Nationella riktlinjer fér schizofreni och schizofreniliknande tillstand.
Schizofreniférbundets synpunkter pa Socialstyrelsens remissversion.

Synpunkterna har framtagits i dialog mellan férbundsstyrelsen, medlemmar i férbundet
och Erfarenhetsgruppen (=personer med egenerfarenhet av schizofrenidiagnosen som ar
ett stdd i styrelsens arbete och som regelbundet deltar i styrelsens sammantraden).

Forbundets kontaktperson ar Lennart Lundin
lennart.b.lundin@icloud.com
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Sammanfattning:

Forslaget praglas av omtanke om de som ar drabbade och ar vadlavvagt i sina
formuleringar och sina forslag.

De nya foreslagna riktlinjerna ar val genomtankta, delvis beroende pa att de ar identiska
med de foregaende (som inte fatt sa stort genomslag). Om de genomférs kommer
situationen for personer med en schizofrenidiagnos och deras anhériga att forbattras
avsevart.

Socialstyrelsen pekar pa de stora behov av resurstillskott som kommer att kravas, vilket
Schizofreniforbundet tycker ar bra.

Behovet av samverkan mellan olika aktérer och de mycket stora brister som finns idag
lyfts fram pa manga stillen men utan att genomgripande forslag till férbattringar
presenteras.

Schizofreniforbundet har varit delaktiga i framtagandet av riktlinjerna och vill uttrycka
sin vilja att dven delta aktivt i genomférandet och uppféljningen.

Allmdnna synpunkter:

e En svaghet i forslaget ar att det ar oklart vilken definition pa schizofreni som har
anvants (ingen referens anges i referenslistan). Man tar upp att man inte uttalar
sig om diagnostik men sedan tycks man ha anvdnt en syn pa diagnosen som inte
ar den i Sverige mest anvanda. Detta forvillar och kan leda till oonskade
konsekvenser. Den mest vedertagna definitionen, DSM-5, anger att for att fa
diagnosen ska individen ha en markant sankt funktionsniva i arbete, sociala
kontakter och/eller personlig hygien. | forslaget till riktlinjer finns istillet (den
hemsnickrade?) formuleringen: "ofta en férsamrad funktionsniva”. Malgruppen
har historiskt lidit av att funktionsnedsattningarna har negligerats (till exempel i



LSS-sammanhang) och forbundet vill att riktlinjerna ska vara helt klara pa denna
punkt. Funktionsnedsdttningarna vid schizofreni ar, enligt férbundets mening,
ett obligat inslag i diagnostiken.

Den ekonomiska genomgangen av konsekvenserna av rekommendationen ar
mycket central. Har visas att det behovs ett stort resurstillskott for att flera av de
viktigaste rekommendationerna ska kunna genomforas. Detta behover lyftas
fram ytterligare. Inte minst eftersom skrivelsen visar att Sveriges efterlevnad av
FN:s maldeklaration "2030” hdanger pa att rekommendationerna efterlevs och

genomfors.

Det finns ett mycket stort behov av forskning. Behovet finns bade pa grundniva
kring orsaker och grundlidggande mekanismer for sjukdomen och pa utveckling
av organisation och metoder. Férbundet har en fond, Schizofrenifonden, som
verkar for detta &ndamal.

Stigma och sjalvstigma ar en viktig aspekt. Att detta dr en fraga som nu
uppmarksammas ar positivt. Viktigt for den som drabbats att traffa andra som
ocksa ar pa vig till aterhamtning och se att man klarar andra roller dn
patientrollen. De systematiska terapier som finns, (till exempel NECT - Narrative
Enhencement Cognitive Therapy), bor utvecklas och beforskas sa att de kan bli
allmant tillgangliga.

Rattspsykiatrin dr idag en mycket viktig vardgivare for personer med en
schizofrenidiagnos. Bland patienter i den slutna rattspsykiatrin ar schizofreni den
storsta diagnosgruppen. Trots detta finns i stort sett ingenting i riktlinjerna om
denna viktiga del av psykiatrin eller om det sociala stodet fér denna mycket
eftersatta patientgrupp. Mycket tyder pa att patienter inom rattspsykiatrin enbart
i ringa utstrackning far tillgang till de metoder som hoégprioriteras i riktlinjerna.

