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Margaretha
Herthelius

Ordférande

Schizofreniférbundet

Vill du bidra
till EMPATI?
Kontakta oss!

Man forstod inte, att man

inte forstod

Vi ser i detta nummer tillbaka pa de 25
ar som gatt sedan psykiatrireformen
genomfordes. Birgit Andersson har
intervjuat Nalin Pekgul, Asa Moberg
och Anna Fredriksson, som ger sin syn
pé vad som hant. Mycket kvarstar sedan
beslutet togs och mycket gick fel. Jag ar
overtygad om, att ndr man tog beslutet
hade man hoppats pa en positiv férand-
ring, som skulle innebira ett battre liv
for de allra svarast sjuka. Jag tror, att det
blev sa hér p.g.a. bristande kunskap hos
fortroendevalda, men ocksa hos verk-
samhetsansvariga. Man forstod inte,
att man inte forstod och da sokte man
heller ingen kunskap. Den som drabbas
av schizofreni inser ju inte alla gdnger
att hen ér sjuk och hens nirstaende
vagar ofta inte, kdnner radsla och skam,
men framfor allt orkar inte kimpa for
sin sjuke anhorige. Inom psykosvarden
handlar det ofta pa méanga stdllen om
bristande kontinuitet. En doktor ordi-
nerar en medicin, en ny doktor foreslar
en annan utan att ta bort den forsta. Det
ar viktigt, att den som ér sjuk tar sina
mediciner, men det far aldrig handla
om 6vermedicinering. Det dr viktigt att
doktorn kdnner sin patient, men lika
viktigt att patienten kdnner sin doktor.
Detta blir oméjligt om det just inte
finns en kontinuitet. I dessa samman-
hang kan Lennart Lundins erbjudande
om utbildningen” Battre psykosvard”
vara ett vardefullt verktyg.

Sedan Rakel Lundgren gick bort har
aven hennes make Tage gatt ur tiden.
Vi var ménga som velat delta i deras
begravning, men radande pandemi hin-
drade oss. Det kinns sa oerhort sorgligt.
Men Rakel finns alltid i vara tankar.

Utifran Covid-19 kunde ordférande-
motet inte genomforas pa vanligt sitt.
Av vara 41 féreningar, har 25 inkommit
med svar pa ordférandemotesenkiten.
Férbundsstyrelsen anser utifran svars-
frekvensen, dér alla svarat positivt pa
alla punkter i enkdten, att redovisningen
av verksamhetsberittelse och bokslut
beslutsmissigt kan anses godkidnda
enligt Schizofreniforbundets stadga §8.
Nérmast framover far vi fortsétta
umgas Over nétet, men vi hoppas kunna
genomfora kongressen pa vanligt satt
2021. Behover ni ute i foreningarna
hjalp att astadkomma ndtmoten i era
egna foreningar hor av er till Stefan
pa kansliet.

Kristina Kleinert, som varit hos oss
i sa manga ar, har till sommaren gatt
i alderspension och vi hoppas kunna
avtacka henne vid varens kongress.

Var rddda om er och pa snart
aterseense hoppas er ordférande
Margaretha
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Ungefar 35 000 manniskor i vart land
lever idag med sjukdomen schizofreni
(totalt drabas ca 80 000 per ar) och
anda ar detta en grupp som ar tamligen
osynlig.
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OKAT PATIENT INFLYTANDE

JOURNALIST OCH SOCIONOM
SKRIVER OM DE OMOJLIGA

TEXT BIRGIT ANDERSSON
FOTO OLIVIA BORG

For 25 ar sedan genomfordes psykiatrireformen.
Huvudsyftet var att svart psykiskt sjuka skulle inte-
greras i samhallet och darmed fa en béttre tillvaro.
Men reformen har for manga lett till bade dyrare
och samre vard. Det menar journalisten Asa Moberg
och socionomen Anna Fredriksson.
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Psykiatrireformen genomférdes 1995. Ambitionen var
att forbattra livet for psykiskt funktionshindrade. Men-
talsjukhusen hade bit for bit stingts ned och patienterna
skulle istallet ges mojlighet till eget boende, sysselséttning
och pa det sittet bli en del av samhallet.

Kommunerna fick ansvaret for bostader och sysselsatt-
ning och de davarande landstingen (numera regionerna)

skulle ansvara for de medicinska
lakarinsatserna.

I en kombination av ekonomisk
atstramning, brist pa kunskaper om
dessa patienters behov och minskan-
de kommunala resurser, hamnade
manga svart sjuka i klam.

Istéllet for en samordnad vard, har
patienterna bollats runt mellan olika
ansvariga myndigheter dér ingen
tagit helhetsansvaret. Médnniskor
finns kvar pa daligt fungerande insti-
tutioner och de allra mest utsatta har
hamnat i hemldshet och missbruk.
Sjdlvmord ar en vanlig dodsorsak.

— Tanken med reformen var god,
men ingen visste hur det nya skulle
astadkommas i praktiken, siger Asa
Moberg som under sin journalistis-
ka bana skrivit mycket om psykisk
ohilsa och varden av manniskor med
psykiatriska problem.

— I mitt arbete, i bekantskapskretsen
och pa olika konferenser har jag
under édrens lopp hort harresande
historier. Den ena historien varre dn
den andra och ménga som berdttat
kanner att ingen trott pa deras be-
rittelser.

- Jag har legat vaken om nétterna och
tankt pa vad jag kan gora. Det enda
jag kan dr ju att skriva.

