Psykosaterf

Forslag och fakta fran Schizofre




Schizofreniforbundet har drivit kampanjen Bittre psykosvard sedan 2017.

Vi har haft tre tydliga syften:

* Sla fast att schizofreni dr en av de allvarligaste sjukdomarna alla kategorier. Den
medfor en markant okad risk att d6 i fortid, stort lidande, hog belastning pa familj
och nirstdende och stora funktionsnedsittningar.

* Fokusera pé psykosaterfall som ir en fruktad och allvarlig komplikation av sjukdo-
men. Aterfall 4r koppla till en klart férsimrad prognos men sjukvirden har mycket
verksamma insatser for att forhindra dterfall. Hur aterfall forhindras ar ett mycket
viktigt resultatmétt som ska foljas noga.

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

Vad har vi gjort:

e Skrivit artiklar i olika media.

e Aktivt deltagit i missor och konferenser

* Gett ut broschyrer som vi har spridit mycket brett.

* Ordnat utbildningsméten for forbundets medlemmar.

* Arrangerat dialogsamtal med politiker, verksamhetsforetridare och personer med
sjalverfarenhet av schizofreni.

Hur har det da gatt:

* Vi har kunnat lyfta fram vikten av en f6rbittrad schizofrenivard.

* Vi har trycke pa vikten av att dterfall ska forhindras och att detta arbete ska priorite-
ras hogt.

* Vi har pekat pa de Nationella riktlinjerna och vikten av att de foljs.

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

Reflektioner:

* Politiken har haft ett mycket stort tilamod med psykiatrins ovilja/oférmaga att re-
dovisa resultat. Man har néjt sig med att fi produktionsmétt men inte sjilv efterfra-
gat harda resultatmict.

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

* Det mirks en rérelse mot hogre medvetenhet om behovet av bittre oversikt dver
resultaten men det gar langsamt.

* Kampanjen fortsitter under 2020 med samma malsittning.

e 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.
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Psykosaterfall

Forslag och fakta fran Schizofreniforbundet

Lennart Lundin

Forste vice ordforande i Schizofreniforbundet
Leg psykolog; specialist i klinisk psykologi

Asa Konradsson-Geuken, Ph.D.

Ledamot i Schizofreniforbundets forbundsstyrelse
Docent i farmakologi och schizofreniforskare vid Uppsala Universitet

Schizofreniférbundet 4r en funktionsrittsorganisation som organiserar personer med
schizofreni och liknande psykoser, deras anhoriga samt 6vriga intresserade personer.
Forbundet bildades 1987 och ir fristdende fran partipolitik och religion.

Schizofreniérbundets uppdrag 4r att vara féreningarnas rst mot regering, riksdag och
centrala myndigheter.

Schizofreniférbundet arbetar f6r 6kad kunskap om schizofreni och liknande psykos-
sjukdomar samt de funktionsnedsittningar som sjukdomen f6r med sig. Férbundet
bestdr av cirka 40 foreningar.



"Nils har slutat tala och ligger sedan en vecka med ansiktet mot viggen och
bara kvider. Han tror att han orsakar att manniskor dor runt omkring
honom. Varje ging han hostar, dor ndgon. Han har slutat g till sitt jobb och
hans mamma stannar hemma for att kunna vara ett stod for honom. Nils
hade inte kint sig dilig pa tre dr och hoppades att han kunde sluta med sin
antipsykosmedicin. Han har fitt ett dterfall i sin psykossjukdom.”

Aterfall i psykos for nagon med en schizofrenidiagnos ir extremt riskfyllt. Risken 4r
stor att en framgangsrik rehabilitering stannar upp och ar av framsteg f6rods. For
varje dterfall tar dterhdmtningen allt lingre tid och en allt mindre andel av patienterna
kommer tillbaka till sitt normalldge. Risken att man ger upp och skadar sig sjilv okar
med varje dterfall. Det 4r i borjan av sjukdomsforloppet som det dr specielle viktigt ate
forhindra aterfall. Schizofreniférbundet har valt psykosaterfall som fokus i kampanjen

"Battre psykosvard genom battre bestallningar”.

