Ur KB:s samlingar
Digitaliserad ar 2014

. Livskvalitet for
. psykiskt langtidssjuka

— forskning kring service, stéd och vard

elbetdnkande av
sykiatriutredningen

SOU 1992: 46



Livskvalitet for
psykiskt langtidssjuka

— forskning kring service, stéd och vard

Delbeténkande av
~ Psykiatriutredningen

- SOU1992:46




Qé’f £Hh0c




Statens offentliga utredningar

w 1992:46

¥ | Socialdepartementet

Livskvalitet for psykiskt
langtidssjuka

— forskning kring service, stod och vard

Delbeténkande av Psykiatriutredningen
Stockholm 1992



SOU och Ds kan képas frdn Allménna Forlaget, som ocksé pd uppdr.ag av regeringskansliets
forvaltningskontor ombesorjer remissutséndningar av dessa publikationer.

Adress: Allménna Forlaget
Kundtjénst
106 47 Stockholm
Tel 08/739 96 30
Telefax: 08/739 95 48

Publikationerna kan ocksé kopas i Informationsbokhandeln, Malmtorgsgatan 5, Stockholm.

Omslagsfoto: Gert Knutsson
Ovriga foton: Gert Knutsson och Gosta Andersson

Betiinkanden utgivna av Psykiatriutredningen

P4 viig — exempel pa forindringsarbeten inom verksamheter for
psykiskt stérda (SOU 1991:47)

Krav pa forindring — synpunkter fran psykiskt stérda och anhériga
(SOU 1991:78)

Stéd och samordning kring psykiskt storda — ett kunskapsunderlag
(SOU 1991:88)

Riitt till bostad — om psykiskt stdrdas boende (SOU 1991:92)

Psykiskt stordas situation i kommunerna — en probleminventering ur
socialtjdnstens perspektiv (SOU 1992:3)

Psykiatrin i Norden — ett jimforande perspektiv (SOU 1992:4)

Psykiatrin och dess patienter — levnadsférhallanden, vardens innehall
och utveckling (SOU 1992:37)

Livskvalitet for psykiskt lingtidssjuka — forskning kring service,
stéd och vard (SOU 1992:46)

Psykiskt storda i socialforsikringen — ett kunskapsunderlag

Slutbetdnkande: Viilfird och valfrihet — service, stod och vard till
psykiskt sjuka (SOU 1992:73)

-38-13054-8
NORSTEDTS TRYCKERI AB ISBN 931 282;?&5
Stockholm 1992 ISSN 0375-




SOU 1992:46

Forord

Psykiatriutredningen, som ér en parlamentariskt sammansatt kommitté,
har sedan november 1990 arbetat med fragor om service, stdd och vard
till psykiskt storda. Utredningen har enligt sina direktiv (dir. 1990:71)
bl.a. 1 uppdrag att sirskilt uppmirksamma de psykiskt langtidssjukas
situation. Utredningen skall foresla atgarder som bl.a. syftar till att
forbattra deras livssituation och Oka deras mojligheter till gemenskap
och delaktighet 1 samhallslivet.

Medicinska forskningsradet (MFR) arrangerade den 7—8 november
1991 i Stockholm ett seminarium for att ge psykiatriutredningen under-
lag i sitt arbete kring service, stod och vard till psykiskt langtidssjuka.
Seminariet inriktades pa fragor om resultat och kriterier vid uppfoljning,
utvirdering och forskning kring vard av psykiskt langtidssjuka. Pa
uppdrag av psykiatriutredningen har anférandena vid seminariet doku-
menterats och presenteras i del I av betinkandet.

Vid seminariet framkom bl.a. att man med enkla medel men konse-
kventa insatser kan nd mycket goda resultat pad ling sikt dven med
kroniskt svart psykiskt sjuka patienter. Nir det giller att forebygga
insjuknande i schizofreni refereras nya studier som visar pa positiva
mojligheter. Det hir dr virdefull kunskap som psykiatriutredningen
ansett viktig att presentera i form av ett delbeténkande.

Den langtidssjukes oberoende och livskvalitet diskuteras ocksi i be-
tinkandet. De anhorigas reaktioner och attityder gentemot den i familjen
som &r psykiskt sjuk har tilldragit sig 6kad uppmérksamhet. Mot denna
bakgrund har olika nya psykopedagogiska metoder utvecklats som
beskrivs i betidnkandet.

En teoretisk modell for att virdera resultat och kriterier vid forskning
kring psykiskt langtidssjuka presenteras ocksa i betinkandet. Modellen
mdjligglr att virdera insatser till psykiskt langtidssjuka inte bara frin
psykiatrin utan fran hela det lokala vilfirdsutbudet och analysera sam-
spelet mellan de olika insatserna.

Som del II i betdnkandet ingar en kunskapsoversikt om psykosociala
atgdrder vid schizofreni och hur sadana kan paverka sjukdomsforloppet.
Slutligen ingar som del III redovisningen av en studie kring anvind-
ningen av neuroleptika i sluten psykiatrisk vard.

Sammantaget ger det hér betidnkandet ett virdefullt bidrag till hur man
kan forbittra situationen for psykiskt langtidssjuka. Vi vill hir rikta ett
sdrskilt tack till de som medverkat. Som ett led i utredningens kart-
liggningsarbete har materialet bedomts vara av sidant intresse att vi
velat publicera det som ett delbetinkande frin utredningen. Psykiat-
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riutredningen vill dock betona att denna inte hédr redovisar nagra still-
ningstagande till innehallet i betinkandet. Daremot utgdr materialet ett
betydelsefullt underlag for de stillningstaganden ndr det giller att forbat-
tra de psykiskt langtidssjukas livssituation och 6ka deras mojligheter till
gemenskap och delaktighet 1 samhillslivet som redovisas i utredningens
slutbetinkande.
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Bakgrund och problemomréde

Lars Kjellin
Claes-Goran Westrin
Olle Ostman

Fragor om varden av de psykiskt langtidssjuka har inom Medi-
cinska Forskningsradet identifierats som ett viktigt forskningsom-
rade. Som ett led i detta arbete arrangerades i Stockholm den
7—8 november 1991 ett seminarium om forskning kring effekt-
kriterier vid vard av psykiskt langtidssjuka. Syftet var att ge
underlag dels for fortsatt forskning inom omradet, dels for den
pagéende psykiatriutredningen. I detta inledande avsnitt av rap-
porten ges en bakgrund till seminariet och problemomradet.

Under de senaste decennierna har savil synen pa som varden av psy-
kiskt langtidssjuka personer fordndrats.

Begreppet psykiskt langtidssjuk ar inte entydigt. I vid mening kan hit
riknas alla personer som under minst en flerarig period av livet har
nedsittning i sina livsfunktioner pa grund av en psykisk storning. Enligt
flera epidemiologiska studier fran olika hall i vérlden ror sig detta om ca
20 % av befolkningen. I sndvare bemirkelse med begrinsning till svara-
re psykisk sjukdom dr omfattningen visentligt mindre. Personer som vid
en given tidpunkt bedéms ha funktionsinskrdnkningar pa grund av psy-
kotiska tillstind (schizofreni och affektiva sjukdomar) uppskattas i flera
undersokningar till ca 1 % av befolkningen (Bland, 1988).

I hir aktuellt sammanhang anvinder vi termen "psykiskt langtidssjuka”
till att avse de grupper som traditionellt varit psykiatrins kdrnklientel,
nimligen personer med langvariga psykoser eller motsvarande grava
psykiska storningar. Av bl.a. vardorganisatoriska skil ingar inte patient-
grupperna demenser, drog- och alkoholmissbrukare, psykiskt utveck-
lingsstorda, personlighetsstdrda med kriminellt avvikande beteende m. fl.
De exkluderade grupperna utgdr var for sig viktiga forskningsomraden,
men behandlades inte vid det seminarium som redovisas i foreliggande
rapport.

Psykiskt langtidssjuka personer placerades tidigare pa institutioner och
sjukhus avskilda fran samhéllet i Gvrigt. Savil i Sverige som internatio-
nellt pagar emellertid en process inom den psykiatriska varden som
syftar till avinstitutionalisering, lokalisering av den slutna psykiatriska
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korttidsvarden vid allménna sjukhus, utlokalisering av 6ppenvarden och
olika mellanvardsformer i samhallet samt en integrering av psykiatrisk
vard med primérvard och socialtjanst.

I Sverige har en pataglig minskning skett i utnyttjandet av psykiatrisk
slutenvard. I slutet av 1960-talet vardades ca 35 000 patienter i sluten
psykiatrisk vard, varav 26 000 pa mentalsjukhus. Tjugofem ar senare,
vid en patientinventering i mars 1991, var ca 14 500 personer innelig-
gande for psykiatrisk vard, varav ca 5 000 pa mentalsjukhus. Under
1980-talet har antalet slutenvardade patienter med schizofrenidiagnos i
stort halverats fran ca 11 500 till ca 5 900 vid inventeringar genomforda
ar 1979 resp. ar 1991. Mellan samma inventeringstillfillen har antalet
inneliggande patienter med mycket langa vardtider, 10 &r och dirdver,
minskat fran ca 6 600 till ca 1 900. Fortfarande vid inventeringen ar
1991 hade dock hilften av de inneliggande vardtider dverstigande ett ar.
Antalet tvingsvardade patienter har mellan de bada mittillfdllena min-
skat fran ca 9 600 ar 1979 till ca 2 800 ar 1991 (SOU 1992:37).

Samtidigt har medicinsk-etiska fragor blivit allt mer aktuella. Ett for-
dndrat synsitt fran medicinsk och social paternalism till en starkare
betoning av ménniskors ritt till autonomi och respekt for den personliga
integriteten har dirvid kommit till uttryck. Denna utveckling har inte
minst gillt psykiatrin. Forutsittningarna for psykiatrisk tvangsvard har
forandrats i syfte att minska omfattningen av tvangsvird och tvangsat-
girder, skapa storre rittssdkerhet samt minska det medicinska och oka
det juridiska inflytandet nidr det giller beslut om tvangsvard (prop.
1990/91:58). Avinstitutionaliseringen av den psykiatriska varden har
bl.a. motiverats av strivanden att 6ka patienternas mdjligheter att klara
sitt eget liv ute i samhdllet, dvs. en forstirkning av autonomiprincipen.

Utvecklingen har emellertid inte varit okontroversiell. De som varit
kritiska till utvecklingen har bl.a. hévdat att ett minskat tvang och en
avinstitutionalisering kan medfora att patienter far illa och att bordan pa
de anhdriga okar. Ett stort behov finns dirfor av forskning om psykiskt
langtidssjuka personers och deras nirstiendes livssituation samt om
effekterna av samhillets samlade stodinsatser for dessa grupper.

Inom Medicinska Forskningsradet (MFR) har sedan ett antal ar be-
drivits ett arbete fOr att stirka den socialpsykiatriska forskningen i all-
minhet och den psykiatriska hilso- och sjukvérdsforskningen i synner-
het (MFR 1986, 1990, 1992). Arbetet har bedrivits i en sirskild plane-
ringsgrupp for psykiatrisk hilso- och sjukvardsforskning liksom i en
nordisk sddan grupp i samverkan med de medicinska forskningsraden i
de 6vriga linderna. Inom ramen for detta arbete organiseras en serie
nordiska forskarkurser, vilka ocksa varit startpunkten for nagra sam-
nordiska forskningsprojekt.

Relativt tidigt identifierades fragor om varden av de psykiskt langtids-
sjuka som ett viktigt forskningsomrade. Leg.ldk. Mikael Sandlund,
verksam vid institutionerna for psykiatri och socialmedicin vid Umed
universitet, fick i uppdrag att gora en kunskapssammanstillning pa om-
radet, vilken publicerades i en MFR-rapport hosten 1991 (Sandlund,
1991).
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Mikael Sandlunds rapport utgjorde underlag till ett seminarium som
arrangerades i1 Stockholm den 7—8 november 1991. Seminariet fokusera-
des pa fragor om effektmatt i uppfoljning, utviardering och forskning
kring vard av psykiskt langtidssjuka. Syftet med seminariet var att ge
underlag for fortsatt forskning inom omradet. Ett annat syfte var att ge
underlag till den pagaende parlamentariska psykiatriutredningen, nér det
giller utredningens uppdrag att ge rekommendationer avseende saval
vard av personer med psykiska storningar som forskningsinsatser pa
omréadet.

De medverkande i seminariet gav, som framgar av de foljande redovis-
ningarna av foredrag och gruppdiskussioner, en beskrivning av problem-
faltet, ett underlag for diskussion om etiska principer, berorda aktorer
och konflikter som aktualiseras i utvirdering, en genomgang av radande
behandlingsméjligheter samt forsok att formulera effektkriterier som kan
tillimpas 1 det vardagliga arbetet resp. i forsknings- och utvecklings-
sammanhang.

Referenser
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Likemedelsbehandling och prognos
for psykiskt langtidssjuka

Leif Lindstrom

Ett problem vid uppfoljningsstudier efter insjuknande 1 schizofre-
ni ar tidsforloppet. De flesta studier anger ganska kort uppfolj-
ningstider, fem eller som mest tio ar efter férstagangsinsjuknan-
det. Detta siiger knappast niagonting om prognosen pa lang sikt.
Vermontstudien visar att man med enkla men konsekventa insat-
ser kan nd mycket goda resultat pa lang sikt dven med mycket
svart kroniskt sjuka patienter.

Det finns en rad olika faktorer som man maste ta hinsyn till
nér man skall bedoma effekten av ett farmaka hos en person som
ar psykiskt langtidssjuk. Det ar viktigt att vi anvander oss av
moderna diagnostiska instrument och skattningsskalor som dven
miter negativa symtom, t.ex. den s.k. zoombieeffekten. Vidare
bor man anvinda skalor som méter social funktionsformaga,
livskvalitet och anhorigas bedomning. Konsskillnader dr viktiga
att beakta vid analys av data. Det ar ocksa viktigt att ha tillrdck-
ligt 1anga uppfoljningstider.

