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SAMMANFATTNING

Syftet med foéreliggande studie var att bidra till utvecklandet av sjdlvskattningsskalor for foraldrar till barn med
dtstorningar. Skalor som ska kunna anvidndas diagnostiskt men ocksad vid utvardering av behandling. Tva
instrument utprovades; AESED som mater i vilken grad foérdldrar anpassar sig till dtstdrningssymtomen och hur
paverkan pa familjesystemet ser ut med utgadngspunkt i Schmidt och Treasures modell om vidmakthallande av
symtom, samt FQ som mater expressed emotion. Detta kompletterades med HAD som mater angest och
depression. Studien genomfdrdes vid SCA — Stockholms Centrum fér Atstdrningar och data jamférdes med
motsvarande material fran Vasterbotten. Det framkom inga skillnader mellan de tva samplen nar det géller
utfallet pa AESED och FQ varfér en sammanslagning gjordes till ett storre svenskt sampel. Resultaten visade pa
samband mellan negativ anpassning till symtomen (AESED) och upplevd oro och depression (HAD). En hog
podng pa AESED sammanfoll med hog podng pa angest- och depressionssymtom (HAD) liksom hég poang pa
emotionell 6verinvolvering (FQ EOI). Detta samband var giltigt for alla anhoériga men var starkast for gruppen
mammor. Sambandet bedomdes som rimligt och val éverensstimmande med det teoretiska resonemanget i
Schmidt och Treasures modell. Resultaten kunde dven jamféras med internationella studier. Reliabiliteten med
avseende pa den interna konsistensen var god for AESED helskala, Cronbach’s alpha 0,93 liksom pa de fem
delskalorna; 0,69 - 0,93. Reliabiliteten med avseende pa den interna konsistensen var god for FQ:s tva delar:
Cronbach’s alpha FQ EOI 0,84 och CC 0,85.

ABSTRACT

The purpose of this study was to contribute to the development of self-rating scales for parents with children
affected by eating disorders. Self-rating scales can be used diagnostically but also as evaluation of treatment.
Two instruments were recently translated to Swedish and used here: AESED measuring family accommodation
in the context of having a relative with an eating disorder, and FQ measuring expressed emotion. This was
supplemented with HADS measuring anxiety and depression. The study was conducted at SCA — Stockholms
Center for Eating Disorders and data were compared with corresponding material from Vasterbotten. There
was no difference between the two samples in terms of the outcome of AESED and FQ, therefore a merger was
done to a larger Swedish sample. The results showed a correlation between negative adaptation to symptoms
(AESED) and perceived anxiety and depression (HADS). A high scoring on AESED coincided with high scoring on
HADS as well as high scoring on FQ-scale emotional over-involvement (EOI). This correlation was valid for the
sample as a whole, though strongest for mothers. The relationship was considered to be reasonable and well
consistent with the theoretical reasoning in Schmidt and Treasure’s model. The results were compared with
international studies. The internal consistency of the subscale in AESED was good, assessed by measuring
Cronbach’s alpha for the total scale; 0.93 as well as for subscales; 0.69 to 0.93. The same procedure for FQ
showed a FQ EOI 0.84 and FQ CC 0.85.
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FORORD

Foreliggande studie och uppsatsarbete ar en del i ett storre forskningsprojekt om utprovning av
sjalvskattningsformular till foraldrar och narstaende med barn och ungdomar som drabbats av
atstorning. Projektet utgar fran Umea Universitet, Institutionen for klinisk vetenskap, Barn- och
ungdomspsykiatri och leds av leg psykolog, leg psykoterapeut, MD Karin Nilsson. Malet med
projektet ar att utveckla reliabla och valida matinstrument “som riktar sig till foréldrar fér att
beskriva fordldrars mdende och hur de pdverkats av dtstérningen samt hur de pdverkas av
interventioner” (Nilsson, 2009). Utvecklingsarbetet sker i etapper med flera mottagningar
inblandade; BUPs lansklinik i Umea som inkluderar 6ppenvardsmottagningarna Ume3, Lycksele och
Skellefted i Vasterbotten samt SCA — Stockholms Centrum for Atstérningar, dar mitt arbete ar forlagt.
| tva uppsatser som skrivits vid Umea Universitet har sjalvskattningsformular testats pa en klinisk
population (Holmstrom Francki & Nilsson, 2010) och (Hedman, Nystrém, & Henriksson, 2011). Att
fortsatta detta utvecklingsarbete kandes meningsfullt for mig som har en klinisk vardag forlagd till en
specialiserad atstorningsklinik, SCA.

INLEDNING

N&r en ung méanniska drabbas av dtstorning dger en betydande kognitiv och emotionell paverkan rum
hos henne som bl a gestaltar sig i forandrat beteende och angest. Ofta saknas saval sjukdomsinsikt
som en positiv installning till att fa hjalp och behandling hos den drabbade. Anhoriga befinner sig
snart i en situation dar de fastnat i regler och sdkerhetsbeteenden som den drabbade satt upp kring
mat och maltider, vilket skapar konflikter. De somatiska konsekvenserna av svilten kan bli
livshotande. Allt detta skapar stark oro hos foraldrar och syskon som paverkar dem sa
genomgripande att sjukdomen kan sdgas drabba dven dem.

Att tidigt hdva svélten vid anorexia nervosa (AN) for att férhindra ett livshotande, och ibland
langdraget, sjukdomsforlopp ar mycket viktigt (Doyle & Grange, 2010). Modern
atstorningsbehandling inkluderar foraldrar i behandlingen pa olika satt for att normalisera dtandet
och darigenom hava svalten. Familjebaserad behandling har visat sig fungera bra nar det galler unga
nyinsjuknade patienter med AN (Lock & Grange, 2005; Lock, 2011). | svenska riktlinjer for
atstorningsbehandling star att barn, ungdomar och deras familjer ska erbjudas familjebaserad
behandling och att heldygnsvard endast ska anvandas i undantagsfall (Birgergard, Sandeberg af,
Norring, Nordlander Strém, Mohlin, & Siverstrand, 2009). Oppenvardsbehandlingen gor att
familjemedlemmarna, speciellt foradldrar, hamnar i frontlinjen som “behandlare”. Sjukdomen liksom
behandlingen staller stora krav pa familjens resurser och féradldrarnas fungerande p g a allvaret och
den ofta langdragna sjukdomsprocessen. Att som anhorig leva tillsammans med nagon med allvarlig
atstorning ar oerhort pafrestande och ofta associerat med samre halsa saval psykiskt som fysiskt
(Treasure; Sepulveda; MacDonald; Whitaker; Lopez; Zabala; Kyriacou; Todd, 2008). Belastningen
anses vara hogre for foraldrar och anhoriga till AN-patienter an for fordldrar och anhdoriga till andra
patientgrupper (Kyriacou, Treasure, & Schmidt, 2008). Det forekommer ofta langa sjukdomsperioder
som kraver sjukskrivning fran skola och arbete och hela familjen kan sdgas genomga en
transformation i vilken atstérningen har blivit den centralt organiserade principen for vardagslivet.



Forskning visar att en tidig viktuppgang i behandlingen predicerar remission vid behandlingens slut
(Doyle & Grange, 2010). For att viktuppgang ska komma till stand kravs att fordldrarna formar och
orkar ga in i behandlingsarbetet, som bl a bestar av att utmana de regler och sidkerhetsbeteende som
de fastnat i tilsammans med sitt barn, den identifierade patienten (IP). Schmidt och Treasure har
tagit fram en modell dar faktorer identifieras som vidmakthaller anorektiska symtom hos IP (Schmidt
& Treasure, 2006) - den s k Maudsleymodellen for vidmakthallande av dtstérningar. En av fyra
faktorer i modellen ar respons fran anhériga och andra nérstaende personer. Ett utdraget
sjukdomsforlopp med symtom sasom tvangsmassigt beteende, svalt och angest mm skapar ofta en
anpassning hos foraldrar och anhdériga. En anpassning som forstarker de anorektiska symtomen hos
den drabbade. Symtom tillsammans med anpassning till symtom samskapar beteenden dar de
anhoriga alltmer fangas in och styrs av sjukdomsbeteenden, dar negativa kanslor (t ex frustration,
oro, skuld och skam) 6kar hos alla inblandade - ofta riktat mot varandra i samspel — och dar de
anorektiska férestallningarna (som bl a handlar om kontroll av emotioner) ytterligare forstarks (ibid).
For precis som skratt ar angest mycket smittsamt och nar en person med atstérning kdnner av angest
hos andra, blir de sjdlva mer angestfyllda och reagerar med att inte ata eller att 4ta mindre. Det
omvanda ar forstas ocksa giltigt; nar foraldrar kdnner av ungdomens angest infor maten, blir de
angestfyllda. Sa har ett cirkulart samspel startats och far gott om néring.

