Svar till Lennart Lundin efter hans reflektioner i Empati nr 3 om boken

”Att insjukna i psykos”:

Vi har med intresse ldst recensionen av var bok. Vi ar glada 6ver det positiva
omddme han lamnar om stora delar av boken. Samtidigt vill vi garna bemota
de omraden dar han uttrycker kritik. Ett sadant bemdtande kan ha ett
allmanintresse da det kan klargora fragor som visat sig vara otydligt
formulerade i boken. En del svara fragor som patienter, narstaende och
varden maste hantera kan vara av vdrde att stéta och blota. En kritisk
diskussion dar olika parter kan ha lite olika infallsvinklar och asikter kan leda
fragorna framat. Tyvarr upplever vi att recensionen ar skriven med en ton
som far oss att tdnka pa den ideologiska debatt som psykiatrin led av pa 80-
talet. Vi tror att alla vinner pa ett problematiserande och sakligt samtal. |
grunden vill vi samma sak, att patienter med schizofreni och
schizofreniliknande tillstand ska fa sa bra vard och stéd som majligt
tillsammans med sina narstaende och vi behéver arbeta tillsammans for att

na dit.

Lennart Lundin tycker att det ar otydligt i boken var granserna gar for olika
typer av psykossjukdomar, framst nar det handlar om schizofreni och nar det
handlar om mildare former av psykossjukdomar. | verkligheten ar granserna
inte heller helt klara, nagot som vi maste leva med tills vi har fatt mera
kunskap.

Fokus i boken ar begreppet "forstagangsinsjuknande i psykos” och den tidiga
varden, oftast innan man kunnat faststdlla vilken typ av psykossjukdom det
ar fragan om, dvs en situation da det ar svart att annu avgéra om det handlar
om en schizofreni eller nagon annan typ av psykossjukdom. Det ar ocksa
vanligt med samsjuklighet med andra psykiatriska tillstand och med
missbruk, vilket ofta gor bedémningen svar i ett tidigt skede. De flesta
individer som drabbas av forstagangspsykos, har dvergaende “positiva
symtom” , dvs hallucinationer och vanforestallningar” efter
lakemedelsbehandling, dven om symtomen kan kvarsta under upp till nagra

manader. Manga har kognitiva funktionsnedsattningar, dvs forandringar i



tankandet, av olika slag fore, annu fler efter det forsta psykosinsjuknandet.
Vissa av dem som har 6vergaende psykotiska episoder kommer att utveckla
schizofreni medan andra inte gor det. | ett tidigt skede maste man foélja
forlopp och symtom och se hur situationen for individen utvecklar sig. Alla
behover dock intensiva vard- och stodinsatser tidigt for att fa basta

forutsattningar for aterhamtning.

Lennart Lundin tycker att boken ar oklar i synen pa forlopp och prognos. Det
vi forsoker formedla ar att langtidsutfallet varierar mycket i gruppen efter ett
forsta insjuknande i psykos. En stor grupp utvecklar tyvarr kronisk sjukdom
och har stort och langsiktigt behov av behandling och stéd fran samhallet pa
olika satt. Samtidigt finns ocksa en stor grupp som aterhamtar sig i hog
utstrackning.

Han skriver att boken lyfter upp Fallskarmsprojektet i for stor utstrackning
och inte tar in andra forskningsresultat. En anledning till att
Fallskarmsprojektet far ta en storre plats dan andra studier ar naturligtvis att
alla bokens forfattare varit engagerade i Fallskarmsprojektet eller analyser av
data fran projektet pa olika satt.

Enligt Lundin samlade man i Fallskarmsprojektet "nagra” kliniker kring
"nagra” principer’ och enda resultatet vara att visa att krishem ar bra. |
verkligheten var det 18 svenska kliniker som deltog i ett kravande femarigt
val kontrollerat forskningsprojekt om samtliga forstagangsinsjuknade inom
upptagningsomradena. Vetenskapliga langtidsuppféljningar fran
Fallskarmsprojektet fortsdtter att publiceras.

Den nyligen publicerade uppféljningen fran Fallskarmsprojektet som ocksa
redovisas i boken pekar just pa hur varierat langtidsutfallet ar (13 ar efter
forsta insjuknandet) for patienter som inkluderades i projektet. En del
riskfaktorer for samre langtidsutfall har identifierats, vilket kan innebdara viss
vagledning i ett tidigt skede av behandling.

Naturligtvis kunde det ha varit av varde att dven narmare beskriva resultat av
andra valgjorda studier av forstagangsinsjuknande i psykos (och inte bara
den sndvare gruppen patienter med faststdlld schizofreni-diagnos) som t ex
det Danska OPUS projektet (vilket namns i boken). OPUS projektet har visat



liknande resultat i en 10 arsuppféljning som langtidsstudierna av
Fallskarmsprojektet. Vare sig resultaten kommer fran forstagangsprojekt i
Australien, England, Canada, eller Skandinavien dr de ganska likartade men
annu alltfor lite tillampade i vart land. Vart huvudintresse har heller inte varit

att skriva en referenstyngd akademisk larobok.

Lennart Lundin uppfattar att boken har en delvis dverslatande syn pa
psykosaterfall. Vi ar dverens om att psykosaterfall kan vara allvarliga och fa
svara negativa konsekvenser for sjukdomsutvecklingen, biologiskt,
psykologiskt och socialt. Det ar en viktig fraga hur vi bast forebygger
aterinsjuknanden.

