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Schizofreniforbundet har drivit kampanjen
Béttre psykosvard sedan 2017.

Vi har haft tre tydliga syften:

S14 fast att schizofreni 4r en av de allvarligaste sjukdomarna alla kategorier.
Den medfor en markant 6kad risk att do i fortid, stort lidande, hog belastning
pa familj och nirstdende och stora funktionsnedsittningar.

Fokusera pa psykosaterfall som ir en fruktad och allvarlig komplikation av
sjukdomen. Aterfall ir kopplat till en klart forsimrad prognos men sjukvirden
har mycket verksamma insatser for att férhindra aterfall. Hur aterfall férhindras
ar ett mycket viktigt resultatmatt som ska féljas noga.

Starta en diskussion om hur psykiatrin, genom olika incitament, kan uppmuntras
att prioritera aterfallspreventionen.

Vad har vi gjort:

Skrivet artiklar i olika media.

Aktivt deltagit i méssor och konferenser

Gett ut broschyrer som vi har spridit mycket brett.
Ordnat utbildningsméten {6r forbundets medlemmar.

Arrangerat dialogsamtal med politiker, verksamhetsforetridare
och personer med sjilverfarenhet av schizofreni.

Hur har det da gatt:

Vi har kunnat lyfta fram vikten av en forbittrad schizofrenivard.

Vi har trycke pa vikten av att aterfall ska forhindras och att detta arbete ska
prioriteras hogt.

Vi har pekat pa de Nationella riktlinjerna och vikten av att de 6ljs.

Vi har visat pa behovet av att psykiatrin samlar in och 6ppet redovisar
resultatet av sina insatser.

Reflektioner

Politiken har haft ett mycket stort tilamod med psykiatrins ovilja/oformaga
att redovisa resultat. Man har néjt sig med att fi produktionsmétt men inte
sjilv efterfragat hirda resultatmact.

Psykiatrin sjilv har (ganska férvinande) inte aktivt skaffat sig en 6verblick
over sina resultat utan nojt sig med att ha koll pa sin produktion.

Det mirks en rorelse mot hdgre medvetenhet om behovet av bittre dversikt
over resultaten men det gir langsamt.

Kampanjen fortsitter under 2020 med samma malsittning,.

Allt vi har ldrt oss i denna process visar pa att det var ett mycket bra mal
vi satte upp i kampanjens borjan: fokusera pa psykosaterfall.



Inledning

Denna rapport sammanfattar diskussionerna ifrdn tvd rundabordssamtal som Schizofrenifor-
bundet arrangerade i samarbete med Folkhilsomyndigheten och likemedelsforetagen Janssen
samt Otsuka/Lundbeck. Samtalen dgde rum den 22 november i Stockholm och 2 december
i Malmé 2019. Syftet med rundabordssamtalen var att diskutera hur svensk psykosvard kan
utvecklas genom tydligare resultatredovisning och mer féljsamhet till Nationella riktlinjer i
varden for schizofrenipatienter.

Under samtalen diskuterade representanter ifrdn Schizofreniférbundet, politik, forvaltning,
forskning och psykiatri gemensamt hur psykosvarden kan utvecklas och forbdttras. Samtalen
inleddes med en film® gjord av Schizofreniférbundet, dir Professor Jari Tiihonen, Karolins-
ka Institutet intervjuas om sin forskning om behandling vid psykossjukdom. Jari Tiihonens
forskning fokuserar pa hur behandling med antipsykotiska likemedel forbittrar tillstandet for
schizofrenipatienter. Jari Tiihonens forskning visar att tillging till lingtidsverkande likeme-
delsbehandlingar (depalikemedel) minskar suicid och psykosaterfall. Aven behandling med

clozopin (finns enbart som tablett) ger goda resultat.