Ett centralt begrepp i modellen &r EE — expressed emotion. Begreppet EE kan beskrivas som ett matt
pa kanslor som uttrycks i familjen med fokus pa fientlighet, kritik och emotionellt 6verengagemang
fran anhoriga till patient. Det har sitt ursprung inom psykoedukativ familjebehandling och
schizofreniforskning (Olsson & Petit, 1999). Man fann samband mellan 6kad risk for aterfall och hog
EE i familjer hos patienter med schizofreni (Vaughn, 1989; Wiedemann, Rayki, Feinstein & Hahlweg,
2002) . Senare studier har dven visat att EE har en inverkan pa utfall av behandling vid andra
psykiatriska tillstand, bl a atstérningar (Sepulveda, Todd, Whitaker, Grover, Stahl, & Treasure, 2010).
EE bor inte betraktas som en egenskap eller ett tillstand hos anhériga, snarare som att det reflekterar
den dynamiska interaktionen mellan patienten och anhériga (Schmidt, U 2006). Man kan se EE som
ett matt pa den stress som anhdriga upplever (Hedman, Nystrom, & Henriksson, 2011). Det finns
resultat som pekar pa att man finner hogre EE i familjer dar patienten ar dldre och darmed har en
langre sjukdomsduration (Zabala, Macdonald, & Treasure, 2009), vilket blir fullt begripligt sett ur ett
stressperspektiv. Beroende pa hur foradldrar och anhdériga forstar sjukdomen och hur de uppfattar
personen som drabbats, kan de bli antingen kritiska eller 6verbeskyddande (Kyriacou, Treasure, &
Schmidt, 2008). | flera studier om olika sjukdomar sasom alzheimer, schizofreni och atstorningar har
man visat pa samband mellan hog EE hos foérédldrar och nedstamdhet, upplevd vardtyngd och negativ
attribuering av sjukdomen (ibid). Eisler et al har beskrivit att utfallet blev battre om man anvande sig
av uppdelad (eng “separate”) familjeterapi snarare dn gemensam (eng “conjoint”) familjeterapi’ i
familjer med hog EE, saval vid behandlingens slut som vid 5-arsuppféljningen (ibid).
Sammanfattningsvis foreslas att det ar meningsfullt att tala om EE for att belysa hur familjen
organiserar sig runt sjukdomen, for att planera behandlingsuppldgg samt som en prognostisk
indikator for behandlingsutfall.

! De tre andra faktorerna &r (1) perfektionism/kognitiv rigiditet hos IP, (2) erfarenhetsmassigt undvikande av negativa
kdnslor och minnen hos IP samt (3) pro-anorektiska forestallningar hos IP. Dessa faktorer belyses ej i féreliggande arbete.
2 Conjoint, eller pa svenska gemensam, familjeterapi innebar att man har hela familjen i rummet och arbetar. Till skillnad
fran separate/uppdelad familjeterapi som innebar att man traffar féraldrarna for sig och barnet/syskonen i ett annat
samtal. De olika samtalen kan (men behover inte) folja pa varandra direkt och ibland avslutas med kort, sammanfattande
del dar hela systemet sitter tillsammans.



Ur behandlingssynpunkt ar det mycket viktigare att studera hur familjen organiserar sig runt
sjukdomen, an att fokusera pa etiologi och problemets utveckling menar Eisler (Schmidt & Treasure,
2006). Och det ar rimligt att anta, menar jag, att organiserandet paverkas av hur fordldrarna mar. Att
identifiera anhorigas behov, ge férstaelse for dem och skapa forutsattningar for att familjen ska
kunna anvanda sina resurser pa basta satt ar mycket viktigt. Sarskilt mot bakgrund av att
Oppenvardsbehandling ar den vanligaste vardformen. Vid bedémning och diagnostik av AN ligger
huvudfokus forstas pa IP. Férutom ldkarundersokning ingar en kartlaggning av symtombild,
debutalder, sjukdomsduration, eventuell samsjuklighet mm. | den kliniska bedémningen ingar en
anamnestisk intervju med foraldrar dar saval patientens livs- och utvecklingshistoria som familjens
nuvarande situation tas upp. Flera standardiserade instrument fér screening och bedémning av
dtstérningen och det psykiska maendet hos IP anvdands sdsom EDE-Q (Eating Disorder Examination
Questionnaire) med fragor som avser att mata grad av restriktivt 4tande, bekymmer Over dtandet,
figur- och viktfixering samt kompensatoriskt beteende; SASB (Structural Analysis of Social Behavior)
som avser att mata sjalvbild; SDQ (The Strengths and Difficulties Questionnaire) som avser att mata
svarigheter av psykologisk karaktar (Clinton, 2011). Nar det galler forédldrarna har det déremot inte
funnits sjalvklara standardiserade instrument forutom de screeningsmaterial som anvands vid
misstanke om samsjuklighet inom det neuropsykiatriska faltet. > Sjalvskattningar &r
lattadministrerade och kan anvandas saval i bedomningsskedet infor en behandling men aven vid
uppfoljning efter genomférd behandling. De kan och bor forstas aldrig ersatta den kliniska intervjun
utan ses som ett komplement. | Umeaprojektet har 6versattning och utprovning paborjats av
skattningsskalor som riktar sig till foraldrar till barn och ungdomar med atstorning (Nilsson, 2009).

AESED

Accomodation and Enabling Scale for Eating Disorders (Sepulveda, Kyriacou, & Treasure, 2009), har
av 6versattaren Karin Nilsson fatt namnet Anpassnings- och méjliggérandeskala (se bilaga 1). Tanken
bakom AESED var att utveckla en valid och specifik skala som mater i vilken grad féraldrar anpassar
sig till atstérningssymtomen och hur paverkan pa familjesystemet ser ut med utgangspunkt i Schmidt
och Treasures modell om vidmakthallande (ibid).

FQ

The Family Questionnaire — (med originalnamnet Familienfragebogen) kom 2002 pa tyska och
Oversattes till engelska av Wiedemann sjalv samma ar (Wiedemann, Rayki, Feinstein, & Hahlweg,
2002). Formuléaret avser att mata expressed emotion (EE) och ar 6versatt och motéversatt av Karin
Nilsson till svenska (se bilaga 2).

Saval FQ som AESED presenteras ndrmre pa sid 9-11.

3 Exempelvis 5-15 formularet, Conners féraldra- och skolskattning



SYFTE

Syftet med foreliggande studie ar att bidra till utvecklandet av sjalvskattningsskalor for foraldrar till
barn och ungdomar som drabbats av dtstérningar. Uppsatsarbetet ar en delstudie i det pagaende
arbete som pagar vid Umea Universitet med att utveckla sjalvskattningsskalor till foraldrar vars
barn/ungdom drabbats av dtstérning.

Fragestillningar
(1) Arresultaten pd AESED och FQ fr&n samplen i Stockholm och Vésterbotten jamférbara?
(2) Har instrumenten AESED och FQ godtagbar intern konsistens?
(3) Hur ser samvariationen ut mellan foraldrars upplevda belastning i AESED och deras resultat
pa HAD och FQ?

METOD

Deltagare

Studien genomférdes vid SCA — Stockholms Centrum fér Atstdrningar som ar landstingets
specialistenhet for behandling av atstorningar. Pa kliniken finns saval 6ppen- som slutenvard och
patienter i alla aldrar &r valkomna antingen pa remiss eller genom att séka sjalva. Férhoppningen var
att fa sa manga deltagare som mojligt till studien. Alla barn och ungdomar under 18 ar som kom pa
nybesok till SCA* under perioden 1/3-31/5 2011 inkluderades i studien, oavsett diagnos. Foraldrar’
till dessa ungdomar fick forfragan om att inga i studien. Under perioden kom 31 nya patienter under
18 &r till SCA och av dem kom totalt 10 familjer att delta i studien.