Saknas samordning och
kompetens
Asa har ocksa egen erfarenhet som
anhorig. Tillsammans med sin tidigare
sambo Adam Inczédy-Gombos skrev
hon "Adams bok" (1999). Han hade
en bipoldrdiagnos och de skrev om
olika faser i sjukdomen och om sin
kamp mot sjukvardssystemet.

Tillsammans med socionomen
Anna Fredriksson har hon nu skrivit
boken: "De oméjliga — Fran psykia-
trireform till dyr och dalig vard”

De oméjliga dr en liten grupp,
deras roster ar svaga och varken de

ASA MOBERG ar
journalist, over-
sattare och for-
fattare till ett fler-
tal bocker, bland
annat "Adams
bok" (tillsammans med Adam
Inczédy-Gombos), "Hon var
ingen Florence Nightingale",
"Karleken i Julia Anderssons
liv" och "Ett extremt dyrt

och livsfarligt satt att varma
vatten - en bok om karnkraft".
Hon ar en valkand debattor i
fragor som miljo och psykisk
ohalsa.

"DE OMOJLIGA AR EN
LITEN GRUPP. DERAS
ROSTER AR SVAGA
OCH VARKEN DE
SJALVA ELLER DERAS
SOCIALA NATVERK
KAN FORANDRA
SITUATIONEN. HUR
KUNDE DET BLI
SA HAR?"

ANNA FREDRIKS-
SON ar socionom
och frilansjourna-
list, och forfattare
till boken "Ett
annat hemma",
om samhallets ansvar for pla-
cerade barn. Hon ar redaktor
for tidskriften Socialpolitik.

sjdlva eller deras sociala ndtverk kan
forandra situationen. Hur kunde det
bli sa har? Hur kommer det sig att sa
manga brister finns kvar? Hur ska det
bli battre i framtiden?

- Det saknas en samordningsorgani-
sation och en samordnad kompetens
mellan ansvariga myndigheter, sager
Asa. Den enskilde personen kommer
darfor ofta i klam mellan lagar,
kommuner och regioner.

- Socialpsykiatrin har redan fran
borjan hamnat i ett svart hal. Man
har utgatt fran en organisation dar
den som behéver hjilp inte passar in
i organisationen. Den som ér i behov
av stod vet ofta inte vart man ska
vanda sig.

- Jag dr sjdlv ett exempel pa detta.

Pa nittiotalet nar jag behovde hjilp,
berdttade ingen att det fanns anho-
rigstod. "Du ska inte tro att varden
ar till for de anhoriga’, sa en psykia-
triker.

Omfordelning av pengar
I sin bok tar forfattarna ett grund-
ligt grepp 6ver historiken och den
psykiatriska varden i ett brett falt.
De diskuterar situationen pa olika
behandlingshem, HVB-hem, grupp-
boenden, psykiatriska kliniker och
inom rittspsykiatrin. Lakare, patien-
ter och anhoriga intervjuas.

Anna Fredriksson ér redaktor
tor tidskrifterna SocialPolitik och
Memento. Hon har ocksa arbetat som
socionom inom socialférvaltningen.
- Det finns manga ménniskor som
gor ett bra jobb inom psykiatrin,
sager hon. Men nir de stora insti-
tutionerna stangdes, omfordelades
ansvaret och pengarna utan nagon
styrning. Kommunerna fick ta det
storsta ansvaret.
- I en tid av ekonomiska besparingar
ville alla slippa ansvar. Om du ser
en manniska med missbruksproble-
matik i samband med en psykiatrisk
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diagnos - vilket dr vanligt — delas den méanniskan upp i
olika ansvarsomradena. Ingen vill ta huvudansvaret.
- Men vi médnniskor ér ju en helhet. Att dela upp en
manniska pa det séttet gor att man kan fara véldigt illa.

I sin bok menar forfattarna att psykiatrireformen inte
enbart lett till dalig vard, den har ocksa blivit dyr.

Har vill forfattarna se ett patientinflytande; en mak-
tomfordelning vad giller pengarna. I ett avsnitt i boken
beskriver de ett tankeexperiment:

”Tank om vardapparaten dessutom dppnades for
tankar och idéer fran patienten och det omgivande nit-
verket. Avslutningsvis vill vi 4ndé tala om pengarna.

Det borde inta vara svart att fa fram vardkostnader
for patienter som kostat mycket pengar medan de blivit
mycket saimre. Ofta har manniskor i deras omgivning stor
kunskap och konkreta idéer om vad som maste forand-
ras. Men de far inte vara med och disponera de resurser
som dnda finns for vardinsatser.

For den som har befunnit sig mer an tre ar i psykiatrin
borde det vara obligatorisk med en ekonomisk utvarde-
ring och en omdisponering, sa att det sociala natverket
fick gora en alternativ vardplan som kostade de gangna
tv3 drens vardkostnader”, skriver man i boken.

Debattbok
Allt ar dock inte grétt. I boken presenterar forfattarna
positiva inslag i den svenska vardapparaten.

Gagnefs vardcentral i Dalarna och Stottecenter i Hassle-
holm i Skane ar exempel som lyfts fram. I boken refere-
ras ocksa till alternativa behandlingsformer i Norge och
Finland. Hér hénvisas bland annat till en medicinfri vard.

Att forfattarna foresprakar en vard med alternativ till
mediciner, framgar klart. Men deras viktigaste budskap ar
nog dnda att de vill se en stérre brukar- och patientmed-
verkan i virden av ménniskor med psykiska problem.