Personer som fér langtidsverkande likemedelsbehandlingar har 30 procent ldgre risk att
dterfalla i psykos jamfort med patienter som genomgar tablettbehandling. Vidare ir risken for
dterinliggning pd sjukhus omkring 2030 procent lidgre for personer som genomgdr lang-
tidsverkande likemedelsbehandlingar jimfért med patienter som behandlas med tabletter.
Patienter som inte far nigon likemedelsbehandling alls, har ca 50% 6verrisk att d6 i fortid.

Efter filmen fick politik, férvaltning, forskning och psykiatri dela med sig av olika erfaren-
heter och regionspecifika perspektiv pé svensk psykosvard och dess forutsittningar for att den
ska kunna bli mer personcentrerad och i hégre utstrickning utga frin nationellt faststillda
kliniska riktlinjer inom omradet. Avslutningsvis var det gemensamma och uppsamlande
diskussioner, med patienterna och varden i fokus.

Denna rapport ar uppdelad i tre overgripande
teman. Dessa teman ar:

1. Kontinuitet i behandling
2.  Strukturer och processer for en battre psykosvard

3. Forutsattningarna for att utveckla psykosvarden

@ https:/fmedlem.foreningssupport.selschizofreni/film_2019_jari_tiihonen



Rundabordssamtalet i Stockholm
Medverkande 22 november 2019

Nils Lindefors — Docent i farmakologi och psykiatri, Senior advisor Region Stockholm
Lina Martinsson — Verksambetschef, Overlikare, forskare, Psykiatri syduvist, Region Stockholm

Pontus Strilin — Overlikare och psykosexpert, Samordnande processigare psykos i
verksamhetsomride psykiatri Stockholm

Helena Fatouros-Bergman — Fil.dr., leg. psykolog och sektionschef for forthildning och extern
utbildningssamverkan, Centrum for psykiatriforskning

Susanne Nordling (MP) — Ordforande i Hilso- och sjukvirdsnimndens psykiatriberedning,
Region Stockholm

Christina Blom-Andersson (KD) — Ledamot Lingtidsutredningen, Region Stockholm

Elinor Odeberg (S) — 2:¢ vice ordforande, Hilso- och sjukvirdsnimndens psykiatriberedning,
Region Stockholm

Valeria Grevsten — Overlikare - Wemind Psykiatri, Stockholm

Eric Olsson — Psykiater, PRIMA Vuxenpsykiatri, Stockholm

Lennart Lundin — I:e vice ordforande, Schizofreniforbundet

Stefan Johansson — Schizofreniforbundet, Erfarenhetsgruppen

Johanna Sandstrém — Projektledare Bittre Psykosvird, Schizofreniforbundet

Asa Konradsson Geuken — Docent i farmakologi och forskare vid Uppsala Universitet,
styrelseledamot i Schizofreniforbundet

Margaretha Herthelius — Ordforande for Schizofreniforbunder

Meckiann Jonsson — Public Affairs Manager, Janssen

Erik Gustafsson — Field Market Access Manager, Otsuka Pharma

Anders Akesson — Moderator och senior ridgivare i hilso- och sjukvérdsfrigor



Rundabordssamtalet i Malmo
Medverkande 2 december 2019

Karin Torell — Verksambetsutvecklare, Vixenpsykiatri, Region Skéine
Mans Gerle — Overlikare och verksambetschef Psykos Malma, Region Skine

Gunnar Moustgaard — Medicinsk ridgivare, Likemedelsansvarig likare,
Division Psykiatri, Skinevird Sund

Jonas Eberhard — Overliikare och docent, Enheten for klinisk psykosforskning,

Lunds universitet
Gilbert Tribo (L) — Ordforande i Hilso- och sjukvirdsnimnden, Region Skine

Per Einarsson (KD) — Ordforande i Psykiatri-, habilitering- och hjilpmedelsndmndens
beredningsutskott, Region Skine

Maria Nyman Stjiarnskog (S) — 2:¢ vice ordforande i Psykiatri-, habilitering- och hjilp-
medelsnimnd, Region Skine