I detta avsnitt diskuteras ocksd om neuroleptika kan forhindra
rehabilitering samt betydelsen av klozapin.

Inledning

Av psykiskt langtidssjuka utgdr utan tvekan schizofreni den storsta och
viktigaste gruppen, sett bade ur ett perspektiv av personligt lidande men
dven utifrAn samhaillskostnader. En av hornstenarna vid behandling av
schizofreni har sedan snart 40 ar varit neuroleptika och denna behand-
ling har bl.a. inneburit att antalet vardplatser vid de stora men-
talsjukhusen radikalt har kunnat minskas. Diremot foreligger inga forsk-
ningsresultat som med sikerhet kan avgdra neuroleptikans betydelse for
prognosen vid schizofreni i ett ldngre perspektiv.

For att kunna uttala oss om huruvida en behandling ar effektiv eller
inte pa sikt maste vi ha nagorlunda kdnnedom om sjukdomens s.k. natu-
ralférlopp. Att sjukdomen schizofreni i ett stort antal fall leder till ett
kroniskt forlopp hos de drabbade rader inget tvivel, men hur manga som
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spontant tillfrisknar vet vi inte. Det ar i dag svart attt hitta patientpopu-
lationer dér ingen behandling alls har givits. Att det allmént sett fore-
ligger en pessimistisk syn pa prognosen vid schizofreni framgér bl.a.

fran DSM III, vars forsta upplaga utkom 1980. Dir skriver man: "a

complete return to premorbid functioning is unusual — so rarely in fact

that some clinicians would question the diagnosis. However, there is
always the possibility of full remission or recovery, although its fre-
quency is unknown. The most common cause is one of acute exacerba-
tion with increasing residual impairment between episodes”. Det fram-
gar saledes tydligt fran var egen diagnostiska manual att man betraktar
tillfrisknande efter schizofreni som nagot mycket sillsynt.

Ett problem vid uppf6ljningsstudier efter insjuknande i schizofreni dr
sjilva tidsforloppet. De flesta studier anger ganska korta uppf6ljnings-
tider, fem eller som mest tio ar efter fOrstagangsinsjuknandet. Detta
sdger knappast nagonting om prognosen pa lang sikt. I tre stycken lang-
tidsuppf6ljningar har man visat pa en ganska god prognos vid schizofre-
ni. Chiompi, Bleuler och Huber har oberoende av varandra foljt sam-
manlagt ca 1 000 patienter mellan 21 och 37 ar efter insjuknandet och
funnit ganska samstimmiga siffror, namligen att omkring halften av
patienterna fOrbattras patagligt med tiden. Langtidsprognosen skulle
saledes inte vara sa dyster som den framstar i DSM-III.

Vermont-studien

Den studie som pa senare ar kanske mest har vant upp och ner pa vara
forestillningar om langtidsprognos vid schizofreni dr den i dag ganska
berémda Vermont-studien av Harding och medarbetare. Den publicera-
des 1987 och eftersom den i sa hog grad skiljer sig fran andra studier
tinker jag beskriva den ndrmare. Det ér en retrospektiv langtidsuppfolj-
ning av 269 kroniskt psykiskt sjuka patienter som utvaldes i mitten av
1950-talet fran Vermont State Hospital for ett rehabiliteringsprogram i
en planerad avinstitutionalisering. Samtliga patienter hade da en lang
sjukdomsperiod bakom sig och de ansags mer eller mindre terapiresis-
tenta. Den genomsnittliga sjukdomsdurationen var 16 ar och den genom-
snittliga tiden pa sjukhus sex ar och de hade behandlats med fentiaziner
utan storre effekt i omkring tva och ett halvt ar. Man forsokte sedan
slussa ut dem i samhillet med mycket stod av personal samt sociala
traningsprogram av olika slag. Man kan siiga att den terapeutiska insat-
sen med dagens Ogon inte var sérskilt sofistikerad men handfast och
konkret och framfor allt limnade man inte patienterna at sitt 6de.
Uppféljningen gjordes 1980—1982 genom personlig intervju av skattare
som inte kdnde patienternas bakgrund. Utifran journaldata gjorde man sa
en ny diagnostik enligt DSM-III. Man fann att av 269 kroniskt psykiskt
sjuka patienter efter omdiagnositisering hade 118 stycken diagnoser
schizofreni, dvs. 44 %. Av dessa var det 82 stycken som fortfarande
levde och lit sig intervjuas medan fyra vigrade intervju, fyra kunde ej
lokaliseras och 28 var doda. Av de 82 som intervjuades var det lika
manga méin som kvinnor och medelaldern var 61 ar med en variation
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fran 41 till 79 ar. De skattades med dels symtomskalor och dels social
funktionsskala. Resultaten blev ganska anmirkningsvidrda och de finns
samlade i tabell 1. Nistan 70 % uppvisade endast lindriga eller inga
symtom och 40 % hade haft arbete det senaste aret. Man berdknade att
73 % levde ett hyggligt till fullgott liv. P4 den sociala funktionsskalan
hade 60 % mer dn 61 poéng, vilket ar griansen for "good" medan ingen
hade mindre an 30 podng, som ér gransen for "poor”. Anmirkningsvart
ar ocksa att 50 % av patienterna inte tog nagon farmaka alls.

Tabell 1 Vermont-studien (Harding et al 1987)

Social funktionsniva vid uppfoljningar hos patienter med DSM-III diagnos schi-
zofreni (N = 82)

%
Ej pd sjukhus det senaste dret 82
Traffar vinner regelbundet 61
Har en eller flera nira vinner 68
Haft arbete det senaste aret 40
Uppvisade lindriga eller inga symtom 68
Klarar basala goromal 81
Lever ett hyggligt till fullgott liv 73

Vermont-studien visar att man med enkla men konsekventa insatser kan
na mycket goda resultat pa lang sikt dven med mycket svart kroniskt
sjuka patienter.

Studier av antipsykosmedel

Det dr stillt utom allt tvivel att vara vanliga antipsykotiska medel, s.k.
neuroleptika, har en symtomreducerande effekt vid schizofreni. Man
beridknar att omrking 70 % av patienter som behandlas med neuroleptika
uppvisar nagon form av symtomlindring. Nér det géller kliniska studier
av neuroleptika finns det en hel del punkter som man bor kommentera.
Vid de flesta kliniskt kontrollerade studier av frimst nyare antipsykotis-
ka medel sa dr uppldggningen av dessa ganska stereotypa. Man jamfor
det nya medlet med det mera traditionellt i en dubbelblinddesign under i
regel sex veckor pa en patientkategori som ar tamligen vildefinierad.
Genom en rad olika exklusions- och inklusionskriterier har man gjort
den aktuella patientgruppen inte sirskilt respresentativ for den man ser i
den kliniska vardagen. Tyvarr 4r myndigheternas instillning till kliniska
provningar sadan att i de flesta fall far man inte behandla lidngre dn sex
veckor. Eftersom den antipsykotiska effekten i regel intrader efter nigon
eller nagra veckors behandling s& inser man att tidsgransen sex veckor
ar alldeles for kort. Dock brukar man kunna se en symtomreduktion
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under denna tid. Detta giller dven korttidsbiverkningar. Men om ett
preparat dr bra eller daligt for en sirskild patient kan avgoras forst efter
en lingre tids behandling och den fraga man maste stilla sig da dr: Vad
ar viktigt for patienten och for anhoriga? I de allra flesta fall ar for den
enskilda individen viktigast hur han eller hon mar och kan fungera om
ett halvar, ett ar eller kanske om fem ar. Har skulle betydligt flera lang-
tidsstudier behdva goras, men tyvérr ar dessa mindre vanliga.

En annan viktig fraga dr det mitinstrument vi anvénder for att studera
effekten av vara farmaka. De flesta dr fokuserade pa s.k. positiva psy-
kotiska symtom sasom vanforestéillningar, tankestorningar och hallucina-
tioner medan mindre intresse har dgnats at s.k. negativa symtom siasom
initiativioshet och kénslomissig avflackning. Eftersom de flesta neuro-
leptika huvudsakligen har sin effekt pa positiva symtom ér det ganska
naturligt att intresset fokuseras kring dessa. Hiar kommer ocksa tidigare
diagnostiska avviganden in, eftersom man under en period diagnostise-
rade schizofreni framst utifran s.k. Schneider-kriterier som fokuserade
enbart pa positiva symtom. Pa senare ar har nyare skattningsskalor kon-
struerats som mera tar hansyn till de symtom som &r svarare att piverka
med farmakabehandling sisom ambivalens, initiativloshet och kéanslo-
missig indifferens. Over huvud taget har utprévning av farmaka vid
schizofreni helt koncentrerat sig till symtomreduktion och det ar forst pa
senare ar som man borjat intressera sig for farmakas effekter pa indivi-
dens formaga att klara sig pa egen hand ute 1 samhillet. Det giller da
skalor som miter livskvalitet, social funktionsformaga och formaga att
skota ett arbete. Over huvud taget bor farmakas effekter pa patientens
hela livssituation dgnas mera uppmarksamhet dn man gjort tidigare.

Det finns en rad olika faktorer som man maste ta hansyn till nir man
skall bedoma effekten av ett farmaka hos en person som ar psykiskt
langtidssjuk, t.ex. i en schizofreni.

1. Diagnostik

Det ar viktigt att vi anvinder oss av moderna diagnostiska instrument
och hdr &r DSM III-R den som i dag dr den internationellt sett enda
gangbara. Man skall dock hélla i minnet att DSM III-R dr multidimen-
sionell och det ar viktigt att inte enbart fokusera kring s.k. axel 1 diag-
nos utan att man dven for bedomning av farmakaeffekt ocksa diagnosti-
serar efter axel 2. Detta for att fa med personlighetsstorningar, som Vi
ju erfarenhetsmissigt vet inte later sig paverkas sirskilt av farmakabe-
handling. Det kan ocksa vara viktigt att innan man behandlar faststiller
om en axel 2 diagnos foreligger for att om mojligt undvika den mojlig-
het att farmaka kan reducera positiva symtom och pa sa vis mera demas-
kera en personlighetsstorning. D4 kan litt situationen uppsta att person-
lighetsstorningen, t.ex. i form av initiativloshet och avskdrmning tolkas
som biverkan av farmakabehandlingen.
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2. Mitinstrument

Det har tidigare papekats att de flesta klassiska skattningsskalor vid schi-
zofreni frimst méter positiva symtom. Det dr darfor viktigt att komplet-
tera dessa skalor (BPRS, CPRS) med skalor som miter negativa sym-
tom, t.ex. SANS eller PANS. Vidare bor mera sofistikerade biverk-
ningsskalor anvéndas, framfor allt dar det géller extrapyramidala biverk-
ningar. Hir saknas goda skalor for att mita den s.k. zoombie-effekten
eller det patienten upplever som troghet i tankar och kénslor. Vidare bor
man anvinda skalor som miter social funktionsformaga samt livskvali-
tet. Kan man sedan komplettera dessa med skalor som miter anhorigas
bedémning av patienten bor man kunna fa en ganska fyllig bild av neu-
roleptikas effekter pa olika symtom och funktioner hos individen.

3. Konsskillnader

Det ir sedan lidnge en kind klinisk iakttagelse att mén i regel har simre
prognos dn kvinnor samt att kvinnor svarar bittre pa neuroleptika. Det
ar ocksa kint att kvinnor i regel insjuknar senare i livet d&n méin. Det
finns i dag en hel del forskning kring kénsskillnader vid frimst schizo-
freni som klart visar att mén och kvinnor uppvisar olika biologiska av-
vikelser vid sjukdomen. Det ér darfor viktigt att vid analys av sina data,
vare sig det giller uppfoljningsstudier eller effektstudier av olika be-
handlingar ha i minnet denna konsskillnad.

4. Tiden

Som tidigare ndmnts ar tidsfaktorn viktig nér det géller prognosen vid
schizofreni. Manga studier, frimst nir det giller effekten av farmaka,
har omfattat alltfor kort tid. Om man skall studera effekten av en speci-
fik behandling, den ma vara farmakologisk eller psykoterapeutisk, ér det
viktigt att ha tillrackligt langa uppf6ljningstider. Det kan vara si att
effekten av en behandling pa vissa funktioner hos individen inte visar sig
forrdn efter ganska lang tid. Ur patientens synvinkel ar det ju ocksa
mest intressant vad som hénder pa sikt, dvs. "vilket liv kan jag leva om
fem ar". Problemet med langa uppf6ljningstider kan ju vara en eventuell
interaktion med naturalforloppet, dvs. ett spontantillfrisknande kan tol-
kas som effekt av given behandling. Detta problem kommer vi dock
aldrig ifrdn och bor inte hindra langtidsuppf6ljningar. Ett annat viktigt
omréde dr ocksa att finna olika prognostiska markorer for olika behand-
lingar s att vi 1 en framtid bittre skall kunna skraddarsy behandlingen
for en viss individ.