Materialet fran Vasterbotten samlades in under 2010-2011 fran BUPs lansklinik, fran saval 6ppenvard
som familjebehandling i lagenhet. Nar det galler 6ppenvarden samlades formular in kontinuerligt
fran pagaende atstorningsbehandlingar med start varen 2010. Féraldrar till barn med en
diagnosticerad atstorning tillfragades om att delta i studien och gav sedan individuellt informerat
samtycke. Ett nej till att delta i undersékningen paverkade inte behandlingsupplagget. | foreliggande
arbete redovisas det 6ppenvardsmaterial som kommit in till ansvarig for projektet, Karin Nilsson,
fram till juli 2011 (totalt 15 patienter). Vid BUPs ldnsklinik i Umea bedrivs familjebehandling i
lagenhet och de familjer som genomgick behandling under 12 manader (2010-2011) tillfragades att
delta i studien. Av totalt 12 patienter tackade 10 familjer ja till att delta och 8 ar inkluderade i
studien. Fran bada samplen, Stockholm och Vasterbotten, aterfinns patienter med saval AN som med
atstorning UNS, se tabell 1.

* Med undantag for patienter som eventuellt kom direkt till den da nyéppnade familjevardsavdelningen.
®> Med "férilder” avses hir biologiska férdldrar men om familjen sa 6nskar dven annan med IP sammanboende vuxen; d v s
nya partner till skilda/separerade foraldrar.



Tabell 1. Beskrivning av undersokningsgrupperna i Stockholm och Vasterbotten.

Antal patienter 10 15 8 33

- varav pojkar 1 3 0 4
Alder vid behandlingsstart 13-17 ar 11-17 ar 10-17 ar M 14,7 ar
Problemstartsalder 12-17 ar - 9-14 ar M 11,2 ar'
Diagnos AN 3 5 4 12
Diagnos UNS, typ 22 3 8 4 15
Diagnos UNS, typ 43 4 2 0 6
Antal féraldrar som svarat* 19 24 14 57

- varav modrar 10 12 8 30

- varav fader 9 12 6 27

"Uppgifter om problemstartalder fanns inte att tillga fran alla patienter i samplet fran 6ppenvard. Den utrdknade
medelaldern for "totalt Sverige” ar darfor bara baserad pa 18 patienter.

2UNS typ 2 = Alla kriterier for AN ar uppfyllda forutom att personens vikt ligger inom ett normalintervall trots en betydande
viktnedgang.

3UNS t typ 4 = En normalviktig person som regelmassigt anvander olampligt kompensatoriskt beteende efter att ha atit
endast sma mangder mat (t ex sjalvframkallad krékning efter att ha atit tva smakakor).

4 Alla svar har inte kunnat anvandas i studien, se vidare databearbetning.

Procedur

De foraldrar som vid forfragan tackade ja till att inga i studien, fick skriftlig information och skrev pa
ett godkdnnande om samtycke till att inga (se bilaga 3). De fick darefter fylla i sjdlvskattningsskalorna
AESED, FQ samt HAD. Forfragningar och distribution av sjalvskattningsformular skedde av den
behandlare pa SCA som traffade familjerna vid nybesdk. Materialet samlades antingen in direkt eller
vid nésta inplanerade besok. Eventuella fragor och synpunkter om formuléren skrevs ned av den som
tog emot formularen.

| Vasterbotten var proceduren densamma betraffande forfragan, information och samtycke. Samma
sjalvskattningsformular anvandes i Vasterbotten som i Stockholm undantaget HAD som inte delades
ut till foraldrar i lagenhetsbehandling. Insamlandet startade under 2010 och pagar fram till hosten
2012. Insamling av formular skottes av behandlare vid respektive 6ppenvardsmottagning, samt av en
utsedd behandlare i lagenhet. Foraldrar i 6ppenvard fick sjalva skicka in sina ifyllda formular direkt till
universitetet i svarskuvert. Insamlandet av formular i ldgenhet pagick under tolv manader ar 2010-
2011. Aktuell behandlare i lagenhet vidarebefordrade material till universitetet.

Etik

Undersokningen och upplagget godkandes av Regionala etikprévningsndmnden i Umea (se bilaga 4)
och av klinikchefen vid BUP i Vasterbotten och av klinikchefen pa SCA. Alla tillfrdgade fick skriftlig och
muntlig information och godkande sitt deltagande genom underskrift. Alla deltagande informerades
om ratten att nar som helst avbryta sitt deltagande i studien. Ingen koppling fanns mellan deltagande
i studien och behandlingsuppldgg. De familjer fran Stockholm som ingick i studien fick erbjudande om
individuell uppfoljning av det egna materialet tillsammans med ansvarig behandlare eller



undertecknad. Resultaten dr sammanstéallda pa gruppniva och inga enskilda individers resultat gar att
spara. | studien av Hedman, Nystrom och Henriksson (2011) har forfattarna invandningen att “Det
har varit frivilligt att fylla i skattningsformuldren samt utvérderingsformuléren. Det finns dock en risk
att familjerna upplevt det svdrt att séiga nej da de fatt fragan av behandlarna” (s 10). Det ar ett helt
rimligt resonemang for den gruppen men inte en invandning som ar lika sjalvklar nar det galler
Oppenvardspatienternas familjer (varken i Stockholm eller i Vasterbotten). | 6ppenvard ar det inte
sdkert att de behandlare familjen traffar vid nybesdk ar densamma som utfér sjalva behandlingen.
Samma nara och intensiva arbetsallians hade saledes inte uppstatt vid férfragan till familjer i
Oppenvard som kan tdnkas uppsta vid familjebehandling i lagenhet.

Mitmetoder, instrument

AESED - Accomodation and Enabling Scale for Eating Disorders - Anpassnings- och
mojliggérandeskala

Konstruktorerna av AESED ville skapa ett specifikt instrument som mater familjens anpassning till
atstérningssymtom i enighet med att interpersonella teman kan vara faktorer som vidmakthaller
sjukdomssymtom. Man utgick fran gruppen foréldrar till barn med OCD (obsessive-compulsive
disorder, d v s tvangssyndrom) for att de pa manga vis har en jamforbar situation med féraldrar till
barn med atstérningar men dven for att ett bra instrument fanns som mater anpassning hos anhoriga
till denna grupp (FAS — Family Accommodation Questionnarie). Fran FAS valdes ett antal fragor och
darefter arbetades nya fragor fram av en grupp erfarna kliniker och forskare bl a genom att studera
transkriptioner fran anhorigtraffar. Tillsammans med en referensgrupp bestaende av anhdériga till
patienter togs sedan ett forsta forslag fram om 41 fragor dar 6 kom fran FAS® och resterande 35 var
nykonstruerade. Skalan utprévades efter detta i tva steg. | ett forsta steg ingick 201 anhériga som
rekryterades fran en behandlingsenhet i London (Maudsley). | det andra steget tillfragades anhoriga
som ingick i en studie om distansbaserat stéd genom kompetenshdjande insats via DVD, totalt 116
personer. Deltagarna fran bada grupperna fick forutom AESED fylla i HAD, FQ samt ECI (The
Experience of Caregiving Inventory); i den férsta gruppen vid ett tillfalle, i den andra gruppen fore
och efter intervention (9 veckor emellan) for att undersdka om skalan var kanslig for férandring. |
bada undersékningsgrupperna var modrar i klar majoritet (74 % respektive 85 % av deltagarna). De
anhdoriga var inte enbart foraldrar; 9 % var annan anhorig, t ex partner eller van. Medelaldern i
patientgruppen var 21,3 respektive 21,6 ar och det férelag samsjuklighet i form av missbruk och
sjalvskadebeteende hos ca 45 % av patienterna. Vid tidpunkten for studien bodde 78 % respektive 75
% tillsammans med sitt barn(Sepulveda, Kyriacou, & Treasure, 2009).

Arbetet med utprovningen av skalan resulterade i att sex fragor togs bort och att fem delskalor
definierades vid faktoranalys. Vid de statistiska berakningarna som gjordes fann man att skalan hade
goda psykometriska egenskaper. De fem delskalorna &r; (1) Undvikande och anpassningar (Avoidance
and Modifying Routine), (2) Att s6ka lugnande Gterférsékringar (Reassurance Seeking), (3)
Madltidsritualer (Meal Ritual), (4) Kontroll av inkép och tillagning (Control of Family) och (5) Blunda
for/Viilja att inte se (Turning a Blind Eye). Reliabiliteten matt med Cronbach’s alpha var ,92 for hela
instrumentet och for respektive delskala; (1) Undvikande och anpassningar 0.90, (2) och (3)
Aterforsdkran respektive Mdltidsritualer ,86, (4) Kontroll av inkép ,85 samt (5) Blunda fér ,77.