Peter Johansson - Schizofreniforbundet, Erfarenhetsgruppen
Lennart Lundin — /:¢ vice ordforande, Schizofreniforbunder
Johanna Sandstrém — Projektledare Bittre Psykosvird, Schizofreniforbundet

Asa Konradsson Geuken — Docent i farmakologi och forskare vid Uppsala Universitet,
styrelseledamot i Schizofreniforbunder

Meckiann Jonsson — Public Affairs Manager, Janssen
Erik Gustafsson — Field Market Access Manager, Otsuka Pharma
Anders Akesson — Moderator och senior rddgivare i hilso- och sjukvirdsfrigor



Kontinuitet i behandling

Schizofreni ir en sjukdom som utmirks av psykossymtom, vilket leder till funktions-
nedsittningar och allvarligt psykisk lidande. En vanlig vanforestillning for patienter med
psykossjukdom ir tron pa att man sjilv ar frisk, och att det ir fel pa andra.

Vard och stdd for schizofrenipatienter med psykossjukdom innefattar flera olika typer av
insatser, sasom psykologiskt stod, antipsykotisk medicinering och anhérigstdd. Kontinuiteten
i stdd och behandling var nigot som lyftes fram som grundliggande for att skapa en bittre
psykosvird under samtalen.

Vid psykossjukdom ir suicid- och skaderisken forhojd hos schizofrenipatienter och varje
aterfall innebir en férsimring i funktion och livskvalitet. Det finns ofta ingen exakt tidpunkt
for nir behandling ska upphoéra, vilket kan tyda pa att kontinuitet och foljsamhet till behan-
dlingsmal blir desto dnnu viktigare for att minska dterfall och suicid. Jari Tiihonens forskning
visar att dterfallsrisken inte minskade under de atta &r som finska patienter, som nyinsjuknade
i schizofreni, kunde féljas. Det fanns en enighet under samtalen att hilso- och sjukvarden
ocksd dirfér maste motverka fordréjning i tid till ate rite schizofrenidiagnos sitts.

Hilso- och sjukvirden bér genom stod av kunskapsstyrningen, regionala vardprogram och
Nationella riktlinjer behandla psykossjukdomar genom kontinuitet utifran flera insatser.
Socialstyrelsens "Nationella riktlinjer for schizofreni och schizofreniliknande tillstaind” stédjer
uppfattningen om att flera insatser ska erbjudas, och dirav har psykosociala insatser och an-
tipsykotiska behandling slagits samman i rikdlinjerna. Detta betyder att antipsykotisk likeme-
delsbehandling, i kombination med andra insatser, rekommenderas vid psykossjukdomar.

Under samtalen fick alla medverkande en beskrivning av den forskning som Jari Tithonen®
och hans forskargrupp vid Karolinska Institutet har bedrivit avseende kontinuitet i behand-
ling vid psykossjukdom. Forskningen visar att riskerna for att aterinsjukna i ett psykosaterfall
minskar om kontinuitet i behandling finns och nir schizofrenipatienter regelbundet foljer sin
antipsykotiska likemedelsbehandling.

En pitaglig risk nir kontinuitet i behandling avtar dr att patienter tar sitt liv eller allvarlig
skadar sig sjilva, och detta dr effekter som far inverkan pé hela samhillet. Under samtalet
radde det enighet fran flera medverkande om att kontinuitet i behandling for patienter med
psykossjukdom ir viktigt. Det dr ocksé viktigt att det finns strukturerat stod av kunskaps-
styrning, anvindning av vardprogram och Nationella riktlinjer dir virdpersonalen ger peda-
gogiskt vigledning for att stirka forstaelsen i val av behandling f6r patienter.