Boken kan beskrivas som en ambitids genomgéng av
psykiatrin i vid bemirkelse, och en debattbok.

- Jag skulle vilja att det nu blev en diskussion kring bok-
en, sager Anna Fredriksson. Vi har fatt massor av sndlla
reaktioner ddr manniskor kianner sig uppmérksammade
och fatt forstaelse i sin ensamhet.

— Men for att vi ska komma framat och dra lairdomar av
det som hént med psykiatrireformen maste det till ett
engagemang; en vilja att fora fragan framat och hélla ut.
- Da far det ockséa garna komma nédgon med kritiskt
granskande synpunkter pa var bok! (®
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ANNA FREDRIKSSON

IATUR&
KULTUR

ASA MOBERG

FRAN PSYKIATRIREFORM
TILL DYR OCH DALIG VARD

Kop boken "De omojliga"
for endast 175 kr + frakt
(25 kr for privatkunder
oberoende antal bocker).

1. Sok fram bokens sida pa nok.se

2. Tryck pa képknappen

3. Ange koden "empati" i kassan

Erbjudandet galler
t.o.m. 1 november
2020.

TEXT BIRGIT ANDERSSON
FOTO LINDA ANDERSSON

Hon har varit ledamot i Sveriges
riksdag, ar forfattare och en kand
debattor. Sedan nio ar tillbaka
arbetar Nalin Pekgul som sjuk-
skoterska inom psykiatrin. Hur
ser hon pa den nu 25 ar gamla
psykiatrireformen?

Empati fick ett samtal med en starkt
engagerad, men pa manga satt kritisk
Nalin Pekgul.

- Jag ser psykiatrireformen som
misslyckad. Reformen som skulle
hjalpa sjuka manniskor in i samhal-
let, domde dom istéllet till ensamhet
och hemldshet, sdger hon.

- Ndr man lamnade 6ver ansvaret
till kommunerna utan att 6ronmérka
pengarna och utan att kommunerna
tvingades att redovisa sina insatser,
gor kommunerna som dom vill.

Och vi har inga medel fér att komma
at de som misskoter sig.

Enligt socialtjanstlagen har alla
rétt att soka hjalp, men varje kom-
mun har mojligheten att utforma och
styra sin egen verksambhet.

Bedomningarna om kommunala
insatser kan variera fran kommun
till kommun. Men besluten kan
ocksa vara olika inom en och samma
kommun.

— Nar det brister i samarbetet mellan
socialpsykiatrin och forsorjningsen-
heten blir det alltid de svarast sjuka
som drabbas hardast, sdger Nalin
Pekgul. Manga som arbetar inom
kommunen gor ett fantastiskt arbete,
men lika ofta ser jag hur det kan bris-
ta i kunskaperna om hur livet for en
svart psykiskt sjuk ménniska ser ut.
- Jag upplever ocksa att kommuner-
na manga ganger inte har tillracklig
respekt for oss inom psykiatrin.

Den enskilde patienten
Sambhallets bristande forstaelse for de
psykiskt sjuka uppror Nalin Pekgul,

ATRING'

och hon tycker att det ofta laggs for
stort ansvar pa manniskor med svar
psykisk sjukdom.

En ménniska med schizofreni kan
vantas klara av att ta sina mediciner,
betala sin hyra, stidda sin lagenhet,
soka boendestdd eller att kommuni-
cera med myndigheter som exempel-
vis arbetsformedling eller forsak-
ringskassa.

— Det gor sa ont i mig nér det stélls
orimliga krav pa de har patienterna.
Som svart psykiskt sjuk ska man inte
behova fungera pa samma villkor
som alla andra och utsittas for stress.
Att stressa en psykospatient, bidrar
till att patienten hela tiden éterin-
sjuknar.

- Jag retar mig pa att vi inom psyki-
atrin maste vadja om forstaelse for
vara patienter och ibland om insatser
och stod som borde vara sjilvklara.

Vid sidan om sitt yrke som sjuk-
skoterska har Nalin Pekgul en lang
politisk erfarenhet. Mellan aren 1994
till 2002 satt hon i riksdagen for
socialdemokratiska partiet och hon
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"EN MANNISKA MED SCHIZOFRENI KAN
VANTAS KLARA AV ATT TA SINA MEDICINER,
BETALA SIN HYRA, STADA SIN LAGENHET,
SOKA BOENDESTOD ELLER ATT
KOMMUNICERA MED MYNDIGHETER
SOM EXEMPELVIS ARBETSFORMEDLING
ELLER FORSAKRINGSKASSA"

-

-
y

- Z -
L
-

har ocksa varit ordférande for social-
demokratiska kvinnoférbundet.
Hon ser tillbaka pa den tiden och
konstaterar.
- Jag har varit politiker, men om
nagon da berdttat for mig det jag nu
upplevt under mina nio ar inom psy-
kiatrin, skulle jag inte trott att detta
var mojligt.

Det dr mycket inom psykiatrin
som Nalin Pekgul vill férdndra.

Hon dr bland annat negativ till
de sekretessbestimmelser som finns
inom den psykiatriska varden och
som hon tycker drabbar de svarast
sjuka.

Makthavarna lagger for stort
ansvar pa den enskilde patienten,
tycker hon.
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— Ibland utgor sekretessen ett pro-
blem. Det kan ju vara helt omojligt
for en psykospatient att ensam kunna
ta stillning till ett ja eller nej i olika
sammanhang Man befinner sig
kanske i en tillfillig psykos.

