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Inledning

Inom ramen fér den vuxenpsykiatriska verksamheten i NU-
sjukvarden, tidigare Norra Alvsborgs Lénssjukhus, fanns under
1990-talet ett omfattande inslag av deltagande i
ldkemedelsstudier, i synnerhet kring schizofreni och
antipsykotiska preparat. Efter en tid vacktes intresset att studera
en bredare population an den som vanligtvis férekom i
ldkemedelsstudierna och under en langre period. I tidigare studier
dominerade medeldlders man kraftigt. Vare sig patienter som inte
tidigare svarat pa behandlingen eller patienter som var mycket
vélfungerande pa given behandling tenderade att komma med i
studierna av varierande anledningar.

Parallellt hade deltagandet i de olika studierna lart oss att
beskriva sjukdomen och dess utveckling med hjalp av validerade
semistrukturerade bedémningsinstrument. En metod som, senare
och efter vart projekt startade, kom att vara en viktig grund for
det som numera definierades som Measurement Based Care
(MBC).

En annan inspirationskalla var det da pagaende kvalitetsarbetet
under samlingsnamnet Kvalitetsstjarnan i Vastra
Goétalandsregionen. Projektet adresserade schizofreni ur ett
bredare perspektiv och inkluderade férutom sjukdomsaktivitet och
biverkningar aven livskvalitet inklusive negativa konsekvenser av
sjukdomen, psykosocial funktion och narstdendes situation.

Den neurokognitiva funktionsnedsattningen som férekommer vid
schizofrenispektrumsyndrom var en dimension som vid denna
tidpunkt inte fatt fiste i Sverige och &n mindre i den reguljéra
sjukvarden. Genom kontakter som skapats via vart deltagande i
olika lakemedelsstudier fick projektet vardefullt stdd av professor
Michael F. Green, UCLA Los Angeles, och professor Philip D.
Harvey, Miller School of Medicine, Miami. Tillsammans med dem
lades grunden fér vart projekt i forskningen kring de domaner
som ar nedsatta vid schizofreni och lampliga instrument for att
utforska dessa. Green kom senare att ha en central roll i
framtagandet av det kognitiva utredningsinstrumentet MATRICS.
Jamfort med de kognitiva domaner som undersdktes i Clinical



Long-term Investigation of Psychosis in Sweden (CLIPS) har
endast verbal inldrning och social kognition tillkommit.

Protokollet fér CLIPS kom darfér att vasentligen omfatta samma
dimensioner som Kvalitetsstjarnans med tilldgg av kognition,
behandling, demografisk och sjukdomsmassig historik samt
riskfaktorer och patientens mal. Till varje axel i protokollet knéts
etablerade skattningsinstrument for att kvantitativt kunna vardera
forekomsten av ett symtom, en biverkan eller en funktion. Under
projektets gang har tva instrument tillkommit fér att méta
funktion och funktionskapacitet samt ett med speciellt fokus pa
den férkortade medellivslangden som vid sjukdomen ar upp till 20
ars tid jamfért med normalpopulationen.

Under november ar 2000 inkluderades den férsta patienten i NU-
sjukvardens projekt CLIPS och den sista april 2024 avslutades
projektet. Totalt kom 509 patienter att inkluderas och de som var
med langst kom att undersékas arligen under 20 &rs tid. Infér att
projektet startades hade en patientinventering genomférts som
visade pa att cirka 750 patienter med en schizofrenispektrum-
sjukdom var tillgangliga fér deltagande inom NU-sjukvardens
omrade. Samtliga erbjdds att medverka i projektet och fler &n de
som slutligen inkluderades underséktes men pa grund av
samsjuklighet eller felaktighet i diagnos var deras medverkan inte
mojlig. Medeldldern fér patienterna i studien var 48,1 ar, med
kvinnor pa 50,3 &r och mén pa 46,3 ar. Kvinnorna utgjorde 43,7
% och mannen 56,3 % av den studerade populationen.

Vid projektets avslut hade 182 deltagare avlidit. Ovriga deltog
under varierande tidsperioder av olika skal; nagra valde att
avbryta, andra drabbades av sjukdomar som hindrade fortsatt
deltagande och vissa flyttade fran vart upptagningsomrade.
Gemensamt for dessa var att ingen uttryckte ndgon énskan om
att det insamlade materialet inte skulle anvandas i det fortsatta
projektet.

Infér den avslutande undersdkningen under hdsten 2023 och
varen 2024 identifierades 126 individer som varit med i studien
langre &n tio ar. Av dessa deltog 87 stycken i den undersékning
som aven omfattade kognitiv testning och
funktionskapacitetsbedémning. I medeltal hade de fran



inkluderingen till avslutandet varit med 19,7 ar, medeldldern vid
avslutandet 60,3 3r.

Projektets malsattning har varit att beskriva en stor grupp av
personer med schizofreni for att 6ka kunskapen och av erhdllen
kunskap utveckla varden med syftet att forbattra sjukdomens
langtidsprognos. Foér att fa en rattvisande bild av sjukdomens
utveckling och konsekvenser hade projektet en bred ansats som
omfattar savél patienter som nérstaende. Undersékningarna har
inkluderat sociala férhadllanden som boende, civilstand, utbildning
och arbetslivserfarenhet. Sjukdomsaktivitet har undersdkts med
en semistrukturerad skattningsskala inklusive faststallande av
symtomatisk remission. Benamningen Symtomatisk Remission
avser ett mal fér behandlingen som utgar fran kdrnsymtomen vid
schizofreni. De &r atta till antalet, det far finnas svaga symtom
men dessa far inte paverka funktionen. Dessutom krévs att
tillstdndet &r stabilt under minst sex manader. For att vara i
remission krévs det att inget av de atta symtomen paverkar
individens funktion. Funktionen har bestdmts utifran
funktionskapacitetsutredningar, skattningsinstrument och
intervjuer vilket ocksa omfattat narstdende. Kognitionen har
undersdkts avseende de omraden som &r sdnkta vid schizofreni.
Den kroppsliga halsan understktes bade genom provtagning och
screeninginstrument foér identifiering av méjlig sjukdom.
Livskvalitet och ndjdhet med given behandling var ytterligare
omraden som undersdktes. Slutligen medférde projektet ett nytt
arbetssatt jamfoért med tiden fére projektet da det baserades pa
evaluerade instrument som var heltackande for sjukdomen till
skillnad fran tiden innan d@ undersékningarna baserades pa dppna
fragor och spontana rapporter. Det nya tillvigagangssattet var ett
uttryck foér inférande av MBC i varden.

For att sakerstalla att undersdkningsfynden hade sitt ursprung i
schizofrenin och inte orsakades av samsjuklighet kunde inte
personer med missbruk, demens, autism eller mental
funktionsnedsattning inkluderas i projektet.

Resultaten av forskningen har redovisats i form av vetenskapliga
artiklar, posters och muntliga presentationer vid internationella
konferenser och i sex doktorsavhandlingar. Forskningen har dven



mynnat ut i internationellt samarbete med universitet i USA och
Norge samt deltagande i internationella expertgrupper, dar
framfor allt utvecklandet av definitionen for symtomatisk
remission vid schizofreni hade en nara koppling till projektet.

Féreliggande rapport sammanfattar projektet och presenterar de
olika forskningsomraden med tillhérande publikationer. Dessa &r
symtomatisk remission, kognition, funktionskapacitet, férkortad
livslangd, omvardnad med inslag av MBC, personlighetens
betydelse fér schizofreni, ndrstaendes situation och
halsoekonomiska aspekter av sjukdomen.

Bakgrund

Schizofrenispektrumsyndrom ar enligt WHO globalt
férekommande till en omfattning av cirka 25 miljoner individer,
0,3-0,5 % av totalbefolkningen (WHO 2013). Den &r ocksa av de
mest kostsamma sjukdomstillstdnden och ar 2019 beréknades
den arliga kostnaden per individ i USA genomsnittligt till 88 000
dollar medan motsvarande analys saknas for Sverige. Antalet
individer med sjukdomen i Sverige beraknas till mellan 30 000
och 40 000 enligt Socialstyrelsen (2022). Fér merparten av
patienterna sker insjuknandet i tidig vuxenalder, tidigare fér méan
an kvinnor, varfér manga inte hunnit etablera sig i vuxenlivet
inklusive hunnit fa en tryggad ekonomi. Bara en mycket liten del
av populationen har arbetslivserfarenhet eller en pagaende del-
eller heltidsanstélining. Merparten lever pa olika former av statliga
ersattningar med stéd av kommunala bidrag. Stérsta delen av
sjukdomstiden, som for de flesta ar livslang, utgérs av perioder
mellan olika psykotiska episoder och praglas av negativa symtom.
Omfattningen av de negativa symtomen har dessutom stdrst
betydelse fér langtidsprognosen. Till negativa symtom raknas
avtrubbade affekter, energildéshet, social tillbakadragenhet,
minskade kanslomassiga reaktioner, minskad spontanitet, konkret
och stereotypt tdnkande. Med andra ord en forlust av ett naturligt
beteendemdnster, darav beteckningen negativa symtom. De
negativa symtomen ar i sin tur starkt kopplade till den kognitiva
funktionsnedsattningen.

Hallucinationer och vanférestallningar samt ett desorganiserat
beteende framtrader under sjukdomens psykotiska skov. I tidigt



skede av sjukdomen svarar dessa, till skillnad mot de negativa
symtomen, bra pd den farmakologiska behandlingen. Upprepade
skov 6kar dock risken for kvarstdende positiva symtom aven
mellan skoven varfor ett behandlingsmal &r att férhindra eller
minimera antalet aterfall.

Till féljd av de negativa symtomen, kognitionen och graden av
forekommande psykotiska skov, inklusive kvarstadende
hallucinationer eller vanférestallningar, ar funktionsnivan sénkt
vid schizofreni. Vid alla tester av kognition och funktion fungerar
patienterna signifikant samre an friska. Variationen inom
populationen ar dock stor.

CLIPS fokuserar pa individen med schizofrenispektrumsyndrom i
stillet for att priméart studera symtom. Malet &r att utifran
patientens forutsattningar och behov kunna individualisera
behandlingen till ratt niva och ddrmed férbattra
l&ngtidsprognosen. I projektet gors forsok att sa tidigt som
majligt i sjukdomen identifiera de tecken som utgdr 6kad risk for
en dalig prognos.

Metod
Upptagningsomrade

NU-sjukvarden (Norra Alvsborg och Norra Bohuslan), Véastra
Gotalandsregionen

Forskningspopulation

Patienter inskrivna i den vuxenpsykiatriska verksamheten med
diagnos inom schizofrenispektrumsyndrom (schizofreni,
schizoaffektivt syndrom och vanférestallningssyndrom), med
undantag for de med féreliggande psykiatrisk samsjuklighet
(autism, demens, mental funktionsnedsattning samt missbruk av
alkohol eller narkotikapreparat) Vid projektets start inventerades
patientpopulationen och omkring 750 patienter identifierades med
schizofrenispektrumsyndrom.

Process

Patienterna undersdktes vid den egna 6ppenvardsmottagningen
och projektet var en tillaggsaktivitet som ersatte ett ordinarie
besdk arligen. Under perioden november ar 2000 till och med ar



2004 undersoktes individerna vid ett tillfalle av ett speciellt team
bestaende av tva sjukskdterskor och en psykolog. Fran ar 2005
skedde arligen en undersdkning som férdjupades vart fjarde ar.

Patienterna underséktes nu av den egna fasta vardkontakten som

erhallit utbildning om de ingdende instrumenten. Parallellt
omvandlades det ursprungliga teamet till att utbilda personal och

monitorera insamlade data.

Instrument
I projektet har foljande skattningar genomférts:

Personalskattningar

Baseline/
4-3rsskattning

Arlig skattning

Personuppgifter och psykiatrisk anamnes

Bakgrundsfragor, demografi

Positive And Negative Syndrome Scale (PANSS)

Symtomatisk Remissions stabilitet

Sjukdomsinsikt & sjalvmordstankar

Tidiga varningstecken & psykosociala stressorer

Dagliga aktiviteter & personliga mal

Aktuell Global Assessment of Function (GAF), symtom
och funktion

XXX XXX | X | X

XXX XXX | X

Biverkningsbeddémning, tecken pa kroppslig sjukdom,
UKU

x

x

Erhallna stodinsatser

Funktion:

Social integration Strauss-Carpenter

Camberwell Assessment of Need (CAN)-S

The Specific Level Of Function (SLOF) - personal

XXX

XXX

Livskvalitet;

Upplevd bdrda Disability-index

Lakemedel

Somatiska varden:

Vikt, 1angd, puls, blodtryck, urinprov och diabetes

Anhérigkontakt

Patientskattningar

Baseline/
4-3rsskattning

Arlig skattning

Livskvalitet:

Short Form 36 items (SF - 36)

VAS - livssituation

VAS - besvar

X
X
X




N6éjdhet med behandlingen:
Consumers Satisfaction (ConSat) X X
Drug Attitude Index (DAI) X X
Halsoenkat X X
Anhorigskattningar
Baseline/
4-3rsskattning| Arlig skattning
VAS - pafrestning X X
The Burden Inventory for Relatives of persons X X
with Psychotic disturbances (BIRP)
The Specific Level Of Function (SLOF) - anhdrig X

Psykologutredning

Den kognitiva testningen utférdes vid baseline, fér vissa patienter
efter fyra ar och vid den avslutande undersdkningen. Féljande

kognitiva tester utférdes:

Vigilans:

Sensomotorisk férmaga:
Arbetsminne:
Immediate memory:

Inlérning:

Retention memory:
Executive functioning:
Neurokognitiv flexibilitet:
Ordforstaelse:

CPT-450 Cornblatt baseline och 4 ar
Conors 2 vid den avslutande undersékningen
Trail Making Test A, TMT-A

Letter and number sequencing, LNS
Rey Verbal Auditory Verbal Test
(RAVLT) 1 &6

RAVLT 1-5

RAVLT 7

Wisconsin Card Sorting Test

Trail Making Test B, TMT-B

WAIS Vocabulary

Personlighet underséktes med hjalp av “the Positive and Negative
Affect Schedule” (PANAS) vid baseline

Arbetsterapeututredning

Funktionskapacitet: The UCSD Performance-based Skills
Assessment-Brief (UPSA-B)
genomfordes vid baseline, 4-ars
skattning och vid den avslutande
undersdkningen




Kommunikationsférmaga: ACIS genomférdes vid baseline

Etiska évervaganden och etikgodkannanden

Inga risker med projektet identifierades da behandlingen skulle
ske vid ordinarie éppenvardsmottagning och tillsammans med
patientens ordinarie personal. Den enda interventionen som
projektet medfdrde var att ordinarie uppgifter for uppféljning av
behandlingen inhamtades genom ett strukturerat forfarande. Alla
patienter som uppfyllde inkluderingskriterierna erbjéds att vara
med i studien genom bade muntlig och skriftlig information.
Utdver informationen sa framgick det att deltagandet var frivilligt,
att det kunde avbrytas nar som helst utan att ange anledning och
att ett nekande till deltagande inte paverkade den &évriga varden.
Skriftligt samtycke till studien var ett villkor for deltagande bade
for patienter och narstaende. Forskningen har godkénts genom
etikgodkannanden och féljer de forskningsetiska reglerna enligt
Helsingforsdeklarationen.