6 Fragorna 29, 30, 31, 33, 34 och 35



Forfattarna menar att det fanns starka och signifikanta korrelationer mellan skattning pa delskalorna
och totalpodngen(Sepulveda, Kyriacou, & Treasure, 2009). Validiteten for AESED mattes genom att
jamfora samband av skattning pa saval delskalor som helskala, med grad av depression och angest
matt med HAD, niva av EE méatt med FQ samt niva av negativ vardering av vardnad méatt med ECI.
Man fann moderata samband mellan AESED och de 6vriga instrumenten. Den delskala som hade det
starkaste sambandet mellan de olika instrumenten var delskala 1, undvikande och anpassningar
(ibid).

Delskala 5 Blunda fér, innehaller fyra fragor som dr mer relevanta for anhoriga till ndgon med Bulimia
Nervosa (BN) an AN och forfattarna forsvarar darfor att den skall vara kvar trots att det laga vardet
vid korrelationsberdkning. Vidare visar forfattarna att man funnit samband mellan niva av anpassning
i familjen och typ av atstoérning; generellt kdnde sig familjemedlemmar mer manipulerade om den
anhoriga hade AN. Men dven impulsivt beteende (sasom hot, sjdlvskadebeteende, alkohol- eller
drogmissbruk) hos den drabbade var associerat med hogre grad av anpassning hos anhoriga. |
motsats till studier vid OCD fann man dock inte nagot signifikant samband mellan dtstérningens
svarighetsgrad och hogre skattning pa AESED. Anhoriga rapporterar att de inte tror att deras
anpassning till den drabbade ér till hjalp fér henne/honom och att de upplever sig plagade och
oroade nar de anpassar sig som de dnda gor. Man pavisar dven i studien att anhdriga till gruppen
dtstorda patienter upplever sig ha vasentligt mycket mer dngest (matt med HAD) &n vad
familjemedlemmar till friska barn/tonaringar har (ibid).

Instrumentet Gversattes och motdversattes 2009 av Lindstrom och Nilsson, Umea Universitet.

FQ - Family Questionnaire - Fragor for familjen

Expressed emotion (EE) mats i huvudsak i tva variabler; kritik (CC) och emotionellt 6verengagemang
(EOI)’. Det ursprungliga, standardiserade och erkinda sattet att mata EE &r genom familjeintervjun
Camberwell Family Interview - CFl. Metoden ar mycket omfattande bade resurs- och tidsmassigt
vilket gjort att utvecklandet av alternativ varit 6nskvart. FMSS — Five Minute Speach Sampel ar ett
sadant alternativ men dven det kraver specialutbildning for att kunna tolka. Nar det géller
skattningsformular har nagra sadana tagits fram under aren men ingen av dem har ansetts halla
tillrackligt hog standard i jamforelse med CFI, fram till konstruktionen av FQ - The Family
Questionnaire — (med originalnamnet Familienfragebogen) som visat goda mategenskaper
(Wiedemann, Rayki, Feinstein, & Hahlweg, 2002). Sjalvskattningsformularet FQ bestar av 20 fragor
och avser att mata EE i variablerna EOl och CC med utgangspunkt i den teoretiska modellen for CFI
dar fyra olika dimensioner beskrivs. Dimensionerna, beskrivna av Vaughn (1989), ar (a)
patrangande/invaderande niva fran anhoriga — t ex att oombedd erbjuda rad som ofta ar kritiska, (b)
anhorigas emotionella respons pa sjukdomen — t ex kraftig oro som uppror patienten, (c) anhorigas
attityd till sjukdomen —t ex att man anklagar och ser patienten ansvarig for tillstandet och (d) niva av
tolerans och férvantan pa patienten hos anhériga — t ex att man ifragasatter om patienten verkligen
ar sjuk (Holmstrém Francki & Nilsson, 2010). Nar FQ konstruerades utprévades den pa anhoriga till
patienter med schizofreni med ett forsta urval pa 76 anhdriga till 49 patienter och en andra grupp om
79 anhoriga till 50 patienter, dar den forsta gruppens resultat anvandes for itemanalys och den andra
for validering. Anhoriga intervjuades med CFl, materialet kodades och utvarderades varefter man lat

Dessa engelska forkortningar anvands dven i svensk teoribeskrivning.
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erfarna kliniker, kunniga inom EE-omradet, klassificera och arbeta med materialet i forhallande till
EE-dimensionerna beskrivna ovan. Den férsta versionen inneholl 130 fragor. | det statistiska arbetet
som foljde selekterades de 30 fragor fram som hade hogst korrelation med variablerna CC och EOI
matt med CFI. Slutversionen av FQ bestar av 20 fragor och konstruktorernas konklusion efter ett
omfattande statistiskt arbete (val beskrivet i originalartikeln) ar att jamfort med FMSS har FQ god
validitet; 74 % korrekt klassifikation mot FMSS 75 % jamfért med CFl. Reliabiliteten med avseende pa
intern konsistens matt med Chronbach’s alpha var god, fér CC 0,90/0,92 och EOI 0,79/0,82.
Forfattarna menar att det lagre resultatet for EOIl var att forvanta eftersom denna variabel ar mer
komplex och inte lika klart definierad som CC (ibid).

FQ har anvants i studier av anhoriga till patienter med atstorningar i England. | en nyligen genomford
studie (Kyriacou, Treasure, & Schmidt, 2008) var undersékningsgruppen foéraldrar till patienter med
dtstorning, ca 60 % modrar och ca 40 % fader. Patientgruppens medelalder var 23,3 ar. Reliabiliteten
matt med Cronbach’s alpha var for FQ CC 0,90 och for FQ EOI 0,76. | upplagget ingick dven en
kontrollgrupp och resultaten var tydliga; éver 60 % av anhériga hade hoga poang pa EOI jamfort med
3 % i kontrollgruppen och 47 % av anhoriga hade héga poang pa CC jamfort med 15 % i
kontrollgruppen. Skillnaderna var statistiskt signifikanta. Vidare blev utfallet hogre for mammorna an
papporna (i anhoriggruppen) nar det gallde FQ EOI. | den andra studien (Sepulveda, Kyriacou, &
Treasure, 2009) var 91 % av de anhoriga foraldrar, resterande var andra anhdriga sdsom syskon,
partner eller van. En 6vervaldigande majoritet av de anhériga var kvinnor (nédstan 82 %).
Patientgruppens medelalder var 21,3 ar. | bada studierna var saledes patienterna inte barn och
tonaringar och de har darmed haft en langre sjukdomsduration.

FQ 6versattes och motoversattes 2009 av Lindstrom och Nilsson, Umea universitet. | en svensk studie
presenterades reliabiliteten uppdelad for mor och far; CC mor 0,84 och CC far 0,67 samt EOl mor
0,87 och EOI far 0,76. Forfattarna skriver att sjalvskattningarna uppfattades som relevanta och
meningsfulla bade ur foraldrarnas liksom behandlarnas perspektiv (Holmstrom Francki & Nilsson,
2010).

| sa mmanhanget bor namnas att ett svenskt formular - “Fragor om familjemedlemmar” - har tagits
fram av Kjell Hansson och Hakan Jarbin. Det bygger pa formuldren FQ och FEICS (The Family
Emotional Involvement and Criticism Scale) och har bara anvéants i Sverige (Hansson & Jarbin, 1997). |
Umeaprojektet valdes detta formular bort till forman for FQ med hanvisning till att FQ ar
internationellt anvand och jamforelser kan géras med liknande patientgrupper utanfor Sverige.