5. Kan neuroleptika forhindra rehabilitering?

Denna fraga kan verka provocerande, da vi i var kliniska vardag lért oss
att neuroleptika reducerar psykotiska symtom och pa sa vis underlittar
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en social rehabilitering. Det finns dock en grupp patienter for vilken
denna fraga kan forefalla adekvat. Om man narmare studerar neurolepti-
kas verkningsprofil finner man att de doser som ger savil antipsykotisk
effekt som biverkningar ligger mycket néra varandra. En biverkan som
inte har uppmérksammats tillrackligt ar akatisi, dvs. den inre oro och
rastloshet som kan bli mycket plagsam fOr patienten. Akatisi dr huvud-
sakligen en subjektiv upplevelser och det kan vara en av orsakerna till
att vi inte uppmarksammat den tillrackligt. Jag vill pipeka en annan
biverkan som vi inte varit tillrickligt lyhorda for och det dr den s.k.
neuroleptiseringseffekten, eller det som i dagligt tal kallas "zoombie-
effekten”. Patienten upplever som han eller hon ér innesluten i en ost-
kupa, det gar trogt att tinka och man ir inte i kontakt med sina kénslor.
Man far litt intrycket att det ror sig om en kognitiv och emotionell stel-
het och jag skulle i stillet vilja lansera begreppet "kognitiv och emotio-
nell parkisonism" som parallell till den motoriska parkinsonism som
manga neuroleptika ger. Mekanismen bakom é&r okdnd, men skulle
mycket vil kunna vara blockad av dopaminreceptorer inom andra om-
radet i centrala nervsystemet dn det striatala. Den kognitiva och emotio-
nella parkinsonismen ar med all sannolikhet hos vissa individer ett klart
hinder for en social rehabilitering. En orsak till detta problem &r enligt
min asikt att vi inom psykiatrin under lang tid har forsummat den svara
konsten att dosera neuroleptika ritt.

6. Betydelsen av klozapin

Det ar inte mojligt att diskutera effekten av neuroleptika utan att ocksa
diskutera klozapin, som ar ett s.k. atypiskt neuroleptikum. Det betyder
att det inte ger extrapyramidala biverkningar som klassiska neuroleptika
gor. Flera studier har visat att omkring 25 % av alla patienter med diag-
nosen schizofreni har en dalig prognos och blir mer eller mindre institu-
tionsbundna. Det svarar inte med nagon pataglig symtomlindring vid
farmakabehandling och kallas ibland for terapirefraktira. Klozapin har
for denna patientkategori inneburit nagot av en revolution. Om vi utgar
fran en prevalens for schizofreni i Sverige till omkring fyra per 1 000
invanare sa skulle det innebdra att vi har omkring 32 000 personer med
schizofreni och att antalet terapirefraktira skulle da utgora inte mindre
dn 8 000. De ir alltsa en ganska stor grupp patienter som lider av en sa
allvarlig psykisk sjukdom att det forhindrar varje mojlighet till ett nor-
malt liv. Klozapin introducerades 1 kliniken redan i borjan pa 1970-talet
och flera kliniskt kontrollerade studier kunde visa att det hade en Sver-
lagset antipsykotisk effekt jamfort med traditionella neuroleptika. Efter
att ett antal fall av s.k. agranulocytos intréffat i mitten av 70-talet for-
svann klozapin fran marknaden men har nu aterkommit i ménga lander
pa grund av sina unika egenskaper. Nir det géller klozapin finns ocksa
langtidsuppf6ljning av effekten och tre oberoende studier fran Norden
har visat att 30—50 % av s.k. terapirefraktira schizofrena patienter blir
patagligt forbittrade sedan man paborjat behandling med klozapin. Vad
som skiljer klozapin fran klassiska neuroleptika ar att de forutom att de
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reducerar positiva symtom ocksi har god effekt pad negativa symtom,
dven om den effekten kommer betydligt senare. Det har ocksa visats att
klozapin pa ett markant sitt forbattrar den sociala funktionsnivan och i
en egen studie fran 1988 kunde vi visa att 40 % av terapirefraktira
schizofrena patienter som fatt klozapin i tva éar eller mer var i nigon
form av arbete. Av samtliga patienter kunde vidare 85 % skrivas ut fran
sjukhuset, antingen till eget boende eller till behandlingshem.

Det positiva med klozapin ar naturligtvis férutom att det hjalpt manga
svart sjuka ménniskor till ett battre liv, att det ocksa gett oss inom psy-
kiatrin hopp infor framtiden att det gar att hjilpa dven mycket svart
sjuka patienter. Vidare har klozapin-behandling fokuserat pa betydelsen
av att gora langtidsstudier och att ta med sadana faktorer som arbete och
livskvalitet i bedomning av effekten av ett farmaka. Vidare skulle det
vara av intresse att jamfora langtidseffekten av olika psykoterapiformer
med farmakabehandling av typen klozapin. Erfarenheterna av Vermont-
studien och av klozapin har kanske varit det mest positiva som hént
inom behandlingen av schizofreni under den senaste 20-arsperioden.
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Storningar i1 barndomen och psykisk
sjukdom 1 vuxen &lder
Lars Hellgren

Kunskap om i vilken utstrackning speciella stérningar under
barndomen indicerar samma typ av strningar eller andra uttryck
for storningar under vuxenlivet dr viktigt for att vi skall kunna
sitt in tidiga stod- och behandlingsinsatser som i bésta fall kan
skydda individer under risk att utvecklas till langtidssjuka vux-
enpsykiatriska patienter. Diagnostisk terminologi och sprakbruk
skiljer sig dock i vissa avseenden patagligt mellan barnpsykiat-
risk och vuxenpsykiatrisk praxis.

I detta avsnitt ges bl.a. en redovisning av vad som ir kint dels
om prognosen frin barndom till vuxen alder for ett begrinsat
antal barnpsykiatriska diagnosgrupper, dels om férebud till vissa
vuxenpsykiatriska diagnoser.

Longitudinella studier dir man i en population féjt en avgrinsad och
vildefinierad symtomatologi fran barndom upp till vuxenalder ir sillsyn-
ta. Ddremot finns en hel del studier av retrospektiv karaktir med de
uppenbara utvirderingssvarigheter som finns inbyggd i den typen av
studier vad giller mojligheten att uttala sig om verkliga samband mellan
vuxenpsykiatrisk symtomatologi och for utgangen avgorande handikapp-
tillstand eller psykisk storning under barndomen, liksom svérigheter nir
det giller virdering av kontinuitets-och diskontinuitetssamband.

Fragor som i vilken utstrdckning speciella stérningar under barndomen
indicerar samma typ av storningar eller andra uttryck for stdrningar
under vuxenlivet dr viktiga att stilla sig, for att sedan kunna siiga t.ex.:
tillstindet A under barndomen dr en bra prediktor for tillstindet B i
vuxendldern. Da kanske vi pa ett adekvat sitt kan vidta forebyggande
atgirder och sitta in tidiga stdd- och behandlingsinsatser som 1 bista fall
kan skydda individer under risk att utvecklas till lingtidssjuka vuxenpsy-
kiatriska patienter.

En del problem som etiketterats diagnostiskt inom barnpsykiatrin har
god kontinuitet med vuxenpsykiatrisk praxis bade vad giller stornings-
bild och diagnos, t.ex. social beteendestdrning hos barn och antisocial
personlighetsstorning hus vuxna. Detta kan dven sigas gilla for s.k.
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"Kanner-autism" (utstuderat ritualbeteende, motstand mot varje typ av
forindring och viss typ av konkret sprakforstaelse), men diremot inte
for andra storningar inom autism-spektrat och inte heller for svar
DAMP (Dysfunktion vad betriffar Avledbarhet, Motorikkontroll och
Perception).

Vi ser ocksa ett annat slags kontinuitet mellan barnpsykiatri och vu-
xenpsykiatri. Vissa storningar som manifesterat sig under barndomen
fortsitter i grunden ofGrindrade, men storningsbilden fordunklas av
antingen viss adaption — med normalisering av ytligt beteende som foljd
— eller skyms av annan och mer alarmerande symtomatologi. Detta dr
sikert en av orsakerna till att diagnostisk terminologi och sprakbruk
fortfarande i vissa stycken skiljer sig patagligt mellan barnpsykiatrisk
och vuxenpsykiatrisk praxis med atféljande semantiska/diagnostiska
kommunikationssvarigheter mellan de tva disciplinerna. Exempel pa
detta dr svar DAMP, autism-spektrum storningar som t.ex. Asperger
syndrom och &ven i viss man Tourette syndrom, diagnoser som numera
relativt ofta anvdnds inom barnpsykiatrin men mera sillan inom vuxen-
psykiatri, trots att den grundldggande symtomatologin fortsitter of6rdn-
drad och uppfyller gingse diagnoskriterier i vara vedertagna diagnosma-
nualer.

Ytterligare svarigheter uppstar pa grund av att det finns storningar som
i och for sig inte egentligen t.ex. debuterat i unga vuxna ar, men som da
de inte uppmirksammats under barndomen uppfattas som debuterande 1
vuxendldern. Exempel pa detta 4r manga fall av "akut debuterande schi-
zofreni, anorexia nervosa och obsessiv-kompulsiv personlighetsstérning.
Schizofreni har t.ex. ofta foregatts av dyslexi och DAMP-problematik,
som i och for sig inte fatt rimlig uppmarksamhet och hjilp inom barn-
psykiatrin och fOr anorexia nervosa har man inte diagnostiserat den
under uppvixten ofta férekommande svara relationsstérningen, och
svara tvangsmassigheten eller kanske med andra ord den svara s.k.
empatistorningen.

En annan komplicerande situation dr att man inom barnpsykiatrin linge
utan empiriskt stod utgatt ifran att storningar i barndomen ir i tiden
avgrinsade tillstand, nér det i sjdlva verket ar sa att all tung barnpsykiat-
ri, t.ex. inom slutenvarden, snarast maste betraktas som handikapptill-
stand, som oftast far méirkbara konsekvenser for vuxenlivet.

Jag skall nu

{ 1) mycket kortfattat belysa vad som ér ként om prognosen fran barndom
| till vuxen alder for ett begrinsat antal barnpsykiatriska diagnosgrupper,

2) mycket kort ber6ra vad som ér kiant om forebud till vissa vuxenpsyki-
| atriska diagnoser, samt

3) lite tillspetsat peka pa betydelsen av empatisk formaga som central
faktor vid det fortsatta studiet av samband mellan barn- och vuxen-
| problem inom psykiatrin.

Autism dvs. kombinationen av 1) svar stérning i férmagan till 6msesi-
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dig social interaktion; 2) svar stérning i formagan till spraklig och icke-
spréklig kommunikation med omvirlden och 3) svar storning i férmagan
att fantisera och latsas — att mentalt kunna forestilla sig olika saker —
med en extremt begrinsad beteenderepertoar. (prevalens 1/1 000; kdns-
ratio 4:1).

Det ar i dag vilkint att minst 2/3 av fall med autism diagnostiserade
fore 10 ars dlder ocksa uppvisar centrala symtom pa autism i unga vux-
na ar (Gillberg 1991). Vissa autismtillstind "passar i unga vuxna ar
bittre in" pé beskrivningen av Asperger syndrom (Frith 1991) och nagra
fa procent kan betecknas som "friska", "normala" eller "omdjliga att
skilja fran det normala” i den meningen att de inte soker vard eller kra-
ver samhillets stod for att klara sig.

Asperger syndrom dvs. personer med néstan normal, normal eller hog
begdvning som i de flesta vdsentliga avseenden paminner om autism.
(prevalens 5/1 000; konsratio 7—11:1).

Diagnosen "autistisk psykopati" har anvints sporadiskt inom barn- och
ungdomspsykiatrin i ca 45 ar. Det dr dock bara under den senaste 10-
arsperioden som det motsvarande begreppet Asperger syndrom har kom-
mit till nigot mera allmén anvindning inom barn- och ungdomspsykiat-
rin. Aspergers syndrom ér fortfarande till stora delar oanvint inom
vuxenpsykiatrin, och det ar sannolikt att manga fall hade, med bittre
kdnnedom om Asperger syndrom, kunnat omklassificeras till denna
diagnosgrupp.

Enligt uppf6ljningsstudier av Lorna Wing 1981 och retrospektiva studi-
er pi vuxenpsykiatriskt klientel av Digby Tantam 1991 dr Asperger
syndrom i allminhet "stationdrt" i méinga visentliga avseenden. En hel
flora av vuxenpsykiatriska diagnoser anvinds dock for att beskriva den
grupp av Aspergerpersoner som soker vuxenpsykiatrisk hjélp, kanske i
samband med nagon slags dekompensation: schizoid eller schizotyp
personlighetsstorning, borderline, pseudoneurotisk schizofreni, atypisk
depression och paranoid schizofreni for att nimna nagra.

OCD/OCPD — Tvingssyndrom (prevalens 3—4/1 000; kénsratio 1:1
enligt Flament et al 1988).

Det ér forst pa senare ar som tvangstillstind i barndomen bdrjat stude-
ras systematiskt. Kunskapen om langtidsprognosen ér viktig men insik-
ten om att det ofta foreligger en Gverlappning mellan OCD/OCPD 4 ena
sidan och Tourettes syndrom (Comings et al 1990), Aspergers syndrom
(Gillberg 1992) och anorexia nervosa (Rastam och Gillberg 1992) 4 den
andra, talar for att viss information torde kunna extraheras ur langtids-
uppfoljningar av dessa tillstand.

Det mesta tyder pa att svara, av tvang priglade tillstind med debut
fore 10 ars dlder, har stark genomslagskraft i friga om tvangspriglade
tillstind senare i livet. Fament et al visade 1990 i en prospektiv studie
att ca 70 % av tvangssyndrom diagnostiserade under barndom eller ton-
ar kvarstod till vuxen alder, ofta med tilliggsdiagnoser i vuxenaldern —
framfér allt dngest och depression. Den psykosociala prognosen fore-
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faller atminstone for en mindre grupp vara dalig.

DAMP dvs. Dysfunktion vad betrdffar Avledbarhet, Motorikkontroll
och Perception 4r ett mycket vanligt problem inom barnpsykiatrins pati-
entpopulation. (prevalens 5—7 %; konsratio 4:1). Undersokningar visar
att atminstone 35—50 % av patienter som behandlas inom barnpsykiatrin
har neuropsykiatriska storningar "i botten". Av de neuropsykiatriska
handikapptillstainden representerar DAMP, som tidigare ofta kallats
MBD, den ojamforligt storsta gruppen, men samtidigt maste framhallas
att i de flesta andra neuropsykiatriska tillstand aterfinns d&ven DAMP-
problematik.

I flera olika studier har man funnit en kraftigt 6kad risk for social be-
teendestorning och missbruksproblematik i tonarsperioden for barn som
tidigare fatt diagnosen DAMP.