Etikprévningsndmnden i Géteborg, Dnr: 0537-99, 507-04, 438-
10, 423-14 och 811-16.

Finansiering

Regional finansiering i form av NU-sjukvardens vuxenpsykiatriska
verksamhet, NU-sjukvardens FoU-verksamhet och Lokala FoU-
radet Fyrbodal har under hela projektet varit basen for
genomfdrandet. Under de forsta nio aren erhélls stdd fran
foretaget Janssen-Cilag. Detta stdd var inte kopplat till ndgon
form av innehall eller datadverféring utan alla resultat har
uteslutande presenterats i form av publicerade vetenskapliga
arbeten.

Forskningsomraden CLIPS

Med inspiration fran den regionala Kvalitetsstjarnan for
Schizofreni planerades redan fran start flera olika forskningsfokus
som tillsammans skulle 6ka var kunskap, ligga till grund for
individualisering av behandlingen samt ligga till grund fér en
positiv utveckling av tillstandets Iangtidsprognos. En naturlig
konsekvens var darfor att forskningsgruppen behévde vara
tvarvetenskaplig med flera olika kompetenser. Under projektet
har darfér gruppen bestatt av ldkare, psykologer, forskare inom
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psykologi, sjukskoéterskor och arbetsterapeut, vilket tillfért
medicinsk, psykologisk, omvardnadsmassig och funktionell
kompetens till gruppen.

Ytterligare en aspekt som skiljer projektet fran tidigare studier var
att det bedrevs i en vardmiljo utanfér universitetssjukhusen.
Fokus maste darfoér vara en kombination av patient- och
verksamhetsnéara forskning inkluderande saval utveckling som
utvardering. Darav formulerades fdljande koncept for forskningen:

Verksamhetsnara forskning (VUF)

V= Verksamheten &r grunden och all forskning ska vara klinisk
relevant.

U= Utvecklingen ska vara till nytta fér patienten och tillskapandet
av effektiv vrd.

F= Forskningen garanterar att utvecklingen evidenssdkras
samtidigt som nyttan for patienten sédkerstélls utifrén att det
alltid ska finnas ett kliniskt behov.

En utgangspunkt fér att kunna individualisera varden &r att
varden tidigt i sjukdomsférloppet identifierar viktiga dimensioner
som bade maste nivabestdmmas och tillgodoses. I praktiken
handlar det om hur vél patienten svarar pa given behandling och
hallbarheten dver tid fér denna. Den kognitiva och funktionella
nivan som ett uttryck fér individens férmaga att klara sig i livet
och ta eget ansvar inklusive fér den ordinerade behandlingen. Hur
den kroppsliga funktionen utvecklas som ett uttryck for
uppkomsten av ett metaboliskt syndrom. Samt slutligen,
utvecklandet av omvardnadsarbetet for att sdkerstélla en
rattvisande bild av sjukdomens férlopp och nyttan av given
behandling. Overgripande &r att arbeta férebyggande och undvika
aterfall i aktiva sjukdomsperioder.

Inom ramen fér CLIPS-projektet har féljande forskningsomraden
etablerats:
e Betydelsen av hallbar symtomlindring, Symtomatisk

Remission och Recovery.
e Kognition.
e Funktionskapacitet.
e Forkortad livslangd, tidig déd.
e Personlighetens betydelse.



e Measurement Based Care (MBC) och betydelsen av
systematiskt inhdmtande av patientens hélsotillstand.
Anhérigas situation och involvering i varden.
Patienternas livskvalitet.

Nojdhet med varden.

Sambandet mellan kognitiv fdrmaga, symtomkontroll och
fdrmaga till sjukdomsinsikt.

e Langtidsuppfdljning av sjukdomsférloppet.

CLIPS: Studiepopulation

Sedan forskningen inleddes har 509 patienter varit involverade i
studien. Patienterna har maximalt féljts upp arligen vid 21
tillfallen (ar O till 20).

Demografiska karakteristika for studiepopulationen ar att 44 % ar
kvinnor och 56 % maéan. Medeldldern vid den forsta
undersdkningen var 48 ar, med en variation mellan 19 och 84 ars
alder. Foér kvinnor var medeldldern 46 &r och genomsnitt for
insjuknandet var 29 ar jamfért med ménnens 50 respektive 25 ar.
Enda skillnaden mellan kénen var civilstand dér kvinnorna i stérre
omfattning har eller har haft en stadigvarande relation. 74 %
mé&nnen har inte haft nagon stadigvarande relation jamfért med
36 % for kvinnor. Merparten levde ensamma, kvinnor 56 % och
man 62 %. Fler kvinnor levde i relationer, 17 % jamfort med 5 %
av mannen, omvant bodde farre kvinnor med sina féraldrar, 14 %
jamfért med 21 % av mannen. Ingen skillnad fanns mellan kénen
for andelen boende i gruppboendeliknande miljéer, 9 %. De
sociala kontakterna var begransade och farre an 60 % hade
regelbundet fler kontakter med andra personer an en per vecka.
Knappt hélften hade en avslutad gymnasieskolgang eller erlagt
universitetsexamen medan 18 % hade eller har haft en hel- eller
deltidsanstallning.

CLIPS: Forskningsomraden och resultat

Nedan féljer en sammanstéllning av de forskningsomraden som
studerats inom ramen fér CLIPS. Under varje rubrik beskrivs
kortfattat bakgrund, resultat och en redovisning av publicerade
artiklar i peer review-granskade tidskrifter och posters som
presenterats vid kongresser men vars innehall senare inte
publicerats i ndgon av artiklarna. Varje avsnitt féljs av en
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referenslista och efter flertalet av referenserna finns en kort
sammanfattning av resultat, slutsats och klinisk betydelse.

Betydelsen av hallbar symtomlindring, Symtomatisk
Remission och Recovery

Symtomatisk remission har varit ett definierat koncept vid
schizofrenispektrumsyndrom sedan ar 2005, och utgér det forsta
formella och standardiserade behandlingsmalet fér gruppen. I
framtagandet av konceptet var vart forskningsprojekt med i den
europeiska expertgruppen, som tillsammans med the Remission
Schizophrenia Working Group (RSWG) enades om
konsensuskriterierna.

Symtomatisk remission definieras av RSWG som ett tillstdnd av
symtomatisk férbattring — “Aktuella symtom &r sa milda att de
inte inskrénker en individs férmaga till allman daglig livsféring”.
CLIPS baserades initialt pa patientnyttan av att uppna remission
vilket presenterades av Lars Helldin ar 2009 i avhandlingen The
Importance of remission in the Treatment of Patients with
Schizophrenia Spectrum Syndroms vid Karlstads universitet. Den
fortsatta forskningen fokuserar pa faktorer som leder till att
patienten inte enbart nar remission utan &ven blir stabilt kvar i
den, ndgot som ar nédvandigt for att patienten skall uppna ett
tillstdnd av recovery.

Resultaten visar att patienter som uppnar remission har en hégre
livskvalitet, battre funktion och ett stdrre socialt kontaktnat. De
har ocksa en battre férmaga att férsta sin sjukdom och &r ndjdare
med varden. Slutligen &r pafrestningen av sjukdomen lagre for
saval anhériga som samhallet. Vidare har studierna visat att det
&r nar patienterna &r i remission som dessa forhallande gller.
Forlorar de sin remission paverkas dessa faktorer i negativ
riktning.

For att remissionen skall vara hallbar dver tid krévs att varden
inte néjer sig med att patienten uppnar remission. For att
remissionen skall vara hallbar krédvs att &ven att kvarvarande
symtom har behandlats s& de bedéms endast ha en minimal
paverkan pa patientens liv. Om det finns kvarstdende symtom,
som trots att de inte paverkar funktionen, &r endast 60 % av
individerna i fortsatt remission efter fem ar jamfért med 90 % déar
symtomen varit minimala och utan funktionspaverkan.
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Avhandlingar

Lars Helldin (2009) Doktorsavhandling: The Importance of
Remission in the Treatment of Patients with Schizophrenia
Spectrum Syndromes, Karlstad University, Sweden. ISBN 978-91-
7063-240-2.

Madeleine Johansson (2023) Doktorsavhandling: Longitudinellt
perspektiv pa symptomatisk remission vid schizofreni, Karlstad
University, Sweden, ISBN 978-91-7867-370-4.

Vetenskapliga artiklar

Helldin L, Kane JM, Karilampi U, Norlander T, Archer T. 2006.
Remission and cognitive ability in a cohort of patients with
schizophrenia. J Psychiatr Res. Dec;40(8):738-45. Epub 2006 Sep
11.

Resultat: Foreldg en stor spridning inom patientgruppen da
patienterna testades i en sjukdomsmassigt stabil fas. Da
patienterna delades in i remission respektive inte remission
presterade patienter i remission signifikant battre pa vésentligen
alla testade omraden.

Bedbémning: Patienter med hogre kognitiv funktion har sannolikt
battre férutsattningar att uppna remission.

Klinisk betydelse: Studien visar pa behovet att tidigt i
sjukdomsforloppet nar patienten ar symtomfri och i en stabil fas
undersdka den kognitiva funktionen.

Helldin L, Kane JM, Karilampi U, Norlander T, Archer T. 2007.
Remission in prognosis of functional outcome: a new dimension in
the treatment of patients with psychotic disorders. (2007)
Schizophr Res. Jul;93(1-3):160-8. doi:
10.1016/j.schres.2009.07.004.

Resultat: Patienter som uppnatt remission visade en signifikant
hégre funktion pd samtliga undersékta omraden.

Bedémning: Att vara i remission paverkar funktionen positivt och
inte bara vid remissionsskattningen (kravs att funktionen inte
skall vara paverkad i de dtta undersdkta itemen) utan ocksa i det
verkliga livet.

Klinisk betydelse: Remission &ar ett mal for behandlingen och leder
till en battre fungerande individ som darmed kan ha det lattare att
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folja ordinerad behandling och klara en hégre belastning i
samhallet.

Helldin L, Kane ], Karilampi U, Norlander T, Archer T. 2008.
Experience of quality of life and attitude to care and treatment in
patients with schizophrenia: Role of cross-sectional remission. Int
J Psychiatry Clin Pract. 12(2):97-104. doi:
10.1080/13651500701660007

Resultat: Patienter i remission skattade en hdgre livskvalitet, hade
battre forstaelse av sin sjukdom och var ndjdare med den givna
behandlingen.

Bedbmning: Att vara i remission leder till att individerna upplever
sin livskvalitet battre jamfért med de som inte uppnatt remission.
Parallellt 6kar sjukdomsférstaelsen och néjdheten med given vard
inklusive den farmakologiska behandlingen.

Klinisk betydelse: Uppnadd remission kan inverka positivt pa
individernas behandlingsmotivation.

Helldin L, Kane JM, Hjarthag F, Norlander T. 2009.The importance
of cross-sectional remission in schizophrenia for long-term
outcome: a clinical prospective study. (2009) Schizophr Res.
Nov;115(1):67-73. doi: 10.1016/j.schres. 07.004. Epub 2009
Aug 8

Resultat: Uppféljningen efter fem och ett halvt &r visade att
patienter i remission haft mindre behov av slutenvardsbehandling,
oppenvard och kommunala insatser.

Bedémning: Uppnadd remission minskar behovet av vard och
stodinsatser.

Klinisk betydelse: Uppnadd remission minskar kostnaderna for
vard och stddinsatser.

Hjortsberg C, Helldin L, Hjaerthag F, Loethgren M. 2011. Costs for
patients with psychotic illness: differences depending upon state
of remission. J Ment Health Policy Econ. Jun;14(2):87-93.

Resultat: Nar patienterna delades in i stabil remission dver tid,
ibland i remission och aldrig i remission var det enbart den férsta
gruppen som medférde minskade samhallskostnader samtidigt
som det var en marginell skillnad mellan ibland och aldrig
grupperna.

13


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24916619
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24916619
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19666215
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19666215
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19666215
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21881164
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21881164
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21881164

Bedbémning: For att minska samhallets direkta kostnader for
sjukdomen kravs det mer an att individerna enbart episodiskt ar i
remission. Ur ett resurs- och tillganglighetsbehov ar det ingen
skillnad mellan att ibland och aldrig vara i remission.

Klinisk betydelse: Malet for behandlingen &r inte enbart att
individen skall uppnd remission utan ocksa stabilt vara kvar i den.
For att sdkerstélla att s ar fallet kravs regelbunden uppféljning
av remissionsstatus.

Johansson M, Hjarthag F, Helldin L. 2018. What could be learned
from a decade with standardized remission criteria in
schizophrenia spectrum disorders: An exploratory follow-up study.
Schizophr Res. May;195:103-109. doi:
10.1016/j.schres.17.09.007. Epub 2017 Sep 9.

