventioner -  med medicinering foljsamhet -
lag grad av frén att inte
professionell vara delaktig
auktoritet till att bli sin
egen agent
Tema 3 Foljsamt samspel Svagt Atererdvrande Informerad
paternalistiska av egenkontroll i  f6ljsamhet -
interventioner -  vardagslivet forndjsamma
tillracklig konsumenter av
professionell tjdnster
auktoritet
tema 4  Att agera talesman pd ett Interventioner
godtagbart sitt avsedda att inte
skada - 1ag
professionell
auktoritet

Temat “Foljsamt samspel” belyser situationer di sjukskoterskorna tyckte att de hade forstatt
att en patients uttryckte kénslor av obehag, oftast rddsla och angest, infor injektionen. De hade
lyssnat pd patienten och tydliggjort vad de hade forstatt. Samtidigt hade de, 1 samspel med
patienten, kunnat bemdta denne pé ett sddant sétt att obehaget lindrades. I sddana situationer
uppfattade sjukskdterskorna att bade de sjdlva och patienterna kénde sig bekriftade och sale-

des nojda.
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I temat “Att agera talesman pd ett godtagbart sdtt” beskrevs situationer da sjukskoterskorna
forde en patients talan genom att formedla 6nskemal, antingen patientens eller sina egna, till
patientens ldkare. I sddana situationer kidnde sjukskoterskorna patienterna vél och tyckte att
deras samspel praglades av 6msesidig tillit. Vidare uppfattade sjukskoterskorna att samarbetet
med ldkaren fungerade vél och att denne var ’lyhdrd” for sjukskoterskornas synpunkter pa be-
handlingen. I sddana situationer tyckte sjukskoterskorna att de kunde fora patientens talan
dven om de inte alltid hade inhdmtat patientens informerade samtycke.

Delarbete Il

Detta delarbete dr baserat pd samma intervjuer som i delarbete II varfor medicinmottagning-
arna dr desamma. Delarbetets Gvergripande tema “Sjukskoterskors vilvilliga instdllning gent-
emot patienter” visar att sjukskoterskornas motivation for sitt bemotande av de depabehand-
lade patienterna bottnade i en Onskan att gora det som de trodde gagnade patienterna bast.
Samspelet med patienterna varierade med hur sjukskoterskorna uppfattade patienternas in-
stéllning till behandlingen och hur deras forméga var att fatta fornuftiga beslut om medicine-
ringen. Vidare varierade samspelet med hur sjukskoterskorna uppfattade sina mojligheter att
anvénda sin professionella kompetens 1 samarbetet med patienter, ldkare och kontaktpersoner.
Ett tema belyser samspel med patienter som sjukskoterskorna var kontaktpersoner for och tre
belyser situationer da sjukskoterskorna inte var kontaktpersoner utan bara traffade patienterna
1 samband med att de gav dem injektioner (se tabell 4).

I temat "Samspel med avsikt att géra gott - hog grad av professionell auktoritet” beskrev
sjukskoterskorna samspelet med patienter, som de var kontaktperson for. Samspelet kénne-
tecknades av 0msesidighet och samarbete. Det fanns tid att, tillsammans med patienterna, dis-
kutera depabehandlingen dven utanfor behandlingssituationen. Patienterna, vars instéllning till
medicineringen uppfattades variera, beskrevs som dppna for sjukskoterskornas synpunkter pa
behandlingen. Sjukskdterskorna ansdg sig sjdlva som informatorer och menade att de var ly-
horda och tillmotesgéende. Samtidigt uppfattade de att samarbetet med 1dkarna kénneteckna-
des av respekt for sjukskoterskornas professionella kompetens. I sddana situationer kénde
sjukskdoterskorna tillfredsstillelse och tyckte att deras vrdhandlingar var sjdlvstiandiga.

Temat ”Paternalistiska interventioner — lag grad av professionell auktoritet” belyser situatio-
ner som karaktiriserades av korta moten med patienter som sjukskoterskorna bedémde som
tvehagsna till depabehandlingen men beslutskapabla. Sjukskdterskornas dvertygelse var att
patienterna onskade en fordndring av sin medicin men fruktade negativa konsekvenser som
aterfall om medicineringen &ndrades. Samtidigt uppfattades patienternas tillstdnd som stabilt
och sjukskoterskorna trodde att patienternas vilbefinnande kunde forbéttras av en fordndring i
medicineringen. Sjukskoterskorna anvénde olika strategier, avsedda att overtyga, for att fa
patienterna att ta initiativ till att sjdlva fa en fordandring till stdnd. I de beskrivna situationerna
uppfattade sjukskdterskorna att deras professionella kompetens behandlades godtyckligt i
samarbetet med ldkare och kontaktpersoner. Sjukskoterskorna beskrev att de dven hir an-
véinde olika strategier for att Overtyga ldkare och kontaktpersoner om sina synpunkter pa pati-
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enternas behandling. Att behdva anvénda strategier pa detta sitt upplevdes som “frustreran-
de”.

I temat ”Svagt paternalistiska interventioner — tillrdcklig professionell auktoritet” beskriver
sjukskoterskorna situationer dar de upplevde att patienterna tydligt visade att de inte ville ha
injektionerna samtidigt som de inte litade pd patienternas formaga att fatta fornuftiga beslut
om depabehandlingen. Sjukskoterskorna forsokte dd, med hjdlp av olika dvertalningsstrate-
gier, fi patienterna att inse sitt behov av medicineringen och att det var bést for dem att fort-
sétta ta injektionerna. I sddana situationer uppfattade sjukskoterskorna att de var fria att an-
véinda sin professionella auktoritet i samspelet med patienterna. Emellertid uttryckte sjuksko-
terskorna tvehdgsenhet nér de reflekterade 6ver om det, trots att avsikten var god, var ritt att
bestimma Over patienterna. De ville skydda patienterna frdn negativa konsekvenser, som &ter-
fall, och hjdlpa dem att fungera i samhéllet genom att f4 dem att acceptera sina injektioner.

Temat ”Interventioner avsedda att inte skada — ldg professionell auktoritet” belyser situatio-
ner da sjukskoterskorna traffade patienter som de trodde hade “resignerat” infor livslang de-
pabehandling eftersom ingen hade lyssnat pd dem tidigare. Sjukskoterskorna uttryckte att de
inte hade blivit informerade om varfor dessa patienter var ordinerade depdbehandling och att
denna inte heller diskuterades pé behandlingskonferenserna. Samtidigt ansag sjukskoters-
korna att de sjdlva saknade mdjligheter att medverka i patienternas vardplanering eftersom de
uppfattade att deras professionella kompetens inte efterfrdgades i samarbetet med ldkare och
kontaktpersoner. Sjukskoterskorna beskrev sitt forhallningssitt i samspelet med patienterna
som beskyddande. For att inte skada genom att vicka fafangt hopp om forandring upptradde
de som om patienterna saknade egna onskemél om delaktighet i beslut rorande medicine-
ringen. Samtidigt vinnlade de sig om att tillfoga sé lite smirta som mojligt och bekréfta obe-
hag av biverkningar. I sddana situationer kénde sig sjukskoterskorna maktldsa och sag sig
sjdlva som redskap 1 behandlingen.

Delarbete IV

Patienterna berittade att de regelbundet besokte psykosmottagningens medicinmottagning,
som var Oppen nagra timmar ett par dagar i veckan, for att ta sina injektioner.

Det 6vergripande temat Vad som inte kan botas mdste uthdrdas - att forlika sig med depd-
neuroleptikabehandling” innefattar fyra teman som belyser hur patienter jamforde sina nuva-
rande erfarenheter av depabehandlingen med sina tidigare erfarenheter av psykotiska episoder
och behandling. De insdg nu fordelarna med behandlingen dven om de fortfarande kunde
kinna obehag av den (se tabell 4).