En icke oansenlig grupp av barnen med DAMP misslyckas i skol- och
utbildningssituationen och ca 50 % av dessa barn uppvisar dyslexi-
problem i tondren.

Tidigt debuterande social beteendestdrning hos barn dr den faktor som
bist predicerar antisocial personlighetsstorning med kriminalitet i vuxen-
aldern. Detta samband giller dven for drogmissbruk i vuxenpopulatio-
nen (Gittleman et al 1985 och Manuzza et al 1991).

Det forefaller emellertid som att tidigare antaganden om att DAMP
framfor allt representerar en forsenad centralnervés mognad inte haller
streck, da en forhallandevis stor grupp — minst 40 % (upp till 72 %
enligt Barkley et al 1990) fortsitter att uppvisa koncentrationsstorning i
unga vuxna ar. Det finns ett starkt samband mellan DAMP — speciellt
svar DAMP— och autism-spektrum storning. Det finns ocksa samband
mellan DAMP under barndom och schizofreni och psykotiska tillstand
under ungdomsperioden och i vuxenaldern.

Tourette syndrom karaktiriseras av kroniska muskuldra och vokala tics
(coprolali, ekolali, ekopraxi). (prevalens 0,5/1 000; om kroniska tics in-
kluderas 2/100 och konsratio 3—4:1 enligt Roberson 1989).

Ofta foregas tics-symtomen av DAMP problem — 54 % av fallen enligt
Comings & Comings 1987. Aven tvingssymtom och impulskontroll-
storning forekommer 1 ovéntat hog frekvens hos dessa barn (47 % enligt
Van de Wetering et al 1987).

Ocksa andra rapporterade symtom leder tanken till nedsatt/avvikande
interaktionell kompetens hos manga av dessa barn och saledes till Asper-
ger-problematik. Comings & Comings rapporterade 1991 om en relativt
stor grupp barn med diagnosen autism (PDD) som efterhand ocksa ut-
vecklat Tourette syndrom.

Langtidsprognosen ér okénd pa grund av att adekvat prospektiv forsk-
ning saknas, men fallbeskrivningar och klinisk erfarenhet talar for att
tillstandet fortsitter oférandrat om 4n i nagot mindre uttalad form upp i
vuxen alder. Shapiro et al rapporterade ar 1988 att spontan regress i
vuxen alder intriffar i 10-20 % av fallen.
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Anorexioa nervosa (prevalens t.o.m. gymnasiealdern ir ca 1/100 flick-
or och 1/1 000 pojkar — konsratio 1:10 enligt Rastam och Gillberg
1992).

Anorexia nervosa dr en diagnos som &r létt att stiilla pa basen av de
relativt tydliga fysiska symtomen. Samtidigt ar det alltmer uppenbart att
anorexia nervosa liksom sa manga andra tillstind inom psyKkiatrin ir en
samlingsbeteckning for ett konglomerat av intrapsykiska storningar av
olika slag.

Det stora flertalet fall tycks symtommassigt debutera i aldrarna 14—16
ar och antalet fall med symtomdebut av anorexia nervosa i vuxen alder
forefaller vara mycket litet. Langtidsprognosen ér eventuellt kopplad till
alder vid debut, pa si sitt att sent debuterande fall har en sirskilt dalig
prognos vad giller anorexi-symtomen (Ratnasuriya et al 1991).

Tyvirr har studierna av hur det gar vid anorexia nervosa hittills foku-
serat mest pa symtomen direkt korrelerade till tstorningen medan Gvrig
personlighets- och psykiatrisk problematik ofta forbisetts. Detta giller
inte minst den mycket vanligen férekommande tvangsproblematiken och
den ofta bristfilliga formagan till social interaktion. Det mesta tyder pa
att anorexi har en mycket variabel prognos, med en stor grupp som har
synnerligen tveksam prognos bade psykosocialt och i frdga om sjilva
atstorningen, samtidigt som en annan stor grupp har god prognos —
atminstone vad betraffar étstorningen.

Dessutom skall sigas att de uppf6ljningsstudier som finns &r gjorda pa
selekterade material och att langtidsprognosen egentligen ir osiker,
dtminstone vad giller fortsatt personlighetsstdrning och empatistdrning.

Schizofreni. Verklig symtomatologisk schizofreni fore tonaren forekom-
mer i si ytterligt fa fall (om ej alls) sa det finns ingen saklig grund att
peka pa nagon slags kontinuitet till vuxenilderns schizofrenidiagnos.

I en uppfdljningsstudie fann Watkins et al 1988 att de i studien ingden-
de barnen som fatt diagnosen schizofreni f6re 12 ars dlder hade uppvisat
svara storningar avseende tal och sprak och motorikkontroll i 72 % av
fallen, resp. symtom for diagnosen autism i 39 % av fallen.

Fréan att man tidigare ansett att barn som uppvisat kraftigt avvikande
och bisarrt beteende med s.k. psykotiska inslag haft en tidigt debuteran-
de schizofreni har man numera pa basen av empiriska studier svingt om
och flertalet tillstind av denna karaktir i tidig barndom uppfattas i dag
som vara uttryck for autism eller autism-spektrum storning. Detsamma
giller for s.k. disintegrativ psykos i barndomen.

I en aktuell studie visar Gillberg och Ahlsén att av dver 350 till Barn-
neuropsykiatriska Kliniken 1 Goteborg remitterade barn med kontakt-,
sprak- och beteendestorningar endast 0,7 % kunde misstinkas ha barn-
schizofreni. Aven i denna lilla grupp har man senare haft anledning att
for ndgon/nagra ompréva diagnosen till forman for Asperger-storning.

Studiet av Asperger syndrom har visat — som tidigare ndmnts — att en
del fall av schizofreni med angiven debut i sena tondr och unga vuxna ar
1 sjdlva verket har haft en autismspektrum-storning sedan barndomen.

Storningar i barndomen och psykisk sjukdom
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Borderlinetillstind (prevalens osidker, 3—7 % enligt diverse uppskatt-
ningar).

Det dr 6ver huvud taget mycket tveksamt att diagnostisera borderline-
| storning redan under barndomen och kongruensen vad betréffar diagnos-
tiska kriterier dr pafallande lag. Sambandet mellan borderlinediagnos
och neuropsykiatrisk problematik under barndomen — och dven under
ungdomsperioden — dr pafallande starkt. Min egen erfarenhet under de
senaste aren dr ocksd att remitterade patienter (ungdomar) med diag-
nosen borderlinestorning har — alternativt ocksa haft — Asperger
syndrom. Langtidsprognosen for ungdomar med borderline-symtomato-
logi forefaller vara i ofordndrad, dvs. borderline-symtom under toniren
fortsitter vara borderline-symtom i vuxen alder och inte som man tidiga-
re tinkt ett forstadium till schizofreni eller annat psykotiskt tillstand.

Under de senaste aren har man borjat diskutera mdjligheten av att kom-
binationen av kontakt-, sprak- och beteendestdrningar som ett gemen-
samt drag i de tidigt debuterande barn- och ungdomspsykiatriska pro-
blemgrupperna skulle kunna ha en gemensam ndmnare i bristfillig ut-
veckling av empati eller s.k. theory of mind. Olika kombinationer av
hog och lag férmaga betraffande empati eller empatisk begavning och
hég och lag kognitiv begavning kan eventuellt begreppsmissigt bittre
belysa centrala storningar i kdnda och mindre kinda syndrom &n vad
syndromnamnen i DSM-IIT och DSM-III-R kan, vilket i férlingningen
bor kunna paverka — forhoppningsvis till det béttre — intervention och
behandling.
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Schizofreni - nya perspektiv pa
prevention
Jan-Orto Ottosson

Vid schizofreni har man hittills varit hinvisad till sekundir och
tertidr prevention. Under senare ir har emellertid framkommit
ett vetenskapligt underlag som visar att primir prevention av
schizofreni i princip 4r mdjlig. Det har pavisats att cannabis ir
en oberoende riskfaktor for utveckling av schizofreni, varfor
begrénsning av cannabismissbruk kan vintas fi en preventiv
effekt pa sjukdomen. Det har ocks4 visat sig att det schizofrena
anlaget kan neutraliseras i en harmonisk uppviaxtmiljé och att
utvecklingen av schizofreni dirmed kan forebyggas. En god
forebyggande modravard, avancerad forlossningsvard, liksom ett
gott hilsotillstand i allménhet i befolkningen kan ocksa bidra till
att férebygga utvecklingen av schizofreni. Behandling av schizo-
freni, nir sjukdomen vil manifesterat sig, blir i regel langvarig
och har begrinsad framgang. Den fortsatta forskningen bor diir-
for fa en Okad inriktning pA prevention.

I denna uppsats betyder prevention primir prevention, dvs. att forebyg-
ga uppkomsten av sjukdomar och stdrningar. Skillnaden mellan primér
prevention och behandling ir distinkt, medan sekundir prevention i form
av tidig diagnostik och behandling och tertidr prevention i form av fore-
byggande av aterfall och konicitering likavil kan kallas behandling. Vid
schizofreni har man hittills — med ritt nedsldende resultat — varit hiin-
visad till sekundir och tertiéir prevention. Forst under senare ar har ett
vetenskapligt underlag framkommit for primir prevention.

Cannabismissbruk och schizofreni

Sedan flera ar far varnpliktiga i Sverige ge information om och i vilken
omfattning de har anvént olika missbruksmedel. Kohorterna fran 1969
och 1970 foljdes under 15 ar i socialstyrelsens register Sver intagningar
i sluten psykiatrisk vard. Som framgar av figur 1 var det en tydlig dos —
responsgraden med en relativ risk for schizofreni pa 6,0 — bland dem
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| som anvint cannabis mer in 50 ganger i forhallande till icke-missbruka-
| re. Sambandet kvarstod efter kontroll for andra psykiska stérningar och
sociala bakgrundsfaktorer, vilket tyder pa att cannabis ir en oberoende
| riskfaktor for utveckling av schizofreni (1). Fortsatta analyser har ytter-
| ligare styrkt denna slutsats. Annat missbruk kan inte forklara sambandet.
| Till
| sig smygande, kommer de schizofrena symtomen ofta pltsligt hos can-
| nabismissbrukare (2).

Figur 1 Rates of schizophrenia after different levels of cannabis consump-
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Det r tidigare kint att amfetamin som enda missbruksdrog kunnat ut-
16sa eller orsaka schizofrena syndrom och vanfGrestillningssyndrom som
ibland far kroniskt forlopp. Pavisandet att dven cannabis kan orsaka
schizofreni har stor praktisk betydelse, eftersom missbruk av cannabis
ar sd mycket vanligare 4n av amfetamin. Enkiter i mitten av 1980-talet
visade att 7 % av de varnpliktiga och 4 % av 15—16-aringar i arskurs 9
hade drogerfarenhet och att cannabis var debutmedlet i 90 %. Bland
tullens och polisens beslag dominerar cannabis stort (3). En del tar can-
nabis nigon enstaka ging av nyfikenhet eller experimentlusta, andra
fortsdtter med enbart cannabis, eventuellt omvixlande med alkohol,
medan ater andra gar ver till tungt missbruk. Ett isolerat missbruk av
cannabis kan halla pa i aratal och férblir ofta dolt (4). Kopplingen mel-
lan cannabismissbruk och schizofreni innebir ytterligare motiv for sam-
hillet att ta avstand fran drogmissbruk, samtidigt som begrinsning av
cannabismissbruk kan vintas fi en preventiv effekt pa schizofreni.

Neutralisering av schizofrent arv

Sedan linge har en arftlig schizofrenifaktor varit kind. Den visar sig 1
ungefar 10 % sjukdomsrisk bland fSrstagradssliktingar (forildrar, sys-
kon, barn) till en schizofren, att jimféra med omkring 1 % i befolkning-
en. Endggstvillingar har ungefir 40 % konkordans, vilket visar att chan-
sen att forbli frisk ar storre én risken att insjukna i schizofreni trots att
anlaget finns (5). Barn till schizofrena forildrar, som tidigt bortadopte-
rats, har i tidigare studier insjuknat i schizofreni i omkring 10 %, vilket

tolkats som att anlaget inte kunnat neutraliseras i en "normal uppvaxt-
miljo" (6, 7).

Tabell 1 Schizonfreni hos adopterade (%)

Barn till

schizofrena kontroller
Schizofreni 9 1
Pers stdrning 20 14

Totalt spektrum
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Tabell 2 Adoptivfamiljens emotionella klimat (%)

Barn till

schizofrena kontroller
Harmonisk 40 42
Neurotisk 27 33
Svart stord 33 25

En ny studie fran Finland kastar nytt ljus 6ver adoptionens inverkan (8).
Studien utgar fran barn till schizofrena mddrar. Barnen bortadoperades
fore fyra ars alder och har nu foljts i 25-30 ar. De har jamforts med
bortadopterade barn till icke schizofrena modrar. Som framgar av tabell
1 utvecklade 9 % av hogriskbarnen schizofreni jamfort med 1 % av
kontrollbarnen, vilket dr i Gverensstimmelse med tidigare studier. Om
man dven raknar in personlighetsstdrningar av schizoid-schizotyp art
finns motsvarande skillnad. Den finska studien skiljer sig emellertid fran
tidigare studier genom att ocksé studera det emotionella klimatet i adop-
tionsfamiljen. Sirskild vikt fastes vid hur kommunikationen fungerade
mellan familjemedlemmarna: om den var Oppen, rak och varm, kinne-
tecknad av neurotiska bindningar eller var svart stord med dubbelkom-
munikation och tidvis kaotiska sammanbrott. Som framgér av tabell 2
var adoptionsfamiljernas kommunikation rétt likartad i grupperna med
en pafallande 1ig andel av harmoniska familjer. Det intressanta och nya
fyndet r att adoptionsfamiljens emotionella klimat avgdr i vilken ut-
striickning det schizofrena anlaget kommer att manifestera sig. Som
framgér av tabell 3, fick inget av hogriskbarnen en funktionell psykos av
schizofren typ, om de hamnade i en harmonisk familj. Risken var 10 %
i en neurotisk familj och 19 % i en svart stord familj. Aven nir de per-
sonlighetsstorningar som hor till det schizofrena spektrat inraknas, ar
risken inte forhdjd nir de harmoniska familjerna jamf6rs med kontrollfa-
miljerna. Risken for stdrning inom det schizofrena spektrat Okar sedan
alltmer ju simre kommunikationen dr inom adoptionsfamiljen (tabell 4).