Resultat: Studien med fokus pa symtom for personer med
schizofreni, visade for det forsta pa relevansen for
remissionskriteriernas inkluderade symtom. For det andra visade
studiens langtidsuppféljning att det till stor del var positiva
symtom som bidrog till vaxlingen mellan remission och inte
remission, medan negativa symtom var mer framtradande hos
gruppen som aldrig uppnadde remission. Fér det tredje, for
gruppen som var i stabil remission, kunde en minimal
symtomaktivitet vid férsta matningen kopplas till en langre
hallbarhet i remission jamfért med de patienter som var i stabil
remission men som hade nagot hdgre symtomaktivitet (mild).

Beddémning: Studien visar pa vikten av att fa positiva symtom pa
en stabilt mild niva samt att stréva efter att na en sa 13g
symtomintensitet som mdjligt fér en 6kad hallbarhet i remission.

Klinisk betydelse: Eftersom negativa symtom ar mindre
behandlingstillgangliga éan de positiva ar sannolikt dessa patienter
i behov av ytterligare insatser an rent farmakologiska. Parallellt ar
de som har en véaxlande remission som framfor allt beror pa
varierande mangd positiva symtom i behov av kanske andra
farmakologiska beredningsformer sdsom |&ngverkande
injektioner.

Johansson M, Hjarthag F, Helldin L. 2020. Cognitive markers
related to long-term remission status in Schizophrenia Spectrum
Disorders. Psychiatry Res. 289:113035. Doi.
10.1016/j.psychres.2017.09.17
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Resultat: Kognitiv funktion och 18ngtidsuppféljning av
remissionsmaonster vid schizofreni var i studien relaterade till
varandra sa till vida att ju stabilare remission och ju lagre
symtomintensitet, desto battre kognitivt testresultat. Mer specifikt
var det exekutiv funktion, arbetsminne och verbal funktion som
erholl ett signifikant battre resultat for gruppen i stabil remission
jamfort med gruppen som aldrig uppnadde remission.

Bedémning: Studien visar pa ett samband mellan de kognitiva
domanerna exekutiv funktion, arbetsminne och premorbid
fdrmaga och stabil remission.

Klinisk betydelse: Resultatet poangterar vikten av att understka
kognitiv funktion tidigt i sjukdomsférloppet, som en del av
vagledningen for fortsatta behandlingsinsatser.

Johansson M, Hjarthag F, Helldin L. 2023. Exploring cross-
sectional and longitudinal symptomatic remission and subjective
quality of life in schizophrenia. Psychiatry Res 328:115421. Doi
10.1016/j.psychres..2023.115421

Resultat: Studien visade att patienter med schizofreni upplevde
en battre subjektiv livskvalitet nar de var i remission, oavsett om
de var i remission stabilt dver tid eller fér en kortare period.
Bedbémning: Resultatet visar att behandlingsmalet att uppna
remission inte bara innebar en lindrigare symtombild, men att det
ocksa upplevs som meningsfullt fér patienter och deras subjektiva
livskvalitet.

Klinisk betydelse: Den subjektiva livskvaliteten ar i studien ett
state-tillstand, det vill sdga ett on-off fenomen dar aktuell
remissionstatus avgoér hur god den upplevs. Detta belyser i sin tur
hur vasentligt det ar att stotta patienten genom adekvata
behandlingsval fér att uppna en stabil remission.

Ovriga artiklar dir CLIPS-projektet medverkat utifrdn var
forskningsverksamhet

van Os ], Burns T, Cavallaro R, Leucht S, Peuskens ], Helldin L,
Bernardo M, Arango C, Fleischhacker W, Lachaux B, Kane JM.
2006. Standardized remission criteria in schizophrenia.Acta
Psychiatr Scand. Feb;113(2):91-5. Review

Lasser RA, Nasrallah H, Helldin L, Peuskens J, Kane ], Docherty J,
Tronco AT. 2007. Remission in schizophrenia: applying recent
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consensus criteria to refine the concept. Schizophr Res. Nov;96(1-
3):223-31. Epub 2007 Aug 31

Karow A, Naber D, Lambert M, Moritz S. 2012.Remission as
perceived by people with schizophrenia, family members and
psychiatrists. EGOFORS Initiative. Collaborators: Barak Y,
Cavallaro R, Galderisi S, Gorwood P, Helldin L, Hunter R, Llorca
PM, Lublin H, Naber D, Peuskens J, San L, Ucok A. Eur Psychiatry
27(6):426-31.

Karow A, Moritz S, Lambert M, Schéttle D, Naber D. 2012.
Remitted but still impaired? Symptomatic versus functional
remission in patients with schizophrenia. EGOFORS Initiative.
Collaborators: Barak Y, Cavallaro R, Galderisi S, Gorwood P,
Helldin L, Hunter R, Llorca PM, Lublin H, Naber D, Peuskens J, San
L, Ugok A. Eur Psychiatry 27(6):401-5.

Kognition

Nedsatt kognitiv formaga &r kopplad till schizofreni.
Populationsstudier visar att redan i fyraarsaldern kan en hdmmad
kognitiv utveckling konstateras hos individer som senare utvecklar
schizofreni. Nar val sjukdomen ar etablerad ar den dominerande
bilden att den kognitiva férmagan utvecklas parallellt med friska
personers, men pa en lagre niva, fér att sedan férsamras
snabbare vid omkring 65-arsaldern. En genomférd studie
undersdkte hur kognitionen for patienterna féorandrades under 20
ars tid. Den sammanlagda kognitiva fdrmagan var statistiskt sett
oférandrad Men det fanns omraden inom den som var signifikant
fdrsdmrade. Dess omraden var inom det verbala omradet i form
av inlarning, korttidsminne och ordférstdelse. Parallellt var viktiga
omraden sasom exekutiva funktioner och arbetsminne helt intakta
jamfért med den forsta undersdkningen.

Kognitiva férmagor som vésentligen ar sankta, jamfért med friska
personer, ar uppmarksamhet, psykomotorisk snabbhet,
arbetsminne, inldrning, korttidsminne, exekutiv férmaga och
kognitiv flexibilitet. Kognitionen har betydelse fér sjukdomens
prognos, bade symtommassigt och funktionellt, inklusive risken
for tidig déd. Betydande kognitiva skillnader foéreligger dock i
patientgruppen. Det finns likasa oklarheter kring hur kognitionen
utvecklas pa individniva éver tid och om variationer i utvecklingen
paverkar sjukdomsférioppet.
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I CLIPS har kognitionen studerats sdval priméart som relaterat till
andra omraden. Vid jamforelse med en frisk population
bekraftades att patienterna som grupp har en signifikant sankt
kognitiv funktion pd samtliga omraden enligt ovan. Samtidigt
konstaterades en mycket stor variation inom patientgruppen dar
vissa av dem har en helt normal kognitiv fdrmaga i vissa eller
samtliga undersdkta omraden. Fynden visar pa behovet av att
tidigt i sjukdomsforloppet understka varje individs kognitiva
formaga och sedan anpassa vardens innehdll efter denna.

Kognitionen &r ocksa kopplad till remission, funktionskapacitet och
risken for reducerad 6verlevnad. Ur dessa perspektiv ar en hdgre
grad av kognitiv funktion kopplat till 6kad férekomst av remission,
hégre funktionskapacitet och minskad risk for tidig déd. Daremot
fann vi inget samband mellan kognitiv férmaga och personlighet.
Resultaten fran dessa studier redovisas under respektive avsnitt.

Avhandling

Ulla Karilampi (2011) Doktorsavhandling: Neurocognition in
schizophrenia spectrum disorders, Gothenburg University,
Sweden. ISBN 978-91-628-8355-3.

Vetenskapliga artiklar

Karilampi U, Helldin L, Hjarthag F, Norlander T, Archer T. 2007.
Verbal learning in schizopsychotic outpatients and health
volunteers as a function of cognitive performance. Arch Clin
Neuropsychol. Feb;22(2):161-74. Epub 2007 Jan 22.

Resultat: Patienter med en normal verbal inlarningsférmaga
underpresterade jamfort friska i samtliga kognitiva deltester
forutom arbetsminne. Férfattaren féreslar att ett forsamrat
hastighetsrelaterat processtempo ligger till grund fér resultatet.

Beddémning: Normalitet i ett enstaka test gar inte att generalisera
till samma niva inom samtliga kognitiva domaner som &r
paverkade vid schizofreni.

Klinisk betydelse: En normal verbal férmaga i ett samtal och
formaga att komma ihdg vad som diskuterats under samtalet &r
en garanti for i dvrigt normal kognitiv férmaga varfor samtalet
aldrig kan ersatta den kognitiva undersékningen.
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Karilampi U, Helldin L, Archer T. 2011. Cognition and global
assessment of functioning in male and female outpatients with
schizophrenia spectrum disorders. J Nerv Ment Dis. 199(7):445-
448. doi: 10.1097/NMD.0b013e318221413e.

Resultat: 195 patienter uppdelade utifran kén undersdktes utifran
en kognitive komposit-poédng i forhallande till GAF (Global
Assessment of Functioning) symtom och funktion. En hogre
kognitionsscore var for man associerat med hdgre funktion medan
for kvinnor med farre symtom. Framfor allt spelade exekutiv
funktion betydande roll fér ménnens funktionsniva.

Bedbémning: Ett inte forvantat utfall dar det kan finnas andra
faktorer som inte ar undersdkta som kan bidra till resultatet.

Klinisk betydelse: Olika utfall utifran kén av kognitionens roll for
sjukdomsbilden i kombination med stora individuella skillnader
inom kon 6kar behovet av individuell bedémning och behandling.

Helldin L, Mohn C, Olsson A-K, Hjarthag. 2020. Heterogeneous
neurocognitive function in schizophrenia spectrum disorders:
Relationship to functional outcome. Schizophr Res Cogn. Feb
14;20:100172. doi: 10.1016/j.sc0g.2020.100172

Resultat: 293 patienter med schizofreni presterade samre an 300
friska matchade kontroller i samtliga undersékta kognitiva
domaner. Samtidigt var variationen i prestation i bdda grupperna
varfor omkring 25 % av patienterna presterade battre i testerna
an vad medelvardet var i kontrollgruppen. Parallellt presterade
patienter med hégre kognition battre an de med en lagre vid
funktionsskattning utférd med SLOF (Specific Level of
Functioning) férutom de tva domaner i SLOF som &r relaterade till
social kognition, dar inga skillnader férelag.

Bedbémning: Trots att generellt patienterna som grupp kognitivt
jamfért med friska finns det en stor variation dar en betydande
grupp till och med presterar 6ver det friska medelvardet.
Samtidigt &r inte en god kognitiv fdrmaga en garanti for bra social
kognitiv funktion.

Klinisk betydelse: Den stora variationen inom patientgruppen gor
det helt nddvandigt att undersdka alla nydebuterade patienter
kognitivt d3 de uppnatt ett stabilt tillstand efter det forsta skovet.

Mohn C, Olsson AK, Olsson-Tall M, Hjarthag F, van Dijk Hard
I, Helldin L. 2025. Neurocognitive function in Schizophrenia
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Spectrum Disorder: A 20-year prospective study of a community
sample. Schizophr Res Cogn. Sep 30;43:100393. doi:
10.1016/j.sc0g.2025.100393.

Resultat: Personer med schizofrenispektrumsyndrom féljdes under
20 med kognitiva undersdkningar i bérjan och slutet av perioden.
Deras globala kognitiva fdrmaga var under perioden stabil. Dock
konstaterades signifikanta sankningar av den verbala formagan
avseende inldrning, korttidsminne och ordférstaelse. Parallellt var
exekutiva funktioner och arbetsminne pa samma niva som vid det
forsta testtillfallet.

Bedémning: Studien tyder pa att tidigare fynd om att kognitionen
ar stabil 6ver tid men pa identifierade omraden lagre jamfért med
en frisk population. Nar man bryter ner kognitionen i olika
domaner ar dock resultatet ett annat. Inléarning och
korttidsminnet av verbal inléarning ar sankt parallellt med att
exekutiva funktioner och arbetsminne &r pa oférédndrad niva. Den
praktiska konsekvensen ar att inhamtning av nya kunskaper
baserat pa verbal inldrning blir svarare medan funktionsniva
baserat pa tidigare kunskap &r intakt.

Klinisk betydelse: Den dagliga behandlingen baseras vasentligen
pa verbal kommunikation. Med 6kad sjukdomstid tenderar
gruppen patienter att fa det svarare att ta emot ny information.
Andra satt, till exempel skriftlig information om férandringar i
behandlingen kan vara till hjélp fér patienten. Inte minst da deras
funktionsniva inte sdnkts och inte satter nagra hinder for att som
tidigare kunna omsétta den information som erhalls.

Funktionskapacitet

Jamfort med normalbefolkningen uppnar patienter med
schizofreni sallan livsmal sdsom arbete, dktenskap, langvariga
relationer och sjalvstandigt boende. Detta tydliggdr betydelsen av
att forutom kartlaggning av symtom &r utredning av patientens
formaga betydelsefull fér att bAde beskriva och predicera resultat
av behandling.

Fér att undvika att bedémningen av férmagan paverkas av
omgivningsfaktorer sdsom radande kultur, valfardssystem,
tillgang till skyddade boenden och arbetsmarknad, dkar
anvandandet av utférandebaserade bedémningsinstrument som
mater funktionskapacitet.
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Inom ramen fér forskningen har instrumentet Psychometric
properties of a performance-based measurement of functional
capacity, the UCSD Performance-based Skills Assessment - Brief
version (UPSA-B), dversatts till svenska och dess psykometriska
egenskaper har testats. Den fortsatta forskningen visar att
individens formaga att klara utbildning och boende &r starkt
relaterat till funktionskapacitet. Den visar ocksa pa ett tydligt
samband med den kognitiva funktionen. Ett annat viktigt fynd ar
att en stor del av patienterna 6verskattar den egna funktionen
och parallellt d3 funktionen baseras p& en intervju, utférd av
personal som har en god kdnnedom om patienten, skattas deras
formaga for hégt. Det senare for ett uttryck att funktionsniva till
stor del baseras pa patients egen utsaga. Parallellt finns ddrmed
en risk att patienter som idag éverskattar sin funktion kan erhalla
otillrackliga insatser. En central slutsats ar att en
funktionskapacitetsbedémning i en kontrollerad miljé tillsammans
med en egenbeddmning &r viktiga steg i riktning att f& en objektiv
grund fér framtida stédjande och behandlande insatser.