Temat ”Det var virre forr - forlust av egenkontroll” belyser minnen av psykotiska episoder
som hade upplevts som angestladdade och som att forlora kontrollen i en frimmande vérld.
Episoderna hade orsakat avbrott i patienternas liv och forluster i form av frihet, viardighet och
betydelsefulla sociala kontakter. Att ta emot injektionerna hade upplevts som att kapitulera
och forlita sig péd ldkarna, sjukskoterskorna och 6vrig vardpersonal utan att forsta varfor in-
jektionerna gavs eller vad de forvdntades gora med dem. Tvangsinjektioner beskrevs som
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mardromslika. Patienterna mindes biverkningarna som obehagliga och skrammande eftersom
de inte hade vetat att det var biverkningarna som gjorde att de inte kunde fungera normalt.
Dessa tillstdnd ville de inte ateruppleva.

I temat “Att ldra sig leva med medicinering” uttryckte patienterna att injektionerna var ett
nddvéndigt ont dven om de nu hade accepterat dem. Det hade blivit en vardagsrutin att ta
dem. Obehagliga kénslor av att sprutorna ibland gjorde ont och att fa ett "frimmande d&mne
injicerat” uttrycktes. Emellertid ansdgs injektionerna som uthérdliga i jimforelse med andra
obehagliga livshiandelser. Patienterna uttryckte att de hade lart sig att leva med biverkningar
pa gott och ont. Det goda beskrevs som att ”’fa hjélp att glomma svara upplevelser”, “nedsatt
sexuell lust 1 avsaknad av partner” och rastloshet som hjélp att utfora fysiska aktiviteter”.
Det onda uttrycktes som att bli ”handikappad” av biverkningar, framfor allt trotthet, och att

behdva anpassa sina vardagsaktiviteter och sitt umgédnge med andra till detta.

Temat ”Atererdvrande av egenkontroll i vardagslivet” visar att patienterna nu hade forstatt att
depabehandling var en forutséttning for att vidmakthalla mental hilsa och socialt fungerande.
Dérfor hade de bestdmt sig for att fortsdtta behandlingen. Medicineringen ansags forbéttra
formagan att hantera “upprorda kinslor” och ”péfrestande situationer”. Dessutom uppfattades
medicineringen ha bidragit till ett vilfungerande vardagsliv och forméga att genomfora akti-
viteter som patienterna tyckte var angeldgna. Livet hade blivit mer normalt och sjidlvkinslan
hade forbattrats. Dessutom uppfattade patienterna att medicineringen hjilpte dem ta ansvar
for relationer som var betydelsefulla for dem. Nér de tinkte pd framtiden uttryckte de hopp
om bot eller ytterligare aterhdmtning, &ven om de befarade att depabehandlingen kunde bli
livslang. Hopp om mediciner med mindre biverkningar uttrycktes ocksa.

Delarbete V

Det overgripande temat ”Fran underkastelse till fornojsamhet” handlar om att, fran att i bor-
jan av sjukdomsforloppet ha upplevt sig som passiv mottagare av behandling, nu vara forngj-
sam med de tjénster som tillhandahélls i samband med depabehandlingen. Medicinmottag-
ningen dr densamma som beskrivs 1 delarbete IV (se tabell 4).

I temat ”Overvakad foljsamhet - att vara foremdl for andras beslut” beskrev patienterna min-
nen av att ha blivit vermannade inte bara av psykossjukdomen utan ocksa av andra personer
1 sin omgivning. De hade uppfattat sig som foremal for behandling d&ven om de hade accepte-
rat att inte bli tillfrdgade om samtycke. De trodde att de hade ordinerats depainjektioner for att
lakare och annan vardpersonal tvivlade pa att de skulle klara av att ta tabletter. Patienterna ut-
tryckte att inga andra val stod till buds &n att underkasta sig ldkares beslut och lata sjuksko-
terskan ge dem injektionerna.

Temat ”Oinformerad féljsamhet - fran att inte vara delaktig till att bli sin egen agent” belyser
patienternas minnen av tiden di de hade lite kunskap om neuroleptika och dess effekter och
inte involverades 1 besluten om behandling. Informationen de hade fatt uppfattades som otill-
racklig och ibland svér att forstd. Den hade inte hjilpt dem forstd vad medicinen forvéntades
gora med dem eller att det var biverkningar de upplevde. Patienterna uttryckte att de nu hade
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accepterat att inte fa tillracklig information eller att inte aktivt fa delta i beslutsfattande om sin
medicinering. For att forstd sin situation hade de blivit sina egna agenter i sokandet efter kun-
skap genom att ldsa olika skrifter och fraga andra i sin omgivning. De hade konstruerat egna
forklaringar till vad som hade orsakat deras sjukdom genom att reflektera dver sina sjuk-
domserfarenheter, den information de inférskaffat och mdtena med andra patienter.

I temat ”Informerad foljsamhet - fornojsamma konsumenter av tjidnster” uttryckte patienterna
att de nu kinde sig informerade och att de kunde ta viss del i beslut om sin medicinering. Li-
karna uppfattades som tillmotesgaende ndr medicinska problem uppstod. Patienterna litade pa
dem och deras rad och anvisningar om depaneuroleptikabehandling som bésta alternativ. De
diskuterade inte sin medicinering med sjukskoterskorna och kontaktpersonerna. Dessa upp-
fattades 1 forsta hand som mellanhdnder mellan patienten och ldkaren. Sjukskoterskornas ar-
bete ansdgs vara att verkstilla ldkarens ordinationer. Sjukskoterskorna beskrevs som nog-
granna i det tekniska arbetet med injektionerna och de lét patienterna kontrollera att de fick
ratt preparat och dos samtidigt som de sdg till att undvika oonskade effekter av injektionen.
Kontaktpersonerna uppfattades som sprakror néir det géllde att fa recept fornyade och ordna
lakartider. Nar patienterna inte hade forstéatt vad ldkarna sagt konsulterade de sin kontaktper-
son for fortydliganden. De satte virde pa kontaktpersonernas uppmuntran att f6lja lakarordi-
nationerna. Patienternas beréttade att de kom till medicinmottagningen av andra orsaker dn
medicinska. Sjukskdterskorna déir uppfattades som vénliga och hjdlpsamma och det var trev-
ligt att smaprata med dem. Patienterna uppskattade ocksa att personalen bjod pa kaffe med
dopp och den samvaro de hade med medpatienter nédr de vidntade pa sin tur.

Diskussion

Denna avhandling syftar till att undersoka och beskriva hur patienter och sjukskoterskor upp-
lever langtidsbehandling med depaneuroleptika och samspelet med varandra. Avhandlingen
syftar dessutom till att ge en grund for beskrivningen av behandlingen genom att kartlagga f6-
rekomst av schizofreni och andra psykossjukdomar och fa en inblick i1 hur vanligt forekom-
mande depabehandling ir.

Reflektioner over resultaten
Psykossjukdomars forekomst och prognos

Delarbete I visar att incidensen for forstagdngssokande patienter for psykossjukdom i Stor-
stockholmsomradet dr 34.8 per 100 000 invanare i dldrarna mellan 18 och 45 ar vilket ér cirka
3 000 personer i samma &ldersgrupp. Denna incidens &r betydligt hogre 4n redovisade inci-
denstal 1 tidigare studier (Biehl et al.1986, Shepherd et al. 1989, Wiersma et al. 1998, Singh
et al. 2000). Detta giller trots att patienterna fitt diagnosen schizofreni enligt kriterier som
Overensstimmer forhéllandevis vdl med ramen for psykosdiagnoser. En forklaring till det
hdga incidenstalet kan vara den noggranna datainsamlingen liksom anstrdngningarna att dven
inkludera patienter som endast vardats i 6ppenvard (I).
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Det dr svart att forutsdga prognosen for en person som insjuknar i psykossjukdom. I forelig-
gande delarbete (I) bedoms femton patienter (21 procent) i totalgruppen vara aterhimtade vid
femarsuppfoljningen. Andra studier rapporterar att 20 till 42 procent av patienterna dr ater-
himtade efter fem ar (Biehl ez al. 1986, Shepherd ef al. 1989, Wiersma et al. 1998, Sing et al.
2000). Enligt Svenska Psykiatriska Foreningens (1996) uppskattning dr prognosen god for
omkring en tredjedel av patienterna. Inte desto mindre dr 44 patienter (62 procent) i total-
gruppen langtidssjukskrina eller sjukpensionerade vid femérsuppfoljningen (I). Motsvarande
siffror i Ss-gruppen var 31 patienter (72 procent) och i Op-gruppen 13 patienter (46 procent).
Dessa resultat pekar péd vilka konsekvenser en psykossjukdom har for manga av patienterna,
och sérskilt for patienterna 1 Ss-gruppen. Dessutom blir en femtedel av patienterna inte hjdlpta
av neuroleptikabehandling (SPF 1996). Resultaten visar pa att det kan vara viktigt att redan pa
ett tidigt stadium, och med hénsyn tagen till patienternas diagnos, planera behandlings- och
rehabiliteringsinsatserna och regelbundet utvérdera och revidera dem sé att patienter inte be-
handlas med neuroleptika mer 4n nédvéndigt.