HAD - Hospital Anxiety and Depression Scale

The Hospital Anxiety and Depression Scale, HAD, ar till skillnad fran de tva andra skalorna | studien,
en aldre och mer beprévad matmetod. Skalan utformades i bérjan av 1980-talet inom medicinsk
Oppenvard och ar anvand internationellt och nationellt inom manga omraden. Den bestar av 14
fragor som avser att méata depression respektive angest separat. Varje fraga podngsatts mellan 0-3
podng. En totalpoang pa 8-10 indikerar mattliga besvar och resultat 6ver 11 pa varje delskala
indikerar kliniskt signifikant tillstand (Zigmond & Snaith, 1983).
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Databearbetning

Information om patienten hamtades fran journalmaterial. Materialet sammanstalldes pa gruppniva.
AESED-formularen rattades enligt Sepulveda et al (2009) och FQ rattades enligt Wiedemann et al
(2002). Pa totalt 16 formular (ca 10 %) saknades 1-2 svar. Detta hanterades statistiskt genom att
medelvardet for aktuell delskala raknades ut och podng sattes efter det. Av tabell 2 framgar att totalt
9 formular exkluderades vid resultatberdkning. Anledningen var att formularen hade fér manga
oifyllda items. Nar det galler AESED ar exklusionskriteriet satt till tre eller fler oifyllda items av
forfattarna. Ingen sadan grans ar beskriven for FQ sa har foljdes principen att maximalt 2
item/delskala fick saknas. D v s 80 % ifyllt bade per delskala och formular, for att formularet skulle
inkluderas. Statistiska analyser genomférdes med hjalp av statistikprogrammet SPSS (Statistical
Package for the Social Science); korrelationsanalyser samt variansanalyser med dubbelriktad
hypotesprovning utfordes.
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RESULTAT

Grupperna anhoriga fran Stockholm och Vasterbotten var helt lika nar det galler forekomst av
mdodrar/fader (52 % respektive 48 %). Likasa var patientgrupperna fran Stockholm och Véasterbotten
jamforbar nar det gallde kon (10 % pojkar). Nar det géllde alder fanns det med yngre patienter i
samplet fran Vasterbotten jamfért med Stockholmssamplet. Det fanns ocksa skillnader nar det gallde
atstorningsdiagnoser; det var en hogre andel patienter med diagnoserna AN och UNS typ2 i
materialet fran Vasterbotten (91 %) jamfort med Stockholm (60 %). Som tidigare beskrivits forelag
det skillnader i insamling av data saval tidsmassigt som innehallsmassigt; i Vasterbotten samlades
inte HAD in pa den gruppen patienter som behandlades i ldgenhet. Det resulterade i att antalet HAD-
formuléar var farre an 6vriga insamlade formular, se tabell 2.

Tabell 2. Antal sjdlvskattningsformuldr som samlats in respektive inkluderats, uppdelat per formular.

STOCHOLM VASTERBOTTEN Stockholm
antal formular antal formular +
som inkluderats som inkluderats Vésterbotten
Mamma Pappa total Mamma Pappa total Totalsumma
AESED 10av 10 8av9 18 20av 21 17 av 19 37 55
FQ 10av 10 8av9 18 20av 21 17 av 19 37 55
HAD 10av 10 8av9 18 12 av 12 12 av 12 24 42
Totalt 30 24 54 52 46 98 152

Ar resultaten pa AESED och FQ frin samplen i Stockholm och Visterbotten jimférbara?
Totalpoang for AESED ar 132 och Stockholmssamplets medelvarde blev 40,0 poang. Att jamféra med
medelvirdet for samplet i Vasterbotten som blev det 40,1 poang. Aven nér det giller delskalorna pa
AESED var utfallet lika i de bada samplen med ett undantag, delskala 5 Blunda fér, dar en statistiskt
signifikant skillnad mellan samplen férelag i och med Stockholmssamplets hogre medelvarde. Vid
narmre analys blev det tydligt att det var resultat fran en enstaka individ i Stockholmssamplet — som
ju var litet; endast 18 individer - som var extremt i jamforelse med de Ovriga i samplet. Nar
medelvardet raknades om utan denna individs resultat, férsvann den statistiskt signifikanta
skillnaden mellan samplen.

Tabell 3. AESED Stockholm - Vasterbotten. Medelvardet fér hela skalan samt for respektive delskala med
maxpodngen angiven efter varje delskala ():

AESED Stockholm Vasterbotten p
Helskala (132) 40,0 40,1 ,98
Delskala 1 Undvikande, anpassningar (40) 17,7 18,3 ,86
Delskala 2 Aterforsikran (32) 12,2 10,8 47
Delskala 3 Maltidsritualer (28) 5,4 5,0 ,77
Delskala 4 Kontroll av inkdp, tillagning (16) 6,4 5,2 ,30
Delskala 5 Blunda for (16) 2,9 0,97 ,008*

*signifikant skillnad
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Maximal poang nar det géller FQ redovisas for respektive delskala (40 podng) och inte pa helskala.
Klinisk cut-off ar av Wiedemann et al (2002) satt till 27 podng for FQ EOIl och 23 poang for FQ CC.

Tabell 4. FQ Stockholm — Vasterbotten. Medelvardet for variablerna EOl och CC

FQ Stockholm Vasterbotten p l

EOI 25,6 26,4 ,61
cc 20,7 20,8 ,94

Som framkommer av tabell 4 blev utfallet lika nar det géller medelvardet for FQ CC i de bdda samplen
och nagot lagre nar det géller FQ EOI i Stockholm jamfort med Vasterbotten. En skillnad som dock
inte var statistiskt signifikant.

Sammanfattningsvis fanns det inte nagra statistiskt signifikanta skillnader mellan utfallen pa
skattningsformularen AESED och FQ i Stockholmssamplet jamfért med samplet fran Vasterbotten.
Det innebar att en sammanslagning av dem till ett storre "svenskt” sampel var rimligt. | den fortsatta
resultatredovisningen kommer saledes resultat fran detta stérre sampel att redovisas.

For att ge en tydligare bild av utfallet i det svenska samplet, presenteras i tabell 5 medelvarden for
respektive sjalvskattningsformular. De jamfors med medelvarden fran Sepulveda et al (2009).

Tabell 5. Svenska och engelska medelvarden for respektive sjdlvskattningsformular.

Instrument Sverige England |
AESED Hela skalan 401 494
AESED 1 Undvikande, anpassningar 18,1 19,7
AESED 2 Aterforsikran 11,3 11,2
AESED 3 Maltidsritualer 5,2 7,7
AESED 4 Kontroll av inkop, tillagning 5,6 8,5
AESED 5 Blunda for 1,6 2,3
FQ- EOI 26,1 28,2
FQ-CC 20,8 23,4
HAD Depression 5,2 7,5
HAD Angest 8,0 12,0

Nar det gdller AESED var spridningen nar det géller skattning pa helskala; 0-84 poédng av 132 magjliga.
Spridning pa respektive delskala var for delskala 1: 0—40 (av max 40 p), delskala 2: 0-24 (av max 32
p), delskala 3: 0-17 (av max 28 p), delskala 4: 0-15 (av max 16 p) samt for delskala 5: 0—-11 (av max
16 p).
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Har matinstrumenten AESED och FQ godtagbar intern konsistens?

Den interna konsistensen for AESED och FQ undersoktes genom att préva hur val de enskilda
fragorna i formuldren mater samma sak. Detta uttrycks i mattet Cronbach’s alpha, a . Ett varde hogre
an 0,7 kravs for att resultaten far anses acceptabla.

Nér det géller AESED var reliabiliteten god for skalan som helhet med avseende pa den interna
konsistensen; a 0,93. Nar det galler respektive delskala verkar det som att delskala 1 och 4 &r mer
sammanhallna (a 0,93 respektive 0,86) dn delskala 2 och 5 (a 0.79 respektive 0,72). Delskala 3 lag
valdigt ndra gransen for vad som far anses acceptabelt a 0,69.

Nér det géller FQ var reliabiliteten med avseende pa den interna konsistensen god for de respektive
variablerna emotionell 6verinvolvering och kritik; EOl a 0,84 och CC a 0,85.

Hur ser samvariationen ut mellan féraldrars upplevda belastning i AESED och deras
resultat pa HAD och FQ?
For att understka detta genomfordes en korrelationsanalys med AESED, FQ och HAD, se tabell 6.

Tabell 6. Korrelationer mellan AESED, HAD och FQ.