Det finns en bred konsensus bland virdens professioner, patient- och anhérigfor-
eningar och lekmin att psykositerfall ir entydigt negativt. Aterfall kan relativt Litt
mitas da oplanerade dterinliggningar och besok pé psykiatriska akutmottagningar ar
indikatorer pd dterfall. Den ekonomiska vinsten dr mycket stor eftersom slutenvard ar
mycket dyr. Modern psykiatri, samarbetande med andra organisationer, har metoder
och organisationsmodeller som kraftfullt kan vinda trenden med manga aterfall.
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Forslag till forbattringar

Battre resultatuppfoljning

Varje behandlande verksamhet ska aldggas att kontinuerligt f6lja upp och redovisa
sina resultat vad giller psykosaterfall. Hir kan man anvinda oplanerade éterinligg-
ningar och akutbesok pa psykiatriska akutmottagningar som en proxy (= indikator
nir man inte har ett direkt matt). I dagsliget finns enkla och vilfungerande modeller
for resultatuppfoljning och redovisning. Denna resultatuppfoljning ingar idag i de
flesta klinikers standardprogram och skulle inte kriva att mer resurser lades pad upp-
foljning.

Denna resultatuppf6ljning ska sedan sammanstillas si att brukare, anhériga och
politiker litt kan jimféra resultaten mellan olika verksamheter.

I ett senare skede kan man diskutera att dven remission (=tydlig symtomforbatt-
ring) skulle kunna féljas upp. Detta skulle dock kriva att de psykiatriska verksam- he-
terna genomfor en systematisk intervju med sina patienter minst en ging om daret. |
dagslidget kanske denna, i och for sig ganska sjilvklara sak, ar allefor langt fran klinisk
praxis.

Battre bestallningar
Beroende pa vilket ersittningssystem som tillimpas i respektive region bér en diskus-

sion startas om att gora resultatet "Firre psykosaterfall” till en ersdttningsgrundande
faktor.

En del av ersiittningen till psykiatrisk verksambet borde knytas till hur vil man lyckas
med den helt centrala uppgiften att forbindra psykosdterfall!




Fakta om Schizofreni

Schizofreni r en mycket allvarlig sjukdom som medfor betydande konsekvenser for
individen som far sjukdomen, f6r nirstdende, sjukvarden, kommunen och samhil-
let som helhet. Sjukdomen har hég 6verdddlighet, bade i naturliga och onaturliga
dédsorsaker, till exempel suicid'. Personer med schizofreni lever i genomsnitt 10-25
ar kortare jimfort med befolkningen i stort’. Behandlingsmalet vid schizofreni dr
att efterstriva en s bra vardagsfunktion som mojligt. Likemedelsbehandling ér ett
fundament i behandlingen. Denna grund ir oftast en forutsittning for psykosociala
insatser. Det allvarligaste hotet mot att lyckas nd en god funktion ir aterfall i psykos.
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I Sverige insjuknar 1 500-2 000 personer i schizofreni varje ar. Sjukdomen debu-
terar vanligen vid 18-30 ars alder®. Livstidsrisken f6r att nigon gang i sitt liv insjukna
i schizofreni ir cirka 0,5-1% och denna siffra ir lika virlden 6ver®.

Man ser dock hégre punktprevalens i storstadsomraden med hég andel utlandsfod-
da4. I Sverige lever 30 000—40 000 personer med diagnosen schizofreni® 2.

Sjukdomen innebir en férindrad verklighetsuppfattning, utarmat tankeliv, viljes-
16shet samt nedsatt social och kognitiv/neuropsykologisk formaga. Vanliga symtom
vid sjukdomen ir vanférestillningar, hallucinationer, tankemissiga svarigheter och
passiv/apatisk tillbakadragenhet™®.