@ J. Tiihonen et al: Real-World Effectiveness of Antipsychotic Treatments in a Nationwide Cohort
of 29823 Patients With Schizophrenia. JAMA Psychiatry 2017;74(7): 1-8



Strukturer och processer for
en béattre psykosvard

Under samtalen diskuterade de medverkande att det delvis idag saknas incitament for

hilso- och sjukvarden att systematiskt arbeta med kontinuitet i behandling for att motverka
psykositerfall hos schizofrenipatienter. Under samtalen betonades terigen att foljsamheten
till Nationella riktlinjer dr betydande nir det giller strukturer och processer for en bittre
psykosvard. Patientens preferenser och personalens attityder paverkar valet av behandling och
ddrav maste hilso- och sjukvirden skapa tydliga incitament kopplat till Nationella riktlinjer
for psykosvirden.

Nir det giller vardens kvalitet har SKL/KPP pa uppdrag av SKR:s ekonomichefsnitverk
(sammanstéllningen gjord av Sahlgrenska Universitetssjukhuset pa uppdrag av Schizofrenifor-
bundet) jimfért psykosvirden mellan olika regioner. Rapporten® visar att det finns betydan-
de skillnader i kostnader for specialiserad psykiatrisk vird mellan regionerna. Det finns 4ven
en samvariation mellan kostnader f6r schizofrenipatienter och patienter med dvriga psyko-
tiska sjukdomar nir det giller andel aterinliggningar, vilket kan anses vara en konsekvens av
psykositerfall. Det finns dock svarigheter i att dra slutgiltiga samband mellan kvalitet kopplat
till utfall, men det finns tydliga indikationer pé att bristfillig psykosvérd faktiskt kostar mer.

Under samtalen lyftes det att politik och forvaltning bor franga traditionen att bestilla pro-
duktion genom processer och istillet bestilla mer resultat. Resultatmatt skulle forbattra storre
delar av psykosvirden ansag flera medverkande. Att anvinda éterinliggningar som indikator
for dcerfall skulle kunna vara ett resultatmétt som kan forbittra schizofrenivarden, om viss
hinsyn till andra paverkande faktorer for dterinliggning ocksé genomférs. Det dr dock viktig
att hélla isir aterinldggning och aterinskrivning som begrepp for psykosaterfall menade nagra
medverkande; till exempel delgavs perspektiv under samtalen att politik, forvaltning och
varden inte enbart kan fokusera pd aterinliggningar som matt fér uppfoljningen av psykosa-
terfall, utan andra variabler bor ocksé ingd for att fa en helhetsbild.

I avtalsstyrningen for psykiatrin dr det viktigt att utga ifrdn ett organiserat vardflode for
schizofrenipatienter. Kopplat till detta lyftes arbetet med standardiserat vardférlopp for
schizofreni och schizofreniliknande tillstaind. Arbetet med standardiserat vardforlopp, som
startade i september 2019, syftar till att gora psykiatrin mer vilorganiserad, helhetsorienterad
och professionell. Medverkande under samtalen ansig att det 4r betydande med en hogre
standardisering.

Nir det giller att forma psykiatrin till en mer vilorganiserad organisation diskuterades det
ocksi att informationséverforingen i olika sammanhang maste fungera bittre; till exempel
finns det upplevelser av att kontroll och kontinuitet forsvinner nir patienter gar frin 6p-
pen- till slutenvard och att utbyte av virddata mellan offentliga och privata vérdgivare inte
fungerar optimalt i dagsliget. Under samtalen var flera medverkande eniga om att vérdinfor-
mationsmiljon méste beakta olika aspekter av informationsoverforing for att fa en Gverblick
av patienternas historik och dirmed skapa kontinuitet i behandling.

& htps:/fwebbutik.skl.se/bilder/artiklar/pdfl7585-725-1. pdf?issuusl=ignore



Psykiatrin styrs genom ersittningssystem, antingen genom anslag eller en kombination, dir
prestationsbaserad och maélrelaterad ersittning ingdr. Inom psykiatrivirden anvinds ofta an-
slag (fast ersittning) som huvudprincip i férdelningen av medel. En aspekt som diskuterades
kopplat till budget och ersittning 4r att schizofrenipatienter inte ir lika aktivt virdsokande
jamfort med andra patientgrupper, och detta paverkar vilka resurser som faktiske tilldelas
psykiatrin.