De psykiatriska insatser som gors i slutenvarden saknas helt i riktlinjerna. | stort
sett alla schizofrenipatienter inleder sin kontakt med psykiatrin med en
slutenvardsepisod och sedan kommer manga att fa psykosaterfall som kréaver
fornyad slutenvard. Under senare ar har stora satsningar gjorts for att minska
tvangsanvandningen och reducera tvangsatgarder. Av detta syns inget i
foreliggande forslag. De mycket intressanta utvecklingslinjer som nu pagar
exempelvis den systematiska bemoétandetraningen IB; Interaktivt Bemoétande (for
personal, patienter och anhoriga) och metoden for utvardering av den egna
tvangsvardsepisoden och planering for att undvika tvang i fortsattningen - ISP;
Individuell Samarbets Plan, bor féljas upp och stodjas.



Konstnarligt skapande och uttryckande ar viktigt liksom att ha tillfalle till
fordjupning i existensiella fragor. Férbundet startar under kommande ar, i
samverkan med Studieverksamheten Vuxenskolan, ett projekt i Shared Reading.
Detta ar en verksamhet dar personer med allvarlig psykisk sjukdom samlas kring
och diskuterar centrala texter ur varldslitteraturen.

Erfarenhetsgruppen betonar vikten av att man inte glommer bort de sjuka som
befinner sig mycket langt fran alla mer aktiva insatser och
rehabiliteringsalternativ. De som dar mycket funktionsnedsatta och kanske bara
sitter hemma, mycket sjuka. De behover ett stod som passar dem. Riktlinjerna
har inte mycket att siga om denna grupp.

Manga i malgruppen har en mycket anstrangd ekonomisk situation. En stress
som ldggs pa en redan svar vardag. Detta faktum borde speglas i Nationella
riktlinjerna och insatser for att hjalpa de drabbade att fa 6versikt och stabilitet i
sin ekonomi borde systematiskt prévas. Tillstandet blir inte battre av att
stodinsatserna, till exempel i form av forvaltare och god man, ibland inte alls
fungerar. Detta har Schizofreniférbundet pavisat vid flera tillfallen, bland annat
uppvaktade Schizofreniférbundet hdsten 2017 regeringen i drendet.

Det ar mycket viktigt att efterlevandet av riktlinjerna foljs upp. De indikationer
som foreslagits, ar intressanta och en sammanstallning av dem borde publiceras
arligen. Uppféljningen bor goras pa lokal niva. Det ar otillfredsstédllande och
forsvarar lokalt forbattringsarbete om uppféljningen presenteras pa alltfér
6vergripande niva (till exempel pa regionsniva). Den bor presenteras pa
sjukhusniva. Det &dr en brist att indikatorerna inte innehaller fler resultat pa
hilsoniva utan mest ar processmatt. Schizofreniférbundet erbjuder sig att vara
en del av uppfoéljningsarbetet (kanske i samverkan med PsykosR).

Det syns som en svarighet att folja Socialtjanstens insatser da statistiken
forefaller uppbyggd pa ett satt som férsvarar sparbarheten av malgruppen.

Erfarenhetsgruppen ar bestort 6ver att efterfoljandet av de Nationella riktlinjerna
var helt frivilligt for kommuner och landsting.

Samverkan mellan olika aktorer lyfts fram som en helt avgérande faktor for att
personer med schizofreni ska kunna fa ett fullgott liv. Rekommendationerna star
och faller med samverkan/samarbete mellan olika aktérer, framst sjukvard och
socialtjanst (detta namns 75 (!) ganger i texten). Detta har inte fungerat sa bra



under de senaste 35 aren. Inga genomgripande forslag pa forbattringar ges. Inte
heller hanvisas till den forskning (framst internationell) som visar pa fungerande
modeller for koordinerade insatser. Dessa modeller bygger pa mycket
langtgaende organisatoriskt samordning pa teamniva. Ett exempel pa dessa
engelska erfarenheter som ar direkt 6verférbara pa svenska forhallanden ar The
Commwealth Fund: Designing a High-Performing Health Care System for patients
with Complex Needs: Ten Recommendations for Policymakeras.