Jamférande studier har gjorts med USA och Italien som visar pa
stora skillnader i funktion och etablering i samhallet trots att det
inte féreligger nagra skillnader i symtom, kognition eller
funktionskapacitet mellan de olika populationerna i respektive
land. I Italien féreldg dessutom stora skillnader inom landet
(mellan Neapel och Milano). Dessa studier stédjer behovet av
undersdkningar som till mesta mojliga omfattning fokuserar pa
patienternas formaga att fungera och inte pa hur val de lyckats
etablera sig i samhallet.

Avhandling

Anna-Karin Olsson (2019) Doktorsavhandling: Functional Capacity
as a Predictor of everyday Functioning in Patients with
Schizophrenia, Karlstad University, Sweden, ISBN 978-91-7063-
833-6.

Vetenskapliga artiklar

Harvey PD, Helldin L, Bowie CR, Heaton RK, Olsson AK, Hjarthag
F, Norlander T, Patterson TL. 2009. Performance-based
measurement of functional disability in schizophrenia: a cross-
national study in the United States and Sweden. Am J Psychiatry.
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Jul;166(7):821-7. doi: 10.1176/appi.ajp.2009.09010106. Epub
2009 Jun 1.

Resultat: Populationen i CLIPS jamfordes med en population i
samma storlek i New York. Trots att symtomomfattning, kognitiv
formaga och funktionskapacitet var jamforbar i de olika
populationerna sa var framfor allt boendesituationen starkt
varierande i positiv riktning fér Sverige.

Bedémning: Samhéllets utformning av stéd paverkar utfall mer &n
de granser som sjukdomen satter.

Klinisk betydelse: Att jamfdra funktionen hos patienter i
multinationella studier utifran uppnadda milstolpar och livsmal i
livet ger inte en rattvisande bild varfor funktionskapacitet behdver
utredas med speciellt utformade instrument sasom UPSA-B.

Olsson AK, Helldin L, Hjarthag F, Norlander T. 2012. Psychometric
properties of a performance-based measurement of functional
capacity, the UCSD Performance-based Skills Assessment - Brief
version. Psychiatry Res. May 30;197(3):290-4. doi:
10.1016/j.psychres.2011.11.002. Epub 2012 Feb 28

Resultat: Den svenska versionen av University of California San
Diego Performance-based Skills Assessment- Brief (UPSA-B) ar ett
tillférlitligt instrument med goda psykometriska egenskaper.

Bedbémning: Instrumentet ar observationsbaserat, kompletterar
sjalvskattningar och intervjuer samt ar anvandbart for att bedéma
formagan att utféra vardagliga uppgifter i en kontrollerad miljo.

Klinisk betydelse: Patientens kapacitet kan bedémas pa klinik,
genom rollspel och uppgifter sdsom i UPSA-B, genom att
exempelvis fylla i blanketter, Idsa brev och ringa telefonsamtal.

Helldin L, Cavallaro R, Galderisi S. 2012. A functional comparison
of patients with schizophrenia between the North and South of
Europe. Eur Psychiatry. Aug;27(6):442-4. doi:
10.1016/j.eurpsy.2011.02.016. Epub 2011 May 17

Resultat: 1 CLIPS-populationen hade nasta alla ett eget boende
men endast 15 % hade ndgon form av sysselsattning, arbete eller
utbildning pa hel- eller halvtid. I Neapel och Milano hade endast
ett fatal ett eget boende men i Neapel hade ndgot éver 40 % en
reguljar sysselsattning medan knappt 10 % hade det i Milano.
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Ingen skillnad fanns i de tre populationerna avseende symtom
eller funktionskapacitet.

Bedémning: Stora skillnader i forhallande mellan landerna och i
Italien aven mellan regionerna trots samma individuella
forutsattningar.

Klinisk betydelse: Studien stddjer resultatet vid jamfdérelsen
mellan USA och Sverige och pavisar &ven inomeuropeiska och
regionala skillnader. Jamférelser i multinationella studier inklusive
effekter av olika behandlingar skall darfér inte baseras pa hur vl
en individ har lyckats integreras i ett samhalle. Parallellt ger
arbetet ytterligare stdd for att utreda funktionskapacitet som ett
uttryck fér behov och nédvandiga behandlingsinsatser.

Olsson AK, Hjarthag F, Helldin L. 2016. Predicting real-world
functional milestones in schizophrenia. (2016) Psychiatry Res. Aug
30;242:1-6. doi: 10.1016/j.psychres.2016.05.015. Epub 2016
May 18.

Resultat: Funktionskapacitet matt med UPSA-B associerar med
patientens férmaga att uppna milstolpar i livet s&@ som
utbildningsniva, boendesituation och sociala kontakter.

Bedbémning: Fér att forsta patientens férmaga att klara vardagliga
aktiviteter ar UPSA-B anvandbar men det kravs fler instrument for
att f3 en sa heltdckande bild som méjligt.

Klinisk betydelse: Att UPSA-B ar relevant att anvanda infor
planering av stdd och insatser for att forbattra patientens
vardagliga aktiviteter.

Olsson AK, Hjarthag F, Helldin L. 2019. Overestimated function in
patients with schizophrenia: A possible risk factor for inadequate
support? Schizophr Res. Apr;206:194-199. doi:
10.1016/j.schres.2018.11.027.

Resultat: 37 % av patienterna &verskattar sin férmaga att klara
vardagliga uppgifter.

Bedbémning: sjukvardspersonal far svarare att bedéma patienter
som sjalva dverskattar sin formaga om de utgar helt fran
patientens egen berattelse.

Klinisk betydelse: patienten riskerar att fa fel insatser, vard och
behandling om bedémningen inte kompletteras med
observationsbaserade instrument sdsom UPSA-B.
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Férkortad livslangd, tidig déd

Patienter med schizofreni har en férkortad livslangd och olika
studier visar att i genomsnitt dér de upp till 20 ar tidigare &n den
genomsnittliga populationen. Risken att avlida i kardiovaskulara
sjukdomar foére 50 ars alder &r 3,5 gadnger hogre jamfort med den
friska normalpopulationen och fér stroke ar samma risk 2,5
ganger hégre. Sammanfattningsvis ar dédsorsaken densamma
som for dvriga men med den skillnaden att den sker tidigare.
Flera internationella studier visar att antalet sjalvmord dkar
kraftigt vid schizofreni vilket till en del férklarar den sankta
livslangden.

I den studiepopulation som studerats i CLIPS ar medellivslangden
65 ar. Sjalmordsférekomsten &r omkring 3 % och férklarar inte
den férkortade livslangden. Forskningen pekar pa ett klart
samband mellan sankt kognitiv férmaga och dkad risk for kort
livslangd. Framfér allt &r sambandet mellan exekutiv férmaga,
immediate memory (som ett uttryck for arbetsminne men dar
testet &r av lagre svarighetsgrad) och den premorbida funktionen,
det vill sdga funktionsnivan fére insjuknandet, hégre bland dem
som har en mer normal livslangd. Studien, som var den férsta av
sitt slag da den publicerades ar 2015, kunde daremot inte pavisa
ndgot samband mellan tidig déd och symtomférekomst. Studien
replikerades igen ar 2023 med en da stérre grupp av avlidna
patienter med oférandrat resultat med starkta signifikanta
samband. Arbetsminne (testat med Letter and Number
sequencing vilket ar ett mer komplicerat test av arbetsminne)
som i den forsta studien inte hade ett signifikant samband var nu
signifikant. De starkaste sambanden var som tidigare exekutiva
funktioner och arbetsminne uttryckt som immediate memory. I en
studie fran ar 2018 undersoktes riskfaktorer for en tidig déd
utgdende fran de i projektet kvarvarande patienterna. Riskprofilen
baserades pa fynden i studien frdn ar 2015. Riskfaktorer
identifierades i form av utebliven remission och hég
symtomaktivitet tillsammans med tidiga tecken pa nedsatt fysisk
funktion. I en mindre studie som presenterades vid Schizophrenia
International Research Society, SIRS, 2018 konstaterades att
diagnostiserade patienters sjukdomstillstand under behandling
hade en hégre medelalder da de avled &n de patienter som
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upplevdes friska och inte fatt ndgon identifierad diagnos eller
behandling.

I en nyligen publicerad studie underséktes hur Measurement
Based Care (MBC) dver tid inverkade p& medellivsldangden. MBC
var den enda interventionen som gjordes i projektet. Resultatet
visade pa en cirka 10-3rig 6kning av medeldldern i populationen
under perioden ar 2000 till och med 2020.

Var konklusion &r att resultaten belyser vikten av att arligen
strukturerat utvardera sjukdomens utveckling, att tidigt i
sjukdomen undersdka kognitionen, sakerstalla att patienten
uppnar stabil remission samt identifiera tidiga tecken pa sviktande
fysisk funktion och sjukdom.

Vetenskapliga artiklar

Helldin L, Hjarthag F, Olsson AK, Harvey PD. 2015. Cognitive
performance, symptom severity, and survival among patients with
schizophrenia spectrum disorder: A prospective 15-year study.
Schizophr Res. Dec;169(1-3):141-146. doi:
10.1016/j.schres.2015.09.009. Epub 2015 Sep 19.

Resultat: Patienter ingaende i projektet med kognitiva skattningar
som avlidit jamférdes med de patienter som fortfarande var i livet
och som ocksa genomgatt kognitiva testningar. Resultatet visade
pa betydande skillnad i kognitiv férmaga med samre resultat fér
de som var dbdda. Skillnaden var global med undantag fér
arbetsminne. Stérsta skillnaden férelag fér den exekutiva
funktionen.

Bedémning: Da den kognitiva sédnkningen sker tidigt eller till och
med fore sjukdomsdebuten for att sedan vara vasentligen stabil i
det fortsatta sjukdomsférloppet s& kan en férsamrad kognitiv
funktion identifieras tidigt i sjukdomsforloppet.

Klinisk betydelse: En obligatorisk kognitiv undersékning efter
avklingandet av en forsta episod kan pavisa en sénkt kognitiv och
framfor allt exekutiv funktion som en riskfaktor for sdmre formaga
att medverka i vdrden, ta ansvar for sig sjalv och i férlangningen
en tidig dod.
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Moradi H, Harvey PD, Helldin L. 2018. Correlates of risk factors for
reduced life expectancy in schizophrenia: Is it possible to develop
a predictor profile? Schizophr Res. Nov;201:388-392. doi:
10.1016/j.schres.2018.05.035. Epub 2018 May 30

Resultat: Patienter som fortfarande deltog i projektet delades in i
tre grupper baserat pa deras kognitiva svarigheter. Grunden for
indelningen var de resultat som erhallits i Helldin et al. 2015.
Patienterna med den mest omfattande kognitiva sankningen
uppvisade lagre grad av symtomatisk remission samt hdgre poang
for PANSS negativa, allmanna och totalpoang vid en jamfdérelse
med de som hade den hégsta kognitiva férmagan. Aven jamfort
med mellangruppen hade de hégre PANSS poang for negativa och
totalpoang. Vad gallde fysisk funktion hade patienterna en nedsatt
formaga jamfért med badda de andra grupperna.

Bedémning: Resultatet visar pa sambandet mellan svarare
kognitiv nedsattning bade med en hégre symtombérda inklusive
utebliven symtomatisk remission och en lagre fysisk
prestationsférmaga.

Klinisk betydelse: Liksom den foregaende studien pavisar arbetet
av tidig i sjukdomsférloppet testning av den kognitiva férmagan.
Den visar ocksa den praktiska betydelsen av en omfattande
kognitiv sdnkning bade vad géller effekten av given behandling
och fysiskt status. Foreteelser som 6kar risken fér kroppslig
ohdlsa och tidig déd.

Mohn C, Olsson AK, van Dijk Hard I, Helldin L. 2023.
Neurocognitive function and mortality in patients with
schizophrenia spectrum disorders. Schizophr Res Cogn. Apr
5;33:100284. doi: 10.1016/j.sc0g.2023.100284.

Resultat: Personer med schizofrenispektrumsyndrom har
signifikant kortare livslangd an friska. Vi har tidigare rapporterat
att neurokognitiv funktion vid baseline ar relaterad till dédlighet
15 ar senare (Helldin et al., 2015; Moradi et al., 2018). I den
aktuella studien genomférde vi motsvarande analyser 20 ar efter
baseline. Vi fann att patienter som var avlidna efter 20 ar hade
signifikant lagre kognition vid baseline for alla kognitiva
undersdkta omrdden jamfort med patienter som fortfarande var i
livet. Den stdrsta gruppskillnaden fanns for verbalt korttidsminne
och exekutiv funktion. Resultaten var inte paverkade av skillnader
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i konsférdelning, remissionsstatus, forekomst av psykotiska
symtom eller allmén funktionsniva.

Bedémning: Studien visar att neurokognitiv funktionsniva flera ar
fore att patienten avlider ar en viktig prediktor foér kort livslangd
bland patienter med schizofrenispektrumsyndrom.

Klinisk betydelse: Behandlande kliniker behdver vara
uppmarksamma om detta forhallande och genomfora kognitiva
utredningar tidigt i sjukdomsfdrloppet och darefter kroppsligt
speciellt noga félja de patienter som har en lag kognitiv
funktionsniva.

Helldin L, Mohn Christine, Olsson-Tall M, van Dijk-Hard I, Olsson
A-K. 2024. Extended Lifetime Expectancy in Schizophrenia, Role
of Measurement Based Care. Arch Psychiatr Nurs. 2024
Dec;53:151-157. doi: 10.1016/j.apnu.2024.10.012. Epub 2024
Oct 12.PMID: 39615928

Resultat: Inférandet av den arliga strukturerade undersékningen,
som ett uttryck for Measurement Based Care (MBC), samvarierar
dver tid med en dkad dverlevnadstid for den avlidna populationen
i projektet. Okningen sker i tva steg. Det férsta da den arliga
undersdkningen inférdes och det andra fran det att projektet
utokades till att dven omfatta faktorer som dkade risken foér en
kort livslangd. Parallellt undersdktes méjliga faktorer sasom typ
av medicinering, grad av etablering i samhallet och anvandning av
alkohols respektive réknings inverkan pa resultatet utan att nagra
sadana skillnader féreldg mellan de olika perioderna.