Detta leder ocksa till en forsimrad funktion och méjlighet att hantera vardagssyss-
lor, sociala relationer, skota sitt boende, uppritthalla ett arbete mm.

Sjukdomsbérdan vid schizofreni innebir i allminhet langa perioder av psykotiska
symtom och alltid nedsatt funktion. De mer aktiva (ibland kallade positiva) symto-
men, hallucinationer och vanférestillningar, svarar ofta bra pa likemedelsbehandling
medan de neuropsykologiska stérningarna behandlas med olika former av systematisk
trining. Kontinuerlig likemedelsbehandling har i en omfattande svensk uppf6ljnings-
studie visat sig visentligt reducera antalet fortidiga dodsfall.

Schizofreni dr en sjukdom som i stor omfattning paverkar patientens anhoriga.

Konsekvenserna for den drabbade individen och nirstiende ir stora i form av
lidan- de, stigmatisering och en belastad ekonomi. En svensk studie visar att anhériga
lagger motsvarande tjugo timmar i veckan i omvardnad samt anvinder betydande

andel av sin egen ekonomi for att stddja den drabbade’.




Diagrammet visar att
véldsamma svingningar

Forstadie ;
av psykossymptom okar
: risken_for allvarlig
e : . .
- Psykoser : funktionsnedsittning.
N \/\ P :
Bestaende

funktionsnedsattning

Funktionsniva

III\ z'll II\-’;I

Tid Bilden modifierad efter Jeffrey
Lieberman, gjord av Ottil Radbe.

Fakta om konsekvenser av
psykosaterfall for behandlingsresultatet

En obehandlad person med schizofreni l6per en stor risk att fa ett psykosgenombrott
med simre funktion som konsekvens. Vid en psykos kan hjirnan skadas vilket ofta
innebir att funktionen efter ett psykositerfall inte nir samma niva som tidigare.
Jeffrey Lieberman och Andrzej Cechnicki har genom forskning kommit fram till
att det 4r de forsta psykosaterfallen som ger de storsta funktionsreduktionerna®*.
Ytterligare forskning av Henry Nasrallah visar ocksa att upprepade psykoser kan ge

bestdende forsimringar i funktion och livskvalitet®.

Det ir ocksa viktigt att forsta att behandlingssvaret (=lyckad behandling) avtar
markant 6ver tiden. Andelen positiva svar pa behandlingen minskade under de forsta
fem dren frin 90% till 50%. Behandlingsmisslyckande kan leda till terapiresistens
(=inga behandlingar fungerar). Patienter som ej uppnar remission (=tydlig symtom-
forbattring) har storre risk for kortikal atrofi (=hjirnpéaverkan). Det tar lingre tid efter
varje dterfall tills patienten kommer i remission.

Behandlare talar ibland om en behandlingsparadox: 90% av forstagangsinsjuknade
uppnar symtomremission under det forsta aret. 90% aterfaller under de kommande

fem &ren.

Psykosaterfall — forslag och fakta fran Schizofreniférbundet
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De som forefaller bast aterhamtade foérlorar mest pa ett aterfall

En viktig studie pa forstagingsinsjuknade i schizofreni (Emsley) visar pa vikten av att de
tva forsta dren efter insjuknandet blir stabila. Detta uppniddes i Emsleys studie’ med
depamedicinering. Ca 10 % aterfoll under denna tid. Efter tva dr fick patienterna vilja.
De flesta viljer att préva utan medicin. Av dessa aterfoll drygt 90%.

Socialstyrelsen betonar tydligt i rikdlinjer att kontinuerlig likemedelsbehandling
bor erbjudas patienten. I riktlinjerna framgar ocksa vilken typ av likemedel som skall
erbjudas. Fragan ir siledes hur detta skall ske sa att virden tydligt erbjuder patienten
kontinuerlig likemedelsbehandling samt forstir konsekvensen och risken av utebliven
behandling.

Kanske bér vi tinka om helt? De nyinsjuknade bér fa erbjudande om behandling
med lingtidsverkande mediciner.