Femérsuppfoljningen visar att patienterna i Ss-gruppen har en hogre grad av medicinering
med neuroleptika, inklusive depdbehandling, Gruppen har ocksa en simre foljsamhet jamfort
med patienterna i Op-gruppen. Av de tio patienter som depabehandlas vid femarsuppfol;-
ningen har atta utvecklat schizofreni (I) liksom &tta av de elva patienterna i delarbetena I'V-V.
En trolig forklaring till att s hog andel patienter med schizofreni behandlas med depédpreparat
ar sjukdomens allvarlighetsgrad och patienternas svarighet att inse sitt behov av langvarig
medicinering. For att forbéttra patienternas vilja till f6ljsamhet till medicineringen kan de be-
hova diskutera behandlingens for- och nackdelar regelbundet och 6ver tid (Smith et al. 1999,
Hayward et al. 2000). De kan ocksé behova utforligare information om sin sjukdom och me-
dicinering (Bebbington 1995) vilket ockséd patienterna uttrycker i de resultat som redovisas i
delarbete V.

Biverkningar av neuroleptika anses vara dosberoende (Kane et al. 1998). Den genomsnittliga
dygnsdosen neuroleptika for patienterna i delarbete I motsvarar 236 mg klorpromazin (me-
dian 148). Denna dos ar avsevért ldgre dn i1 andra studier som rapporterar dygnsdoser motsva-
rande 400 till 1885 mg klorpromazin (Reardon et al. 1989, Loebel et al. 1992, Szymanski et
al.1996). Resultaten (I) indikerar att de svenska ordinationerna for neuroleptikabehandling
forhallandevis vl foljer internationella riktlinjer (Kane et al. 1998) och WHO:s definierade
daglig dygnsdos for Haldol som é&r ett ofta anvint neuroleptikapreparat. For depdberedning
anges den dagliga dygnsdosen vara 3,3 mg vilket motsvarar 165 mg klorpromazin, och for
andra beredningar 8 mg, vilket motsvarar 400 mg klorpromazin. Patienterna i delarbete IV
klagar 1 dagsldget inte nimnvart over biverkningar vilket mojligen kan bero pa att deras neu-
roleptikadoser dr mattliga och anpassade till deras behov.

Sammanfattning av centrala begrepp

Att vara autonom, 1 betydelsen att vara beslutskompetent, betyder att ha forméga att fatta for-
nuftiga beslut utifrdn de val man sjilv gor (Tannsjo 1993, Beauchamp & Childress 1994). En
handling behdver inte vara baserad pa respekt for en persons autonomi for att vara moralisk.
Detta kan gilla nir personens beslutskompetens anses vara nedsatt och avsikten med hand-
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lingen ar att frimja dennes vélfard eller att beskydda denne. Bishop & Scudder (1990) anser
att begreppet professionell autonomi inte dr adekvat i teamarbete eftersom ingen teammedlem
ar autonom 1 samarbetssituationer. De anger att begreppet professionell auktoritet &r mer ade-
kvat och begreppet anvédnds dérfor i resultatbeskrivningen. Att agera ombud for en person kan
vara att fora dennas talan. For att denna handling ska vara optimal krdvs det att informerat
samtycke har inhdmtats i ett dkta partnerskap (Gates 1994).

Den oftast anvdnda definitionen av foljsamhet har formulerats av Sacket and Haynes (i Mur-
phy & Canales 2001). Begreppet avser i vilken utstrickning en patients beteende dverens-
stimmer med medicinska rekommendationer. Denna definition &r vid och kan innefatta mén-
ga typer av foljsamhet alltifran patvingad till sjalvvald (Marland 1999). Emellertid dr betydel-
sen av begreppet foljsamhet komplex eftersom den refererar till en persons mdjlighet till
sjalvbestimmande. Detta avspeglas i Dracup och Meleis (i Murphy & Canales, 2001) revide-
rade betydelse av foljsamhetsbegreppet, ndmligen i vilken utstrackning en person viljer bete-
enden som dverensstimmer med kliniska rekommendationer. Vidare méste valet vara baserat
pa samforstdnd uppnatt genom forhandlingar mellan behandlare och patient. Féljsamhetste-
rapi (Smith et al. 1999, Hayward et al. 2000) utgér fran antagandet att om upplevda fordelar 1
form av symtomlindring och béttre fungerande i dagligt liv vdgs mot upplevda nackdelar ar
det av betydelse for patienternas foljsamhet. Behandlingsinterventioner, som utgar fran anta-
gandet att patienter dr kapabla att sjdlva gora ansvarsfulla val, anses dessutom 6ka viljan till
foljsamhet mer &n om man endast tillhandahaller utbildning eller s6ker minimera biverk-
ningar.

Aterhéimtning handlar om en persons erfarenhet av att fysiskt och psykiskt atererdvra kon-
trollen Over sitt eget liv (Topor 2001) under det att denne &r autonom och ddrmed besluts-
kompetent (Jacobson & Greenley 2001). Enligt forfattarna dr dterhdmtning en subjektiv upp-
levelse av tillfrisknande som sammanhinger med en persons instéllning till och erfarenheter
av sjukdom och behandling. Aterhimtning innebér ocksé en vilja till forindring. Aterhéimt-
ning dr en fordndringsprocess som innefattar hopp, aterhdmtning (healing), egenmakt (empo-
werment) och tillhorighet (connection). Dessutom anses vardkulturen vara betydelsefull efter-
som patienterna dér kan fa stod av vardpersonal i sin aterhdmtningsprocess.

Aterhamtning
Aterhdmtning och féljsamhet

Resultaten 1 delarbete IV indikerar att patienterna har nétt framging i sin aterhdmtningspro-
cess. De kan blicka framat och se sma tecken pa utveckling och fordandring. De uttrycker hopp
om fortsatt aterhdmtning och att de ska kunna fa ett liv som dn mer liknar andras. Patienterna
har blivit sina egna agenter i inforskaffandet av kunskap vilket gor att deras foljsamhet i
dagslaget kan ses som informerad. De inser att de har en sjukdom och accepterar sitt behov av
depamedicinering for att kunna hantera symtom och péfrestningar samt undvika dterinsjuk-
nanden. Det patienterna beskriver kan tolkas som upplevelse av aterhdmtning och att de pa
egen hand har erovrat egenmakt. Emellertid dterstar frdgan om vad vardkulturen, d.v.s. sam-
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spelet med sjukskoterskor som administrerar behandlingen och andra involverade 1 behand-
lingen har betytt for patienternas kéinsla av aterhdmtning och foljsamhet (II-III).

Delarbetena IV-V visar att patienterna minns sig som sarbara och utelimnade till andras be-
slut 1 borjan av sjukdomsforloppet och att deras foljsamhet till medicineringen darfor kan ses
som Overvakad. Resultaten indikerar att patienterna med tiden har vant sig vid kénslan av att
inte vara involverade 1 beslutsfattande 1 behandlingsfragor och att inte fa tillrdcklig informa-
tion av ldkare och annan vardpersonal. Oavsett vad som verkligen giller uppfattar de att de
inte involveras 1 besluten om behandlingen och accepterar detta. Foljaktligen kan deras olj-
samhet under den aktuella perioden antingen ses som oinformerad eller upplevd som oinfor-
merad. I intervjuerna uttrycker patienterna att de kdnner sig forngjsamma med de tjénster som
tillhandahalls av ldkare, sjukskoterska och kontaktpersoner. De efterstriavar inte langre sadant
som de tycker sig inte kunna fa utan har accepterat att inte fullt ut vara delaktiga i besluten om
sin behandling och att inte fi tillriicklig information. Aven om innebdrden i begreppet folj-
samhet dr tvetydig kan det tolkas som att patienterna kommit till ro och kan dgna sin energi
till att ta itu med sadant som de kdnner att de sjdlva kan gora négot at.