Under samtalen delgavs det ocksd att principerna for ersittningen for vissa insatser har ind-
rats; till exempel kunde psykiatrin arbeta mer med stédjande verksamhet genom anhériga till
patienter forut eftersom ersittningssystemet premierade detta. Med nuvarande ersittningssys-
tem i Region Stockholm har det blivit svirare att stotta och involvera familj och nirstiende.

Ett annat perspektiv som delgavs under samtalen var att ersittningsystemen i relation till
effektiva behandlingar (sésom langtidsverkande likemedelsbehandlingar) inte alltid ger incita-
ment till varden. Det nimndes under samtalen att betalningsansvaret for likemedel utgor vis-
sa utmaningar; till exempel om varden anvinder kostsamma och effektiva likemedel kan det
bli mindre intdkter eftersom patienter dd kanske inte behover lika frekvent besdkskontake.

Det fanns avslutningsvis ingen splittring i diskussionerna om att hilso- och sjukvirden maste,
genom strukturer och processer, motverka psykosaterfall och anvinda incitament dér rdtt mal
och métt anvinds. Uppmaningar framkom om att politiken ocksa bor se 6ver hur anvindnin-
gen av processmatt kan undvikas och dir resultatmétt kan anvindas i hogre utstrickning.

Forutsattningarna for att utveckla
psykosvarden

Patienter ska behandlas utifrin en vird som ir evidensbaserad om férutsittningarna for att
utveckla psykosvarden ska stirkas. En evidensbaserad vard inom psykiatri bygger pa forsk-
ning, men det finns tydliga tendenser till att psykiatrin inte 4r tillrickligt prioriterad och far
den finansiering som behdvs for att férebygga psykositerfall. Under samtalen fanns det en
forstaelse for att svensk psykiatrisk forskning inte dr tillrdckligt prioriterad, sett i forhallande
till den psykiska sjuklighetens omfattning.

Regioner och myndigheter som Vetenskapsradet bér se 6ver hur svensk psykiatrisk forskning
kan stimuleras och bedrivas bittre; till exempel utékade moéjligheter for att soka medel for
specifika forskningstjinster inom psykiatrivarden. Sammanfattningsvis ar den psykiatriska
forskningen idag eftersatt, vilket gor att dven utbildning och véarden kring schizofrenipatien-

ter blir lidande.

I takt med att samhillet forindras méste ocksd psykosvarden gora detsamma. Under samtalen
delades olika erfarenheter, bade frin Region Stockholm och Region Skéne, dir virden har
utvecklat mer flexibla [6sningar for att hantera de behov som finns. I flera regioner finns psy-
kiatriambulansen for de som drabbas av akuta psykiska tillstand och far direkt hjilp genom
mobila utryckningar. Psykiatriambulansen ansags som ett viktigt komplement till psykos-
varden, men virduppdraget bor vara 6vergripande och inte fokusera for mycket pé suicid
(som uppfattas vara fallet i en av de aktuella regionerna).



I Region Skine anvinds ett digitalt sjilvverktyg tillgingligt inom psykiatrin som kallas for Bla
Appen. Verktyget anvinds for att fi en uppfattning om hur patienter upplever sitt hilsotill-
stand utifrin skattningsskalor. Det ir visentligt att den fortsatta digitaliseringen i regionerna
inbegriper en god dialog med Schizofreniférbundet.