Fakta om ekonomiska
konsekvenser av ett aterfall

Sjukhuskostnader ar lattast att beridkna. Ett typfall dir aterfallet resulterar i en inldgg-
ning pa ca 40 dagar kostar ca 280 000 kr". De flesta inldggningar varar lingre.

* En studie baserad pa 2008 ars data visar att den samhilleliga kostnaden i Sverige for
schizofreni var ca 25 miljarder kr.

* 5 miljarder kr landar pa landstingens budget.

* 20 miljarder kr belastar kommunerna och samhillet i stort (indirekta kostnader =
till exempel inkomstbortfall f6r den enskilde)

* For patienter med schizofreni fanns tydliga skillnader i kostnader beroende pa
patienternas funktionsférméga och starkt kostnadsdrivande ir inldggningar. Det
mest intressanta med denna analys dr att den visade att dven mindre forflyttningar pa

funktionsskattningsskalan GAF

ger stora och positiva resultat for
patienten, de anhoriga, varden
och ekonomin. Det lonar sig
alltsd alltid att forsoka forbattra
personens funktion dven om
han/hon 4r mycket funktions-
nedsatt.

e Landstingskostnaden fir
ddrigenom ses som en invest-
ering och en férutsittning for
social valfird.




Fakta om remission

Remission 4r ett matt pd symtomlindring. Det idr inte kopplat till nagon speciell
behandlingsmetod eller speciell syn pa vad som dstadkommer férindringar i ett psy-
kiatriskt tillstand. Man bedémer graden av remission genom en intervju dir man ber
personen beritta om sina upplevelser och kinslor. Efter detta bedomer intervjuaren
om det kommit fram ndgot som kan vara tecken pa positiva (=aktiva symtom) och/
eller negativa (=bortfallssymtom) psykossymton eller desorganisation (= kirnsymtom
vid schizofreni). Om symtomen ir si milda att de inte péverkar vardagsfunktionen
bedoms personen vara i remission vid det tillfillet. Personen kan alltsd ha milda
tecken pa psykos men inte i den grad att det stor hans/hennes férméga att fungera

i vardagen. Remission ir, fér den enskilde personen, en mycket viktig fakeor i ett
fungerande vardagsliv. Det dr ocksa ett viktigt matt pa hur vil varden fungerar. Pa
vilfungerande psykiatriska verksamheter ir en hdgre andel av patienterna i kontinu-

erlig remission.

Psykosaterfall — forslag och fakta fran Schizofreniférbundet
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Fakta om risker for suicid
och vald i samband med aterfall

En studie i Stockholm utford av Urban Osby, undersokte dédsorsaker for alla patien-
ter med schizofrenidiagnos 1976 — 1995. Dédligheten 6kade i gruppen 1,7 ganger for
min; 1,3 ginger f6r kvinnor. Dessutom 6kade risken specifikt for suicid (1,6 ganger
for min och 1,9 ganger for kvinnor) medan den minskade i befolkningen i 6vrigt'.

Studier efter 2000 visar pa risksiffror runt 5-7 %. Detta ska tolkas som andel av
personer med schizofrenidiagnos som avlider i suicid. Ca 50 % har gjort minst ett
allvarligt suicidforsok. Ett okédnt antal suiciderar innan de kommer under behan-
dling'.

Minga suicid skulle kunnat undvikas med goda medicinska insatser

Faktorer som reducerar risken for suicid

* Kinsla av mening och sammanhang

* Symtomforbittring. Att inte uppnd symtomremission ér en riskfaktor.
* Behandling med Clozapin

* Kontinuitet i likemedelsbehandlingen

Faktorer som okar risken for suicid

* Psykosaterfall. Riskerna var stora bade under sjilva dterfallen men dven strax efter.
Flera dterfall under kort tid var speciellt riskfyllt.

* De som har stérst chans att fa ett bra forlopp. Detta kan verka paradoxalt men det
dr ofta dessa personer som upplever att de, genom sjukdomen och dess konsekven-
ser, gor de storsta forlusterna i sina liv.