Erfarenhetsgruppen ger manga exempel pa dalig koordinering mellan olika
organisationer som ska ge insatser. Det kunde vara sjukvard vs socialtjanst,
slutenvard vs 6ppenvard, sjukvard vs forsikringskassan och sa vidare. Ytterligare
en kalla till kunskap om de stora samverkansbrister som finns ar de arliga
sammanstadllningar som de Personliga ombuden gor. Bristande samverkan ar har

ett aterkommande tema.

Deltagarna i Erfarenhetsgruppen kan ge manga exempel pa dalig vard och stéd
som orsakats av dalig kontinuitet /nom olika organisationer. Speciellt nimndes
dalig lakarkontinuitet och de skadliga effekter det for med sig.

Synpunkter pa generella rekommendationer:

Visionen i riktlinjerna handlar om delat beslutsfattande. Personer som lider av
allvarlig psykisk sjukdom ska ha ett sa stort inflytande som det bara ar mojligt
over sitt eget liv och de beslut och de insatser som réor honom/henne.
Schizofreniforbundet ar naturligtvis mycket positiva till denna vision och vill
framhalla de anhérigas mycket viktiga roll i planeringen och genomférandet. |
aktuell lagstiftning pa omradet lyfts detta fram med kraft. Vi vill lyfta fram de
goda erfarenheterna av resursgrupp i de organisationer dar detta genomforts.

Erfarenhetsgruppen vill betona att delat beslutsfattande kraver att professionen
anvander en specifik metod vid tillfallen som viktiga beslut ska fattas. Risken blir
annars att termen urvattnas sa att enbart att patienten ar narvarande vid

beslutsfattandet rdknas som ett tillfdlle dar delat beslutsfattande har dgt rum.

Synpunkter pa likemedelsbehandling:

Det borde finnas en systematik i utprovningen av lakemedel fér den enskilda
patienten. Nu beréittar deltagarna i Erfarenhetsgruppen att de far prova nya
mediciner (som det verkar for dem) ganska planlost. Resultaten av hur de olika



medicinerna fungerar, verkar inte férmedlas till nasta lakare pa ett genomtankt
sdtt. Detta blir forodande om det byts lakare ofta (vilket ar dt vanliga).

Gruppen efterlyser generellt att fa mer information om de likemedel de
ordineras. Bade om 6nskade effekter och om biverkningar. En av deltagarna
berdttade om hur hen hade nekats ldsa Patient-FASS under en inldggning med
den uttalade motiveringen att det inte var bra att lasa om biverkningar eftersom
det skulle kunna géra att hen da inte skulle ta sin ordinerade medicin.

Det borde inféras en rekommendation om nagon typ av algoritm foér systematisk
utprovning av lakemedel pa individniva.

Den mycket omfattande genomgang av samtliga patienter med en
schizofrenidiagnos i Sverige som nyligen presenterats fran Karolinska Institutet
(Tiihonen 2017) borde fa genomslag i rekommendationerna. Har framgar den
stora betydelsen av clozapin och depamedicinering.

Schizofreniforbundet genomfoér just nu en landsomfattande kampanj - Battre
psykosvard genom bdttre bestillningar - med syfte att sjukvarden ska tydligare
redovisa sina resultat och att ha utfallet farre aterfall som ett utpekat mal. Det
forefaller, med resultaten fran Karolinska Institutet i fokus, som om psykiatrin
har kraftfulla atgarder att ta till for att uppfylla detta mal.

Erfarenhetsgruppen férknippade depaberedningar med tidigare upplevelser av
tvangsbehandling. Man tyckte det ar olyckligt om sjukvarden enbart erbjuder
detta behandlingsalternativ i samband med tvangsatgéarder.