Fynden visar — for forsta gingen — att det schizofrena anlaget kan
neutraliseras i en harmonisk uppvixtmiljé och att utvecklingen av schi-
zofreni dirmed kan forebyggas. I praktiken dr méjligheterna att paverka
schizofrena forildrar att adoptera bort sina barn begransade, framfor allt
av etiska skil. Nir adoption kommer till stand bor 6kad uppmérksamhet
riktas mot det emotionella klimatet i adoptionsfamiljen. Nér adoption
inte kommer till stand, bor familjen fa stod s att barnen fir optimala
uppvixtforhallanden.
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Tabell 3 Adoptivfamiljens betydelse for risk att utveckla funktionell psykos
%

Barn till
schizofrena kontroller
Adoptivfamilj n = 144 n =176

Harmonisk 0 0
Neurotisk 10 0
Svirt stord 19 5

Tabell 4 Adoptivfamiljens betydelse for risk att utveckla storning inom
schizofrent spektrum %

Barn till

schizofrena kontroller
Adoptionsfamilj n = 144 n =176
Harmonisk 3 4
Neurotisk 28 16
Svart stord 62 34

Minskar schizofreni?

Ett flertal undersokningar fran senare &r visar att antalet forstagangsin-
tagna schizofrena har minskat (9). Nirliggande forklaringar hirtill kan
vara att diagnostiken édndrats eller att allt fler schizofrena behandlas i
Sppen vard (10). I England och Wales anses dock inte sadana faktorer
kunna forklara minskningen, som dir ror schizofrena med insjuknande
fore 55 ars alder (fig. 2). Som hypotes framhalles i stillet att flera in-
fektionssjukdomar: réda hund, missling, polio, kikhosta och difteri har
avtagit som f6ljd av vaccinationer eller 6kad resistens av andra orsaker.
Sidana infektioner kan drabba fostret fore fodelsen eller barnet under
tidiga ar och formodas dirmed skapa en disposition for schizofreni.
Denna forklaring ér i linje med andra data som visar ett samband mellan
tidiga hjarnskador och schizofreni (11, 12). Om forklaringen ar riktig
bidrar silunda en god férebyggande modravard, avancerad forlossnings-
vard, liksom ett gott hilsotillstind i allménhet i befolkningen till att
forebygga utvecklingen av schizofreni.

Eftersom prevention av schizofreni i princip visat sig mdjlig och efter-
som behandling av schizofreni, nir sjukdomen vil manifesterat sig, i
regel blir langvarig och har begrinsad framgang, bor den fortsatta for-
skningen fa Okad inriktning pa prevention. Mojligheten att pavisa pre-
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i ventiv effekt dr storst pa grupper med genetisk disposition for schizofre-

|
|

|

ni.

Figur 2 First-admission rates for schizophrenia and paranoia by sex and age
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Hur optimera de psykiskt

langtidssjukas personliga och sociala
villkor?

Lars Jacobsson

Inom psykiatrin har det ldnge funnits en alltfor pessimistisk syn
pa de svart psykiskt sjukas mojligheter till battring. Omhénderta-
gandet av nyinsjuknade bor karaktiriseras av grundlig diagnos-
tik, vard vid mindre enheter med individuellt anpassat behand-
lingsutbud samt ett tidigt mote med anhoriga och den krissitua-
tion som rader 1 familjen. Vidare bor patienten ges en individua-
liserad medicinering som bade ar verksam och minimerar biverk-
ningar samt f4 mdjlighet till nagon form av psykoterapi. Mycket
finns ocksa att gora ndr det giller boende och sysselsittning for
dessa manniskor.

Kunskapen finns, men problemet ér att fa insatserna till stand
och samordna insatserna mellan psykiatrin, socialtjdnsten, arbets-
formedlingen, fOrsakringskassan och andra institutioner eller
organisationer som kommer in i behandlings- och rehabiliterings-
processen.

Ett grundliggande forhallande nér det giller rehabilitering och utveck-
ling ar att det finns en tilltro till mojligheten av fordndring och utveck-
ling. Inom psykiatrin har det lange funnits en alltfor pessimistisk syn pa
dven de svart psykiskt sjukas mojligheter till battring. Det ar darfor vik-
tigt att pAminna sig att det i en méingd studier har visats att en viss an-
del, 10—15 % av klart schizofrena patienter, tillfrisknar helt och hallet
efter ett forsta skov. Att 15—20 % ytterligare tillfrisknar efter flera skov
och kan leva ett gott liv. Mindre &n hilften av alla som insjuknar i ett
schizofrent syndrom, far ett livslangt handikapp. Men édven detta handi-
kapp gar alltsa att kompensera och stdda till stora delar med lampliga
insatser 1 form av psykiatrisk behandling, psykoterapeutiska insatser
samt sociala insatser i form av skyddat boende och skyddat arbete och
sysselsittning. Det finns klara indikationer pa att firre blir svart sjuka
Jjamfort med tidigare. T.ex. dr det ovanligt nu att se katatona tillstand.
Det finns t.o.m. forfattare som menar att incidensen av schizofreni kan-
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ske haller pa att ga ner.

Psykiskt langtidssjuk blir man efter en ldngre tids "karridr" som akut
sjuk. Jag tror det ar viktigt att borja tanka fran borjan och inte i mitten
eller slutet av ett sjukdomsférlopp. Det ar visserligen sa att vi har en
mycket stor grupp personer i vart land som kan definieras som psykiskt
langtidssjuk och att den gruppen p4 manga sitt dr underpriviligerad och
eftersatt. Darfor dr det var skyldighet att se vad vi kan gora for att pa
bista sitt tillgodose deras behov. Samtidigt méste vi dock anvinda den
kunskap vi har for att forsoka forhindra sa langt det d4r mdjligt att nya
grupper hamnar i samma situation. Vi maste alltsd samtidigt som vi
tanker pa de psykiskt langtidssjuka tinka pa hur vi tar hand om de som
nyinsjuknar. De principer som giller for ett adekvat bemétande och
omhindertagande av nyinsjuknade, psykotiska patienter, borde rimligtvis
ocksa gilla for de psykiskt langtidssjuka om dn med hédnsyn tagen till
deras speciella situation och det handikapp de fatt.

Vad bor karaktirisera omhindertagandet av nyinsjuknade psykiskt
storda. Att insjukna i en psykos maste vara jamforbart med ett akut in-
sjuknande 1 en somatisk livshotande sjukdom. Vi bor alltsa sitta in alla
vara krafter nir det géller diagnostik av tillstindet. Vi bor kartligga
psykologiska, sociala och biologiska bakgrundsfaktorer sa langt det ar
mojligt.

Vi bor ta hand om patienten pa bésta sitt. Det gor vi bara i mindre
enheter med ett individuellt anpassat behandlingsutbud som bor besta av
ett varmt omhéindertagande. Det giller att bygga upp stabila och trofasta
relationer, 6dmjukt och sanningsfullt bemétande, en observans pa att det
inte far vara alltfor stimulusrik miljé. Den bor vara klar och tydlig i sina
grinser och forma hirbirgera angest och oro pa ett tillitsfullt och lugnt
sitt. Man skall kunna anvinda likemedel pa ett klokt och nyanserat stt
och ett eventuellt tvang skall vara tydligt och kérleksfullt.

Man bor omedelbart méta anhdriga, forildrar, partners, syskon och
barn och omedelbart informera om tillstindet och ta hand om den kris-
situation som rader i familjen. Ett insjuknande i en psykos ér en kata-
strof och maste motas med stor respekt, integritet och kompetens. Ofta
drojer vi alltfor ldnge att mota anhoriga och gor det inte alltid pa det
bésta sittet.

Nir det giller de psykiskt langtidssjuka har mycket av detta inte blivit
gjort. I stillet har patienten oftast fjarmats fran sin familj, t.ex. genom
mangarig institutionsvistelse. Familjen har inte fatt hjélp att bearbeta det
stora traumat att ha en svart psykiskt sjuk familjemedlem, utan har pa
egen hand forsokt hantera det och resultatet har ofta limnat en bitterhet
mot livet, mot vardgivare och mot familjemedlemmar 6ver vad som har
skett och inte sillan ett avstindstagande fran patienten som kan ta sig
olika uttryck. I behandlingssituationen blir det ldtt konflikter mellan
patienten och anhdriga, mellan anhGriga och institution och vardgivare
och mellan patient och vardgivare. Allt detta dr svért att hantera, men
inte omdjligt. Det finns nu ett antal studier som visar att man kan genom
olika psykopedagogiska insatser hjdlpa familjen att hantera det svara
som de varit med om och att bittre beméta patienten och leva tillsam-
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mans. Ofta dr det ju si att familjen dnda till slut pa nagot sitt hirbarge-
rar den sjuka familjemedlemmen i en mer eller mindre symbiotisk rela-
tion.

Patienten bor s smaningom fa mojlighet till en psykologisk bearbet-
ning i ndgon form av psykoterapi. Eventuellt fi en langre tids vard i
nigon form av behandlingshem eller behandlingscenter, som bestar av
en mindre grupp patienter med en mindre grupp personal som arbetar
utifran en strukturerad psykodynamiskt eller kognitivt orienterad be-
handlingsfilosofi. Syftet skall vara att hjélpa patienten att aterkomma till
ett realitetsanpassat liv dir hans behov av stod och personliga tillvéxt-
mojligheter tillgodoses pa basta sitt.

Nir det giller likemedel finns ocksa stora mdjligheter att forbittra
situationen. En individualiserad medicinering dr fullt mojlig och méjlig-

heten att hitta ett lampligt neuroleptikum som ger mindre biverkningar

och kanske i vissa fall ocksa ér betydligt mera verksamt dn de tradi-
tionella, har ju Gppnat sig pa senare tid genom tillkomsten av likemedel
som Leponex.

Nir det giller underhallsbehandling finns depamedlen och de har varit
viktiga under en viss tid, men man maste nu ocksi vara uppmirksam pa
riskerna med ett slentrianmissigt fOrskrivande av depéldkemedel. I
virsta fall kan dessa forhindra en fortsatt gynnsam utveckling for patien-
ten som stannar upp i en emotionell och viljemissig indifferens.

Det finns nu ocksa stora mojligheter att styra likemedelsanvindningen
med hjilp av serumkoncentrationsbestimningar och pa annat sitt.

En viktig utveckling dr mojligheten att ldra sig kdnna igen tidiga teck-
en pa aterinsjuknande eller férsdmringsperioder. Om patienten och an-
horiga och ldkare och personal dr observanta pa tidiga tecken, kan man
vidta limpliga atgarder och pé sa sitt férhindra forsimring. Ibland kan
det vara att dndra likemedlen och ibland kan det handla om att indra
den sociala situationen pa nagot sitt sa att patienten har en mdjlighet att

- mota nya pafrestningar.

Behandlingsmdjligheter pa behandlingshem och behandlingscentra av
den typ som nu vixer fram, dr ocksd nagot som bér komma denna pa-
tientgrupp till del. Man far dock rikna med att resultaten kanske inte 4r
lika goda och att det tar ldngre tid, men erfarenheterna talar for att det
kan I6na sig med en t.0.m. ganska lang behandlingsperiod pa ett sadant
center eller behandlingshem dven for svart och kroniskt sjuka patienter.

Nir det giller boende finns ocksa mycket att gora. Méanga har ju skri-
vits ut till egna boenden eller bor kvar i forildrahemmet eller hos slik-
tingar. Manga klarar inte ett eget boende utan behdver nagon form av
skyddat boende. Da kan olika typer av kollektivboende och gruppboende
vara en mdjlighet med mer eller mindre personalstéd. Det har nu vuxit
fram en rad exempel pa denna typ av boende som skulle kunna utveck-
las ytterligare. Varje kommun eller storre samhille borde ha ett eller
flera kollektivboenden av denna typ for sina psykiskt langtidssjuka med-
borgare. Huvudman f6r dessa kan vara kommunen eller fristiende stif-
telser eller bostadsforetag. Det viktiga ér att det finns kunskap bland
dem som skoter manniskor i sidana boendeformer.
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Det har ocksa visat sig viktigt att ge dessa manniskor ett meningsfullt
livsinnehall i form av sysselsittning, fritidsaktiviteter och arbete. Manga
kanske inte kan klara ett reguljart arbete, men kan klara kortare ar-
betspass och man borde dirfoér kunna tillskapa olika typer av skyddade
arbeten dir dessa personer kan fa gora rdtt for sig. Ibland kan det hand-
la om nagon timme per dag och ibland kan det vara ritt langa arbetspass
flera dagar i1 veckan. Det viktiga dr att man anpassar kraven till varje
enskild patients formaga. Problemet &r i forsta hand inte att vi dr okun-
niga om hur detta skulle kunna se ut, utan att de ekonomiska och mate-
riella resurserna inte finns. Det finns manga goda exempel pa arbete och
sysselsittning for psykiskt handikappade bade inom Sverige och 1 ut-
landet — 10sningarna finns, men medlen och resurserna saknas dnnu 1
stort sett.