* Unga min
* Forsta 10 dren efter insjuknandet
* Tidigare och flera suicidforsok

* Tvi riskperioder for suicid:
Intensiva psykosupplevelser (aterfall) med stark stress och spinning,.

Tillfrisknandefas (alt. depressiv fas)
* Drogmissbruk
* Bristande likemedelsfoljsamhet

* Hopploshet



/

Eva Lindstrom foljde under en period av flera ar upp samtliga patienter i Uppsala

med en schizofrenidiagnos som hade tagit sitt liv. Studien visar klart vilken risk det
ar for patienter att sluta sin behandling och fi psykositerfall: mindre dn 10 % av
patienter som suiciderat hade mitbara virden av sin forskrivna antipsykosmedicin i
blodet''.

En nyligen publicerad studie av Jonas Forsman och Thomas Masterman,
Rittsmedicinalverket tar upp frigan om regelbunden antipsykosmedicinering minskar
risken for suicid. Forskarna har undersokt rittstoxikologiska data frin 5294 personer i
Sverige som tagit sitt liv och jaimfért med en kontrollgrupp. Man har sedan undersokt
om de som hade forskrivna likemedel, vid provtagningarna efter ddden hade terapeu-
tiska mangder medicin i blodet. Resultaten var slaende:

Vid viss, men ofullstindig, f6ljsamhet till medicinering 6kade risken for fullbordat
suicid sju ganger. Tog personen ingen medicin alls 6kade risken tolv ginger."

vald:

* Firre valdsrapporter rapporterades i en svensk studie under de perioder som indi-
vider med schizofreni himtade ut sin antipsykosmedicin.

* Annika Nordstréoms studie av personer som domts f6r mord och hade eller fick
en schizofrenidiagnos visar att alla hade tydliga symtom pd schizofreni vid brottet
(ingen var i remission) och mindre an 5% hade mitbara virden av antipsykotiskt
likemedel i blodet. Aven om gruppen ir mycket liten ir det dock viktigt att vi upp-
mirksammar dessa risker'?.

* Jonatan Hedlund och Thomas Masterman kommer till samma resultat i en senare
studie."

* Denna typ av mycket allvarligt vild drabbar nistan uteslutande de nirmaste anhériga.
Schizofreniférbundet har lyft fram detta faktum vid flera tillfillen.
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14

Fakta om tecken pa psykosaterfall

Det finns varningstecken pa psykosaterfall som ir generella for i stort sett alla som far
dterfall och sidana som ir unika for en enskild individ. Dessa unika varningstecken ér
ofta inte "sjuka” eller underliga men hos just denna individ betyder de att ndgot héller
pa att ga allvarligt fel.

Generella:

* Ovilja/oférméga att f6lja sina behandlingsrekommendationer
* Akuta sdmnsvarigheter

e Andrat beteende

* Angest och oro

e Okade neuropsykologiska storningar

Unika (exempel)

* De psykostecken som fanns vid det forsta insjuknandet kommer ofta tillbaka. Detta
dven om det har gatt flera ar sedan de visade sig senast.

* Klir sig helt annorlunda én tidigare

otsligt intensivt intresse for inre upplevelser
* Ete plotsligt intensivt int f pplevel

* Kinsla av att kroppen haller pé att forindras eller 4r annorlunda




Fakta om vad som kan goras for att
forhindra ett psykosaterfall

Vad kan vi gora for att hjilpa personen vid tecken pa aterfall:
* Utbilda personen i hur hon/han ska handla vid tecken pi aterfall

* Gor tillsammans (helst i Resursgruppen) en krisplan i forvig, under period av éter-
himtning, trina planen och kommunicera den sé att olika virdgivare vet vad som
giller och kan agera efter personens énskan.