Resignation kontra férnéjsamhet

Det finns likheter mellan resultaten i delarbete IIl:s tema: “Interventioner avsedda att inte
skada - ldg professionell integritet’, och delarbete V:s tema: “Informerad féljsamhet — fornoj-
samma konsumenter av tjdnster”. Dessa teman behandlar hur sjukskoterskor (IIT) och patien-
ter (V) upplever samspelet i depdbehandlingssituationen. Samtliga patienter och sjukskoter-
skor uppfattar att sjukskoterskornas huvudsakliga uppgift i behandlingen &r att ge injektioner-
na och inte utsitta patienterna for onddigt obehag. Samspelet bestir framfor allt av socialt
”sméprat”. Sjukskoterskornas uppfattar att patienterna ér resignerade infér depdbehandlingen
medan patienterna, oavsett om de dr tvidngsvardade eller inte, uttrycker forndjsamhet med
sjukskdterskans tjdnster.

Patienterna forvéntar sig inte ndgot stdd fran sjukskoterskorna (V), medan sjukskoterskorna
kdnner sig maktlosa eftersom de anser sig sakna befogenheter att anvdnda sin omvardnads-
kompetens savil 1 samspelet med patienterna som med deras behandlare (III). Sjukskoters-
korna uppfattar att de medverkar 1 en “’slentrianmaéssig” langtidsbehandling eftersom de tycker
att dessa patienters behandling sidllan diskuteras. De kénner sin egen foljsamhet som
patvingad eftersom de tycker att de inte dr informerade om varfor patienten depabehandlas. I
stdllet intar sjukskoterskorna en beskyddande attityd och talar inte om medicineringen med
patienten. De vill inte inge honom eller henne falska forhoppningar om att férdndring av be-
handlingen dr mdjlig. Emellertid ger patienterna uttryck for att inte behdva den formen av be-
skydd. De har accepterat kdnslan av att endast delvis involveras i beslut om behandlingen och
har skaffat sig information om den pé egen hand.

Eftersom sjukskdterskorna (IIT) och patienterna (V) ér valda ur olika grupper och dérfor inte
har haft kontakt med varandra finns det skél att soka forklaringar till att de beskriver innehal-
let i samspelet sa likartat. En bakomliggande orsak kan vara att patienter och sjukskdterskor
saknar mojlighet att 1dra kdnna varandra eftersom motena dr korta och inte 1dmnar utrymme



27

for att reda ut eventuella forutfattade meningar om varandra. En annan forklaring kan vara att
samstdmmigheten bottnar i tidigare erfarenheter av att det dr s hér det ska vara. En forklaring
till patienternas forndjsamhet ar att de uppskattar att bemdtas som normala konsumenter som
“koper tjénster”. Den mest sannolika forklaringen dr dock att urvalet spelar in. Sjukskoters-
korna kommer fran olika mottagningar och pratar om samspel med olika patienter vars folj-
samhet varierar. Patienterna kommer alla fran en och samma mottagning och samtliga beskri-
ver sig som foljsamma till medicineringen.

Upplevelser av samspel
Patvingade féljsamhet

Teman i delarbete Il ”Rdttfirdigande grundat pd vilvilja™ och ”Oformaga att handla i pati-
enternas intresse’” handlar om sjukskoterskors upplevelser av samspel med patienter vars
foljsamhet uppfattas som pétvingad. En anledning ar att patienterna vardas enligt lagen om
psykiatrisk tvingsvérd och att de anses oformdgna att fatta fornuftiga beslut om sin behand-
ling och ddrmed tvingas att ta sina injektioner i syfte att skydda dem fran att aterinsjukna
(Ténnsjo 1993, Beauchamp & Childress 1994). Sjukskoterskorna saknar mdjlighet att disku-
tera patienternas situation eftersom patienternas lékare inte finns tillgénglig pa den aktuella
mottagningen. Denna situation kan medfora att sjukskoterskorna av pliktkénsla tar ansvar for
att patienterna tar sina injektioner dven om upplever att detta kan vara en form av tvang.
Detta, i kombination med att patienternas beteende uppfattas som ‘provocerande’ paverkar
samspelet som blir bryskt. Emellertid rattfardigar sjukskoterskorna sin medverkan i1 utévandet
av ‘uttalat tvang’ med att de gor det de tror gagnar patienten bést (Liitzén & Nordin 1993,
Liitzén 1998).

I delarbete IV-V berittar tva av patienterna att de dr pd langtidspermission under pagéende
tvangsvard och att de inser det 16nlosa i att forhandla om sina injektioner eftersom det ar léns-
ritten som fattar det slutgiltiga beslutet. Det kan tolkas som att de har resignerat infér aukto-
riteters och myndigheters beslut men att de dnda har forlikat sig med detta forhéllande och att
det dessutom ger dem vissa fordelar (IV).

Strategiska sjukskoterskor

I delstudie IIL:s tema “Paternalistiska interventioner — ldg grad av professionell auktoritet”
ar sjukskoterskorna dvertygade om att patienterna behdver fa en dversyn av sin medicinering
och att detta skulle det gynna patienternas vdlbefinnande. De anser att patienterna ocksd ons-
kar en fordndring 1 sin medicinering samtidigt som de dr ambivalenta av fruktan for att dterin-
sjukna. Sjukskoterskorna uppfattar att patienterna dr formogna att fatta fornuftiga beslut men
att de har svért att tala for sig. Dessutom uppfattar sjukskoterskorna att patienternas lakare
och kontaktpersoner inte lyssnar pd dem nér de forsoker fora patientens talan. I dessa situatio-
ner uppfattar sjukskoterskorna att de méste anvénda olika strategier for att f& dem att lyssna.
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I samspelet med patienterna anviander sjukskoterskorna informativa och dvertalande strategier
for att paverka dem att handla pd det sitt som sjukskoterskan finner onskvért, d.v.s. att pati-
enten ska fora sin egen talan infor sin ldkare eller kontaktperson. Avsikten &r att inge patien-
terna hopp om att forédndring dr mojlig och forbittra deras mojlighet till delaktighet 1 beslut
om medicineringen. Detta kan tolkas som att sjukskoterskorna stridvar efter att ge patienterna
ett yttre stod 1 deras dterhdmtningsprocess (Jacobson & Greenley 2001) Ingen av patienterna i
delarbete V talar dock om ett dylikt samspel med sjukskoterskorna.

Stallforetradande beslutsfattare

Temat ‘Svagt paternalistiska interventioner — tillrdcklig professionell auktoritet’ handlar om
nér sjukskoterskorna dr dvertygade om att patienterna behdver depdbehandling for att bevara
sin psykiska hélsa och funktionsniva 4ven om de inte vill ha sina injektioner. Patienterna upp-
fattas sakna insikt om sin sjukdom och sitt behov av medicinering. De beddms dérfor inte
vara formdgna att sjdlva fatta fornuftiga beslut (Ténnsjé 1993, Beauchamp & Childress 1994).
Sjukskoterskorna anvénder dé sin kunskap och auktoritetsstéllning i samspelet med patien-
terna. Interventionerna dr aktiva och manipulativa och sjukskodterskorna &r bestimda och
overtalande. Avsikten dr att sékerstélla patientens foljsamhet till depdbehandlingen for att de
inte ska aterinsjukna. Patienterna tar slutligen sina injektioner och deras foljsamhet kan da ses
som Overvakad (Marland & Sharkey 1999). Emellertid &sidositts patientens autonomi och
kravet pa informerat samtycket trots att patienten inte dr tvangsvardad (Beauchamp & Child-
ress 1994). I dessa situationer har sjukskoterskorna aktivt valt att vara foljsamma till likarna
och deras ordinationer. Sjukskd&terskorna uttrycker dock motstridiga kdnslor om det rétta i att
sdtta sig Over en patients vilja men réttfardigar det med att deras avsikt &r att gora det de tror
gagnar patienten bist (Liitzén & Nordin 1993). Inte heller hir beskriver nagon av patienterna i
delarbete V ett sédant samspel med sjukskoterskorna.