— Har krévs hjélp av familjen eller
annan nérstaende.

Ingenstans att bo
Boendet dr ett ytterligare problem
som Nalin Pekgul pekar pa.

Nir psykiatrireformen genomfor-
des och dir ansvaret for de psy-
kiskt sjuka flyttades fran davarande
landstingen till kommunerna, f6ljde
skattepengarna med i flytten. Men
det framgick aldrig hur kommunerna

skulle anvinda sina skattepengar i sitt
kommande ansvar for psykiatrin. Till
exempel vad giller bostadsfragan.

- Intentionen att patienter ska skrivas
ut fran den slutna varden, nar lakare
bedomt att de inte langre behdver
vardas pa sjukhusavdelning, slar

fel nir kommunerna inte ordnar
boenden.

— Nar patienterna skrivits ut fran
sjukhuset och kanske dessutom nekas
boende pa en vardinstans, har de
ingenstans att ta vagen. Alternativet
ar ett harbarge eller att familjerna

tar ansvaret. Inom psykiatrin far de
anhoriga oftast ta ett jittestort ansvar.

Varden av de psykiskt sjuka
handlar om hjilp i akuta situationer.
Men ocksa om att ge langsiktig hjalp
till manniskor som i sin vardag lever
med livslang nedsatt funktion, pape-
kar Nalin Pekgul.

Med en god vérd vill hon till
exempel ocksa se vackrare och trev-
ligare miljoer pa vara psykiatriska
vardavdelningar. Miljoer som kan
skapa lugn och ro for patienterna,
och en vardpersonal som ser som sin
uppgift att inte bara sta for medicine-
ring, utan ocksa for samtal.

Pandemin

Nar vi gor den hér intervjun befinner
sig Sverige och virlden i en pandemi
dér ett coronavirus med sjukdomen
Covid-19 stangt ned stora delar av
normal samhallsverksamhet.

Innan vi slutar intervjun far Nalin
Pekgul fragan om hur tror situatio-
nen drabbar de psykiskt sjuka.

- Besoksforbud inom varden och
andra begrinsningar i vardagen slar
extra hart mot vara patienter.

- Till exempel nir aktiviteter pa
oppenvardsmottagningar och annan
viktig verksambhet stdlls in. Eller nar
patienter som exempelvis vintat

pa att praktiktrdna pa ett jobb, inte
kan péborja sin verksambhet. I sin
sarbarhet kan psykiskt sjuka bli extra
angsliga och ménga kommer att ha
det svart i sin ensamhet. €

Patienter

valjs bort

— pa vardcentraler, alderdomshem
och andra vardenheter

TEXT PEBBLES KARLSSON AMBROSE
FOTO RUSSEL WELLER/FREEIMAGES.COM

Flera patienter har hort av sig till mig om att de har
blivit bortvalda pa vardcentraler som patienter pa
grund av sa kallat listningsstopp.

Listningsstopp innebir att till exempel en vardcentral inte
kan ta emot fler patienter pa grund av lokalbrist och antal
personal. Da far patienter som vill ga pa denna vardcen-
tral sta i en ko och vinta tills andra patienter lamnar eller
flyttar.

Detta dr saklart helt forkastligt, sarskilt om det dr den
enda vardcentralen som édr ndra rent geografiskt och en
person som till exempel dr svart multisjuk méste dka
ldnga resor eller till och med besoka akuten pa ett sjuk-
hus pa grund av dalig tillgdnglighet. Nar privata foretag
som Capio och Praktikertjinst ocksa véljer bort vissa
patienter genom att titta i deras journal och vilja och
vraka mellan i stort sett friska personer kanns det
fruktansvart obehagligt.

Men jag har pratat med flera foretradare for varden,
som inte vill berdtta vilka de &r. De séger att den har
mojligheten att vdlja patienter genom att titta i journalen
maste finnas i varden, sarskilt nér det giller mojligheten
att hjalpa. Om man inte har kompetens att ta hand om
patienten ska de rekommendera en annan vardenhet/
vardgivare, menar man.

Aven alderdomshem maste kunna vilja personer/
patienter, ar en annan asikt. En del privata vardgivare
som Vardaga har inte kompetensen att ta hand om till
exempel hiv-patienter pa grund av hygienkrav och
personalens kompetens. Vissa alderdomshem dr inte till-
rackligt modernt byggda och personalen oerfaren och da
far de med svarare problematik vinda sig till kommunen.

Det finns ocksa skolor som véljer bort elever pa grund
av ett stort vardbehov eller pa grund av smittorisk, men
att valja bort elever som har till exempel hiv har egentli-
gen inte stod i lagen. (®
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Maria ersatter
Per Scholtz
som Schizo-
freniférbundets
jurist

Maria Nystrém
Agback

Jurist

Fungerar second
opinion?

V

Ratt i lag - ratt i verkligheten?
Visst har det hint att jag gett en
medlem radet pa telefon att be om
en fornyad medicinsk bedomning,
och sedan fatt beskedet att varden sa
nej till detta. Da har jag uppmanat
personen att be om det igen. Ibland
har jag (efter att ha bett om lov fran
personen) sjalv kontaktat varden och
berattat att lagen ger patienten rétt
till second opinion. Det hjdlper ofta
- men inte alltid.
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HAR DU SYNPUNKTER PA

DETTA ELLER NAGOT ANNAT

SOM GALLER RATTIGHETER

OCH LAGAR? HOR GARNA AV DIG:
MARIANYSTROMAGBACK@HOTMAIL.COM

I forra numret skrev jag om second
opinion, eller fornyad medicinsk
bedomning, som en patient har ritt
enligt lagen att fa i vissa fall. En person

horde av sig och sa att det dr “val kint
att detta inte fungerar” och menade
att jag borde ha berittat detta.