Inget av allt detta ar sirskilt markvardigt. Det som dr problemet ar att
fa till stand sadana insatser och att samordna dem sa att patienterna inte
skall behova bli forvirrade av motstridiga besked och strategier hos
psykiatrin, socialtjdnsten, arbetsformedlingen, fOrsakringskassan och
andra institutioner och organisationer som kommer in 1 rehabiliterings-
och behandlingsprocessen. Det ar naturligtvis viktigt att utnyttja den
kunskap som redan finns. Det finns tyvérr en troghet 1 férandringspro-
cessen som Vi maste vara mera observanta pa. Det verkar som om nya
behandlingsmetoder har littare att etablera sig i andra specialiteter dn
inom psykiatrin.

Det har diskuterats mycket om inte nagon form av case-manager —
kontaktperson/stodperson/ansvarsperson skulle vara 16sningen pa de
organisatoriska problem som finns, nimligen att manga méanniskor &r
inblandade men ingen tycks riktigt ta ett fullt ansvar. Det ar uppenbart
att funktionen som stédperson ér viktig. I manga stycken har psykiatrin
redan tagit pa sig detta 1 form av t.ex. utveckling av kontaktmannasys-
temet. I viss man har socialsekreterarna gjort det inom socialtjdnstens
ram. Personligen tror jag att det vore battre att forsoka utveckla de som
redan finns inom befintliga organisationer och framf6r allt da socialtjénst
och psykiatri. Rimligtvis borde det vara sa att de svarast sjuka har sin
stodfunktion — case-manager — inom psykiatrin, medan socialtjidnsten tar
ansvar fOor andra grupper. Det viktiga dr att funktionen blir tydligare och
att ansvaret klargors i form av mera tydliga kontrakt och 6verenskom-
melser bland patient- och vardorganisationer och att samarbetet och
ansvarsfordelningen mellan olika institutioner och myndigheter klargdrs.

SOU 1992:46




SOU 1992:46

Den psykiskt 1angtidssjukes sociala

villkor och vardkonsumtion
— en aktuell studie
Per Borgd

I en studie 1 tre boendeomraden i Stockholms ldn har samtliga
langvarit funktionellt psykotiska personer mellan 18—64 ar, obe-
roende av om dessa haft en vardkontakt eller inte, identifierats
genom "case-finding" via psykiatri, primdrvard och socialtjinst.
Prevalensen var for mén 6,1 och for kvinnor 5,9/1 000 i aktuell
aldersgrupp. Prevalensen var lagst i landsortsomradet och hogst
1 innerstadsomradet.

Andelen ogifta, ensamboende, arbetslosa och sjukpensionerade
dr storre i gruppen &n i normalbefolkningen. De som arbetar har
ett hogt antal sjukdagar per ar och inkomstnivan ligger under
genomsnittet i befolkningen. Mén inom gruppen har sdmre socia-
la forhallanden dn kvinnor. De flesta har vardkontakter med
sdvil psykiatri som primdrvard, Ovrig somatisk sjukvard och
socialtjanst. Med Okad sjukdomsduration medicineras en allt
storre del av gruppen och den genomsnittliga dosen Gkar.

Som kliniker har méanga av oss tréiffat pa den psykiske langtidssjuke. Vi
har bilder hur hans sociala situation generellt ser ut och hur hans vard-
konsumtionsmdnster brukar te sig. Samtidigt ger media bilden av en
strid strom ut fran mentalsjukhusen. Dessa tdms och de forna patienter-
na klarar sig nu ute i samhillet, mest med Gppenvardsstod. Alternativt
sitter de isolerade utan kontakt med psykiatrin. Kanske ger véra yrkes-
missiga intryck en skev bild? Ar de massmediala bilderna av avinstitu-
tionalisering riktigare? Hur ser egentligen levnadsférhallanden och vérd-
konsumtion ut f6r den grupp som bor vara psykiatrins huvudansvar?
Foljande studie av langvarigt funktionellt psykotiska i tre olika boende-
omraden grundar sig pa tre delstudier utférda av en grupp vid Enheten
for Psykosocial Forskning och Utveckling i Nacka, som forutom jag
sjalv bestitt av Birgitta Widerlov (nu vid psykiatriska kliniken, Uppsala
akademiska sjukhus), Johan Cullberg (projektledare) och Claes-Goran
Stefansson. De tre studierna ér:
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1 En epidemiologisk studie (1, 4).
2 En studie av levnadsforhallanden (3).
3 En studie av vardforhallande (2).

Vira fragestillningar har varit enkla. Vilka dr dom? Hur har dom det?
Hur utnyttjar de virden? De data som insamlats dr sidana som man
relativt ldtt kan fi fran patientjournaler, vardutnyttjanderegister och
olika offentliga register.

D4 epidemiologisk forskning med nodvindighet baserar sig pa ett
geografiskt begrinsat omrade dr det svért att veta hur representativ den
framtagna populationen ar for de langtidspsykotiska i stort. For att i
nigon main rada bot pa detta, har vi valt att studera tre boendeomriaden
med olika karaktir; en landsortskommun, en forortskommun och en
innerstadsforsamling. Samtliga omraden ligger dock i Stockholms lins
landsting och grénsar till varandra i en kil riktad mot innerstaden fran
den yttre skirgarden. Befolkningen motsvarar ca 1 % av Sveriges be-
folkning.

Medan tidigare studier ndstan undantagsldst grundar sig pa patientma-
terial, har vi i var studie forsokt identifiera samtliga langvarigt funktio-
nellt psykotiska mellan 18—64 ar oberoende av om dessa haft en vard-
kontakt eller inte. Vi har inte, vilket dr brukligt, haft diagnosen schizo-
freni som inklusionskriterium i undersokningen. I stillet har malpopula-
tionen utgjorts av en bredare diagnostisk kategori av funktionellt lang-
tidspsykotiska, som vi sjdlva definierat enligt nedan:

Langvarig funktionell psykos — LFP

* 6 man. duration av psykotisk sjukdom

* Ej fororsakad av organisk psykos

* Symtom eller residualsymtom under undersokningsaret (1984)

Pa si sitt har inkluderats samtliga langvarigt funktionellt psykotiska med
lika ling sjukdomsduration som erfordras for diagnosen schizofreni. I ett
andra steg har DSM-III-klassificering skett.

"Case-finding" har gjorts via psykiatrisk dppen- och slutenvard, pri-
mirvard och socialtjdnst. For tva av omradena hade vi god hjilp av ett
tidigare upprittat forskningsregister (5) for patienter i psykiatrisk Sppen-
och slutenvérd, vilket strickte sig 15 ar tillbaka i tiden. I det tredje
omradet gick vi — tillsammans med Dr. Gunvor Lindqvist — manuellt
igenom samtliga psykiatriska journaler for motsvarande tidsperiod. So-
cialsekreterare och lidkare och distriktsskoterskor inom primirvarden
intervjuades i samtliga omraden. Slutligen gjordes intervjuer med de
psykiatriska enheternas foretradare 5—6 ar efter den ursprungliga studien
for att man retrospektivt skulle bedéma om individer som senare sokt
vard redan 1984 uppfyllde inklusionskriterierna. Alla som fatt psykos-
diagnos och alla de som nagonsin slutenvardats liksom de som av pri-
mirvard och socialtjénst angavs ha "tunga psykiska problem" under-
soktes for eventuell inklusion i studien. En definition av langvarig funk-
tionell psykos, formulerad i alldagliga termer, hade ocksa delats ut till

| primidrvard och socialtjanst. Forfaringssittet dr noggrannare dn hos

andra motsvarande "case-finding"-studier vi kinner till. (Jfr t.ex. Niths-
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dale-undersokningarna, som grundar sig pA dem som inom psykiatrisk
vard eller primarvard redan fatt en schizofenidiagnos (6).) P4 sa sitt har
den drygt halva procent i befolkningen som lider av langvariga psykotis-
ka tillstand inkluderats (Tabell 1). Inte ovintat ar schizofreni den van-
ligaste diagnosen i gruppen. Vara resultat stdder de undersokningar som
hévdar att schizofreni dr mer prevalent hos mén &n hos kvinnor. Genom
att inkludera paranoida tillstaind och langvarig affektiv psykos far man
dock samma prevalens i den manliga och kvinnliga gruppen (6,1 resp.
5,9/1 000 i aktuell aldersgrupp). Prevalensen dr diremot inte jamt forde-
lad mellan de i studien ingdende boendeomradena. Den stiger brant mot
innerstaden (Figur 1).

Tabell 1 Hela LFP-populationen fordelad pa kon och diagnos (N=341) %

Min (N=173) Kvinnor (N=168)

Schizofreni 80 58
Paranoia 9 21
Affektiv psykos 7 15
Ovrig psykos 3 5]
Total 99 99

Prevalens
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I detta avseende konfirmerar studien resultat som Faris och Dunham
redan pad 1930-talet fann for Chicago. Freeman och Alpert har pa 80-
talet (7) pavisat liknande forhallanden och knutit dem till en selektiv
avflyttning av friska individer fran innerstaden. Sannolikt géller detsam-
ma fOr var studie; innerstadsomradet har lagstatuskaraktir med mer &n
40 % av bostadsbestandet bestaende av ligenheter om ett rum och kok.
Malpopulationen i innerstadsomradet dr ocksa visentligen édldre dn den
Ovriga populationen, vilket talar for en "sedimentering” av psykiskt
belastade individer.

Gruppens levnadsforhallanden avviker markant fran normalbefolkning-
ens (Tabell 2). De flesta dr ogifta, ensamboende och arbetslosa. 51 %
har sjukpension och de som arbetar har ett hogt antal sjukskrivnings-
dagar per ar. Den ekonomiska nivan ligger under genomsnittet. Den
variabel som skiljer minst fran normalbefolkningen ir kanske "eget
boende". 76 % har egen bostad och endast 10 % bor permanent pa
institution.

Tabell 2 Levnadsforhillanden

Ogifta 57 %
Ensamboende 64 %
Eget boende 76 %
Institution (permanent) 10 %
Arbetslosa 76 %
Sjukpension 51 %
Sjukdagar — om tillimpbart 88 dgr/ar
Taxerad inkomst (1984) 54 000 kr

Materialet ger mojlighet att undersdka undergrupper av LFP med avse-
ende pa kon, diagnos, boendeomrade, insjuknandealder, sjukdomsdura-
tion, missbruksforekomst och forekomsten av aktuell vardkontakt. Stu-
dien bekriftar att min inom gruppen har simre sociala forhallanden dn
kvinnor. Detta har tidigare pavisats i olika studier (8, 9). Savil biologis-
ka konsskillnader 1 den schizofrena sjukdomen (10) som tidigare insjuk-
nandealder for méin (11) har aberopats som forklaringar.

De med tidigt insjuknande har sdmre sociala forhallanden dn de med
sent. Man har siamre sociala forhallanden an kvinnor. Simre sociala
forhallanden hos den schizofrena gruppen jamfort med Gvriga kunde
ocksa visentligen hirledas till dessa tva faktorer.

Vad giller boendeomraden finns inga patagliga skillnader i sociala for-
hallanden, fransett att institutionsboende dar mer frekvent bland innersta-
dens LFP medan det &r vanligare att bo hos sldktingar i landsortskom-
munen.

Vad giller sjukdomsduration finns inga patagliga skillnader 1 sociala
forhallanden, fransett att en utslagning fran arbetsmarknaden kontinuer-
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ligt sker (dock mest i sjukdomens tidigare faser) med en efterfoljande
sjukpensionering som foljd.

En nyligen genomford studie (12) tyder pa att schizofrena med samti-
digt missbruk utgér en undergrupp med mindre allvarlig schizofren

| psykopatologi. Var studie visar att missbrukande langtidssjuka inda har
| simre sociala forhallanden dn Gvriga.

Sociala forhallanden skiljer sig inte pa nagot patagligt sitt mellan de
som har vardkontakt under aret och de som saknar sadan psykiatrisk
kontakt.

De vardvariabler som undersokts ar

psykiatrisk slutenvard inklusive tvangsvard
somatisk slutenvard

psykiatrisk 6ppenvard

primérhdlsovard

socialtjanstkontakter

psykiatrisk medicinering.

%* %X ¥ * * *

LFP:s kontakter med vardgivare och socialtjanst under unders6kningsa-
ret kan illustreras med figur 2.

De allra flesta har nagon vardkontakt med psykiatrin under aret. Hiru-
tover har man kontakt med primérvard och 6vrig somatisk sjukvard samt

f med socialtjinsten. Kontakten med somatisk vard ror sig for de flesta

| om nagot enstaka besdk hos distriktslikaren arligen, och da i regel utan

relation till den psykiatriska problematiken. Mer regelbundna kontakter
forekommer med socialtjinsten. Kvantitativt har under aret 48 % varit

| inlagda for psykiatrisk slutenvard och da med en medelvartid (beriknat

pa de virdade) pa fem manader. 68 % hade nagon form av poliklinisk
psykiatrisk kontakt och de flesta av dem en regelbunden sidan med
ungefirlig frekvens en gang/méanad. 75 % hade antipsykotisk medicine-
ring med en medeldos motsvarande 328 mg klorpromazin. Vad giller
vardutnyttjande ses en skillnad mellan de tre boendeomridena. Men
denna skillnad speglar ocksa olika vardorganisationer; landsort och
forort har en Sppenvardsorienterad psykiatri med lagt antal singplatser
medan den i studien deltagande innerstadsforsamlingen fick sin psykiat-
riska vard tickt av en mer traditionell psykiatrisk organisation, med
akutplatser pa ett narbeldget storstadssjukhus samt psykiatriska vardav-
delningar pa ett f.d. mentalsjukhus. Savil psykiatrisk slutenvird som
medicindoser ligger visentligt hdgre i innerstaden (Figur 3).
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Figur 2 Funktionellt lingtidspsykotiska patienters utnyttjande av somatisk
vard (sluten- och primirvird), psykiatrisk vard (sluten- och dppenvird)
samt socialtjinst (1984)
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Psykiatri (81.3%)
23.8%
11.7%

Somatik
(40.8%)
1.3%
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Figur 3 Psykiatrisk slutenvérd och antipsykotisk medicinering for LFP i
olika boendeomriden LFP (N=302)

Psykiatrisk slutenvard i relation till boendeomréade
LFP (N=302)
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Numera foreligger en vetenskaplig konsensus om att farmaka har sin
storsta betydelse i akuta och tidiga stadier av sjukdomen. Medicindoser-
na bor enligt denna syn kraftigt reduceras och utsittningsforsok goras i
langtidsforloppet. Figur 4 visar att denna vetenskapliga konsensus inte
avspeglas 1 praxis. Med okad sjukdomsduration medicineras en allt
storre del av populationen. Den genomsnittliga dosen minskar inte utan
Okar. I senare stadier av sjukdomen ar det ocksa vanligare med depame-
dicinering. En positiv korrelation foreligger ocksa mellan antalet prepa-
rat och sjukdomsduration, vilket tyder pa att medicinandringar ofta sker
genom tilldgg av nya preparat utan samtidigt utsittande av det gamla
preparatet.