Samarbete

Delarbete III belyser situationer da sjukskoterskan, som kontaktperson, har ansvar for att pla-
nera och samordna patientens behandling och forvéntas anvidnda sin professionella kompetens
1 samarbetet med patienten och dennes lékare. Samspelet dr inriktat péd att handla for patien-
tens bésta och samtidigt respektera dennes ritt till sjdlvbestimmande (Tannsjo 1993, Beau-
champ & Childress 1994). Sjukskoterskorna uppfattar bade sig sjélva och patienterna som
formogna att fatta fornuftiga beslut. I samspelet med patienterna inriktar sig sjukskoterskorna
pa att forbdttra patienternas kunskap om sjukdom och medicinering och diskuterar behand-
lingens for- och nackdelar for att hjdlpa patienterna att medverka i beslutsfattandet om sin be-
handling (Smith et al. 1999, Hayward et al. 2000). Avsikten dr att patienternas foljsamhet ska
bli 4n mer aktiv och informerad (Marland & Sharkey 1999). I dessa situationer kénner sjuk-
skoterskorna tillfredsstéllelse och tycker att de och patienterna samarbetar. Samtidigt uppfat-
tar sjukskoterskorna sin egen foljsamhet 1 relation till patientens ldkare som sjdlvvald efter-
som de har befogenhet att diskutera medicineringen med patienten och att fora patientens ta-
lan.
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Ingen av patienterna i delarbete V beskriver ett liknande samarbete med sjukskoterskor vilket
formodligen beror pa att ingen av dem har en sjukskoterska som kontaktperson. Daremot be-
skriver en av patienterna ett samarbete med sin kontaktperson som adr mentalskdtare pa ett lik-
nande sétt. Patienter som har problem med allvarliga biverkningar beskriver att de samarbetar
med ldkarna for att prova ut en lampligare medicin. Dessutom uppfattar patienterna att deras
kontaktpersoners fortydliganden av information som patienterna inte forstitt, pAminnelser om
vikten av att medicinera och att komma pa sina tider for att fa injektioner som en form av
samarbete.

Ovan beskrivna samspel kan tolkas som bra exempel pd hdnsynstagande till patienternas au-
tonomi (Tdnnsjo 1993, Beauchamp & Childress 1994) och foljsamhetsterapeutiska interven-
tioner (Smith et al. 1999, Hayward et al. 2000) samt yttre stod i aterhdmtningsprocessen (Ja-
cobson & Greenley 2001).

Metodologiska synpunkter
Design

Prevalens ér det matt som anvinds for forekomst av en sjukdom. Emellertid &r prevalens svar
att mita eftersom det finns patienter som lider av psykossjukdom som inte séker psykiatrisk
vard och dérfor inte kan identifieras med hjdlp av register och patientjournaler (Borgéa 1993). I
delarbete I, som dr en totalundersdkning, har i stillet incidensen for patienter som for forsta
gangen soker vard for psykossjukdom undersokts. I delarbete I planerades initialt att patient-
intervjuer skulle ingd i undersdkningen. Manga patienter avbdjde dock att bli intervjuade nir
det blev aktuellt bl.a. for att de inte ville bli pdminda om sin psykotiska episod eller var oro-
liga for att sjukdomen skulle avsldjas. Intervjuerna valdes dé bort for att undvika ett stort bort-
fall.

I delarbetena II-V var den ursprungliga planen att géra icke-deltagande observationer av de-
pabehandlingssituationer och i anslutning till observationerna intervjua patienter och sjuk-
skoterskor om hur de hade uppfattat behandlingssituationen och det samspel som forekom
dér. Videoinspelningar av situationerna diskuterades ocksa, bl.a. for att anvéndas vid intervju-
erna. Emellertid bedomdes behandlingssituationen som kénslig eftersom patienterna méaste kla
av sig och visa intima kroppsdelar f6r en okidnd observator. Dessutom ansigs det svért att in-
himta informerat samtycke, framfor allt frin patienterna, eftersom depabehandlingen oftast
sker pa medicinmottagningar dér manga patienter ges injektioner under en begridnsad tidspe-
riod. Darfor valdes enbart intervjuer for att inte krdnka deltagarnas integritet och av praktiska
skal.

Samtliga delarbeten (I-V) baserar sig pa undersékningar gjorda i Storstockholmsomradet. Re-
sultaten dr darfor specifika for storstadspsykiatri, vilken skiljer sig fran landsortspsykiatri
bade vad betrdffar forekomst av psykossjukdomar och vérd (Borgd 1993).
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Urval

I samtliga intervjuer (II-V) visade det sig att depainjektionerna gavs pa medicinmottagningar
vid de psykiatriska dppenvardsmottagningarna. Eftersom bara en sjukskdterska vid varje en-
het intervjuades dr det mojligt att bara de som hade ett kritiskt forhéllningssitt till depabe-
handling accepterade att delta i undersokningen. Ansvaret for rekryteringen av patienter hade
overlétits till patienternas kontaktpersoner. Elva av 40 tillfrdgade patienter accepterade att
medverka. Ett tjugotal patienter hade inte tillfrigats. Alla intervjuade patienter uttryckte en
mer eller mindre positiv instidllning till depabehandlingen vilket kan bero pé att patienter med
en negativ instdllning inte var motiverade att delta i undersdkningen. Den positiva instill-
ningen kan ocksé bero pé att patienterna rekryterades frdn en specialistmottagning. Medicine-
ringen kan ha varit skriddarsydd i enlighet med patienternas behov och patienterna kan ha va-
rit vl omhindertagna pd andra sitt. Det dr ocksa vl ként att det &r svart att rekrytera patien-
ter, som inte dr foljsamma till behandling, till att delta i forskning (Walburn ef al. 2001). Det
ar inte osannolikt att ett annat urvalsforfarande kunde ha genererat annorlunda svar.

Intervjuer

Eftersom samspelet mellan patienter och sjukskoterskor 1 depabehandlingssituationer &r ett
foga studerat omrdde (Marland & Cash 2001, Usher 2001) var deltagarna fria att tala om det
som de tyckte var viktigt for dem i forhallande till intervjufragorna (II-IV). Intervjuaren (BS)
vinnlade sig om att vara 6ppen och lyhord och att ge deltagarna sin odelade uppmirksamhet
vilket ibland innebar att det var svart att i intervjusituationen omedelbart se svarens relevans i
forhallande till frdgan. Deltagarnas vetskap om att intervjuaren hade mangarig klinisk erfa-
renhet av psykiatriskt vardarbete kan ha haft inflytande pa deras svar och pd intervjuarens
uppfoljningsfragor. Det dr mojligt att en intervjuare utan denna erfarenhet hade fatt andra
svar. Det anses dock vara en fordel att intervjuaren dr bekant med forskningsomrédet (Kvale
1996). Den overgripande fragan fokuserade pa deltagarnas specifika moten med enskilda pa-
tienter (IT) respektive sjukskoterskor (IV) 1 behandlingssituationen.