HAD HAD FQ FQ
Depr Angest CC EOI

AESED total ,56**  5o** A7 63
1 Undvikande, anpassningar  ,52**  61** ,50**  69**
2 Aterférsakran JAAXE AgFx  3Gkx 53k
3 Maltidsritualer ,25 ,35* ,23 ,39%*
4 Kontroll av inkop, tillagning ,24 ,27 ,26 ,17
5 Blunda for ,29 ,17 ,21 ,19
** b <0,01
* p<0,05

Korrelationsanalysen visar att det fanns samband mellan hur anhdériga skattat pa de olika formularen.
De starkaste sambanden fanns mellan AESED 1 Undvikande och anpassningar - FQ EOI, och mellan
AESED totalskattning - FQ EOI. Starka samband fanns dven generellt mellan AESED total/delskala 1
och de 6vriga instrumenten. Aven nar det giller skattning pa delskala 2 Aterférsdkran fanns samband
med skattning pa ovriga instrument. Inga samband fanns mellan hur anhériga skattat pa AESED
delskala 4 Kontroll av inkép och tillagning eller delskala 5 Blunda fér och de 6vriga instrumenten. Nar
det giller delskala 3 Mdltidsritualer fanns samband med FQ EOI.
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Om formularen

| samband med att fordldrarna i Stockholm fyllde i formularen, fick de flesta fragor for att fanga upp
asikter om formularen.”Var nagon fraga svar att forsta?”, “Uppfattade du nagon fraga som stotande
eller provocerande? ”, “Har du andra synpunkter pa spraket i fragorna eller fragorna i sig?” och ”"Vad
tycker du som féralder om att fa fylla i formular nar du kommer till SCA?” var fragor som stilldes. Det
framfordes inga generella negativa kommentarer om att fylla i sjalvskattningsformular Inga negativa
kommentarer eller asikter framfordes varken specifikt eller rent generellt om formularen. En foralder
tyckte att vissa fragor var svara att forsta. Flera foraldrar tyckte att fragorna pa AESED var bra och att
de kandes meningsfullt att svara pa dem. Tva foraldrar uttryckte en positiv kansla av lattnad da de
insag att de problem de stod infor hemma var kdnda av andra eftersom det fanns “fértryckta fragor
om vdra problem”. De behandlare som i Vasterbotten och Stockholm anvant AESED har uttryckt sig
positivt om formularet.
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DISKUSSION

Det familjemdnster som man som kliniker moter vid fullt utvecklad AN ses numera i forsta hand som
en konsekvens av sjukdomen. Ett synsatt som alltsa skiljer sig fran aldre (och lange tongivande)
individualpsykologiska och familjeterapeutiska teoretiker som stod for ett mer linjart, enkelriktat
synsatt dar familjen ofta utpekades som orsak till sjukdomstillstdndet. Att ha ett mer systemiskt
synsatt pa familjemonster utesluter dock inte att faktorer hos anhoriga kan tankas bidra till en
anpassning till sjukdomen; egen tvangsmassighet, egen angest- och/eller dtstérningsproblematik
(Treasure; Sepulveda; MacDonald; Whitaker; Lopez; Zabala; Kyriacou; Todd, 2008) tillsammans med
stressorer pa andra nivaer; interpersonella och socioekonomiska t ex. Nar anhoriga styrs av
symtomen ar risken stor att de forlorar egna styrkor och resurser liksom férmagan till adekvat
problemldsning, nagot som kan bidra till att vidmakthalla de anorektiska symtomen. Resultaten i
studien antyder att hypotesen om att organiserandet paverkas av hur féraldrarna mar, kan vara
riktig. Samplen ar sma och riktningen pa sambanden &r inte undersdkta, sd det omvanda skulle ocksa
kunna vara riktigt; d v s att hur fordldrar mar beror pa hur de organiserar sig runt sjukdomen. Kanske
ar bagge riktningarna giltiga i en cirkular process?

Det finns samband mellan anpassning till symtomen (AESED) och upplevd oro och depression (HAD)
eller annorlunda uttryckt; hog poang pa AESED total, sammanfaller med hog poang pa angest- och
depressionssymtom (HAD) liksom hog poang pa emotionell éverinvolvering (FQ EOI). Detta samband
ar giltigt for alla anhériga men starkast for gruppen mammor. Sambandet ar rimligt och
Overensstammer med det teoretiska resonemanget i Maudsleymodellen. Bakom detta kan det finnas
individer med egen angest- och depressionsproblematik innan barnet insjuknade i atstorning saval
som individer som reagerat med angest och nedstdmdhet pd barnets sjukdom — eller férstas

III

kombinationen av detta. Syftet med detta resonemang ar inte att bidra till “motherblaming”; det
intressanta ar inte att fastsélla etiologin utan belysa hur anpassning, oro och angest samverkar till att
skapa ett klimat som inte bara blir till ett hinder fér den som ar drabbad av atstérning, utan

dessutom underminerar féraldrars mojlighet att vara till god hjalp.

AESED

Det &r tillfredsstéllande att utfallet i Stockholm och Visterbotten &r lika nér det giller AESED. Aven
om patientgrupperna skiljer sig nagot fran varandra verkar det som att man med instrumentet kan
fanga in aspekter av den interpersonella dans som uppstar i familjer med atstoérning. Delskala 1
Undvikande och anpassningar, med generella fragor som fangar i vilken grad anhoriga anpassar sitt
beteende och férdandrar rutiner for att minska angest hos den drabbade, tycks tillsammans med hog
podng pa FQ och HAD fanga den globala upplevelsen av att ha anpassat sig till symtomen. Delskalan
har en god intern stabilitet och korrelerar hogt med EOI och HAD angest. Ett resultat som helt
overensstammer med den engelska originalstudien (Sepulveda, Kyriacou, & Treasure, 2009). Men
aven delskala 2 Aterférsikran, som belyser i vilken grad den anhériga &r indragen i diskussioner och
samtal som blir aterférsékrande for den drabbade, korrelerar med grad av angest och depression
liksom grad av expressed emotion. Just hari ligger, menar jag, en central aspekt av den
interpersonella dansen som kan leda till 6kad sjalvanklagelse, depressivitet och angest hos anhériga
vilket i sin tur kan bidra till symtomforstarkning. Det 6verensstimmer med det som framkom vid
utprévningen av AESED i England, da anhdriga rapporterade att de inte trodde att deras anpassning
var till hjalp for den drabbade och de upplevde frustration nar de anpassade sig.
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Delskala 5 Blunda fér, gav utslag hos de anhériga som hade en ungdom med bulimiska symtom vilket
ar positivt da fragorna i delskalan ar relevanta just for anhoriga till nagon med BN eller UNS typ 4.
Resultatet visade att Stockholmssamplet ligger nagot hogre pa delskala 5 Blunda fér, aven om
skillnaden inte ar signifikant. Denna tendens kan sannolikt forklaras av att det i samplet fanns fler
patienter med kompensatoriskt beteende jamfort med patienterna i Vasterbottensamplet. Nar det
géller delskalorna 3,4 och 5 pa AESED forelag ingen korrelation (eller endast svag sadan i enstaka fall)
med varken HAD eller FQ. Det innebér inte enligt mig, att anvandbarheten bor ifragasattas. Delskala
3 Madltidsritualer och delskala 4 Kontroll av inkép och tillagning innehaller konkreta och relevanta
fragor som jag menar ér till hjalp vid bedomning och forstaelse av vad som faktiskt sker i familjen. Jag
uppfattar att delskala 1 Undvikande och anpassningar ar en slags sammanfattning av hela skalan.
Dess fragor kommer sist i formularet och hur det paverkar ifyllandet av formularet, ligger utanfér min
kompetens att bedoma. Lite férvanande ar att det inte framkom samband mellan FQ CC och AESED
delskala 4 Kontroll av inkép och tillagning eller delskala 5 Blunda fér, sdsom vid den engelska
utprévningen. Det hade varit rimligt da items pa dessa delskalor implicerar en kritisk hallning.
Eventuellt ligger forklaringen i att samplet inte ar sa stort.

Nar man jamfor utfallet pa AESED fran det svenska samplet med den engelska utprévningen av
AESED (Sepulveda, Kyriacou, & Treasure, 2009), blev det lagre (se tabell 5). Anhériga i den engelska
studien bestod till en mycket hég andel av kvinnor jamfért med den svenska dar halften var kvinnor
och deras patientgrupp var aldre an den svenska vilket rimligen innebar en langre sjukdomsduration.
Aven om data fran de svenska samplen inte &r helt kompletta, dr det min bedémning att
samsjukligheten nar det géller sjalvskadebeteende och missbruk inte alls ar lika hoga som i den
engelska studien (ibid). Sammantaget forklarar dessa faktorer rimligen den hogre skattningen i den
engelska studien.