Bedémning: En férdjupad arlig strukturerad undersdkning baserad
pa evaluerade instrument 6kar mojlighet att identifiera behov och
folja upp effekten av given behandling. Ett sddant arbetssatt dkar
mojligheten av ett battre langtidsférlopp inklusive en ldngre
livslangd.

Klinisk betydelse: Introduktionen av MBC visualiserade for
behandlarna behov som behdvde tillgodoses och ar ett redskap
for att objektivt kunna utvardera nyttan av givna
behandlingsinsatser.
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Personlighetens betydelse

Diagnostiken av schizofrenispektrumsyndrom baseras bade i ICD-
11 och DSM-5 pa forekomst av symtom och varaktigheten av
dessa. ICD-11 kraver syndromfdrekomst en manad och DSM-5
sex manader. Tidigare, under 1980- och 1990-talen, hade
patientens personlighet en mer framtradande roll fér forstaelsen
av sjukdomen, dess behandling och férlopp. En dimension av
personligheten &r vara kansloméassiga reaktionsmonster, kallat
affektivitet, som delas in i positiv och negativ affektivitet.

Vid Iangtidsuppféljning av patienter dar kdnda
funktionsnedsattningar och symtomaktivitet relateras mot
langtidsprognos &r det sammanlagda férklaringsvérdet av dessa
forhallanden 1agt. I vart material har enbart 60 %, en realistisk
syn pa den egna funktionen, detta &r dock klart hégre &n i
internationella material. Samtidigt fungerar manga patienter
battre &n forvantat parallellt med att andra fungerar sdmre utifran
forekommande undersdkningsresultat. En mojlig forklaring till
utfallet ar att personligheten inte beaktas vid behandlingsinsatser.
Personlighetsdraget "grit”, som kan beskrivas som stark drivkraft
och ar nara relaterat till personlighetsdraget “conscientiousness”,
skulle kunna vara en bidragande orsak till de avvikande
resultaten. Vi forsdker fanga patientens grit genom att anvénda
ett beddmningsinstrument som mater positiv och negativ
affektivitet.

Resultaten fran vara studier visar att personligheten utifran
undersdkning med instrumentet "the Positive and Negative Affect
Schedule (PANAS)” saknar samband med kognitiv férmaga,
symtomaktivitet och funktion. Fynden stédjer att personlighet kan
ses som en individuell foreteelse, och inte ar kopplad till
sjukdomen, vilket till del kan férklara varfor patienter med
undersdkningsmassigt goda resultat &nda fungerar sdmre &n
forvantat och vice versa. Personligheten och dess roll ar darfor ett
omrade som ytterligare behéver utredas tidigt i sjukdomen for att
sedan anpassa vardens innehdll. Sannolikt kommer detta vara &n
viktigare d@ samsjukligheten schizofreni och drogberoende 6kat
kraftigt de senaste decennierna.
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Vetenskapliga artiklar

Mohn C, Olsson AK, Helldin L. 2018. Positive and negative affect
in schizophrenia spectrum disorder: A forgotten dimension?
Psychiatry Res. Sep;267:148-153. doi:
10.1016/j.psychres.2018.05.060

Resultat: Affektiv disposition/drag kan paverka hur vl
patienterna bemastrar sin sjukdom och hur de kommunicerar om
den till sjukvardspersonal och sitt sociala natverk. Vi undersokte
forekomsten av positiv (PA) och negativ (NA) affekt hos patienter
med schizofrenispektrumsyndrom och fann att de genomgdende
hade en lagre PA an det som férvantades hos friska svenska
personer. PA-podangen var inte relaterad till demografiska eller
kliniska variabler. Vi fann daremot ingen sankning av NA-podangen
jamfort med friska personer. Emellertid fann vi att man som lever
ensamma och har hégre férekomst av allmanna symtom och
angest hade hégre NA-poéng.

Bedémning: Betydelsen av dessa resultat ar att den laga PA-
poangen som kannetecknar patientgruppen medfér risk for
tristess, passivitet och energiléshet. Detta kan sekundért paverka
patienternas sociala funktion. Den férhéjda NA-poangen bland
mé&n som lever ensamma och dessutom har hég niva av allménna
symtom och dngest, medfér att dessa personer troligen har en
samre livskvalitet. Vi fann inget samband mellan affektiva drag
och psykossymtom sasom hallucinationer och vanférestallningar,
varfor affektiva drag inte kan betraktas som en del av
schizofrenispektrumsyndromet. Daremot som en tilldggsdimension
som paverkar férmagan att klara sig sjélv samt livskvalitet.

Klinisk betydelse: Inom schizofrenispektrumsyndrom ar de
individuella skillnaderna mellan olika patienter betydande och da
diagnoserna inte beaktar personlighetsdrag utan enbart baseras
pa forekomst av symtom och tid ger studien ytterligare en
dimension av sjukdomen. Det pavisar dessutom behovet att
psykologiskt understka patientens affektiva profil d@ denna kan
ha betydelse fér bade individens férmaga att klara sig sjélv och
sin behandling saval som hens livskvalitet.

Mohn C, Olsson A-K, Johansson M, Moradi H, Helldin L. 2021. No
relationship between affective dispositions and neurocognitive
function in patients with schizophrenia spectrum disorders. Nord J
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Psychiatry. Jul;75(5):344-350. doi:
10.1080/08039488.2020.1862294

Resultat: Neurokognitiv funktion anvénds ofta som en indikator pa
hur patienter med schizofrenispektrumsyndrom fungerar i det
dagliga livet. Neuropsykologiska testresultat kan paverkas av flera
olika faktorer och méjligen ocksd av affektiv disposition/drag, som
kan ha betydelse for hur patienter upptrader i
testningssituationen. Vi undersokte huruvida positiv (PA) och
negativ (NA) affekt hade betydelse for CLIPS-patienternas
neuropsykologiska testresultat. Det konstaterades ett svagt
samband mellan PA och processhastighet och mellan NA och
verbalt minne och exekutiv funktion men nivan av
forklaringsvarians 1ag pa under 5 %. Detta innebar att
personlighetsdragen inte hade ndgot samband med neurokognitiv
funktion i praktiskt eller kliniskt relevant férhallande.

Bedémning: Tillsammans med var tidigare studie (Mohn et al.,
2018) visar det samlade resultatet forandrade affektiva drag inte
ihop med neurokognitiv funktion utan utgdér en egen dimension
vid schizofrenispektrumsyndrom.

Klinisk betydelse: Olika personlighetsdrag vid
schizofrenispektrumsyndrom kan inte pavisas genom enbart
kognitiv testning. For att kunna identifiera avvikelser fran det
normala som i sin tur kan paverka bade sjukdomens uttryck och
behandling kravs en kompletterande psykologutredning avseende
affektiva beteendemadnster.

Betydelsen av systematiskt inhamtande av patientens
halsotillstand - Measurement Based Care

Patienter med den kognitiva nedsattning som ar dominerande
symtom vid schizofreni, leder bland annat till stora svarigheter att
planera och genomfdra aven vardagliga uppgifter. En konsekvens
av tillstandet &r att patienten har svart for att spontant och pa ett
utforligt satt informera vardgivaren om sin situation. Om man
dartill [dgger att den enskilt storsta delen av patientgruppen
dessutom har svart att relatera sin funktion till samhéllets krav,
sa blir svarigheterna &n stérre och mer komplexa.

Forskningen avsag att undersdka processen fran bedémning till
samverkan bdde inom den psykiatriska 6ppenvarden och med
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andra vardgivare som svarar for dvriga insatser i varden. Av
speciellt intresse var hur vardgivaren sakerstéller att vederhaftig
information inhamtas som grund fér planering, genomférande och
utvdrdering av varden. Ett kvalitativt mal &r uppsatt i form av att
insatserna skall leda till en 6kad férekomst av symtomatisk
remission i den undersdkta populationen. Med remission menas
nar patientens symtom &r i en sddan begransad grad att
funktionen inte paverkas av symtomen.

Resultaten visar att dd inhamtandet av sjukdomsuppgifter baseras
pa 6ppna samtal eller enkla sjélvskattningsinstrument, far
vardgivaren en ofullstdndig och i manga fall felaktig bild jamfort
med om samtalet baseras p& semistrukturerade tekniker och
dessutom sker vid upprepade tillfallen. Parallellt med att den
senare metoden introducerades, 6kade andelen patienter i
remission fran 33,6 % ar 1 till 54,7 % ar 4. Parallellt pavisades
behovet av rutiner for att inhamtade uppgifter skall omhandertas
pa ett optimalt satt sdval inom den egna verksamheten, som
mellan olika vardgivare.

Nyttan av Measurement Based Care (MBC), som ar en metod for
systematiserad uppféljning av behandlingen, undersoktes ocksa
avseende huruvida en aterkommande arlig systematiserad
semistrukturerad undersékning kan medverka till en férlangd
medellivsldngd fér populationen. Da den tillagda metoden fér arlig
undersdkning var den enda interventionen i CLIPS-projektet och
medelaldern dkade kraftigt under studiens gang, och flera ganger
hégre an vad som var fallet féor den svenska populationen under
samma period, gor vi bedémningen att dven ur detta perspektiv
ar arbetssattet motiverat. For ytterligare information se stycket
"Férkortad livslangd, tidig dod”.

Avhandling

Maivor Olsson-Tall. (2019). Doktorsavhandling: Bedémning i
samverkan - en vag till remission vid schizofreni, Sahlgrenska
Akademin vid Goéteborgs universitet.

ISBN 978-91-7833-642-5 (TRYCK), ISBN 978-91-7833-643-2
(PDF) http://hdl.handle.net/2077/60803
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Vetenskapliga artiklar

Olsson, M, Larsson L.G, Flensner, G & Back-Pettersson, S.
(2012). The impact of concordant communication in
outpatient care planning — nurses” perspective. Journal of
Nursing Management, 20(6), 748-757. doi:

Resultat: Studien pavisade att vardplaneringar som genomfors i
éppenvard och dar det leder till samférstdnd, mellan patienten
och andra vardgivare, dr framgangsrika.

Bedbémning: Vardet i att lagga stor vikt vid kommunikation vid
omvardnadshandlingar lyftes fram, liksom att dessa baseras pa
samférstand mellan patienten och ansvariga vardgivare. Det
bidrar till rimliga férvantningar och férebygger onédiga
sjukdomsepisoder.

Klinisk betydelse: Ett samférstand kan resultera i en vard som
motsvarar féorvantningarna och férebygga onddiga sjukhus-
inlaggningar.

Olsson M, Carlstrom E, Marklund B, Helldin, L. & Hjarthag F.
(2015). Assessment of Distress and Quality of Life: A
Comparison of Self-Assessments by Outpatients with a
Schizopsychotic Iliness and the Clinical Judgment of Nurses.
Archives of Psychiatric Nursing, 29(5), 284-289.

Resultat: Patientens sjalvskattningar samvarierade inte med
sjukskoéterskans bedémningar i studien da patienten testades vid
férsta undersdkningstillfallet.

Bedémning: Darmed foreligger en risk, vid ett 6ppet samtal eller
inhamtade uppgifter genom sjalvskattning, fér att den information
som patienten rapporterar om sitt halsotillstand inte &r tillracklig
for att kunna sakerstélla att nédvandiga behandlingsinsatser
kommer till stdnd. Resultatet visar dessutom att patientens
upplevelse av besvar inte paverkas av om det féreligger remission
eller inte.

Klinisk betydelse: En konsekvens av resultaten ar att behandling
och utvardering av behandling, inte enbart kan byggas pa
rapporterade uppgifter.
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Olsson-Tall, M., Hjarthag, F., Marklund, B., Kylén, S., Carlstréom,
E. & Helldin, L. (2019). The Impact of Repeated Assessments by
Patients and Professionals: A 4-Year Follow-Up of a Population
with Schizophrenia. Journal of the American Psychiatric Nurses
Association, 25(3), 189-199. doi:

Resultat: Differensen mellan utfallet av skattningar av patient och
case manager (CM) fran baslinjen och till fyradrsuppféljningen
minskade 6ver tid. Det tyder pd att patientens férmaga att
beddma sin situation forbattrades under de fyra ar studien
omfattade och att CM blev battre pa att forstd patientens
situation. Det framkom &ven att fler patienter uppnatt remission,
vilket kan bero pa att patienten genomférde upprepade
sjalvskattningar och att CM genomfoérde intervjuer dar allt
sammantaget ligger till grund fér bedémningar och fortsatta
behandlingsinsats.

Bedémning: Saval samsyn kring sjukdomen som
behandlingsresultat forbattrades vid arliga semi-strukturerade
undersdkningar under en fyraarsperiod.

Klinisk betydelse: Arliga upprepade MBC-baserade intervjuer
sammanférde patientens och vardgivarens férmaga att vardera
sjukdomens aktivitet och patientens behandlingsresultat.

Olsson-Tall, M., Marklund, B., Kylén, S., Carlstrom, E., Helldin, L.
& Back-Pettersson, S. (2019). Factors That Promote Remission in
Individuals with Schizophrenia. Open Journal of Nursing, 9(9),
935-950. doi.org/10.4236/0jn.2019.99070

Resultat: Studien synliggdr framgangsfaktorer som bidrar till att
framja remission hos patienter med schizofreni i psykiatrisk
éppenvard.

Bedbémning: Studien visar aven att bedémningsprocessen har stor
betydelse i det remissionsframjande arbetet. Den hjalper aven till
att halla sjukdomen under uppsikt.