Second opinion fungerar ibland | fitt nej pa en begiran om férnyad
Ibland har personen fitt en fornyad | medicinsk bedémning hor av er, sd
bedémning av t.ex. vilken medicin att jag kan fd kontakta varden for
eller dos som #r den bista, men er rakning.

blivit besviken eftersom den nya
bedémningen gav samma resultat
som den forsta. Men jag har ocksa
haft kontakt med personer dar den
fornyade medicinska bedomningen
gett positivt resultat. Bedomningen
har lett till en béttre behandling som
i sin tur gjort livet lite battre.

Sa har ténker jag: sa lange det finns
en chans att en ny medicinsk bedom-
ning kan hjilpa en person, kommer
jag att ge radet att be om en sadan.
Jag vill mycket gérna att ni som har

Att utkrava sina rattigheter
De rittigheter som patienter har
enligt lagen ska gilla alla patienter,
aven de med schizofreni och andra
allvarliga psykossjukdomar. Jag vet
att det inte alltid ar sa idag. Men jag
ar overtygad om att ju fler som begar
detta, ju fler kommer att fa det.

Nya regler om psykia-
trisk tvangsvard (LPT)

Nu har lagen om psykiatrisk tvangs-
vard dndrats. I ndstan 30 ar har
samma regler for tvang gllt for bade
vuxna och barn. Nu har sirskilda
regler inforts for de under 18 ar.
Bakgrunden till regelandringarna ér
berittelser frdn unga som vardats i
psykiatrisk tvangsvard.

Ratt till utevistelse

Patienter i tvangsvarden som &r un-
der 18 ér ska fa vara utomhus minst
en timme om dagen, om det inte dr

daligt for hélsan. Patienter under 18
ar har ocksa ritt att fa nagot att gora
pa dagarna nir de dr inlasta pa avdel-
ningen mot sin vilja.

Kortare tid for tvangsatgarder

Patienter under 18 ar far béltas
hogst en timme at gdngen, och
avskiljas frdn andra patienter hogst
tva timmar at gangen. Det har hant
att unga biltade patienter lamnats
med vdktare, men nu séger lagen att
nagon ur vardpersonalen hela tiden
ska vara med den som dr béltad eller
halla uppsikt 6ver den som é&r avskild,
oavsett om det dr en vuxen patient
eller ett barn.

IVO ska underrattas

Tiden for béltning eller avskiljning
av patienter under 18 ar far forlangas
om chefsoverlakaren beslutar det,
men da ska varden direkt underritta
IVO, inspektionen for vard och om-
sorg.

Sedan tidigare géller att alla
patienter i psykiatrisk tvangsvard
nér som helst kan begira att en dom-
stol ska besluta om att tvangsvarden
ska upphora.

Alla patienter i tvangsvarden har
ocksa ratt att fa en egen stodperson.
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Lennart Lundin

Forste vice ordférande
Schizofreniférbundet

En orattvis

— Reflektioner over boken
"Att insjukna i psykos”

Johan Cullberg, Maria Skott och Pontus Stralin har
gemensamt skrivit "Att insjukna i psykos - forlopp,
behandling och aterhamtning”. | Empati #2 2020
finns en intervju med forfattarna.

Det dr mycket létt att instimma i de lovord som boken
fatt. Om varden och omsorgen skulle utformas efter de
riktlinjer som boken ger, skulle tillvaron f6r manniskor
med psykossjukdom och deras anhoriga forbéttras i
mycket hog grad. Mot detta finns mycket litet att invanda.
Speciellt lovvirt ér att familjens och anhorigas perspektiv
tydligt lyfts fram.

Jag laser boken med “schizofreniglasdgonen” pa och det
ar da mina fragetecken kommer.

Genomgaende dr att det ofta dr svart att uppfatta nér
och om forfattarna talar om just schizofreni, psykos som
symtom (6vergdende) eller "psykossjukdom” Ibland finns
synen att psykos (som symtom) ar ganska vanligt och inte
sa alarmerande och sedan gar texten ganska omarkligt
over i ett brutalt uppriktigt klarsprak om schizofreni. Och
det ér detta klarsprdk som praglar stora delar av framstall-
ningen, for att sedan blurras till av luftiga resonemang om
prognos och aterhdmtning.

De tre forfattarna verkar ha nagot olika syn pa vad
schizofreni egentligen &r. Tycker de att det finns patogno-
mona symtom (som enbart finns vid ett bestamt till-
stand)? I boken lyfts vissa sorters vanforestdllningar fram
som speciellt utmarkande vid schizofreni. Denna, ndgot
alderdomliga syn, finns inte med i de diagnosmanualer
(DSM-5 och ICD-10) som man annars hanvisar till. I
nyare syn pa sjukdomen lyfts istillet, vid sidan av symto-
men, forlopp, prognos och funktionsnedséttningar fram.
Man skriver pa nagot stille att det ar vanforestéllningar
och horselhallucinationer som orsakar “handikapp” och
pa andra stdllen att det ar negativa symtom och kog-
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nitiva nedséttningar som orsakar sociala och yrkesméssiga
svarigheter.