Figur 4 Andel med antipsykotisk medicinering i olika grupper av sjuk-
domsduration
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En studie som den gjorda, grundad pi enkla data, har sin styrka i att
spegla verklighetenen, genom att inkludera alla lingvarigt funktionellt
. psykotiska i ett avgrinsat upptagningsomrade. Den ger dirigenom inte
. bara en utgingspunkt for planering av vardinsatser utan tillhandahaller
ocksa ett perspektiv som kan komplettera andra perspektiv, forsknings-
missiga och kliniska, for att ge djupseende at bilden av den psykiskt
langtidssjukes sociala villkor.
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Etiska principer och utvardering
Tore Nilstun

De tre etiska principerna autonomiprincipen, omsorgsprincipen
och rittviseprincipen fangar upp grundliggande varderingar i det
svenska samhillet. De utgor ocksa viktiga vardepremisser i Ha-
waiideklarationen. Etiska principer kan anviandas for att identifie-
ra "etiska vinster" och "etiska forluster”, vilka forutom vid etis-
ka analyser ocksd kan anviandas som effektkriterier 1 utvirde-
ringssammanhang. Darvid skall de individer eller grupper som ar
involverade i eller ber6rda av den aktuella verksamheten identifi-
eras och verksamhetens etiska vinster och forluster for var och
en av dessa grupper kartliggas.

Vid vard av psykiskt langtidssjuka ér i forsta hand de psykiskt
langtidssjuka, deras narstiende, den psykiatriska vardpersonalen
och psykiatrins vardgrannar involverade.

Syftet med denna korta uppsats dr att visa hur etiska principer kan an-
vandas for att generera effektkriterier anvandbara i samband med ut-
vérdering av vard av psykiskt langtidssjuka.

Tre etiska principer

Jag ska utga fran tre i litteraturen ofta diskuterade etiska principer: auto-
nomiprincipen, omsorgsprincipen och rattviseprincipen. Valet av dessa
principer motiveras av att de fAngar upp grundldggande varderingar i det
svenska sambhallet.

& Autonomiprincipen, anger alla manniskors moraliska skyldighet
att respektera varandras ritt till sjilvbestimmande sa linge det
inte inkréktar pa andras rétt att bestimma Gver sig sjalv, samt att
frimja andras oberoende och mognad,

x Omsorgsprincipen, anger alla méinniskors moraliska skyldighet
att inte tillfoga nagon lidande (skada inte), att forebygga och
avlagsna lidande, samt att 6ka vilbefinnande (gor gorr),

& Rdttviseprincipen, anger alla minniskors skyldighet att opartiskt
respektera varandras grundliaggande rittigheter, samt att bidra till
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en sadan fordelning av bordor och férméner att de sdmst stillda
gynnas.

Dessa tre etiska principer utgor bl.a. viktiga virdepremisser i Hawaiide-
klarationen (World Psychiatric Association 1977). Autonomiprincipens
grundidé kommer till uttryck i formuleringarna "psykiatrins mal ir att
frimja ... personligt oberoende och mognad" (§ 1) och att "ingen atgird
far vidtagas och ingen behandling far ges mot eller oberoende av patien-
tens vilja" (§ 5). Omsorgsprincipen antyds i formuleringar som "psykiat-
rins mal &r att frimja hélsa” (§ 1) ... "varje patient skall erbjudas bista
tinkbara behandling” (§ 2) ... "psykiatern far aldrig utnyttja sina kun-
skaper och fardigheter till skada for enskilda individer eller grupper"
(§ 7). Aven rittviseprincipen aberopas 1 Hawaiideklarationen: "Psykia-
tern skall ... verka for ... en réttvis fordelning av hélsovérdens resurser"

& 1.

Etiska vinster och forluster

Etiska principer kan anvindas for att identifiera vad som i brist pa bittre
kan kallas "etiska vinster" och "etiska forluster". Allt som ur autono-
mi-, omsorgs- eller rittvisesynpunkt paverkar en individ eller en grupp
pi ett negativt sitt dr en etisk forlust f6r denna individ eller grupp. Pa
motsvarande sitt dr allt som ur autonomi-, omsorgs- eller réttvisesyn-
punkt paverkar en individ eller en grupp pa ett positivt sitt en etisk vinst
for denna individ eller grupp.

Nagra exempel (bl.a. inspirerade av Sandlund 1991) pa mdjliga etiska
forluster och vinster i samband med vard av psykiskt langtidssjuka ges i
Figur 1.
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Figur 1 Exempel pad autonomi-, omsorgs- och riittviseforluster och -vinster

Etiska Exempel pa Exempel pa
principer etiska forluster etiska vinster

Autonomi . Osanning . Forbittrad formaga till
. Ofullstindig information sjalvbestimmande
. Konfidentialitetsbrott och ansvar

. Olika typer och grader av tvdng

Omsorg . Biverkningar som . Minskade symtom
beroende, . Okad livskvalitet
hjarnskador,

nedsatt social funktion

Rittvisa . Diskriminering med avseende pA . Diskriminering fore-
bostadsort, alder, kon, formaga byggs eller minskar
till initiativ, utbildning, . Okad foretriade at de
ekonomi, nationalitet, religion, som har storst behov

kulturell tillhorighet, eller
sjukdomens art och varaktighet

Effektkriterier

Variablerna ’etiska vinster’ eller ’etiska forluster’ ar i forsta hand tinkt
att anvandas vid etiska analyser. Men de kan ocksa anviandas som ef-
fektkriterier i utviarderingssammanhang. Med "utvirdering” avses hir
analyser och bedomningar av en pagaende eller avslutad verksamhet
som tillkommit i syfte att forverkliga pa férhand uppstillda mal. Beroen-
de pa vilka delar av eller aspekter pa verksamheten som betonas ar det
mojligt att urskilja olika analystyper (jfr Nilstun, Hermerén 1964, ss
13-23), t.ex. insatsanalys, effektanalys, processanalys, maluppfyllelse-
analys, orsaksanalys och effektivitetsanalys.

Variablerna ’etiska vinster’ och ’etiska forluster’ dr relevanta vid flera
av dessa analystyper. I samband med effektanalysen kan t.ex. variabler-
na utgdra en viktig del av effektkriterierna.

Involverade och berdrda

Nir etiska vinster och fOrluster ska kartlaggas dr det av virde att identi-
fiera de personer som involveras i eller berdrs av den aktuella verksam-
heten (jfr Hermerén 1986, ss 69—81). Vid vard av psykiskt langtidssjuka
dr 1 forsta hand foljande grupper aktuella: psykiskt langtidssjuka, deras
anhoriga eller nirstaende, den psykiatriska vardpersonalen och psykiat-
rins vardgrannar. For var och en av dessa grupper kan man alltsa identi-
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fiera den aktuella verksamhetens etiska vinster och forluster.
For oversiktens skull kan resultaten av en sadan kartlaggning samman-
 stillas i en enkel matris (Figur 2). Denna matris kan ocksa fungera som
en enkel checklista vid planeringen av enskilda utvirderingar.

| Figur 2 Matris for sammanstiillning av etiska vinster och etiska forlusten i
samband med utviirdering av vird av psykiskt langtidssjuka

Involverade Etiska principer

och Autonomi Omsorg Rattvisa
berdrda forlust | vinst | forlust | vinst | forlust | vinst

Tvangsvardade
patienter

Patienternas
anhériga

Den psykiatriska
vardpersonalen
Psykiatrins
vardgrannar

Ovriga
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Sammanfattning

I denna lilla uppsats har jag forsokt visa hur etiska principer kan anvin-
das fOr att generera effektkriterier vid utvérdering av psykiatrisk lang-
tidsvard. Tillvigagangssittet innehéller tre olika deluppgifter. Den forsta
ar att formulera de relevanta etiska principerna, den andra att identifiera
de grupper av personer som &r involverade i eller berdr den aktuella
verksamheten, och den tredje att (med valida och reliabla matt) kart-
lagga etiska vinster och forluster for de involverade och berdrda (jfr
Nilstun 1991, ss 115-127).

Till slut en liten varning. I medicinsk-etiska sammanhang tycks det
inte vara mdjligt att na allmén enighet om en lexikalisk ordning av de
etiska principerna. En lexikalisk ordning rader t.ex. om det for en upp-
sittning principer, A, B och C, giller att A alltid ges foretride framfor
B och C, och B alltid ges foretrdde framfor C. Ingen av de etiska prin-
ciperna tycks ha tillricklig tyngd for att ges universell prioritet. Deras
tyngd varierar med det aktuella sammanhanget. Detta gor att samman-
vigningen av etiska vinster och forluster far ett visst intuitivt, men inte
nédvindigtvis ett godtyckligt inslag.
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Négra aspekter pa autonomi for de
psykiskt langtidssjuka och deras
anhoriga

Asa Finn
Kristina Johansson

I detta avsnitt behandlas den langtidssjukes egen autonomi och
livskvalitet samt graden av autonomi for de anhoriga som effekt-
kriterier vid vard av psykiskt langtidssjuka. Vid en patientinven-
tering i Vistmanland ar 1987 saknade hilften av de 384 invente-
rade patienterna en egen bostad. Av 240 vid inventeringstillfallet
inneliggande patienter saknade 56 helt resurspersoner utanfor
psykiatrin. Over en tredjedel av samtliga hade formyndare eller
god man.

Preliminéra intryck fran en pagaende studie av psykiskt lang-
tidssjukas situation i Vastmanland visar bl.a. att ménga anhoriga
stindigt lever med oro och skuldkidnslor. Nagra beskriver en
starkt begrinsad personlig frihet. Manga av de langtidssjuka
upplever saknad efter vanskapsrelationer och ett parforhallande.
De inre psykologiska aspekterna frihet och energi skattas lagt av
patienterna.

Vi avser att pa olika sitt belysa nagra mojliga exempel pa effekterkrite-
rier vid vard av psykiskt langtidssjuka. Dessa ar den langtidssjukes egen
autonomi och livskvalitet, dvs. formagan att kunna klara sig sjilv, ha ett
medbestimmande Gver viktiga saker i livet samt i stort kunna uppleva en
god livskvalitet. Savil yttre som inre aspekter ar beaktade. Vidare upp-
miérksammas graden av autonomi for de anhériga i forhéllande till den
sjuke samt om vardens insatser innebdr en minskad belastning for de
nirstaende.

Det dr pa det hela taget mycket viktigt att mer och mer borja belysa
"konsumentaspekterna” av varden och att ta hinsyn till patienters och
anhGrigas upplevelser och asikter. Vi behdver mera ta i beaktande de
olika sammanhang som dessa personer befinner sig i nir vi belyser
effekten av vardens olika insatser. En bred kartliggning priglad av
tvirvetenskaplighet och helhetssyn pa livssituationen i stort borde utgdra
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|| basen for de olika insatser man viljer i behandlingen och omhénderta-
| gandet.

Som nidmnts i tidigare sammanhang ar vi i behov av andra kriterier dn
de traditionella for att kunna belysa resultaten av varden for gruppen av
| dessa mer eller mindre kroniskt handikappade patienter, detta fér den
| enskilde individens del och av samhillsekonomiska skil. Att bota dessa
patienter lyckas vi endast med i nagra fa fall. Vi maste i stéllet inrikta
vara insatser pa att gora livet och tillvaron sa bra som mdjligt for patien-
ter och deras anhoriga. Men med vilka medel kan vi na dithdn? Vilka

konkreta mal vill vi/kan vi uppna?

i Det vi inom var verksamhet valt att granska lite nirmare ir autonomi
och livskvalitetsaspekter, till en borjan som en kartlaggning av dessa
fragor.

Autonomi for langtidssjuka kan ha manga bottnar. Autonomi 4r en
aspekt av psykisk hilsa och det 4r den som sviktar for psykiatriska pa-
tienter. Det dr da angeldget att vilja metoder for att aterigen stirka auto-
nomin hos dessa individer. Dessvirre innebidr ofta institutionsvistelser
och vardmiljon i sig alltfér manga autonomi- och integritetskrankningar
da vardsituationen bl.a. inbjuder till regression, sankt sjalvkinsla, mins-
kad personlig integritet och reduktion av det egna ansvarstagandet. Detta
giller i manga fall dven for anhoriga 1 samband med patientens institu-
tionsvistelse.

Den behandling vi erbjuder de allra flesta langtidssjuka ar farmakolo-
gisk behandling. Ofta bidrar denna behandling sjélvfallet till en béttre
livssituation med forhdjd livskvalitet for manga. Dessvirre upplever allt
for manga dven mycket svara biverkningar som paverkar livskvaliteten i
negativ riktning, dir bl.a. initiativformaga och energi himmas. Det
finns inte alltid tillrdcklig lyhordhet inf6r patienters egna Onskemal.
Skulle livskvalitetsmétningar 1 samband med psykofarmakabehandling i
storre utstrackning kunna vara vigledande i framtiden?