Det fanns otillfredsstallande resultat vid reliabilitetstestningen av AESED som inte 6verensstamde
med det engelska resultatet (Sepulveda, Kyriacou, & Treasure, 2009). | det svenska materialet
uppvisar delskala 3 Mdltidsritualer, |agst reliabilitet (0,69 jamfort med det engelska 0,86). Delskala 5
Blunda fér, fick ocksa ett lagt varde vilket Overensstimmer med den engelska originalutgavan (ibid). |
det fortsatta arbetet med instrumenten bor detta foljas upp. Som jag ser det ar vissa sprakliga
korrigeringar nodvandiga som kanske kan leda till en battre stringens. Det finns mig veterligen inget
annat formuldr som mater det som AESED avser att mata. De engelska konstruktorerna l6ste
valideringen av instrumentet genom korrelationsberakningar mellan AESED, HAD och FQ (sasom
genomforts i denna studie) tillsammans med demografiska och kliniska variabler samt avancerade
statistiska berdkningar. Det dr en 6ppen fraga hur detta ska I6sas i Sverige. Den svenska versionen av
FQ ar inte validerad. Argumentet mot det kan kanske vara att instrumentet mater ett val etablerat
begrepp (expressed emotion), att instrumentet &r validerat pa engelska och att det har anvants pa
patientgrupper med atstérning samt att reliabilitetstestningen i féreliggande studie ar god. Men ett
argument for ett valideringsprojekt av FQ skulle kunna vara att vi darmed fullt ut skulle kunna
replikera den engelska utprovningen av AESED.
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FQ

Det blev inte sarskilt hdga poang pa FQ varken nar det géaller EOI eller CC i studien; 26,1 respektive
20,8 som ar under cut-off granserna 27 respektive 23 podng. Det ar en skillnad i jamférelse med
andra, internationella studier som kan ha att géra med att majoriteten av patienterna i det svenska
samplet var relativt nyinsjuknade. Nivan av EE tycks samvariera med just sjukdomsduration (Zabala,
Macdonald, & Treasure, 2009), nagot som starker bilden av att EE ar ett matt pa den stress anhoriga
upplever nar de lever med sjuk anhérig. Material finns som visar att i familjer med AN-tonaringar
som varit sjuka mindre an ett ar, blir bara 6 % av féraldrarna bedémda att ha hoég EE (Kyriacou,
Treasure, & Schmidt, 2008). Det ar rimligt att tdnka att i gruppen foraldrar till barn och ungdomar
med atstorning, finns de som redan innan barnet/tonaringen insjuknade, hade egna angest- och/eller
depressionsproblematik. Ur omvardnads- och anknytningssynpunkt ar det en av flera tankbara och
rimliga sarbarhetsfaktorer pa familjeniva som kan bidra till en 6kad kanslighet hos barnet att utveckla
symtom. Det ar tankar som starker argumenten for att snabbt identifiera dessa foraldrar och som
talar for ett familjeterapeutiskt/systemiskt behandlingsupplagg nér det géller dtstdrningar.

| jamforelse med tva engelska och en tysk studie ligger det svenska utfallet pa FQ EOI lagst. Det var
forvantat mot bakgrund av att patientgrupperna i samplen ar sa olika (se s 11). Teorin bakom EE
utgar fran interaktion mellan aldre, ibland vuxna, patienter och deras anhoriga. Det som kallas
emotionell 6verinvolvering ar nagot negativt och forutsatter emotionell involvering som val bor ses
som nagot positivt. Det finns nagot orimligt med att utga fran att interaktion och emotionell
involvering mellan vuxna patienter och deras anhoriga gar att jamféra med interaktion och
emotionell involvering mellan barn/ungdomar och deras foraldrar. Som jag ser det bér foraldrar till
ett barn som drabbats av atstérning, bli oroliga och darmed lite mer emotionellt involverade. Ett
liknande resonemang férs av McCarty & Weisz (2002) som menar att cut-off granserna behover
justeras med hansyn till barnets alder och utveckling eftersom olika aldrar kraver olika typer av
engagemang fran foraldrarnas sida; visst fordldrabeteende som kodas som hogt pa EOI ar varderat
utifran samspelet mellan en ung vuxen och dennes foralder. Kanske borde cut-off granserna ses over,
till och med sankas nar det galler anhoriga till barn/ungdomar med &tstorning? | Kyriacou et al (2008)
blev kontrollgruppens medelvarde 19,7 for EOl och 17,3 poang for CC — att jamféras med cut-off
granserna 27 respektive 23 poang.

Nar det faller FQ CC ar resultaten laga for hela samplet. Det 6verensstimmer eventuellt med tanken
om att EOl ar en mer relevant aspekt av EE vid dtstorning, dn CC (Kyriacou et al, 2008). Kritik och
fientlighet gentemot en person som drabbats ar ofta associerat med okunskap och felbedémningar
(ibid) som da kanske &r vanligare vid psykossjukdomar an dtstérningar. Det vore darfor spannande
att i studera hur en grupp anhariga (till patienter som haft en langre sjukdomsduration) som inte
aktivt deltagit i behandlingsarbetet svarar, for att se om forhallandena mellan EOI och CC skiljer sig
fran vardena i detta sampel.

| materialet finns en tendens till skillnad mellan kénen néar det galler EOI. Utfallet fér mammor blev
27,5 och for pappor 24,4. Hur kan vi férsta det? Variabeln EOI ar sammansatt; den inbegriper saval
overbeskydd, éveridentifikation som stark oro. Om det ar alla tre aspekterna, tva eller bara en som
skapar tendens till olikheter i mammors och pappors svarsmonster, vet vi inte. Bakom éverbeskydd
finns ofta oro och angest som drivkraft och dven om det inte var en specifik fragestallning att mata
HAD visar resultaten att det forelag skillnader mellan kénen nar det géller utfallet for angest och
depression. Mammornas varden blev generellt hogre pa HAD jamfort med pappornas. Framfor allt pa
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angestskalan dar vardena indikerar mattliga besvar sett ur kliniskt perspektiv, vilket ar en viktig
iakttagelse. Om det handlar om egen angestproblematik hos foraldern eller angest framkommen ur
livssituationen med ett sjukt barn, gar inte att uttala sig om. Om det darutover kan finnas egen
tidigare och/eller pagaende dtstérningsproblematik hos modrarna — ndgot som diskuterats i bl a
Sepulveda et al (2009) — kan inte utldsas ur materialet. Sambanden mellan FQ-EOI och HAD
Overensstammer med Kyriacou et al (2008), dar utfallet var hogre for mammorna dn papporna (i
anhoriggruppen) saval nar det gallde EOl som HAD angest och depression. Vardena pa EOIl (och CC) i
deras studie var statistiskt signifikant hogre i anhoériggruppen jamfort med kontrollgruppen, men
intressant nog fanns inte samma konsskillnad i kontrollgruppen nar det gallde EOI. Forfattarnas
slutsats ar att den framtradande kdnsskillnaden som framkom i studien for EOl i anhoriggruppen
handlar om den specifika padverkan som anhoriga utsatts for nar ett barn drabbas av atstoérningar,
men att den paverkan &r olika fér mammor och pappor.

Det kanske ar att gora en hdna av en fjader, men om vi sdtter samman ovanstaende resonemang
med tendensen i AESED-resultatet om en skillnad mellan kénen, vacks en nyfikenhet i mig. | det
svenska samplet framkom en svag tendens® till skillnad genom mammornas hégre poing pa AESED
(totalpoidng). Aven utan en lingre teoretisk diskussion om kénsroller och genus tror jag mig vaga
skriva att médrar som grupp tar ett storre ansvar nar det galler omvardnadsuppgifter och
vardagssysslor i hemmet. Det ar ocksa rimligt att tdnka att de kan ha lattare att relatera till sina
dottrars svarigheter och oro p g a av att de 4r av samma kon. Kan det bidra till att mammor lattare
anpassar sig till och blir paverkade av barnets atstérningssymtom dn papporna? Om det ar sa att
mammorna lattare dras in i symtomet, har hégre angest och mer oro féljer kanske att papporna
darmed inte "behover” oroa sig sa mycket. Ur ett systemiskt perspektiv kan man anta att de olika
positionerna forutsatter och forstarker varandra; nar den ena foérdldern ar mindre orolig och inte sa
indragen i symtomen, 6kar den andres oro och tendens att bli indragen. En invandning har skulle
vara att formuldret AESED inte méater samspel utan subjektiv anpassning och att FQ likasa &r en
individuell skattning. Jag menar dock att dessa tendenser i resultaten belyser samskapandet i
familjesystemet och vdlkomnar fortsatt forskning.