Synpunkter pa évriga rekommendationer:

Familj och anhoériga/narstaende lyfts fram. Schizofreniférbundet anser att detta
ar utmarkt. De olika insatserna som bor goras for att informera och upplysa
anhoriga ar tydligt beskrivna i riktlinjerna. | riktlinjerna kallas alla
familjeinterventioner for familjeedukation. Internationellt anviands bada
begreppen ddr intervention ar det vidare begreppet som dven innefattar
edukation. | Nationella riktlinjerna borde distinktionen finnas kvar.

Schizofreniférbundet anser att det ocksa bor finnas stddformer dar personer med
egenerfarenhet, av till exempel anhorigskap, ar ledare. Forbundet har utbildat ca
100 ledare i metoden Prospect som bygger pa denna grundidé. Aktiviteterna sker
i forbundets regi.



Anhorigas roll som medaktorer och delaktiga i planeringen och i
beslutsprocessen kring den enskilde behover belysas mer. | de allra flesta fall
kommer familj och andra narstaende att ha centrala roller i den drabbades liv
under mycket lang tid. De behdéver ha en tydligare roll i riktlinjerna - inte enbart
som informationsmottagare.

Forbundet genomfor just nu en stor kampanj for att lyfta fram behov av insatser
for barn till personer med allvarlig psykisk sjukdom. Denna kampanj, som haft
inspiration av filmen "Flickan, mamman och demonerna” verkar for att de olika
samhdllsaktorerna som arbetar med barn, ska ha detta perspektiv i atanke. |
kampanjen ingar dven en barnbok med samma namn som filmen (finns pa
svenska, engelska och arabiska). Férbundet driver ocksa sedan flera ar
gruppverksamheter direkt riktade till barn - Kallan.

Det ar viktigt att olika former av stod i fordldraskap finns tillgangliga.

Erfarenhetsgruppen har diskuterat avsnitten om kroppslig hilsa ingaende. Det
var mycket viktigt for deltagarna att bade hilsofraimjande atgarder och
sjukvardsinsatser erbjods pa ett mycket lattillgangligt satt. Detta oavsett om det
var psykiatrin sjalv eller primarvarden som utférde dem. | insatserna har trining
som syftar till livsstilsforandringar en given plats.

Erfarenhetsgruppen noterar att det forefaller som om de insatser for
viktreduktion som erbjuds for befolkningen i 6vrigt, inte rekommenderas for
personer med schizofreni. Ett exempel ar kirurgi. Varfor ar det olika
rekommendationer for personer med schizofreni och den 6vriga befolkningen?
De foreliggande riktlinjerna verkar enbart handla om motion och livsstil.

Flera i Erfarenhetsgruppen har erfarenhet av att raka ut fér en mycket snabb
viktuppgang efter medicininsattning. Det tog sedan lang tid innan sjukvarden
forsokte atgarda den. Och tyvarr ofta med klent resultat. Det maste finnas en
beredskap att mycket snabbt ingripa vid viktuppgang.

Schizofreniforbundet foljer utvecklingen av transkraniell stimulering som
behandlingsmetod. Metoder som har alternativa verkningsmekanismer bor
utvecklas. Ett intressant omrade ar forskning kring diet och motions betydelse
for psykisk halsa.



Det upprorande faktum att personer med schizofrenidiagnos systematiskt
underbehandlas vid allvarlig kroppslig sjukdom maste atgardas. Det forslag
pa "superenheter” som forts fram av utredningen "Effektiv vard” borde
genomforas for denna grupp. Det finns idag ett glapp mellan psykiatrisk vard
och kroppssjukvard. Detta missgynnar malgruppen.

Krishem och sjalvplanerad inlaggning ska finnas 6verallt. Erfarenhetsgruppen
efterlyser hjalp pa en lagom niva nar man krisar och att den ska finnas /innan
man blivit fullstandigt sjuk. Det bor ocksa finnas mojlighet att fa detta krisstod i
hemmet. Forslagen om mobilt krisstdd ar bra.