Sjukskdterskorna (II) berédttade oppet om sina erfarenheter, kdnslor, handlingar och motiv 1
samspelet med enskilda patienter. De gav intryck av att ateruppleva métena och beskrev sam-
spelet med patienterna pa ett sédtt som uppfattades som tillforlitligt eftersom sjukskoterskorna,
1 merparten av situationerna, framstéllde sig sjdlva i ofordelaktig dager. Det &r mojligt att
sjukskoterskorna valde att berdtta om héndelser som berdrt dem kidnsloméssigt vilket kan vara
orsaken till att de framfor allt beskrev moten med tvangsvérdade patienter. Sjukskoterskorna
berdttade ocksa om mer generella situationer som belyste depdbehandlingens komplexitet
(IIT). Vidare beskrev sjukskdterskorna (II-III) inga systematiska interventioner for att for-
bittra patienternas foljsamhet eller folja upp biverkningar. Det kan troligtvis forklaras med att
intervjufragor inte var specifikt fokuserade pa sadana frigor eller att de korta motena med pa-
tienterna inte tillit sddana interventioner (Muir-Cochrane 1998). Sjukskoterskorna uttryckte
att de uppskattade att ha fétt tala om sin roll i depéneuroleptikabehandlingen eftersom deras
erfarenhet var att sjukskdterskor sillan tar upp sadana fragor.
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Patienterna fokuserade framfor allt pa hur det var att leva med behandlingen (IV) och sam-
spelet med ldkare (V). I borjan av intervjuerna gav patienterna korta och ytliga svar som un-
der intervjuns ging blev mer innehallsrika. Det &r mojligt att intervjumetodiken och de uppre-
pade intervjuerna, som tilldt tystnader och uppmuntranden att berétta mera, hjdlpte patienterna
att reflektera 6ver och utveckla sina svar. Minnen av tidigare erfarenheter fick en framtra-
dande roll. Ovéntat nog uttryckte ocksa de tvangsvirdade patienterna en forhallandevis posi-
tiv instdllning till depabehandlingen. Den instidllningen kan mdjligen forklaras med patienter-
nas legala status och deras eventuella rddsla for repressalier om deras negativa instillning av-
slojades. De kan sédledes ha ként sig osdkra pa intervjuarens garantier om konfidentialitet.
Ingen patient uttryckte kdnslor av obehag under intervjuerna och nistan alla uppskattade att
dela med sig av sina erfarenheter De som stillde in motet eller inte infann sig till en intervju
bad om tid for en ny intervju. De flesta uppgav att de ville bidra till forskning som syftade till
att finna battre behandlingsmetoder for patienter som lider av en psykossjukdom.

Analyser

Forfattarens avsikt var i borjan av avhandlingsarbetet att anvdnda fenomenologisk beskri-
vande metod (Giorgi 1997). Under databearbetningen med delarbeten II-III visade det sig att
intervjusvaren var fragmenterade och inneholl fler aspekter dn det som var fokus for intervju-
erna. De var dérfor svéra att forena med den fenomenologiska metodens intention, d.v.s. en
fordjupning av ménniskors erfarenheter av en specifik foreteelse. Den fenomenologiska me-
todens tillvigagangssétt bedomdes emellertid vara ldmpligt genom sin systematik och nog-
grannhet. Darfor valde forfattaren att anvinda metodens tekniska steg 1 en kvalitativ inne-
héllsanalys (Coffey & Atkinsson 1996, Sandelowski 2000). Eftersom intervjumaterialet var
omfattande fanns det anledning att analysera det ytterligare (II-V). Darfor genomfordes se-
kundédranalyser (III och V).

Att gora sekundéranalyser medfor vissa problem (Szabo & Strang 1997, Thorn 1998). Inter-
vjuerna dr genomforda for att besvara en specifik forskningsfraga. Den nya fragan som stélls
till data dr resultatet av forskarens tolkning av ursprungsdata. All forskning &r behéftad med
trovardighetsproblem som kan accentueras 1 en sekundéranalys. Intervjuer sker i samspel
mellan forskare och informant. Forskarens fragor och kroppssprék kan ha haft inflytande pa
deltagarna och deras svar. Dessutom finns risken att insamlade intervjudata &r otillrdckliga for
att besvara den nya frdgan och att nya data dérfor méste samlas in. Det finns ocksé en etisk
komplikation genom att sekundédranalysen inte varit foremal for informerat samtycke. I delar-
betena II och IV var informationen till deltagarna tillrdckligt bred for att inkludera samtycke
aven till sekunddranalyserna. For att begrénsa eventuellt inflytande av forfattarens forforsta-
else 1 sekundédranalysen granskades resultatens trovérdighet av medforfattarna till artikeln.
Resultaten granskades ocksa for att bedoma om en publicering skulle kunna vara till men f6r
deltagarna eller gruppen de representerar. Resultatbeskrivningarna ansdgs inte utelimna né-
gon individ eller grupp pa ett skadligt sétt.
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Kvalitetskriterier
Delarbete |

De stora skillnaderna i incidenstalen mellan de tre upptagningsomradena (A, B, C) 1 delarbete
I dr inte signifikanta men 4nd4 virda att notera. En forklaring kan vara att patienterna fran ett
upptagningsomrade bestar av en ettarskohort och fran de tva andra av tvaéarskohorter. Det &r
mdjligt att incidensen i ettarskohorten visar en tillfdllig 6kning av insjuknanden som inte mot-
svarar den genomsnittliga incidensen. En annan forklaring kan vara att samtliga journaler
samlades in 1 ettdrskohorten emedan endast sluten- och 6ppenvérdsjournaler fran journalarkiv
vid enheter som var specialiserade 1 psykosvard samlades in frin tvaarskohorterna. Vidare
tillfrigades vardpersonalen om de mindes psykotiska patienter som de behandlat i 6ppenvard.
Patienter kan ha missats med denna metod eftersom den var beroende av personalens bedom-
ningar. Patienter som inte initialt har beddmts lida av psykos kan ha missats (Osby 2000).

Att anvdnda andrahandsmaterial, som patientjournaler, kan ocksa utgora en risk eftersom det
kan finnas brister i journalforingen. Exempelvis var det var problematiskt att skatta den glo-
bala funktionsnivan (GAF) utifrdn journalanteckningarna. Nér det géller vardkonsumtion och
forsorjning jaimfordes journaldata med registerdata som &r beroende av kvaliteten péd inrap-
porterade uppgifter. De mest trovdrdiga uppgifterna valdes. Undersdkningen é&r liten varfor
endast icke-parametrisk statistik har anvénts i analysen.

Delarbete II-V

For att gora det mojligt att granska hur forskaren har gatt till viga har forfattaren (BS) vinn-
lagt sig om att beskriva alla steg i forskningsprocessen sa noggrant som mojligt. Det dr dock
bara den som far ta del av beskrivningen som kan bedoma hur begriplig den ar och hur vil de
olika stegen géir att folja. Samma sak gdller mdjligheten att generalisera resultaten och
tilldmpa dem 1 olika vardsammanhang.

Nar det géller forskningens giltighet behdver forskaren handskas med sin subjektivitet genom
hela forskningsprocessen, fran idé till fardig artikel (Sandelowski 1983). Forfattarens forfors-
tdelse, som baserar sig pa mangarig erfarenhet av att arbeta med patienter som behandlas med
depaneuroleptika, har hanterats pd olika sétt for att minimera dess inverkan pa forskningsar-
betet. Forforstaelsen har begrundats och formulerats 1 text for att halla den 1 &minnelse under
olika faser i forskningsprocessen. Intervjuerna var oppna och ledande fragor undveks. Den
kvalitativa innehallsanalysens systematiska och noggranna metodik for att analysera data och
att stanna sa ndra en beskrivande nivd som mojligt anségs begrdnsa inflytandet av forfattarens
forforstaelse. Detsamma géller de regelbundna seminarier som holls inom en grupp dispute-
rade forskare och doktorander, vid vilka forfattarens forforstaelse i relation till forskningen
diskuterades under olika faser av studien.
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Slutsatser och implikationer
Resultat

Detta forskningsarbete dr grundat i en explorativ ansats dir bade kvantitativa och kvalitativa
metoder har anvénts. Resultaten anger att det arliga insjuknandet i psykossjukdom &dr vanli-
gare dn forvintat. Det sociala utfallet for patienter fem &r efter insjuknandet &r negativt och en
stor andel av patienterna har sjukpension. En forklaring kan vara patienters bristande foljsam-
het till medicinering och otillracklig uppfoljning av patienternas reaktioner pd medicin och
behandling. De patienter som intervjuats i studien uppger alla att de &r foljsamma till medici-
neringen. Trots detta dr alla utom en sjukpensionerade. En fraga som kan stillas ar vilken in-
verkan depébehandling har pa utfallet.