En viktig underliggande fraga handlar om hur lakemedelsbehandlingen bor
utformas efter ett dvergaende forsta psykosinsjuknande, dvs dar de
psykotiska symtomen férsvunnit.

Det som komplicerar denna fraga ar att en ganska stor andel kan avsluta
lakemedelsbehandlingen utan att aterinsjukna, till skillnad fran situationen
for personer som haft fler aterinsjuknanden, dar utsattning av behandlingen
med stor sannolikhet kommer medfora aterinsjuknande.

Det har ar ett svart omrade for patienter, narstaende och varden att hantera,
inte minst for att det rymmer vissa intressekonflikter och risker i olika
riktning.

Har menar vi att varden kan erbjuda att forsiktigt prova nedtrappning av
lakemedel efter ett forsta dvergaende psykosinsjuknande, under fortsatt
observation av eventuell aterkomst av psykotiska symtom och med en tydlig
krisplan. Vi vill betona det sa kallade delade beslutsfattandet dar helst bade
lakare, patient och narstaende deltar och delar pa den kunskap som finns om
risker och alternativ, och den osdkerhet i kunskapslaget som rader.

Manga som vadljer att prova nedtrappning och utsattning av lakemedel
kommer dnda att aterinsjukna. | de flesta fall kan konsekvenserna av ett
aterinsjuknande mildras av noggranna forberedelser for snabba atgarder vid
tidiga tecken eller symtomfoérsamring. Patienten, ndrstaende och andra i ett

socialt natverk behover vara delaktiga och insatta i krisplaneringen. Har finns



ett stort behov av battre kunskap om for vilka patienter riskerna ar storre, for

att behandlingen battre ska kunna skraddarsys for den enskilde patienten.

Lennart Lundin ar kritisk till att vi inte i boken tar upp de studier som
Tiihonen har gjort med utgangspunkt i befolkningsregister over sjukvard i
skandinavien. Han pavisar stor risk for aterinsjuknande i psykos och for tidig
dod vid avslutad antipsykotisk medicinering for patienter med inldggning pa
sjukhus for forsta gangen med schizofrenidiagnos. Vi har noggrant last
Tiihonens studier om risk for aterinsjuknande efter utsattning av
antipsykotisk lakemedelsbehandling. Dock dr dessa studier baserade pa
patienter med faststalld schizofrenidiagnos vilket endast utgor en delgrupp
av patienter med ett forsta insjuknande i psykos.

| langtidsuppféljningen av Fallskarmsprojektet har vi visat att utfallet varit
positivt for en stor andel av de patienter som inte langre hade antipsykotiska
lakemedel ett ar efter forsta psykosinsjuknandet. Var uppfattning ar att
dessa individer motsvarar en grupp med mildare och 6vergaende
psykossjukdom, medan gruppen med svarare och kronisk sjukdom har haft
fortsatt behov av lakemedelsbehandling. Urvalet av patienter med svarare
psykossjukdom i form av schizofreni i Tiihonens arbete tror vi ar en av
forklaringarna till skillnaden i resultat mellan Tiihonens studier och
resultaten for en bredare grupp patienter med férstagangsinsjuknande i

Fallskarmsprojektet.

Lennart Lundin refererar till Chestnut Lodge sjukhusets psykoterapeutiskt
inriktade medicinfria behandling av schizofreni som en parallell till vad
boken foresprakar. Vi som forfattare ar insatta i Chestnut Lodge metodiken
och foresprakar inte pa nagot sdtt en medicinfri behandling. Detta sjukhus ar
ocksa nedlagt for ett trettiotal ar sedan pa grund av dess ensidiga
psykoterapeutiska ideologi! Som vi beskrivit ar var uppfattning att det finns
evidens for och erfarenhet av att en andel kan sluta med ldkemedel efter ett
overgaende forsta psykosinsjuknande utan att aterinsjukna, medan en stor
grupp kommer visa sig ha behov av langsiktig antipsykotisk

lakemedelsbehandling.



Ett centralt intresse ar idag att finna hur man ska kunna arbeta med lagsta
effektiva dos - eftersom hdoga doser ofta plagar patienterna och dessutom
kan vara skadliga for dem.

Det oroar oss om Lennart Lundin har den uppfattningen att man ska undvika
nedtrappning och utsattningsforsok av antipsykotiska lakemedel for alla som
nagon gang i livet drabbas av ett psykosinsjuknande?

Lennart Lundin kritiserar bl a ordvalet "ej rattskapabel” som kriterium for
tvangsvard. Vi haller med om att det var ett olyckligt ordval. Det begrepp
som anvands i lagstiftningen ar "allvarlig psykisk stérning” och det ar
naturligtvis det korrekta begreppet i avsnittet. Vi kommer att justera

formuleringen i kommande tryckningar.

Lennart Lundin betonar att det ar viktigt att ha fokus pa kognitiva
funktionsnedsattningar och negativa symptom vid schizofreni, men att ocksa
kvarstaende positiva symtom kan bidra till funktionsnedsattande. Vi haller

med honom om att detta skulle kunnat ha lyfts fram tydligare i boken.

Vi ar helt dverens med Lennart Lundin i hans avslutande reflektion om att det
finns ett stort behov av grundldaggande forskning for att battre forsta
sjukdomsmekanismer vid psykos och kunna utveckla battre behandlingar.

Darfor vill vi instdamma i hans uppmaning: Stdéd Schizofrenifonden!

Stockholm i oktober 2020
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