En oklar sektor i boken ér synen pa forlopp och prognos.
Nir det specifikt ndmns dr man tamligen hoppfull men
ndr det talas om behovet av insatser, stod och samordning
framgar tydligt att perspektiven dr ars- kanske livslanga.
Man lyckas pa samma sida i boken tycka att
”Prognosen kan... vara god vad giller méjligheterna till
ett kvalitativt bra liv...” till ndgra rader ner: "Fortfarande
ar det en 6ppen fraga hur mycket dterhdmtning som ar
mojlig for olika patienter efter ett insjuknande i schizo-
freni, aven om dagens bista vard och insatser erbjuds”
Man hénvisar till "flera langtidsuppfoljningar” utan att
specificera dem ndrmare eller ge nagra referenser. Detta
ar kanske klokt eftersom SBU i sin forskningssamman-
stillning: "Schizofreni. Likemedelsbehandling, patientens
delaktighet och vardens organisation” ger en helt motsatt
bild av kunskapslaget vad galler langtidsuppfoljningar.

Overhuvudtaget har man en ganska fri syn pa vilka
forskningsresultat man valjer att referera till. Det finns i
vetenskapliga kretsar en term som heter “kérsbarsplock-
ning” vilket betyder att man uteslutande tar upp resultat
och publikationer som stodjer den egna asikten.

Detta ar tydligt i boken nér Fallskdrmsprojektet namns.
Detta projekt dar man samlade nagra kliniker i Sverige
kring nagra principer (som for 6vrigt genomsyrar denna
boken) foljdes upp vetenskapligt med en jamforelse med
en kontrollverksamhet. Det i stort sett enda resultatet dar
projektet var béttre var att de sma krishemmen verkade
fungera bra for en viss patientgrupp. Kontrollverksam-
heten hade inte ndgra sadana. Och, vilket dr det enda
forskningsresultatet fran projektet som finns med i boken:
surprise, surprise: krishemmen. Det finns andra publika-
tioner fran projektet, citerade i SBU-sammanstéllningen,
som tyvarr ger en dystrare bild av utvecklingen och
prognosen.

Ett annat exempel pa den fria synen pa forskning-
resultat och citeringar finns i ett referat om en uppf6ljning
av fullt tillfrisknade schizofrenipatienter som en av for-
fattarna gjort. Har refererar man i boken icke-korrekt fran
sina egna studier. I boken namns ett visst antal patienter
som fullt ut tillfrisknat. I publikationen (som man hanvi-
sar till med kallhanvisning) ar detta antal lagre! Skillnaden
blir ca 12%.

En stor invindning mot boken ror synen pa psykos-
aterfall. Inte heller hér dr man konsekvent och entydig
men en overslatande bild finns ibland. Man skriver:
"Aterfall... behover dock inte innebira nigon allvarlig
skada och maste inte uppfattas som ett misslyckande...”.
Schizofreniférbundet har under flera ar drivit en kampanj
dér just reduktion av antalet psykosaterfall ses som ett
av de viktigaste resultatmatten i psykiatrin och vi kraver
att resultaten samlas in och 6ppet redovisas. Pé ett annat
stalle i boken skriver man dock kvarstaende psykotiska
symtom och funktionsnedsittningar kan utvecklas efter
aterinsjuknanden. Tre forfattare med inte i alla delar
kompatibla asikter?

Resonemanget ovan finns i ett avsnitt om att minska
eller avsluta medicineringen. Forfattarna verkar helt ha
missat den storsta uppfoljningsstudien i vérlden, gjord pa
svenska patienter av ett forskarlag pa KI under ledning
av professor Jari Tiithonen. Samtliga schizofrenipatienter
i Sverige foljdes under flera ar och resultatet dr entydigt:

Fran forlaget Natur & Kulturs
hemsida

Johan Cullberg
aria Skott & Pontus Strilin

ATT INSJUKNA I
PSYKOS
FORLOPY, RERANDLING "En psykos &r ett sjukdomstillstdnd d&r man under
T perioder forlorar formagan att korrekt beddma verk-
ligheten. Som drabbad och som narstdende behdver

man da insatser baserade pa en fortroendefull
relation med vérden. | den har boken far du kunskap
som dels hjalper dig att forsta psykostillstandet, dels
véagleder dig i dina kontakter med varden. Forfattarna
redog6r med ett tillgangligt sprak for symtom,
diagnoser och dagens moderna psykologiska och
medicinska behandlingsformer. Med flera exempel
och en hoppfull grundton beskrivs vanliga tankar,
kénslor och fragor kring sjukdomen."

OM FORFATTARNA, LAS MER | EMPATI #2 2020

Johan Cullberg Maria Skott ar Pontus Stralin

ar professor i med.dr, sjuk- ar med. dr. och
psykiatri och skoterska och Overlakare
forfattare till utvecklings- vid Psykos-
flera banbrytande ansvarig pa programmet,

kursbocker, bland  Psykiatri Nord- Psykiatri Sydvast
annat "Dynamisk vast i Stockholm. i Stockholm.
psykiatri" och Hon har tidigare

"Kris och ut- arbetat med

veckling". forstagangs-
insjuknade
psykospatienter
i 30 ar.

"SPECIELLT LOVVART AR ATT
FAMILJENS OCH ANHORIGAS
PERSPEKTIV TYDLIGT LYFTS FRAM"

risken for fortidig dod och éterinlaggning okar dramatiskt
vid oregelbunden eller helt utebliven medicinering (och
av detta inducerat psykosaterfall).