Diskussion om bortfall

Ansatsen var att f& med sd manga féraldrar som méjligt fran SCA. Under datainsamlingsperioden
registrerades totalt 46 nybesok for patienter under 18 ar pa kliniken. Av dessa kom 31 i behandling
(minst tre besok) och var darmed potentiella deltagare i studien. Av dessa 31 potentiella
deltagarfamiljer deltog 10 familjer - ett stort bortfall. Fragan hur manga av dem som faktiskt
tillfragats och aktivt tackat nej har inte varit mojligt att fa svar pa. Tidigare erfarenheter visar dock att
den troligaste orsaken ar att familjerna aldrig vidtalats. Att man som behandlare inte kan eller vill
prioritera administration av forskningsprojekt kan vara en tankbar orsak. Sakerligen finns dven andra
faktorer sdsom glémska, stress och det faktum att manga administrativa rutiner skall skotas i
samband med att ett behandlingsarbete startas upp. Stockholmssamplets storlek vacker fragor om
representativitet. Det fanns en hégre andel yngre patienter bland de 31 potentiella jamfort med
samplet. Likasa fanns en hogre andel patienter med AN bland de 31 potentiella, jimfért med 3 av 10
i samplet. Om samplet inte ar representativt for specialistklinikens patienter, fick det da

D v s inte en statistiskt signifikant skillnad.
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konsekvenser for resultaten? | sa fall vilka? Fragorna ar inte maojliga att svara pa men belyser vikten
av att fortsatta insamlandet av material pa specialistkliniken. De vacker ocksa fragor om hur man
implementerar forskning i personalgruppen eftersom man for att kunna genomfdra insamling av data
ar man ofta helt beroende av kollegors arbetsinsats. En fraga som ligger utanfér amnet for denna
studie men ar nog sa viktig.

Nér det géller 6ppenvardsmaterialet fran Umea finns inte heller dar uppgifter om hur manga familjer
som eventuellt aktivt har tackat nej till att delta. Det gar darfor inte att uttala sig om hur de 15
familjer forhaller sig till det totala antalet familjer som var i atstérningsbehandling under
datainsamlingsperioden. Den troligaste orsaken till att familjer inte kommit med i studien ar att
formular inte delats ut (personlig kommunikation med Karin N). Nar det galler samplet fran
familjelagenhet, dar data samlades under ett helt ar, deltog 10 av de totalt 12 familjer som kom i
behandling under tidsperioden. En familj tackade aktivt nej till att delta och en familj tycks inte ha
fatt fragan om att delta. Det ar sdlunda ett 1agt bortfall fran lagenhetssamplet vilket kanske férklaras
av att dar fanns en behandlare som tog pa sig huvudansvar for att dela ut formular. Det fanns ju
ocksa mer tid och fler tillfdllen att diskutera fragan, da familjerna var i behandling under hela veckan
med samma behandlare.

Det fanns dven problem med bortfall pa en annan niva. Att se till att items blir ifyllda ar forstas helt
centralt vid en studie som denna och ar enkelt gjort om man sitter med personerna som fyller i
materialet. Av praktiska skél var detta inte genomforbart. De behandlare som varit behjalpliga att
administrera materialet har missat att fraga eller kontrollera om formuléren var helt ifyllda vid nagra
tillfallen. | ett fall bedomdes alla formular ogiltiga p g a for manga ej ifyllda svar. | efterhand
konstaterades att detta berodde pa spraksvarigheter som inte uppmarksammats av behandlaren,
vilket forstas var otillfredsstallande. Om personalgruppen hade varit (dnnu) battre informerade och
delaktiga i forskningen skulle férhoppningsvis detta bortfall ha kunnat undvikas.

Forslag till fortsatt forskning

For att na malet, att fa fram bra sjédlvskattningsinstrument som riktar sig till foraldrar (och andra
anhdoriga) som beskriver belastning, anpassning och maende, finns arbete kvar att géra. Det géller
dels validerings- och reliabilitetsarbetet med AESED, men dven en eventuell valideringsstudie av FQ.
Nagra forandringar av saval AESED som FQ nér det galler sprakliga aspekter ar ocksa viktiga att
genomfora. Att fortsdtta underséka och eventuellt se 6ver cut-off granserna fér FQ kanns ocksa
rimligt. Om och nar mélet nds, finns det mycket spannande forskning att géra. Ar formuliren kénsliga
for forandring sa att de kan anvdandas som utvarderingsinstrument i behandlingsarbetet? Samvarierar
atstoérningens svarighetsgrad med foraldrarnas negativa anpassning till sjukdomen och med niva av
expressed emotion? Ar expressed emotion ar en god prediktor nar det géller behandlingsutfall, som
foreslagits av andra?
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Det vore vardefullt att na fram till anvandandet av AESED och FQ som standardiserade instrument i
bedémningsarbetet vid nybesok pa alla enheter i Sverige som bedriver dtstorningsvard. Tillsammans
med de data som redan idag samlas in via Stepwise’ skulle det ge oss dnnu battre férutsattningar att
forsta den komplexitet som moter kliniker i behandlingsarbetet.

AVSLUTANDE REFLEKTIONER

Vad ar nyttan med sjalvskattningsformular? Finns det en tendens till en vertro pa vad
sjalvskattningsformular kan visa? Sjalvskattningar bor alltid anvdandas som en av flera metoder nér
det géller bedomningar av atstorning (eller annan psykiatrisk problematik). Ett frageformular kan och
far aldrig ersatta samtal mellan behandlare och familj/patient eller behandlarens kliniska erfarenhet.
Treasure et al (2008) beskriver att de uppfattar att sjalvskattningsformularen lagger en bra grund for
ett fortsatt fordjupat samtal med foraldrar om deras aktuella situation. Det &r ocksa min erfarenhet.
En férhoppning ar att anvandandet av sjalvskattningsformularet AESED kan underlatta for anhoriga
att satta ord pa och skapa ett sprak for det som de &r med om. Och att de samtidigt far bekraftelse
pa den situation de kanner sig fangade i genom att mota konkreta fragor om bekanta situationer,
nagot som kanske kan skapa en kansla av samhorighet med andra i samma situation och minska
kadnslan av ensamhet och utsatthet. Det har ar tankar som ocksa ar giltiga for instrumentet FQ och
dess begreppsvarld. En annan aspekt ar att ett sjalvskattningsformular kan vara till hjalp for mindre
erfarna kliniker i motet med familjerna.

Som en bieffekt av studien fann jag personligen instrumentet HAD som mycket relevant att anvanda.
En klinisk erfarenhet &r att det kan dréja innan information och kunskap om nivan pa féraldrars egen
angest och/eller depressionsproblematik, blir tydlig for saval behandlare som for familjen sjalv.
Genom att anvanda HAD kanske denna “forsening” kan undvikas vilket ar av stor betydelse for
behandlingsupplagget.

Kan det vara sa att bara detta att fylla i ett skattningsformular, blir till en intervention i sig? Att man
darigenom kan fortydliga dtstérningens konkreta inverkan pa familjesystemet. Och i sa fall, kan
anvandbarheten forstarkas genom att lagga god tid pa att samtala om resultaten av svaren med
foraldrarna och i hela familjen?

An s& lange har 7 av 19 féraldrar uppféljts upp efter ca 6 manaders kontakt med SCA. Samma
sjalvskattningsformular har administrerats som vid baseline. Det finns enbart prelimindra resultat
men hittills indikerar de att formularen ar kansliga for intervention da poang sjunkit pa saval AESED,
HAD som FQ efter behandlingsinsats. Det kdnns darfor lovande infor de slutgiltiga resultaten.

Slutligen vacktes fragan under arbetets gang om AESED &ven kan och bor anvandas pa anhoériga till
for patienter som ar éver 18 ar. En majoritet av 18 — 19 aringarna med atstérningar bor fortfarande
hemma och ar i behov av stod fran anhériga. Som behandlare pa barn- och ungdomssidan inom
psykiatrin, har jag ofta sneglat pa vuxensidan och undrat varfor de inte anvdander anhériga som
resurs utan i manga fall ser dem som hinder i behandlingen. Vi vet att motivation till forandring
vanligtvis ar svag hos den drabbade patienten och att sjukdomsinsikten ofta ar bristande — draghjalp

? Stepwise ar ett datorbaserat datainsamlings- och bedémningsinstrument som ar framtaget for klinisk atstérningsvard och
som anvands over hela landet.
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utifran i form av delaktiga anhériga kan manga ganger vara av avgoérande betydelse for
behandlingens utfall. Har kanske anvandandet av AESED kan visa pa behovet av att involvera
anhoriga mer aktivt i behandlingen eftersom de bade kan utgéra en del av de vidmakthallande
faktorerna saval som en motiverande och betydelsefull resurs.
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