Klinisk betydelse: Semistrukturerade arliga undersdkningar enligt
MBC ger case manager (CM) och team ett verktyg att involvera
och "ratt” stddja patienterna att leva ett halsoframjande liv.
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Anhdrigas situation

Schizofreni &r en sjukdom som inte enbart far [angtgaende
konsekvenser for den insjuknade individen utan aven foér hens
narstdende. For den narstaende uppstar savél kansloméassiga som
praktiska svarigheter, dar de senare &ven far ekonomiska
implikationer. Parallellt &r ocksd narstdendes kunskap en viktig
resurs for vardgivaren och ett gott samarbete med néarstdende
bidrar till en battre vardmiljo samt méjligheten att tidigt
identifiera tecken tydande pa férsamring hos patienten. Symtom
som behandlas tidigt kan oftast havas genom mindre insatser i
oppenvard, jamfort med de symtom som utvecklas till mer
besvéarande, kan leda till att en slutenvardsepisod blir nédvandig.

Forskningen fokuserar pa kdnslomassiga, symtomatiska och
praktiska konsekvenser for personer som patienterna identifierat
som viktiga anhdriga. Som ett forsta steg utvecklades
bedémningsinstrumentet “The Burden Inventory for Relatives of
persons with Psychotic disturbances (BIRP). Instrumentet
tillsammans med fragor om i vilken omfattning som praktiska
insatser var nédvéandiga for att bista den sjuke insamlades.
Forskningen ledde fram till en avhandling dar sattet att mata
anhdérigas belastning var i fokus samt en efterféljande
halsoekonomisk studie.

Viktiga resultat som framkom var att den upplevda bérdan hos
anhoriga var relaterad till hur aktiv sjukdomen var, objektivt sett
lagre funktionsnivd, patientens egen upplevelse av ékad
belastning och de sankta vardena for de kognitiva domanerna
exekutiv funktion och arbetsminne. Jdamsides med den upplevda
bérdan varierade ocksa de praktiska insatserna och sa dven ur ett
halsoekonomiskt perspektiv. Anmarkningsvart var att patienter
som var i stabil remission innebar en signifikant lagre
hélsoekonomisk belastning jamfért med bade patienterna som
aldrig nadde remission och de som under perioden hade en
vaxlande bild (Hjortsberg et al., 2011).

Avhandling

Fredrik Hjarthag (2011) Doktorsavhandling: Screening
Family Burden in Clinical Practice, Karlstad University,
Sweden. ISBN 978-91-7063-354-6.
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Vetenskapliga artiklar

Hjarthag F, Helldin L, Norlander T. 2008. Psychometric properties
of the burden inventory for relatives of persons with psychotic
disturbances. Psychol Rep. Oct;103(2):323-35.

Resultat: 1 artikeln studerades mategenskaper hos en befintlig
enkat kallad Care Burden Scale for Relatives (CBSR).
Egenskaperna hos CBSR befanns vara goda, men da enkéten
bestar av hela 92 pastaenden att ta stéllning till, kan den vara
tidskrdvande att bade fylla i for anhériga och att sammanstalla for
vardpersonal. Utifran detta utvecklades och presenterades en
kortare enkéat, bestdende av 10 pastaenden, for att mata
anhorigas bdrda i samband med psykossjukdom. Den nya korta
enkaten kallas Burden Inventory for Relatives to persons with
Psychotic disturbances (BIRP).

Bedémning: Den nya korta enkaten BIRP befanns ha jamférbara
egenskaper med den mer omfattande enkaten CBSR, men
fortsatta utvarderingar av den nya enkatens egenskaper ses som
viktiga.

Klinisk betydelse: 1 ett kliniskt perspektiv ar en kortare enkat,
med jamfdrbara egenskaper som den tidigare mer omfattande
enkéaten, ett vdlkommet bidrag fér bade anhériga och personal. En
kortare enkat blir lattare att fylla i och sammanstalla, samt kan
upplevas som mer dverskadlig nar personal snabbt ska kunna
fanga anhdrigas situation via en enkét.

Hjarthag F, Helldin L, Karilampi U, Norlander T. 2010. lliness-
related components for the family burden of relatives to patients
with psychotic iliness. Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol.
Feb;45(2):275-83. doi: 10.1007/s00127-009-0065-x. Epub 2009
May 19

Resultat: Denna artikel hade som fokus att undersdka vilka
bakomliggande faktorer i psykossjukdomen som samvarierar med
den upplevda bérdan hos anhériga. De fyra domanerna som
undersdktes var symtomaktivitet, funktion, kognition och
patienters egen upplevelse av besvar. Fynden visade att ékad
symtomaktivitet, sarskilt de negativa och allménna symtomen,
var kopplad till en hégre niva av bérda hos anhériga. Vidare var
ocksa patientens lagre funktionsférmaga tydligt kopplad till 6kad
bérda hos anhériga, liksom patientens nedsatta kognitiva férmaga
i arbetsminne och exekutiv funktion. Det visade sig ocksa att
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anhoriga till patienter som upplevde lagre grad av besvér, ocksa
uppgav en lagre nivd av anhdérigbdrda.

Bedbémning: Studien visar att flera olika domaner kopplade till
psykossjukdomen samvarierar med den bérda som anhoériga
uppger. Det kan dock framhallas att patientens generella funktion
(matt med GAF) tydligast samvarierade med anhdrigas bérda, nar
vi sag till studiens samtliga undersékta variabler.

Klinisk betydelse: Fynden i studien visar hur flera delar i
psykossjukdomen inte bara paverkar patientens situation, utan
ocksa samvarierar med anhérigas bérda. Om en tydlig férsdmring
upptacks hos patienten i symtom, funktion, kognition eller
upplevelse av sina egna besvér, kan det utifran studiens resultat
finnas skél att kontakta anhdériga utifran deras risk for 6kad
upplevd bérda.

Hjarthag F, Helldin L, Olsson AK, Norlander T. 2012. Family
burden and functional assessment in the Swedish CLIPS-study: do
staff and relatives agree on individuals with psychotic disorders'
functional status? Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol.
Apr;47(4):581-7. doi: 10.1007/s00127-011-0358-8. Epub 2011
Feb 25

Resultat: 1 studien undersbktes om det fanns samvariation mellan
anhorigas upplevda bérda och olika dimensioner av patientens
observerbara funktion i vardagslivet. Vidare underséktes ocksa
om anhdriga och personal hade samstammighet i sina skattningar
av patientens observerbara funktion i vardagslivet. Resultaten
visade en tydlig och stark samvariation mellan 6kad bérda hos
anhoriga och férsamrad funktion i vardagslivet hos patienten.
Vidare sags ocksa att anhdriga och personal i hég grad var
samstammiga i sina skattningar av patientens funktion, dock
fanns vissa skillnader. Anhériga bedémde till skillnad fran
personalen funktionen som lagre i dimensionen “social acceptans”
medan de beddémde den som hdgre an personalen i dimensionen
"aktiviteter”.

Bedémning: Fynden i studien bekraftar den koppling som finns
mellan anhdérigas bdérda och patientens funktion.

Klinisk betydelse: Aven om anhdriga och personal éverlag har en
god samstammighet i sina bedédmningar av patientens funktion,
sa ser de patienten i olika kontexter. Anhérigas bidrag i att kunna
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ge sin bild av situationen &r darmed viktig for vardgivare for att fa
en mer komplett bild av patientens funktion i vardagen.

Avhandlingar inom ramen fér CLIPS

Nedan féljer en sammanstallning av de avhandlingar som ar
baserade p& data fran forskningsprojektet CLIPS. De presenteras i
kronologisk ordning och utéver avhandlingens referens aven den
svenska sammanfattningen.

Lars Helldin (2009) Doktorsavhandling: The Importance of
Remission in the Treatment of Patients with Schizophrenia
Spectrum Syndromes, Karlstad University, Sweden. ISBN 978-91-
7063-240-2.

Sammanfattning

Behandling av patienter med schizofreniform sjukdom, i denna
avhandling representerat av schizofreni, schizoaffektivt syndrom
och vanférestallningssyndrom, har diagnostiskt varit identifierad i
cirka 100 ars tid. Effektiv medicinering i form av antipsykotika har
funnits i mer an 50 ar. I bérjan av 60-talet togs den forsta
skattningsskalan fram for skattning av symtom och dess
omfattning. Trots att sjukdomen varit kdnd under en I3ng tid, det
har funnits effektiva lakemedel och utvérderingsinstrument, sa &r
det férst under 2000-talet som arbetet kommit igdng med att ta
fram ett mal fér behandlingen. Syftet med avhandlingen var att
undersdka hypotesen att ett kvantitativt mal, symtomatisk
remission, for behandling av patienter med schizofreniform
sjukdom medfér praktiska och kvalitativa fordelar for
patientgruppen och samhallet. Kriterierna for det undersdkta
remissionskonceptet presenterades av en amerikansk expertgrupp
ar 2005 och en europeisk ar 2006. Det baseras pa atta centrala
symtom som skall férekomma vid stallandet av diagnosen
schizofreni. Symtomen far férekomma men endast i en sadan
omfattning att de inte stér den dagliga funktionen. Slutligen skall
patienten stabilt ha varit i detta tillstdnd under minst sex
manaders tid. Om enbart tillstandet undersdks vid ett tillfalle
beskrivs detta som cross-sectional remission. I vart arbete har
patienterna i de tre forsta arbetena undersdkts vid enbart ett
tillfalle. For att de skulle fa vara med i studien krévdes dock att de
skulle ha varit i ett stabilt tillstand utan aterfall under de senaste
sex manaderna. Vardering av patientens hélsotillstand gjordes av
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patienternas kontaktpersoner. Eftersom denna vardering gjorts i
efterhand och &r grundad pa uppgifter frdn patienten och
hans/hennes journal har vi valt att definiera de patienter som
uppnatt remission som cross-sectional.

Det forsta arbetet studerade sambandet mellan cross-sectional
remission och patienternas praktiska formaga. Patienternas
anpassning till och integrering i samhallet sdsom sysselséttning,
boende och socialt natverk underséktes. Deras ADL-férmaga
beskrevs i form av hur autonomt de klarade att skdta sina
dtaganden. Slutligen undersoktes deras behov av vardinsatser.
Resultaten visade att fér samtliga understkta variabler uppvisade
patientgruppen som natt remission en battre formaga. De hade
ocksa mindre behov av vardinsatser och skyddat boende.

Det andra arbetet analyserade férhallandet mellan cross-sectional
remission och livskvalitet, bérdan till féljd av sjukdomen,
patienternas néjdhet med sin erhallna vard och medicinering samt
slutligen deras férmaga att foérsta symtomen och sjukdomen.
Resultaten visade aven i detta arbete att patienterna i
remissionsgruppen uppvisade en battre livskvalitet, en lagre
borda, var ndjdare med varden och hade en battre
sjukdomsinsikt.

Det tredje arbetet understkte patienternas neurokognitiva
formaga och om en hégre formaga medfér att dessa patienter i
stdrre omfattning uppnatt cross-sectional remission. Resultaten
visade entydigt att de patienter som var i remission ocksa
genomgaende presterade battre i de kognitiva testerna. Dessutom
att de dven hade ett stoérre ordférrad vilket indikerade en hdgre
premorbid férmaga.

Det fjarde arbetet féljde patienterna under en genomsnittlig tid pa
65 manader. I denna studie undersdktes patienternas behov av
sjukvards- och boendestddsinsatser. Resultaten var i detta arbete
inte lika entydiga. Trots detta sa hade i alla matta variabler de
patienter som inte var i cross-sectional remission vid baseline en
hégre konsumtion. Skillnaden var signifikant for andelen av
patienter som hade skyddat boende och totalt antal timmar som
de haft behov av vardinsatser fran kommun och sjukvard sedan
matperiodens bdrjan.
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Sammantaget talar resultaten i avhandlingen fér att uppnadd
remission medfér praktiska och kvalitativa fordelar for
patientgruppen och samhaéllet. Vi ser ocksa ett samband mellan
fdrmagan att uppné remission och patientens kognitiva férméga.
Vardet av att patienter som tidigare inte varit i remission men
som till féljd av ytterligare insatser kommer att vara det ar annu
inte utrett. Likasa kréver sambandet mellan remission och
patientens férmaga ytterligare studier da det finns patienter som
fungerar daligt trots att de ar i remission. Omvént finns det en
mindre andel patienter som fungerar bra utan att de uppnatt
remission. Framtida arbeten behover darfér bland annat ta fasta
pa sambanden mellan patienternas kognitiva férmaga, om de natt
fram till remission och deras allmanna funktionsniva.

Fredrik Hjarthag (10 juni 2011) Screening Family Burden in
Clinical Practice, Karlstad University, Sweden. ISBN 978-91-7063-
354-6.

Sammanfattning

Det primara syftet med denna avhandling ar att utveckla ett kort
och anvandarvanligt instrument for att mata anhdrigbdrda
orsakad av psykossjukdom. Ett andra syfte ar att ytterligare
undersdka variabler som kan vara kopplade till en 6kad bérda. Av
dessa variabler kommer patientens reducerade funktion att
studeras mera i detalj. Som ett sista syfte kommer skattningar
kopplade till sjukdomen gjorda av personal att jamfdéras med
liknande skattningar gjorda av anhdriga. Dessa olika syften
undersdks i fem studier.

I den forsta studien skapas instrumentet “"Burden Inventory for
Relatives to persons with Psychotic disturbances” (BIRP). Detta
nya dversiktsinstrument baseras pa tio pastdenden och uppvisar
goda psykometriska egenskaper for de undersdkta dimensionerna.

I den andra studien visar resultaten att 6kad anhdrigbdrda kan
kopplas till patientens hammade funktion samt till hdgre
sjalvskattningar hos patienterna gallande upplevda besvar.

I den tredje studien undersdks olika delar av patientens
observerbara funktionella beteende och resultatet visar att de
flesta funktionella dimensionerna korrelerar med anhérigbérda.
Aven personalskattningar av funktionen jamférs med de anhérigas
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skattningar och trots liknande ménster i skattningarna finns dnda
skillnader.

I den fjarde studien studeras demografiska variabler och
resultaten visar att endast hdgre alder samt farre timmars
kontakt korrelerar signifikant med en lagre bérda. Vidare uppvisar
instrumentet BIRP en god stabilitet.