Bortsett fran att teknik och nya arbetssitt stirker férutsittningarna for att utveckla psykos-
varden maste ocksa vardpersonalens situation beaktas. Under samtalen vittnades det om att
personalpolitiken 4r eftersatt och att vardens medarbetare inte far ritt forutsittningar inom
psykiatrin. Nir det giller Region Stockholm och Region Skane bor man i storre omfattning
16sa psykiatrins kompetensforsorjning pa ett langsiktigt och hallbart sitt, till exempel genom
rimliga forutsiteningar i uppdraget och dir samarbete mellan somatiskt och psykiatrisk véard
existerar. Samarbete méste ocksa finnas mellan kommuner och hilso- och sjukvarden nir det
giller uppskande verksamhet, eftersom kommuner har ett ansvar for boende och st6d inom
socialtjdnst till utsatta personer. Det framkom 4ven att antalet vardplatser kan vara ett prob-
lem fér psykosvarden i regionerna.

Under samtalet delgavs ocksa perspektiv om att inte underskatta virdet av en gemensam
véirdplanering mellan profession, patient och anhdériga si att ritt forutsiteningar finns med
frin borjan; till exempel definiering av uppféljningsmal med datum déir man kommer 6ver-
ens om att patienten ska klara av en enkel vardagssyssla. Detta ska goras med substans, inte
bara ”skapa en vardplan”.

Slutsatser

* Regionerna maste utveckla formerna for tidig diagnostisering dir kontinuitet i
behandling kan och ska pabérjas tidigare. Kontinuitet i behandling genom psyko-
logiskt stod och lingtidsverkande likemedelsbehandlingar ir betydande for att
minska psykositerfall och dirmed forbittra psykiatrins resultat.

* Det finns ett fortsatt behov av att Nationella riktlinjer inom psykosvérden och att
aktuell forskning far mer gehér i regionerna och implementeras i hilso- och
sjukvarden. Idag anvinds ett flertal processmatt inom virden. Anvindningen av fler
resultatmatt férbéterar virden for schizofrenipatienter.

* Det finns ett behov av att utveckla och anvinda ritt resultatmaétt for psykosvarden,
dir psykosaterfall som matt f6r vardkvalitet maste anvindas i hdgre utstrickning,.
Styrning med resultatmatt behover direfter implementeras och f6ljas upp regel-
bundet i virdavtal och politiska styrdokument for att transparensen kring psykiatrins
resultat ska oka.

* Nir det giller strukturer och processer kopplat till ersittningsmodellerna behéver det
skapas incitament for att resultat och kvalitet stirks samt utvecklas. Regionerna kan
utveckla psykiatrin genom patientsamverkan, dir Schizofreniférbundet och dess
sjalverfarenhetsgrupp medverkar i en aktiv dialog med hilso- och sjukvérdens alla
olika nivéer. Stod till familj och nirstiende maste finnas med i avtalen och ersittas.



Bli manadsgivare!

Schizofrenifonden i4r en del av Schizofreniférbundets verksamhet som granskas av Svensk
Insamlingskontroll. Fondens dndamal ir att ekonomiskt stédja insatser som frimjar de
drabbades hilsa samt deras sociala, ekonomiska, politiska och yrkesmissiga intressen.

Insatser kan vara forskning kring schizofreni och andra psykossjukdomar eller projeke av olika
slag som stimmer Gverens med fondens dndamal.

Vill du bli manadsgivare och stédja personer
med schizofreni?

Vind dig till din bank och be om autogiro till Schizofreniférbundet. Du kan ga till ett vanligt
bankkontor eller ga in via internetbanken. Du avgér sjilv hur mycket du vill skiinka varje
ménad och du kan enkelt dndra eller avsluta ditt givande genom att kontakta din bank eller
oss. Skicka en e-post till oss med hur mycket du vill ge varje ménad.

Stod Schizofrenifonden
* Plusgiro 900727-9
e Bankgiro 900-7279 SVENSK

INSAMLINGS
* Swish 123 900 72 79 koNTo | KONTROLL
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Hantverkargatan 3G~ 112 21 Stockholm
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