En felaktighet i boken finns i avsnittet om depabehand-
ling och tvdngsvard. Man skriver: "Ar bedémningen att
patienten inte ar réttskapabel och méste medicineras mot
sin vilja...”. Har har man anvént en juridisk term (ratts-
kapabel) som man uppenbarligen inte vet innebérden av.
Termen finns inte i de psykiatriska tvangslagarna. Inget
av detta har med tvang eller tvangsvard att gora. Kanske
skulle forlaget latit en jurist forhandsgranska de juridiska
inslagen?

En reflektion under ldsningen av boken fick jag nir jag
samtidigt laste om Thomas McGlashans utvérdering av
Chestnut Lodge-sjukhuset i USA. Denna lilla privata psy-
kiatriska verksamhet bedrev under flera artionden en psy-
koterapeutiskt inriktad medicinfri behandling av patienter
med schizofreni och bipoldr sjukdom. Virldsberomda
psykoterapeuter (bland annat Frieda Fromm-Reichman),
sociala terapier och vilbargade klienter. McGlashans
utvirdering publicerades 1984 men har fortfarande sin
aktualitet i den nu pagaende debatten om medicinfri vard.
Utvdrderingen visar i stort sett samma resultat vad galler
behandlingsutfall som Kraepelins studier fran 1900-talets
borjan: farre dn 10% av patienterna tillfrisknar helt (det ar
McGlashan sjélv som i sin artikel tar upp Kraepelin). Det
ar for ovrigt helt likartade siffror som SBU redovisar 100
ar senare. Detta giller d4ven svenska forhéllanden.

Aven om man gor allt ritt och har goda resurser gir det
inte sérskilt bra. McGlashan sammanfattar sin artikel 1984
med orden (min 6versattning): "Helt klart dr den mest
angeldgna prioriteringen vad avser "bot” av schizofreni,
mer forskning kring de grundlaggande mekanismerna for
sjukdomen. Vi dr bara i borjan av kampen mot kronisk
schizofreni”

Och detta dr min “oréttvisa” reflektion efter lasningen
av boken "Tidig psykos": det dr grundldggande forskning
som behovs for att dndra prognosen och perspektiven
for manniskor med schizofrenisjukdom. Aven om vi gor
allt ratt.

Stod Schizofrenifonden! ()

Kontakta Lennart pa: lennart.b.lundin@icloud.com
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Tre portratt

Nya medarbetare pa Schizofreniforbundets kansli

Stefan Bjornstam

Verksamhetschef

Tanken var att jag skulle fa traffa
manga av er och presentera mig
under ordforandemotet. Tyvarr
var vi som ni vet tvungna att
stalla in motet pa grund av
Covid-19, sa nu far jag gora det i
detta nummer av Empati istallet.

Den forsta januari borjade jag mitt
arbete som Verksamhetschef inom
Schizofreniférbundet, ett arbete som
det kdnns hela min yrkesbana har
lett fram till. 1992 borjade jag arbe-
ta som timanstilld mentalskotare

pé en psykogeriatrisk avdelning pa
Rélambshovs sjukhus i Stockholm.
Jag hade ingen utbildning och ska

jag vara drlig hade jag inte heller en
aning om vad jag skulle gora, hur jag
skulle bete mig eller hur jag skulle
hjalpa de personer som vardades dar.
Vad jag daremot hittade var ett stort
intresse for manniskor vilket gjorde
att jag sa fort jag kunde skaffade mig
en mentalskotarutbildning och mitt
intresse for manniskor och psykiatri
avtog aldrig. Under storre delen av
mitt yrkesliv har jag sedan arbetat
inom rattspsykiatrin, bade inom
varden samt pa utredningssidan. Efter
diverse ledarskapsutbildningar blev
jag 2011 Bitradande chef och darefter
chef pa den rattspsykiatriska utred-
ningsenheten i Stockholm. Som chef
fick jag arbeta med de tvd omraden

jag tycker ar viktigast, att utveckla
mina medarbetare och att forbattra
bemdatandet for de patienter som ut-
reddes pa avdelningen. 2015 lamnade
jag rattspsykiatrin for att borja som
chef pa en 6ppenvardsmottagning
for patienter med psykosdiagnoser i
Sodertélje. Tyvirr lades den ned och
2017 agnade jag mig ét att studera
beteendevetenskapliga &mnen och
arbetade vid sidan om med att utbilda
inom bemoétandefragor. I forbundet
kom jag in via det otroligt viktiga
”Flickan-projektet” dér jag var med
att ta fram manualen for framtida
seminarieledare.

Inom férbundet finns det stora
utmaningar framover. Den storsta

kanske ar vara lokalféreningar dar
manga mycket viktiga personer som
arbetar hart borjar bli dldre och maste
ha avlosning. Hur kan vi fran for-
bundet hjdlpa till med det arbetet.
Hur far vi vara lokalforeningar att
inte bara 6verleva utan ocksa stirkas

i sitt viktiga arbete.

I arbetet for var malgrupp ér det
helt oacceptabelt att en person som
drabbats av schizofreni har en ca 15
ar kortare forvantad livsldngd. Detta
ar nagot vi maste arbeta hart for att
andra. Har ser jag att en bra borjan
vore att arbeta for ett battre samarbete
mellan psykiatri och primarvérd.

Eva-Mari Thomas

Bitradande
Projektledare

Jag heter Eva-Mari Thomas och
ar bitradande projektledare i
projektet BUSKUL.