I den femte studien visar sig korrelationerna till anhoérigbérda
generellt vara starkare foér de anhérigas egna skattningar av
sjukdomsaktivitet jamfért med symtomskattningar gjorda av
personal. Anhdrigas skattningar av sjukdomsaktiviteten korrelerar
inte signifikant med personalens symtomskattningar pa alla
instrument som anvands.

Slutsatserna som kan dras utifran denna avhandling &r att det nya
oversiktsinstrumentet BIRP kan anses vara ett bra instrument att
anvanda i reguljar klinisk verksamhet i syfte att mata anhdérigas
boérda till féljd av psykossjukdom. Dessutom bidrar avhandlingen
med kunskap gallande vad i psykossjukdomen och vilka
demografiska faktorer som skulle kunna kopplas till en ékad
anhoérigbdrda. Resultat indikerar aven att det ar av betydelse vem
det ar som goér skattningen av den sjukdomsrelaterade variabeln.
Utdver detta presenterar denna avhandling aven ett teoretiskt
ramverk gallande anhérigbdrda.

Ulla Karilampi (14 oktober 2011) Neurocognition in schizophrenia
spectrum disorders, Gothenburg University, Sweden. ISBN 978-
91-628-8355-3.

Sammanfattning

Avhandlingens syfte var att undersdka och beskriva globala och
specifika aspekter av neurokognition i ett tvarsnittsstudie av
kliniskt representativa 6ppenvardspatienter med
schizofrenispektrum stérningar. Frivilliga friska har anvants som
kontrollgrupp i vissa delstudier.

Delstudie I analyserade och jamforde neurokognitiva testprofiler
hos psykospatienter och friska frivilliga utifr@n tre nivaer av verbal
inlarning. Syftet var att hitta andra kognitiva faktorer som bast
kunde forutsaga grupptillhérighet. Ungefar fyra av tio patienter
fanns ha normal verbal inldrningsférmaga. Trots detta presterade

39



patienterna samre an friska p@ samtliga test utom det for
arbetsminne. Samtliga patienter, oavsett nivan av verbal
inldrning, hade likvardiga svarigheter i test for visuomotrisk
snabbhet. Resultatet indikerar pa@ en global neurokognitiv
nedsattning i tidsrelaterade mentala processer.

Delstudie II studerade sambandet mellan global
funktionsnedsattning och neurokognition hos manliga och
kvinnliga patienter med schizofrenispekrumstérningar. De olika
aspekterna av global funktionsskattning hade olika samband med
kon, vilket tyder pd ett komplex samband mellan dessa variabler.
Resultaten gav ocksa indikation pa att exekutiv funktion kan ha
en stérre betydelse for mans symtoms- och funktionsprofiler an
fér kvinnors.

Delstudie IIT analyserade och jamfdrde vigilansrelaterade
prestationsprofiler hos friska frivilliga samt psykospatienter efter
kén och remission. i friska frivilliggruppen fanns en kénsrelaterad
skillnad i signaldiskriminering, medan samma skillnad saknades i
patientgruppen. Perceptuell kanslighet var signifikant paverkad for
bada kénen, men skillnaden var betydligt stérre féor man an
kvinnor, indikerande pa stérre kognitiv nedséttning hos man med
schizofrenispektrum stérning.

Delstudie IV studerade hur personer med psykossjukdomar
skattar sin egen kognitiva férmaga mot bakgrund av validerad
forbattring av testresultat. Patienterna fann det svart att vardera
sin kognitiva forbattring da de upplevde vardagens krav som |3ga.
De hade lattare att berdtta om kognitiva svarigheter, och menade
att koncentrationsproblem berodde pa angest och rastléshet eller
medicinbiverkningar. Patienterna ansag det dock vardefullt att fa
en aterkoppling om de férbattrade testresultaten som fick dem att
kanna sig stolta och mer kapabla.

Anna-Karin Olsson (22 februari 2019) Functional Capacity as a
Predictor of everyday Functioning in Patients with Schizophrenia,
Karlstad University, Sweden, ISBN 978-91-7063-833-6.

Sammanfattning

Det dvergripande syftet fér denna avhandling ar att 6ka
kunskapen om begreppet funktionskapacitet samt underséka dess
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relation till hur vuxna patienter med schizofreni och
schizofreniliknande tillstdnd klarar av sina vardagliga aktiviteter.
Avhandlingen bestar av tre artiklar baserade pa data fran en
klinisk studie av dppenvardspatienter.

I den forsta delstudien pavisades att den svenska versionen av
University of California San Diego Performance-based Skills
Assessment- Brief (UPSA-B) ar ett tillforlitligt instrument med
goda psykometriska egenskaper. Instrumentet anvands for att
bedéma funktionskapacitet, det vill sdga formagan att utféra
vardagliga uppgifter i en kontrollerad miljé. Patientens kapacitet
kan darmed bedémas pa klinik, genom rollspel och uppgifter
(betala en rakning, ringa ett telefonsamtal).

I den andra studien var syftet att underséka hur demografiska
variabler, sjukdomsaktivitet och funktionskapacitet kan anvandas
for att forklara patientens formaga att uppna milstolpar i livet.
Patienternas funktionskapacitet, matt med UPSA-B, associerades
framst med utbildningsniva, boendesituationen och sociala
kontakter.

I den tredje studien undersdktes hur patientens
sjalvskattningsformaga relaterar till neurokognition och utférande
av verkliga livets aktiviteter. Resultatet pavisade att 37 % av
patienterna dverskattar sin férmaga att klara vardagliga uppgifter.
Resultatet visade ocksa pa att sjukvardspersonal far svarare att
bedéma patienter som sjélva dverskattar sin formaga.
Sammantaget visar avhandlingen att anvandandet av UPSA-B ger
relevant information om patientens formaga att klara vardagliga
aktiviteter. Likasd pavisas betydelsen av att ta kontroll 6ver en
begrénsad sjélvskattningsférmaga hos patienter med
schizofrenispektrum stérningar.

Nyckelord: schizofreni, funktionskapacitet, vardagslivets formaga,
sjalvmedvetenhet, beddmningsinstrument

Maivor Olsson-Tall (5 december 2019) Beddmning i samverkan -
en vag till remission vid schizofreni, Sahlgrenska Akademin vid
Goteborgs universitet. ISBN 978-91-7833-642-5

Sammanfattning

Bakgrund: Processen fran bedémning av symtom och funktion till
olika insatser inom psykiatrisk éppenvard ar fortfarande en “svart
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1&da”. Var kunskap om sambandet mellan processer i varden och
patientens status ar begransad. Denna avhandling studerar
betydelsen av genomtankta bedémningar, behandlingsinsatser
och samverkan i varden av patienter med schizofreni. En
utgangspunkt ar att forsta steget i kedjan, bedémningen, kan fylla
en stdrre och viktigare funktion &n vad som tidigare pavisats.
Huvudpersonerna i avhandlingen ar patienten och dennes Case
Manager (CM).

Syfte: Det 6vergripande syftet var att undersdka processen fran
beddémning till samverkan med patient och vardpersonal i den
psykiatriska dppenvarden. Delsyftena var att belysa specialist-
sjukskoterskors erfarenheter av samordnad vardplanering i éppen
vard (I); att underséka hur sjélvskattningar av upplevda besvér
och livskvalitet hos patienter med schizofreni, samvarierade med
sjukskoterskans bedémningar av symtom, funktion och
livssituation (II); att underséka om upprepade arliga semi-
strukturerade intervjuer, inklusive sjalvskattningar av patienter
med schizofreni, minskar skillnader i bedémningar mellan
patienter och deras CM (III); att identifiera CM uppfattning om
faktorer som framjar remission hos patienter med schizofreni
(IV).

Metod: Avhandlingen bestar av fyra delarbeten, varav tva studier
ar kvalitativa (I och IV) och tva &r kvantitativa (II och III). I
studie I samlades intervjudata genom fokusgrupper och i studie
IV genomfdrdes individuella intervjuer. Data analyserades med
induktiv (I) och abduktiv (IV) kvalitativ innehallsanalys.
Datainsamling i studie II och III genomférdes genom
sjalvskattningar, semi-strukturerade intervjuer och bedémningar
med evidensbaserade skattningsinstrument. Data analyserades
med deskriptiv och sambandsékande statistik i form av
korrelationer och regressioner (stepwise).

Resultat: Avhandlingen pekar pa véardet av kontinuitet i
behandlingsarbetet i betydelsen av samverkan mellan patienter
och medarbetare i varden. Resultatet visar att nar upprepade
skattningar med semi-strukturerade bedémningssamtal
genomfdrs, dkar samvariationen mellan patienter och CM.
Resultatet lyfter fram ett antal framgangsfaktorer som anses bidra
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till en fungerande samverkan med patienten. En tentativ slutsats
ar att metodiken runt matningarna och dialogen mellan CM och
patient gynnar denna samverkan och att patientens mdjlighet att
uppnd remission dkar. Férst da kan ndédvandiga
behandlingsinsatser sakerstallas, forutsatt att ledningen bidrar
med adekvat stdd och resurser.

Slutsats: Avhandlingen belyser vikten av upprepade bedémningar
av aktuell status, symtom och funktion hos patienter med
schizofreni som grund for kommunikation och samarbete mellan
patienten och sjukvardsteamet, samt en mojlig vag till remission.

Nyckelord: Bedémning, Case Manager, Fokusgrupp,
Innehallsanalys, Kommunikation, Remission, Samordnad
vardplanering, Schizofreni, Teamwork, Undersdkningsprocedur,
Oppenvard.

Madeleine Johansson (9 juni 2023) Longitudinellt perspektiv pa
symtomatisk remission vid schizofreni, Karlstad University,
Sweden, ISBN 978-91-7867-370-4

Sammanfattning

Syfte: Det dvergripande syftet med avhandlingen var att
undersdka remissionskriterierna enligt the Remission in
Schizophrenia Working Group (RSWG) for sjukdomen schizofreni,
huvudsakligen utifran en longitudinell ansats. Trots att
symtomatisk remission ar en del i recovery-begreppet, behandlar
denna avhandling enbart symtomatisk remission och inte det
bredare konceptet recovery.

Studie I undersdkte hur olika symtom utifran Positive and
Negative Syndrome Scale (PANSS) bidrog till symtomatisk
remission, bade vid tvarsnittsmatning (n=273) samt dver tid
(n=154). Studien pavisade remissionskriteriernas giltighet utifran
symtomaktivitet och remissionsmoénster, dar samtliga
kdarnsymtom mer eller mindre bidrog till remissionsstatus.
Symtomen vanfdrestallningar och hallucinatoriskt beteende bidrog
framst till vaxlingen mellan remission och icke-remission i
vaxlande-gruppen, medan negativa symtom var mer
framtrédande hos gruppen som aldrig nddde remission. Symtomet
kroppshallning och manér var de symtom som bidrog minst till
remissionsstatus och remissionsmonster. Studien visade ocksa att
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vid en minimal symtomaktivitet (cut-off 2) vid férsta matningen
var hallbarheten i remission signifikant langre, jamfért med en
mild symtom aktivitet (cut-off 3).

Studie II undersdkte potentiella prediktorer vid forsta matningen
for olika remissionsmdonster dver tid, med avseende pa kognitiv
funktion (n=173). Kognitiva funktioner som var associerade med
remissionsmonster var exekutiv funktion, arbetsminne samt
verbal funktion. Verbal funktion var den enda kognitiva funktionen
som ocksd kunde predicera remissionsstatus dver tid, satillvida att
en battre verbal funktion 6kade sannolikheten fér att vara i stabil
remission. De personer som endast hade minimala symtom (cut-
off 2) dver tid presterade battre an alla dvriga grupper av
remissionsstatus, pa mer eller mindre samtliga kognitiva
funktioner, medan personerna som aldrig uppnadde remission
hade samst resultat.

Studie III understkte relationen mellan symtomatisk remission
och subjektiv livskvalitet (SQoL), bade vid tvarsnittsmatning
(n=386) och longitudinellt (n=122-140). Studiens resultat visade
pa ett tydligt samband mellan symtomatisk remission och SQoL.
Att vara i remission var associerat med en battre SQoL, oavsett
om remissionsférekomsten var stabil under hela studieperioden
eller om den uppnaddes vid fyraarsuppféljningen. Uppnadd
symtomatisk remission verkade dock inte vara nagon garanti for
en hallbar livskvalitet utan endast fortsatt stabil remission
verkade medféra en sadan utveckling.

Slutsatser: Avhandlingen ger stéd at att remissionskriterierna
enligt RSWG ar ett vardefullt koncept, aven ur ett longitudinellt
perspektiv. Sammantaget bidrar resultatet till en 6kad kunskap
om faktorer som bidrar till sjukdomens heterogenitet, dar olika
grupper inom sjukdomen uppvisar olika kliniska kannetecken.
Avhandlingen poangterar vikten av regelbunden utredning och
uppféljning av klinisk status inom flera olika omraden, for en dkad
frekvens och hallbarhet gallande symtomatisk remission.

Nyckelord: Kognitiv funktion, longitudinell, RSWG-kriterier,
schizofrenispektrumsyndrom, symtomatisk remission, subjektiv
livskvalitet.
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Diskussion

Den forskning som genomférts i CLIPS-projektet ar i flera
avseenden unik. Samtliga forskningspersoner ar behandlade inom
ett psykiatriskt verksamhetsomrade och de har féljts upp arligen
upp till 20 &r . Patienterna saknar allvarlig samsjuklighet,
inklusive missbruk (som i en publicerad metaanalys &r sa vanligt
forekommande som upp till 40 % av populationen) varfér de
pavisade resultaten kan harledas till deras primara
psykossjukdom De lever i en miljé dar den sociala stéttningen,
inklusive boendesituationen, ar val tillgodosedd, och dar
exempelvis bostadsléshet inte férsvarar behandlingen eller
forsamrar utfallet av de gjorda undersdkningarna. Bredden av den
arliga undersdkningen &r stor och omfattar social integrering i
samhallet, psykiatrisk och somatisk halsa, livskvalitet och ndjdhet
med varden samt anhérigas situation relaterat till en narstaendes
svara sjukdom. Tester av kognitiv férmaga och funktionskapacitet
kompletterar bilden av patientens mdjligheter att fungera i
samhallet.