* Lyssna pd anhoriga och lira av dem

* Utbilda anhériga och personal i aterfallsprevention

Rekommendationer frin ansvariga myndigheter och
resultat fran aktuell forskning:

Socialstyrelsens nya riktlinjer 2018:

* En kontinuerlig likemedelsbehandling ér en bas i virden och ir oftast en forutsitt-
ning for all annan behandling och st6d

* Psykosociala och psykologiska insatser ska vara tillgingliga for alla
* Samverkan mellan olika aktdrer mot samma mal

* Frimja sdvil fysisk och psykisk hilsa

Nya data fran Jari Tiihonens forskning dir samtliga patienter

med en schizofrenidiagnos i Sverige har féljts under flera ar visar:'> ':

* Behandling med depa (=injektionsbehandling) jaimf6rt med oralt (=tabletter) like-
medel minskar risken f6r aterinldggning med 20-30%.

* De som nyligen fatt sin diagnos hade mest nytta av injektionsbehandling.

* Behandling med antipsykosmedel har en skyddande effekt mot en fortidig dod.
Riskminskningen var ca 50%.

* Enbart 80% av hela gruppen pa nistan 30 000 patienter himtar ut sina likemedel.
Oklart hur manga som faktiskt tog medicinen som forskrivet.

* Enbart 70% av de som i4r nydiagnostiserade med schizofreni hdmtar ut sina likeme-
del. Oklart hur ménga som faktiskt tog medicinen som forskrivet.

* Risken att dterinsjukna minskade inte 6ver tid. Tvirtom det var samma risk for psy-
kosaterfall efter dtta ar som efter ett &r om man regelbundet tagit medicin och sedan
slutat. Detta dven om man hade métt bra i atta ér!

Psykosaterfall — forslag och fakta fran Schizofreniférbundet
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Fragor och svar om psykosaterfall:

* Vad ir aterfall?
v/ Det dr nir positiva/aktiva psykossymtom kommer tillbaka eller plétsligt blir
mycket forvirrade.

* Vad f6r nackdelar finns med aterfall?
v Aterfall ger risker for kontinuerlig forsimring, simre vardagsfunktion och Gkar

risken for sjilvskada och vald.

* Finns det nagra férdelar for individen med aterfall?
v Negj; alla inblandade parter 4r eniga i detta klara nej.

* Kan man mita dterfall?
v/ Ja, man kan fi en klar bild om antalet aterfall genom att mita antalet oplanerade
inldggningar och antalet besok pa psykiatriska akutmottagningar.

* Vad ir remission?
v Det dr nir en tydlig symtomforbattring har intritt sa att de symtom som
kanske finns kvar inte stor eller paverkar vardagsfunktionen.

* Kan man undvika aterfall?
v/ Ja man kan gora mycket for att radikalt minska risken for dterfall.




Malet: En sa god funktion som mojligt for patienten

Den enskilt viktigaste indikatorn for ett bra liv 4r en god funktion. Det uppnas bland
annat genom att minimera antalet psykosaterfall. Forskning visar entydigt att patienter
som haft manga psykosaterfall har en simre allmin funktionsnivd d4 manga aterfall i
hog grad okar risken for kognitiv férsimring genom neuropsykologiska skador'“.

Kontinuitet i likemedelsbehandlingen och i de psyko-
sociala insatserna dr avgorande for att minska dterfall
i psykos, oka livskvalitet och for att minska dodligheten.
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Schizofrenifonden

Plusgiro 900727-9
Bankgiro 900-7279
Swish 123 900 72 79

Schizofrenifonden ir en del av Schizofreniférbundets verksamhet, den forvaltas
av styrelsen. Hela verksamheten granskas av Svensk Insamlingskontroll.

Fondens dndamal ir att ekonomiskt st6dja insatser som frimjar de drabbades
hilsa samt deras sociala, ekonomiska, politiska och yrkesmissiga intressen.

Insatser som kan komma i fraga for utdelning av bidrag ir forskning kring schizofreni

och andra psykossjukdomar eller projekt av olika slag som stimmer 6verens med
fondens dndamal.
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