Under 2016-19 var jag var dven semi-
nariesamordnare for Schizofrenifor-
bundets projekt "Se barnet — Flickan,
Mamman och Demonerna”. Att vara
en del av Flickan-projektet var otro-
ligt givande och roligt! Intresset for
projektet var stort och engagemanget
bland seminariedeltagarna, vart vi

an kom i landet, var inspirerande!
BUSKUL kédnns som en naturlig fort-
sattning pa Flickan-projektet och det
ska bli spdnnande och utmanande att
fa vara med att bygga detta.

For ovrigt arbetar jag som KBT
terapeut vid Turning Point Internatio-
nal Counseling Center i Stockholm.
Jag har tidigare varit verksam som
skolkurator inom alla stadier fran
forskola till gymnasiet, och satt
under fem ar i styrelsen for Sveriges
Skolkuratorers Forening. Skolans

stravan att arbeta frimjande och
forebyggande ar nagot jag viarderar
hogt.

Sedan 2004 har jag ansvarat for
DISA-metoden i Sverige (www.disa-
metoden.com) och jag utbildar 16-
pande bade instruktorer och grupp-
ledare. DISA ér en evidensbaserad
metod baserad pa Kognitiv Beteende
Terapi (KBT) som forebygger stress
och depressiva symptom bland ton-
aringar. Metoden anvinds i stort sett
i alla regioner i Sverige.

1998 flyttade jag hem till Sverige,
efter att ha bott, studerat vid tva
universitet, och arbetat i USA under
16 ar. I USA arbetade jag bland annat
for socialtjansten i tva delstater
(Kalifornien och Colorado). Det jag
ar mest stolt 6ver fran den tiden var
skapandet av ett medlarprogram
(Eagle County Family Mediation
Program). Programmet anvandes
flitigt av familjedomstolen som ett
positivt och kreativt alternativ for att
hjdlpa familjer att tillsammans hitta

vagar ur konflikt- och krissituationer.
Utover det dr jag gift sedan ménga
ar tillbaka och har tva nastan vuxna
barn. Jag bor, arbetar och trivs i
utkanten av Stockholm. Tycker om
att vara ute i skog och mark vare sig
det ér pa skidor, vandrandes med
ryggsack pa ryggen, eller i kajak.

Jenny Lager

Bitradande
Projektledare
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Jag heter Jenny Lager och jobbar
bland annat som bitradande
projektledare i Arvsfondens och
Schizofreniférbundets projekt
BUSKUL.

Den forsta delen av mitt arbetsliv har
jag jobbat inom restaurangbranschen
och parallellt med mitt arbete har jag
under alla ar foérsokt att engagera mig
volontirt s fort tiden har rackt till
Det har varit fantastiska ar med un-

derbara méten med ménniskor i olika
faser av livet. Moten som skapade ett
storre intresse for de kulturella och
strukturella monster som vi kon-
stant bade medvetet och omedvetet
omger oss av. Mitt engagemang for
manniskor i utanforskap har under-
héllits med ideellt arbete under alla
ar. Under varen 2019 fick jag hora
talas om planerna for BUSKUL-
projektet och borjade s smatt med
att engagera mig ideellt. Engage-
manget for forbundet och dess

medlemmar har sedan dess utvecklats
ikapp med alla de fantastiska méten
detta engagemang har medfort. Jag ar
stolt 6ver att fa vara en del av Schi-
zofreniforbundet och att fa vara med
och driva BUSKUL-projektet framat.
Niér jag inte jobbar for Schizofrenifor-
bundet sa driver jag tillsammans med
min barndomsvin Titti, ett bolag som
jobbar med kommunikation, verk-
samhetsutveckling och omvirlds-
analys (www.etnologica.se).

Privat sa dr jag en stolt fordlder till tre
tonaringar och matte till en kanintax.
Taxen Adi 4r min stindiga foljesla-
gare och brukar dven fa f6lja med till
jobbet ibland. Vid ndrmare eftertanke
sa umgas jag nog mer med taxen dn
med mina tonaringar. P4 min fritid ar
jag engagerad i ett flertal olika com-
munities for barn och ungdomar med
npf-diagnoser. Den tid som jag inte
spenderar ute i naturen, dricker kaffe
med mina vénner eller hanger

pa gymmet sitter jag oftast djupt

nedsjunken i nagon bok. I bokvig

sa slukar jag det mesta och forlustar
mig med allt fran CS Lewis klassiker,
Douglas Adams fiction, intressanta
biografier, nysldppta avhandlingar
inom humaniora, filosofi samt fack-
litteratur inom det dmne som for nar-
varande intresserar mig mest. Ar inte
radd for att bli gammal men ér for det
mesta lite orolig 6ver att jag inte kom-
mer att hinna med att ldsa alla bocker
pa min "bocker att lasa lista”
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Vem som helst kan fa psykossjukdom och den finns i alla
samhallsklasser. Den drabbar i stort lika manga kvinnor som
man. Vad sager vetenskapen och vilka behandlingar finns?

PATIENT: Hur forhaller jag mig pa béasta satt till min diagnos, vad bor
jag veta och var kan jag fa hjalp?

ANHORIG: Som anhérig & man en viktig part fér den som &r sjuk,
framforallt | borjan av sjukdomen nar allt &r nytt. Hur kan jag hjalpa
pa basta satt?

HJALPMEDEL: Stéd och information fér patienter och anhériga att
ladda ned eller skriva ut.

MAT & MOTIVATION: Har finns enkla och naringsriktiga recept som
utvecklats tillsammans med dietist Anna Hagg.

www.psykossjukdom.nu

www.otsuka.se www.lundbeck.se
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