Projektet har tillfért ny kunskap inom en rad olika omraden och
aven bekraftat kliniska observationer. Den forsta reflektionen som
gjordes av patienternas fasta vardkontakter. Trots att de féljt
patienten under flera ar rapporterade de upplevelsen av
nyupptackta kunskaper om patienten och hens sjukdom till féljd
av inférandet av den arliga systematiserade undersékningen Den
praktiska nyttan av observationen har sedan vetenskapligt
pavisats bade kvantitativt och kvalitativt. I darefter tva féljande
studier, Olsson M. et al. 2016, Olsson-Tall et al., 2019, pavisades
att ett initialt stort glapp mellan patientens och CMs bedémning
signifikant minskat fyra ar senare som en konsekvens av de arliga
undersdkningarna. Bedémningen ar att patienterna genom den
upprepade strukturerad genomgangen av deras sjukdom hade
okad sjukdomsforstaelse i kombination med att CM fatt en mer
representativ bild av tillstandet. Parallellt 6kade antalet patienter
som uppnatt symtomatisk remission fran cirka 30 % till 60 %. I
den tredje studien, Helldin et al. 2024, konstaterades att
livslangden for patienter som deltagit i projektet 6kat mer an for
befolkningen i 6vrigt. Kontroll av mdjliga parallella férandringar
som bidragit till, inklusive medicinering, pavisade inga sadana
skillnader varfér det inférda arbetssattet med arlig
semistrukturerad undersdkning var enda skillnaden mot tidigare.
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Arbetssattet resulterade i att kroppslig ohalsa, framfor allt
metabolt syndrom med dess féljdsjukdomar, identifierades
tidigare och remitterades till somatisk vard. De tre studierna visar
pa vardet av att inhdmta uppgifter om patienten och félja effekten
av behandlingen i enlighet med Measurement Based Care (MBC).
Flera studier inom psykiatrin visar att den ursprungliga
definitionen av MBC, dar alla besdk skulle genomféras enligt
denna, bara etablerats till ndgra fa procent. Den av oss
modifierade modellen med en stor arlig undersdkning har visat sig
bade vara praktiskt genomforbar och tillfort varde till varden.

Ett grundlaggande resultat som framkommit ar de stora
skillnaderna inom patientgruppen, dessa omfattar kognitiva och
funktionella forutsattningar, premorbida resurser,
sjukdomsforlopp och férmagan att kunna ta ansvar for sin
behandling. Faktorer som maste utredas och ett sjukdomsfériopp
som systematiskt maste utvérderas fér att kunna individualisera
behandlingen utifran individens férutsattningar.

De matbara parametrarna maste undersdkas objektivt. Upprepade
samtal ger en mycket begransad till ingen information om
individens kognitiva fdrmaga och funktionskapacitet. Vart projekt
liksom andra studier visar att patienter tenderar att dverskatta
sina formagor och har svarigheter att rattvisande beskriva sina
besvér, bade praktiska och sjukdomsrelaterade sdsom
symtomférekomst, Olsson AK, 2018. Kognitionen och funktionen
maste darfor testas med observationsbaserade instrument fér att
ge en rattvisande bild. Sjukdomsutvecklingen maste parallellt
foljas utifran ett kvalitativt mal, férekomsten av symtomatisk
remission.

Patienter som uppnatt symtomatisk remission hade pa samtliga
undersdkta omraden en béattre funktion, battre livskvalitet och var
ndjdare med behandlingen samtidigt som nérstdende upplevde en
lagre belastning. Longitudinella studier forstarker bilden och visar
ocksa att en férlorad remission medfér en férsamring pa flera
omraden. Hur val patientens behandling fallit ut ar darfér grunden
for funktionen och livssituationen som varierar sekundart till
denna.

Samtidigt &r det viktigt att inte ndja sig med att malet remission
uppfylls, att sd sker &r bara ett delmal. Det absolut viktigaste
malet &r att patienten forblir i remission. Darfér ar det viktigt att
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behandla sjukdomen langre an att symtom, utan nedsattande av
funktionen, far kvarstd. Férst ndr symtomen &r borta erhdlls en
stabil remission 6ver tid. Ett annat perspektiv géaller de som ibland
uppnar remission for att sedan véxelvis vara i den. For dessa
individer ar det framfoér allt de positiva symtomen som driver
utvecklingen. For de positiva symtomen finns det idag effektiva
lakemedel och beredningsformer med olika langverkande effekter
som kan leda till en stabil remission.

For patienter som aldrig uppnar remission ar det framst de
negativa symtomen som foérhindrar detta, eftersom det inte finns
lika effektiva lakemedel tillgangliga. Andra insatser kravs darfor
som utvidgat stéd och kompletterande behandlingsformer fér att
bade kort och langsiktigt férbattra deras situation.

Projektet var ocksd det forsta pa att visa ett tydligt samband
mellan livsldngd och kognitiv férmaga. Férst 2015 da var studie
publicerades i Schizophrenia Research 2015 och pavisade ett
sadant samband. Déarefter baserat pa en utvidgad population dér
aldre personer som avlidit kunde exkluderas och darmed
undanréja misstanken att deras hogre aldern orsakade skillnaden
i kognitiv funktion. Utdver att tidigare fynd bekréftades da studien
publicerades i Schizophrenia Research Cognition 2023 var nu aven
arbetsminnet signifikant lagre i gruppen som détt i vid yngre
alder. Baserat pa det férsta arbetet publicerades ytterligare en
studie 2018 dar fynden fran féregdende studie applicerats pa da
levande patienter. Resultatet visade att de med samst kognitiv
funktion 16pte storst risk att inte fullt ut svara pa den
antipsykotiska behandlingen samt uppvisade en nedsatt fysisk
funktion. Tillsammans med nedsatt kognition identifierades darfor
partiellt framgangsrik behandling och 13g fysisk férmaga som
riskfaktorer for kroppslig ohélsa och tidig déd.

Den verksamhetsnara forskningen som CLIPS inneburit, med
Okade kunskaper om sjukdomen, ligger nu till grund fér
verksamhetens psykosprocess. Inom ramen fér CLIPS har
personalen fatt kontinuerlig utbildning i anvdndandet av
validerade undersékningsinstrument med goda psykometriska
egenskaper. Kontinuerlig uppféljning av genomfdérda
undersdkningarna har legat till grund fér handledning av den
undersbkande personalen. Forskarna som arbetar med CLIPS
beskriver tva omsténdigheter som vasentliga och bidragande till
att studien kunnat drivas framgangsrikt under s& manga ar. For
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det forsta har forskarna olika yrkesbakgrund och darmed tillfort
en bred kompetens som grund for forskningens utformning och
prioriteringar. FOor det andra har samtliga i sitt arbete haft en
kombination av klinik och forskning, vilket skapar forutsattningar
for relevanta klinikndra forskningsfragor.

Begransningar i forskningen

En studie som féljer patienterna under 20 &r kommer
noédvandigtvis resultera i att patienterna dver tid kommer att
mota olika behandlare som understker deras aktuella
hélsotillstdnd. Utbildning och monitorering av personal och
skattningar tillsammans med samskattningsévningar har syftat till
att motverka att detta skulle kunna leda till olika resultat.

I naturalistiska studier saknas, liksom i var forskning, oftast
randomisering av patienterna till behandlings- respektive
kontrollgrupper. Darfér kan det vara svart att avgéra om
exempelvis en minskning av slutenvardsinsatser &r ett resultat av
friskare patienter, en minskning av tillgdngliga slutenvardsplatser
eller en kombination av dessa. I forskningen har vi darfér valt att
inte basera resultaten pa sadana variabler. I stillet baseras dessa
p@ métbara skillnader mellan olika gruppers utveckling éver tid
och framfér allt utifran variablerna “vara i stabil remission”,
"varierande férekomst av remission” och “aldrig uppnatt
remission”. N&r vi berdr uppgifter sdsom lakemedel &r de
uppgifter som presenteras rent deskriptiva och goér inga
varderingar av olika farmakas effekter.

Spridningen &r stor i den studerade populationen. Fran patienter
som efter behandling ar helt symtomfria och har ett arbete och
familj till de som har kvarvarande bade positiva och negativa
symtom. Stor variation féreligger &ven i kognitiv férmaga och
funktionskapacitet. Trots den stora spannvidden finns sannolikt
patienter som faller utanfér den beforskade gruppen. Det gar
darfor inte att utesluta att de patienter som inte uppfyllt
inkluderingskriterierna skulle i vissa delar kunnat paverka
resultaten. Dock var avsikten med projektet att studera
sjukdomen utan parallell samsjuklighet och darmed kunna
presentera resultat representativa for
schizofrenispektrumsyndrom.
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CLIPS: Slutsatser

Vi finner att den forsta tiden efter sjukdomsdebuten ar
synnerligen viktig for att kunna individualisera varden utifran
individens forutsattningar och behov. Féljande férslag ar av
sarskild vikt och bér ske inom en 18 manaders period fran den av
oss konstaterade férsta sjukdomsepisoden:

e Kognitiv utredning omfattande de omraden som &r nedsatta
vid schizofrenispektrumsyndrom inom 6 till 12 m&nader
efter forsta episoden.

e Funktionskapacitetsutredning inom samma period som den
kognitiva utredningen parallellt med att patienten far skatta
den egna funktionsnivan avseende de omraden som
undersdkningen belyser.

e Symtomatisk remissionsskattning var sjatte manad efter
forsta episoden for att sdkerstilla att patienten natt
remission och &r stabilt i denna. Efter de 18 manaderna
skattas patienterna var 12 manad.

e Uppfoljning av fysisk status och screening av metabola
syndrom arsvis for att férhindra utveckling till metabola
sjukdomar och vid behov remittering till somatisk vard.

Inférandet av Measurement Based Care baserade undersdkningar
minst en gang per ar 6kar férutsattningarna att utvardera
behandlingens nytta inklusive remissionsstatus, identifiera tidiga
tecken pa férsdmring och uppkomna férhallanden som 6kar risken
for recidiv. Monitorera kroppslig halsa och vid behov vidta
atgarder i den psykiatriska varden eller remittera till somatisk
vard. Samt slutligen ligga till grund fér kommande ars vardplan.

CLIPS framtida férdjupningsomraden och
publikationer

Da datainsamlingen nu &r avslutad kommer projektet att éverga
till att analysera insamlade data. De omraden som tidigare
studerats ar viktiga att studera ur ett longitudinellt perspektiv och
i synnerhet fér de patienter som deltagit i projektet under den
storsta delen av de 20 &r som den pagatt. Av sarskilt intresse &r:

e Kognitionens utveckling
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e Funktionskapacitetens utveckling

¢ Remissionens utveckling till recovery

e Den kroppsliga halsans utveckling fram till identifiering av
somatisk diagnos samt behandling och tiden fram till déd

Det ar vi som har varit med och tagit fram CLIPS
Forskningsgruppen:

. Lars Helldin, professor, lakare, forskningsledare och
handledare

. Fredrik Hjarthag, docent, universitetslektor och
handledare

. Ulla Karilampi, filosofie doktor och psykolog

. Anna-Karin Olsson, filosofie doktor och arbetsterapeut

. Maivor Olsson-Tall, medicine doktor och sjukskoéterska

. Madeleine Johansson, filosofie doktor och psykolog

. Iris van Dijk Hard, medicine doktor och lakare

. Hawar Moradi, fore detta doktorand och lakare

. Helena Sandegren, forskningsskoterska

. Britt-Marie Hansson, forskningsskodterska

. Ruth Johansson, forskningsskdterska

. Staffan Isaksson, psykolog

Ett stort tack till

Var fére detta verksamhetschef, Géran Bjérling, som gav oss
utrymme och positivt stéttade att projektet kom till stand och alla
medarbetare pd olika nivder som gjort vardefulla insatser for
forskningen. Nedan féljer en upprakning av personer som i olika
roller gjort viktiga insatser i projektet:

Veronica Ahl, Trevor Archer, Ann-Mari Harrysson, Torgny Hjort,
Anita Homelius, Tina Hyrén, Magnus Johansson, Sven Kylén,
Torsten Norlander och Andrea Warrebo samt alla case manager,
psykologer och arbetsterapeuter som gjort undersdékningar och
samlat in vart forskningsmaterial.

Ekonomiskt hade vart projekt inte kunnat genomféras utan ett
initialt och helt obundet stéd fran Janssen-Cilag parallellt med
Lokala FoU-radet Fyrbodal, FoU-verksamheten i NU-sjukvarden
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och Vuxenpsykiatrin i NU-sjukv@rden som skapat forutsattningar
for projekt och doktorander att genomféra projektet.

Slutligen ett speciellt tack till alla patienter och anhériga som
engagerat medverkat och gjort v&r forskning mojlig!

Publikationer och forskningssamarbete

Publikationer

. 6 avhandlingar framlagda
. 1 master-, 2 magister- och 2 kandidatuppsatser
« 33 publicerade vetenskapliga artiklar och 5 pagdende
arbeten
. Over 50-talet posters och presentationer vid kongresser
och konferenser bade nationellt och internationellt.
Férutom att forskningen legat till grund fér doktorsavhandlingar
sa har den ocksad nyttjats i olika grundutbildningar inom ramen fér
lakarutbildningen, ldkarnas specialistutbildning, sjukskoterskornas
vidareutbildning samt psykologutbildningen.

Resultaten fran forskningen har parallellt legat till grund foér
Psykosprocessen som ar NU-sjukvardens behandlingsprogram for
patienter med schizofrenispektrumsyndrom. Processen omfattar
savél initiering av behandlingen som utredning och
underhallsbehandling.

Forskningssamarbete

Under projektet har samarbete skett med flera olika larosaten och
av speciell vikt de har foljande:

. Karlstads universitet

. Sahlgrenska Akademin, Goéteborgs universitet
. Oslo universitet

. Miller School of Medicine, Miami, USA

. University of California, San Diego, UCSD, USA
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