Studierna utgér frdn data som inhdmtats fran en storstadsregion. Dir framkommer att neuro-
leptikabehandling i1 depdform &dr vanlig och att den administreras vid medicinmottagningar.
Resultaten tyder pa att patienters och sjukskoterskors medverkan i rehabiliteringsplanering
och beslutsfattande i medicineringsfragor &r visentlig for deras autonomi och samspelet dem
emellan. Av intervjuerna med sjukskoterskor framgar att dessa uppfattar att deras professio-
nella auktoritet dr beroende av hur depébehandlingen ar organiserad. Sjukskdterskornas kort-
variga och begrinsade kontakter med patienterna i behandlingssituationen gor att samarbetet
mellan sjukskdterska, patient och ldkare motverkas. Sjukskdterskorna uttrycker att de ofta inte
far utnyttja sin professionella kompetens fullt ut i behandlingsarbetet. De kan da uppleva att
de inte formér utveckla sin relation till patienten vilket gor det svért for dem att motivera pati-
enterna till fortsatt behandling och ge dem stdéd under behandlingens gang. Av resultaten
framkommer emellertid ocksa att nir den injektionsgivande sjukskoterskan samtidigt &r kon-
taktperson for patienten, och dirmed har det 6vergripande ansvaret for att samordna patien-
tens vard och behandling, finns det utrymme att frimja patienternas autonomi. D4 finner sjuk-
skoterskan att det finns tid och moéjlighet att stodja patienten och fa honom eller henne att se
depabehandlingens betydelse och dess for- och nackdelar.

Patientintervjuerna belyser en aspekt av depdbehandlingen som inte tidigare studerats dven
om det dr ett vanligt &mne 1 vardforskning, d.v.s. patientens delaktighet i beslutsfattande. Re-
sultaten antyder att informerad f6ljsamhet sammanhénger med hur och i vilken grad patienten
inforskaffat kunskap om sjukdom, behandling och sociala och psykiska effekter av medicine-
ringen. Patienternas erfarenhetskunskap dr dirvid viktig. Slutsatsen dr ocksa att patienterna
uttrycker forndjsamhet med behandlingen och de tjénster som tillhandahalls av framfor allt
lakare men dven av sjukskoterskor och kontaktpersoner. Patienterna uttrycker att depébe-
handlingen, trots biverkningar, har gjort det mdjligt for dem att fungera psykologiskt och so-
cialt i vardagslivet trots en allvarlig och handikappande sjukdom. Hur patienterna uppfattar
sin medverkan i1 beslutsfattande rérande medicinering och behandling dr dock beroende av
den information de far av likare och annan vardpersonal.

Den ojdmlika och asymmetriska relationen mellan sjukskdterska och patient och patienternas
beroende av psykiatriska tjdnster har betydelse for hur patienterna upplever depdbehand-
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lingen. Intervjuerna med sjukskoterskorna visar att dessa édr beredda att ta ett storre ansvar for
de depabehandlade patienterna. De uttrycker att de onskar f& mojlighet att utveckla en relation
som gor att de tillsammans med patienten kan undersdka och f6lja upp depdbehandlingen, och
hur patienten upplever att det dr att leva med den. Resultaten indikerar ocksé att patienterna
uppfattar att de forvédntas vara foljsamma och inte ifrdgasitta behandlingen. Bade patienter
och sjukskoterskor uttrycker att deras medverkan i beslut rérande behandlingen ar begrinsad.

Implikationer

Strategier kan behdva utvecklas som ger sjukskdterskor 6kade mojligheter att fora patienter-
nas talan i behandlingsplaneringen. Vidare framkommer behovet av att skraddarsy medicine-
ringen utifran den enskilde patientens behov med tanke péd hur biverkningar kan inverka pa
livskvaliteten.

Sammanfattningsvis visar resultaten behovet av fortsatt klinisk forskning om hur organisatio-
nen av depdbehandlingen kan utvecklas, sdrskilt med hénsyn till sjukskéterskors och patien-
ters mojligheter till delaktighet 1 behandlingsbeslut. Det inbegriper behovet av att undersoka
vilken typ av stdd, fran ett patientperspektiv, som skulle kunna gynna patienters aterhdmtning.
Vidare har nya fragor genererats som exempelvis kan anvindas i interventionsstudier. Sadan
forskning kan bidra med kunskap som skulle kunna tillimpas i utbildningssammanhang, kli-
niskt arbete och organisationsutveckling.
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Summary in English

Depot-neuroleptics for better or for worse — patients’ and nurses’
experiences of long-term treatment in psychiatric outpatient care

Background

Patients treated with neuroleptics may, for different reasons, be unable or unwilling to take
the medication. A solution to this compliance problem is to treat patients with long-acting de-
pot neuroleptics, which allows mental health professionals to control patients’ intake of the
medication. The treatment, however, often causes distress due to side effects and pain from
injections. The treatment also limits patients’ possibilities to influence their intake of the
medication. The administration of depot neuroleptics at outpatient clinics is a common task
for psychiatric nurses in many countries. The procedure is characterised by brief contacts
between the nurse and the patient, often allowing little opportunity for adequate monitoring of
the treatment as well as a deeper dialog between the nurse and the patient.

Although many patients are receiving depot neuroleptics, there is limited empirical research
about how neuroleptics, and specifically depot neuroleptics, affect patients’ experiences of
wellbeing and their living conditions. Moreover, considering that the administration of depot
neuroleptics is a common task for nurse, the research about how nurses view their involve-
ment in depot treatment has not been investigated. Another area of interest is how patients and
nurses experience their interactions. In the present thesis it is assumed that knowledge about
patients’ and nurses’ attitudes towards and experiences of depot neuroleptic treatment and
how they experience their interactions is important for making necessary improvements in
treatment and care of persons who need depot neuroleptics.

Aims

The overall aim of this thesis was to explore and describe how patients and nurses experience

long-term treatment with depot neuroleptics given by injections and their interactions with

each other. Moreover the intention was to give a foundation for the description of the treat-
ment by delineating occurrence of schizophrenia and other psychotic disorders to get an in-
sight into how common depot treatment is.

- The aim of paper I ‘First-episode non-affective psychosis in a total urban population: A
five-year follow-up’ was to investigate incidence rates, treatment, and outcome of a total
in- and outpatient population of 71 patients (of 18 to 45 years of age) treated for a first-
episode psychosis (DSM-IV) in three catchment areas in Stockholm.

- The aim of paper II ‘The morality of treating patients with depot neuroleptics: the experi-
ence of community psychiatric nurses’ was to gain an understanding of nurses’ experi-
ences of every day interactions with patients in depot neuroleptic treatment situations. The
aim of paper III “Psychiatric nurses’ attitudes towards patient autonomy in depot clinics’
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was to explore how nurses experience patient autonomy in relation to their professional
role.

- The aim of paper IV ‘On the path to recovery: xperiences of treatment with long-acting
injections of antipsychotic medication’ was to explore how patients experience living with
the medication.

- The aim of paper V ‘From submission to contentedness: patients’ experiences of involve-
ment in decisions concerning depot neuroleptics’ was to explore patients’ experiences of
being involved in decision-making concerning treatment with depot medication.

Design and methods

The design of the study is explorative, using both quantitative and qualitative methods.

The studies were carried out at psychiatric outpatient clinics in a metropolitan area in Sweden.
The nurses worked at different outpatient clinics and the patients were treated within one and
the same outpatient clinic.

Study I is based on investigations of records and databases as well as on documented infor-
mation by staff members and patients. The material comprehends data for 71 patients. Data
were processed by using descriptive statistics and analysed by using non-parametric statistics.

Study II consists of interviews with nine experienced community psychiatric nurses and study
IV of interviews of eleven patients who were receiving long acting neuroleptics as injections
for a period of two years or more. The participants (II and I'V) were interviewed using a the-
matic interview guide and the questions were open-ended. An interpretive perspective guided
the research project (II-V). The data consisted of tape-recorded and transcribed interviews. A
qualitative content analysis, guided by the technical steps of a phenomenological descriptive
method, was used in processing the data. Studies II and IV consists of primary analysis of
data, which generated new research questions. The first question deals with nurses’ experi-
ences of independent decision-making and their attitudes to patient autonomy in depot treat-
ment situations (II). The second question deals with patients’ involvement in decisions about
their treatment (IV). Thus, studies III and V are secondary analysis of the same data as in II
and IV. The new questions were used as sensitising concepts in a retrospective interpretation
of data.