Vard- och stédorganisationen ska pa ett personligt, ndara satt stodja patienten
och vara 6ppenvardsinriktad och uppsokande. Olika personalkategorier ska
finnas till hjalp och en speciell funktion, case manager, ska samordna och aven
utfora behandlingar. Psykiatern roll ar central. Olika teammodeller namns och
begrepp som resursgrupp och behov av flexibla insatser slas fast. Férbundet ar
mycket positiva till de olika forslag som férs fram. Organisationen maste
anpassas efter lokala omstandigheter. Olika organisationsformer ska finnas i
glesbygd jamfort med i stad. Grundprinciperna om personligt, ndara och
uppsdkande arbetssiatt maste vara desamma.

Det forsta tiden efter ett insjuknande ar det mycket viktigt att man far mycket
stéd. Det ska finnas kunskap kring psykos i Primarvarden och sedan ska det
finnas latta och snabba viagar till psykiatri. Narstaende ska ocksa fa stéd. Det
borde finnas information om psykos och psykossjukdom redan i skolan. Flickan-
filmen ar ett bra exempel. De olika exempel pa tidiga interventioner som
rekommenderas dr utmarkta.

Kunskap om sjukdom och behandling ar viktigt. Man bor som patient och
anhorig veta sa mycket som maojligt for att sjialv kunna vara med och utforma den
behandling och de insatser som ges.

Det behévs manga olika alternativ vad géller arbete/sysselsattning.
Gruppdeltagarna i Erfarenhetsgruppen berdttar att de hade proévat flera olika
mojligheter innan de hade hittat det som passade dem.
Fontanhus/aktivitetshus/kooperativ/arbetsinriktad rehabilitering &r nagot som



bor finnas i ett varierat utbud. Individanpassning var mycket viktigt. De goda
erfarenheterna av IPS-modellen borde spridas och modellen borde vara
tillgdanglig i hela landet.

Behovet av psykologisk behandling &r stort. Tyvarr ar det ocksa ett stort
bristomrade. Att tidigt fa ett samtalsstod pa ett strukturerat och kontinuerligt
satt ar mycket viktigt. Kanske kan psykologisk behandling pa natet vara av nytta
for malgruppen.

Manga av deltagarna i Erfarenhetsgruppen har positiva erfarenheter av olika KBT-
terapier. Denna form av terapi lyfts fram i den stora genomgang av
psykosbehandling som presenterades for tre ar sedan av det Engelska
psykologforbundet. Dessa behandlingar borde vara allméant tillgdngliga oavsett

var man bor.

De kognitiva/neuropsykologiska funktionsnedsattningarna ar en huvudanledning
till de problem i vardagen som personer med schizofrenidiagnos upplever. Detta
gor att olika former av kognitiv traning, strukturerad pedagogik, tekniska
hjalpmedel och AKK (assisterad och komplementar kommunikation) ar mycket
viktigt. Schizofreniférbundet anser att detta ar ett mycket stort bristomrade idag.
Dessa brister illustrerar pa ett mycket tydligt sitt svarigheterna i att vissa
insatser (som dessa) ska ges i samarbete mellan sjukvard och socialtjanst.
Resultatet blir att /ngen gor dem. Ndstan ingen av de med behov av dessa
insatser, far dem.

Insatser pa boendeomradet ar viktiga. Manga i Erfarenhetsgruppen har haft nytta
av ett valfungerande boendestod. Har ar viktigt att det sker en metodutveckling.
Manga av de anhoriga berattar att det hiander att j/nga insatser forekommer i ett
boende om den boende en enstaka gang har tackat nej. Moment av
motivationsarbete maste finnas i boende/boendestédsinsatserna.

Verksamhetschefer och beslutsfattare i kommunerna behéver skapa
forutsattningar for baspersonal och planera for en kunskapsutveckling som ar
aterhamtningsinriktad. Arbetssatt som tar hdnsyn till individuella behov och 6kar
boendestodets forstaelse hur stédet utformas for personer med psykiska
funktionsnedsattningar, maste implementeras. Schizofreniférbundet féljer detta
med stort intresse och bidrar gdrna till denna personalutveckling.