Results

Results from study I show that the incidence rate was 34.8 per 100,000 inhabitants (18-45
years) or 16.5 per 100,000 inhabitants (total population). Sixty percent of the patients were
diagnosed with schizophrenia syndromes. At 5-year follow-up, 73 percent of the patients in
the schizophrenia syndromes group versus 47 percent of the non-schizophrenia group had a
sick pension or were on long-term sick leave. Nine percent of the schizophrenia patients and
39 percent of the non-schizophrenia psychosis patients were rated as not being in need of
treatment. Fifty-two percent of the patients were prescribed neuroleptics at the five-year fol-
low up and 62 percent of them were on long-term sick leave or had a sick-pension. One third
of the patients prescribed neuroleptics did not take the medication as prescribed. Slightly
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more than one quarter of the patients treated with neuroleptics were prescribed the medication
as depot preparation.

In study II four themes, illuminating variations of the morality of treating patients with depot-
neuroleptics were identified. The two themes ‘Benevolent justification occurs when nurses
perceive that the patient’s welfare is at stake’ and ‘Inability to advocate patients’ best interest
occurs when nurses feel they are at a disadvantage’. These two themes deal with situations
where nurses are unsatisfied with their interactions with patients whose treatment is legally
enforced. The nurses experience the patients and themselves as powerless in the treatment
situation and the patients’ behaviour is perceived as hostile. The two themes ‘Accommodative
interactions occur when the nurses are able to respond to the patient’s expressed needs’ and
‘Acceptable advocacy occurs when physicians are sensitive to nurses’ suggestions on pa-
tients” treatment’ illuminate situations when nurses are satisfied with their interactions. Those
are interactions when nurses experience that they have been able to cooperate with patients to
relieve their anxiety for injections and with the patients’ physicians. The nurses have been
able to advocate for the patients although not having their informed consent.

In study III the main theme was identified as ‘Benevolent attitudes towards patient autonomy
motivate the nurses’ interventions in relation to how they experienced their own professional
authority’. The main theme comprehends four sub themes. The theme ‘Beneficent interven-
tions used with patients perceived as cooperative when the nurses experienced a high degree
of professional authority’ illuminate situations when the nurses are the patients’ key workers
and are responsible for the patients’ care planning. The other three themes illuminate situa-
tions when the nurses are not the patients’ key workers and only meet the patients when giv-
ing them injections. The theme °Paternalistic interventions used with patients perceived as
ambiguous towards medication when the nurses experienced an arbitrary professional au-
thority in cooperation with team members’ illuminates situations when the nurses perceive the
patients as capable of making rational decisions but ambivalent to changes in the treatment
fearing relapses. By informative and persuasive interventions, the nurses try to make the pa-
tients act in the way they believe is best for the patient, that is, advocating for themselves. The
theme ‘Weak paternalistic interventions used with patients perceived as unwilling when the
nurses experienced having sufficient professional authority in the treatment situation’ illumi-
nates situations when the nurses do not trust the patients’ capability to make rational choices
and decisions. The nurses use manipulative and persuading interventions to persuade the pa-
tients to continue taking injections. The theme “Nonmaleficent interventions used with pa-
tients perceived as being resigned when the nurses experienced a low degree of professional
authority within the team’ illuminates situations when the nurses perceive that neither they or
the patients have the possibility to be involved in the patients’ care planning. Thus, the
nurses’ interventions consist of social talk and avoiding the awakening of futile hope of
changes in the treatment. Furthermore, they concentrate on making the treatment situation as
little uncomfortable as possible.

Results from study IV indicate that the participants understood dependency on depot treat-
ment, as a ‘safety-net’ protecting them from relapses and re-hospitalisations. Relapse and
hospitalisation were viewed by the participants as traumatic experiences, especially concern-
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ing symptoms and their interactions with mental health professionals. The participants be-
lieved that living more ‘normal lives’ became possible when on medication, albeit untoward
effects of the medication. Nevertheless the participants expressed favourable attitudes towards
medication although they suffered from disabling side effects. Adherence to treatment was
understood by the participants as crucial for recovery. The recovery process, related to depot
treatment, was described as mainly based on the participants’ experiential knowledge. Al-
though fearing that depot treatment could be lifelong they expressed hopes to be cured from
their mental illness.

In study V the main theme ‘From submission to contentedness’ describes a change in the par-
ticipants’ experiences of involvement in decision-making. This theme consists of three sub-
themes; ‘Supervised compliance: being the object of others’ decisions’, ‘Uninformed compli-
ance: from non-involvement to becoming own agents’ and ‘Informed compliance: consumers
being contented with services’. The patients experienced not being involved in decisions
about their medication. They had perceived the information to be scarce. The participants de-
scribed their interactions with physicians as one-sided, because they felt they were not in-
volved in decisions or asked about their views on treatment. Consequently, the participants
had searched for information in other ways. However, the findings indicate that the partici-
pants trusted the physicians’ and other caregivers’ benevolent intentions and thus followed
their recommendations and decisions with appreciation and contentedness.

Discussion

Treatment with depot neuroleptics is a proportionately common treatment strategy. The inci-
dence of treated first episode psychosis is higher than has earlier been found .The social out-
come after five years depot treatment is negative as, for example, most patients have a sick-
pension. The high rate of non-compliance and poor follow up is suggested as possible reasons
for the negative outcome. However, the patients in study IV are all compliant but almost all of
them have a sick-pension. The question is what impact depot treatment has on outcome.

This research indicates that involvement of patients and nurses in care planning and decisions
about treatment can be seen as essential for enhancing autonomy and improving their interac-
tions with each other.

Study III indicates that psychiatric nurses’ experience of their professional authority is
closely related to the organisation of the depot treatment and that brief contacts do not favour
the establishment of collaborative relationships with patients and other caregivers. When in-
jection-giving nurses, as patients’ key workers, have overall responsibility for co-ordinating
the patients’ treatment they can encourage patient autonomy by helping patients understand
the meaning of depot medication and its benefits. Further clinical research regarding the in-
volvement of nurses in the treatment as well as patients’ experiences of treatment with depot
neuroleptics is needed in order to make improvements of the organisation of the treatment.
This implies the need for exploring what types of support from a patient perspective that
might benefit their recovery. The nurses in this study experienced that their professional com-
petency was not fully used in the treatment work. This feeling may be a hindrance in estab-
lishing a good relationship with the patients in order to motivate them to continue treatment.
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Study V indicates an aspect of depot treatment that has not earlier been studied yet deals with
a common topic in health care research, that is, patient participation in decision-making. The
findings show that informed compliance is the result of gaining knowledge about the illness,
treatments and social and physical effects of medication. The conclusion is that patients are
contented with the treatment. Although it has side effects, depot neuroleptic treatment has
made it possible for persons with severe mental illness to function in everyday life. However,
the participants’ involvement in decision-making depends on receiving information from phy-
sicians and other health care professionals.

Conclusions and implications

The results are grounded in data from a metropolitan area and show that long-term treatment
with depot neuroleptics is common and administered at depot clinics. The asymmetrical rela-
tions between the nurse and the patient and the patient’s dependency on the psychiatric ser-
vices seem to have an impact on nurses’ and patients’ experiences of depot neuroleptic treat-
ment mode. The findings of this study indicate that nurses are prepared to take more responsi-
bility for these patients, to develop a closer relationship so that they can explore and follow up
how the patients experience living with the medication. The findings also indicate that pa-
tients perceive that they are expected to comply without questioning the treatment.

Both patients and nurses, in this research, express that their involvement in decisions con-
cerning medication is limited. For the nurses it means that strategies must be developed in or-
der to be able to advocate for the patients in their care planning. For the patients it means that
medication needs to be adjusted to their needs, taking into account side effects that affect their
quality of life

In conclusion, the thesis has generated new questions that can be used in, for example, inter-
vention studies. Such research could contribute to knowledge that could be applied in educa-
tion, clinical work and organisational development.