"Konsumentaspekterna" av varden borde alltsd komma mer och mer i
fokus. Beaktas inte patienters och anhérigas upplevelser och asikter
blundar man infor betydande samhéllsekonomiska kostnader.

Vi vill redovisa nagra erfarenheter fran var egen verksamhet inom psy-
kiatrin 1 Véastmanland.

Under 1980-talet har en omfattande omstrukturering skett inom den
psykiatriska varden i ldnet. Viastmanland har som bekant aldrig haft
nagot eget mentalsjukhus utan begagnat sig av grannldnens resurser,
Siter och Sundby sjukhus. I borjan av 1980-talet fattade S6dermanlands
| lans landsting beslut om en total nedldggning av Sundby sjukhus, varfor
| ett intensivt planeringsarbete inom vart lin paborjades. Som ett led 1
detta gjordes 1984 en inventering av alla patienter inom slutenvarden
som ett planeringsunderlag for framtida utbyggnad av den egna psykiat-
rin. 1987 gjordes ytterligare en inventering som vi bada var engagerade
i. 1989 genomfSrdes den senaste inventeringen av slutenvéardsnyttjandet.

Under senare hilften av 1980-talet planerades samtidigt en studie av de
langtidssjukas situation i vardformer helt utan mentalsjukhus. Det prak-
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tiska genomfGrandet av denna studie startade viren 1991. Urvalet av
patienter till denna studie kom da att besta av individer identifierade vid
de olika inventeringstillfallena.

Patientinventering 1987

Alla slutenvardade patienter med mantalsskrivningsort inom Vistman-
lands lin kartlades en bestimd dag i november 1987. Direfter intervjua-
des personal vid de olika vardenheterna angiende varje patient utifran
ett frigeformulir som bl.a. belyste diagnos, behandling, vardkonsum-
tion, sociala férhallanden samt planerad vérdtid. Dessa uppgifter resulte-
rade i en vardnivibedomning.

Figur 1 Alders- och konsfordelning — inneliggande patienter 87-11-25
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Totalt inventerades 384 patienter. 45 % var kvinnor och 55 % min.
Minnen dominerar i 4ldrarna upp till 70 ar. I dldersgruppen 18—39 ar ir
mer dn hilften av de inneliggande patienterna min.

Tabell 1 Procentuell fordelning frivilligt resp. tvingsvardade

Frivilligt vardade 83,3 %
LSPV-virdade 16,7 %
n = 370
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Procentuell fordelning mellan frivilligt resp. tvangsvardade. Det visade

sig att merparten av patienterna var frivilligt vardade. Av de tvangsvar-
dade var 31 %, dvs. 19 individer, domstolsoverlimnade.

Tabell 2 Procentuell férdelning av huvuddiagnoser

Diagnos %

H
~

Schizofreni

Ovriga psykoser
Affektiva psykoser
Neuroser
Alk-/drogmissbruk
Personlighetsstorningar
Depressioner

Demenser

Psykiskt utvecklingsstorda
Schizoaffektiva psykoser
Organiska psykoser
Krisreaktioner
Forvirringstillstand
Ovrigt

— = = WA OO O

n = 370. (De avlidna personerna exkluderade)

Som vintat hade nistan hilften av de inventerade patienterna en schizo-
frenidiagnos.

Vi har dessutom tittat pA nagra viktiga aspekter av autonomi. Brister
framkom, framfor allt nir det giller nagra av de sociala forhallanden
som kartlades.

Nir det giller bostadssituationen framkom att hélften av de inventerade
patienterna saknade en egen bostad. I aldersgruppen 18-56 &r saknar
40 % av patienterna den elementdra réttigheten till en egen bostad.
Uppenbart ir att samhallet ej prioriterat dessa individers behov. Aven
om utnyttjandet av bostaden endast kan ske i perioder och med stdd-
insatser frin psykiatrin maste det anses vara av stor vikt, ett egenvirde
i sig, att ha tillgang till en egen bostad. En mirkbar forbittring har dock
skett av forhallandena inom psykiatrin. Flertalet av de langtidsvardade
patienterna kan numera erbjudas ett eget rum med mdjlighet att lasa sin
dérr, nagot som sjilvfallet kan hjélpa till att stirka den virdades auto-
nomi och integritet.
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Tabell 3 Inneliggande patienters tillgang till resurspersoner utanfor psykiat-
rin

Saknar helt resursperson utanfor psykiatrin

Har enbart privata resurspersoner 153
Har enbart professionella resurspersoner 9

Har sdvil privata som professionella resurspersoner 22
Antal bedémda 240

De inneliggande patienternas sociala nitverk kartlades, savil det hori-
sontella som det vertikala. Aven inom detta omrade uppticktes betyd-
ande brister. Vid inventeringen efterfragades resurspersoner, dvs. perso-
ner som enligt personalen kunde utgdra ett praktiskt konkret stod for
patienten. Det var kvaliteten i kontakten som var avgdrande. 240 patien-
ter kunde beddmas, dvs. de som var inneliggande pa institutionen vid
vart besSk dir. Vi ser hir att 56 personer helt saknar resurserpersoner
utanfor psykiatrin, dvs. ar helt i beroendestillning till psykiatrins perso-
nal. 153 personer hade enbart privata resurspersoner, huvudsakligen
néra anforvanter, forildrar, syskon och egna barn. Endast ett fatal hade
andra nirstdende. Nio har enbart professionella resurspersoner. 22 hade
savil privata som professionella stddpersoner. De professionella resurs-
personerna utgdrs till storsta delen av formyndare eller god man.

Tabell 4 Antal patienter for vilka god man/férmyndare var forordnad

For- God  Inget- Totalt

myndare man  dera
Akut/allvardsavd. 2 5 119 126
Psyk langtidsvard 2 3 16 21
Behandlings/rehabhem 13 21 62 96
Mentalsjukhus utanfor lidnet 4 4 7 15
Enskilt virdhem 1 S 20 26
Overgingsplats 64 13 9 86
Totalt antal 86 51 233 370

En forvanansvirt stor andel av patienterna hade férmyndare eller god
man f6rordnad. Flertalet av dessa patienter har langa vardtider bakom
sig och har tidigare vardats vid mentalsjukhus. Man kan anta att dessa
inskrdnkningar i den juridiska friheten dr en kvarleva sedan lang tid
tillbaka och en omprovning av det faktiska behovet har uppenbarligen ej
gjorts kontinuerligt. Inte mindre dn 86 personer hade formyndare och 51
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god man. I stort sett samtliga som hade férmyndare hade vartider 6ver
20 ar. Patienternas diagnoser var néstan uteslutande schizofreni i denna
grupp. Patienter med god man hade relativt ofta kortare vardtider, dock
fanns variationer mellan ett och tio ar, men ingen hade vardtid under ett
ar. Noteras bor att formyndarskapet har avskaffats 1 en lagindring fran
1989. Fortfarande utnyttjas mojligheten att férordna god man eller for-
valtare. Vad betyder detta for patientens autonomi? Vilka svarigheter
ligger i dag till grund for att behdva vidtaga denna atgird? Kan man se
det som bara ett stod till personen i fraga eller kan det utgora en onddig
autonomiinskrankning? Man borde fraga sig om det behdvs andra 16s-
ningar att tillgd. Man kan hoppas att nir god man/forvaltare tillsittes,
det sker i ndra samforstind med den enskilde patienten si att det upp-
levs som ett skydd for den sjuke mot att t.ex. bli ekonomiskt utnyttjad
av andra personer och i sa fall vara ett medel till att stirka den enskildes
integritet.

Vi har dven i iventeringen tittat pa vissa riskaspekter, som suicidbeni-
genhet och farlighet, hos de langtidsvardade patienterna och funnit att
det endast dr hos en liten del patienter man kan finna sadana allvarliga
riskaspekter. Mot bakgrund av detta kan naturligtvis ifrigasittas den
tidigare langa traditionen inom psykiatrin, dir 6vervakning och kontroll
statt i centrum och ofta kommit att omfatta samtliga patienter. Vardorga-
nisationen med dess personalrutiner har i praktiken kommit att styras
utifrdn en liten patientgrupps behov och har medfort stora autonomiin-
skrankningar for samtliga. Naturligtvis kvarstar fortfarande ett behov av
dessa atgirder for en mindre grupp patienter, men en differentiering av
vardformer fOr resterande patientgrupper borde tillgodoses utifran den
enskilde individens forutsittningar for ett eget ansvarstagande och for-
maga till sjdlvstindigt liv dven under vistelse pa en psykiatrisk institu-
tion.

Tabell 5 Exempel pa behandlingsinsatser som patienterna erhdllit under den
senaste vardperioden

Av 370 patienter har:

355 erhallit psykofarmaka

68 " arbetsterapi/arbetstraning
45 * stodsamtal
17 " ECT
15 . psykoterapi
8 " bildterapi
8 " sjukgymnastik

Anhoriga till 66 patienter har deltagit i familjesamtal.

Dessutom undersoktes ocksa vilken typ av behandling patienterna fatt
under det senaste aret. Sa gott som samtliga har erhallit farmakologisk
behandling. Andra insatser har forekommit i relativt blygsam omfatt-
ning.
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Endast anhériga till 66 patienter har deltagit i familjesamtal. Dessa
patienter dr fodda pa 1950—60-talet och har foretridesvis psykosdiag-
noser. En tredjedel har vardats mindre 4n ett ar. 18 av dessa 66 har
egna barn.

Detta var nagra glimtar fran inventeringen 1987 som vi har valt ut for
att belysa autonomiaspekterna.

Reflektioner fran en pigdende studie

Inledningsvis nimndes att det inom psykiatrin i vart lin pagar en tvirve-
tenskaplig studie bendmnd "Psykiskt 1angtidssjukas situation i vardform-
er helt utan mentalsjukhus". Studien dr kopplad till Socialmedicinska
institutionen i Uppsala. Syftet dr att géra en kartliggning av psykiskt
langtidssjukas situation med avseende pa sjukdomsbild, social situation
samt livskvalitet. De anhdrigas situation studeras ocksa.

Undersokningen bestar av tre huvuddelar:

* forst intervjuas patienten av en psykiater som Kartligger diagnos,
medicinforbrukning och biverkningar. Patienten skattar dven sin egen
uppfattning av effekter av neuroleptikamedicineringen

* darefter intervjuas patienten av en psykolog. Denna intervju tar upp
livskvalitetsaspekter, sociala forhallanden samt vardupplevelser

* slutligen intervjuas anhGriga/nirstiende angiende sin egen situation i

forhallande till patienten samt synpunkter pa varden.

Dessutom skattas patientens funktionsniva av berdrd vardpersonal och
kartliggning av patientens totala vardutnyttjande sker via journaldata.
En gemensam ndmnare i dessa olika delar &r bl.a. att pa olika sitt
forsoka belysa autonomiaspekten. Studien kommer att omfatta cirka 150
individer och dessa ar indelade i kohorter som 4r himtade fran de olika
inventeringarna. Urvalet dr beroende av vardtiden pa s sitt att patien-
terna skall vid nagot av inventeringstillfillena ha haft mer 4n sex mana-
ders vard under de senaste tva aren, och mindre 4n 120 dagars vard
dessforinnan. Patienterna skall ha varit i alder mellan 18 och 55 ar vid
inventeringstillfallet, dvs. vi studerar pa detta sitt langtidssjuka som
insjuknat under olika perioder under 80-talet och dirmed under olika
skeenden i vér psykiatris utveckling. Patienterna finns i dag bade inom
den slutna och Gppna varden. Vissa har ingen aktuell kontakt med psy-
kiatrin. Studien dr for ndvarande i inledningsskedet och hir redovisas
négra intryck fran de intervjuer som redan ir gjorda. Det ir saledes inte
nigra resultat som presenteras.
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Anhdrigintervjuer
(kurator Kristina Johansson)

Anhérigstudien dr tidnkt att belysa de anhGrigas borda, hur kontakten
med patienten ser ut och hur denna kontakt upplevs. Vidare avses att
underska om de anhdrigas egen livssituation har paverkats av att ha en
nirstaende psykiskt langtidssjuk och eventuell forekomst av egna psy-
kiska besvir, likasi om den anhoriges relation till patienten har paver-
kats genom sjukdomen. Studien kommer dven att belysa anhdrigas kon-
takter med psykiatrin. Hur ser anhorigas delaktighet i behandlingen ut
och hur &nskar de att den skall se ut? Patienten anger sjilv vilken an-
horig som far kontaktas. Fram tills nu har fordldrar och syskon inter-
vjuats.

De allminna intrycken efter att ha intervjuat en del anhériga, fraimst
till patienter iom slutenvarden, ér att de anhoriga ofta triffar patienten
varje vecka. En del upplever det som belastande att behova ge detta
stod. Flera anhdriga berittar att det varit bekymmer och svarigheter pa
olika sitt langt innan psykiatrin blivit inkopplad. De har da sokt hjélp
och stdd hos andra vardgivare med varierande resultat. Vad de flesta an-
horiga upplever som svarast att orka med, &r att se sin anhdriges liv
vara si hir begrinsat som den psykiska sjukdomen medfor. Vidare be-
skriver flera att de sjdlva stiandigt lever med oro och skuldkénslor. Nag-
ra beskriver en starkt begransad personlig frihet. Flera av de anhdriga
har uppgett hur de har paverkats/hindrats i umgénget med andra ménni-
skor. Pa frigan om nagon period varit extra belastande for de anhdriga
berittar alla om tiden i samband med insjuknandet som svar och ibland
traumatisk. Nir de tillfrigats om hur forhéallandet har paverkats emellan
den anhorige och patienten, framkommer att relationen bade kunnat bli
positiv, dvs. man har kommit nirmare varandra, eller negativ — man har
kommit ldngre ifrin varandra. Nagra av de anhdriga uppger att de har
upplevt sa svara situationer att de 6nskat att den sjuke aldrig hade blivit
fodd.

Angiende de anhorigas egen psykiska hilsa framkommer att manga
har haft nigon form av psykiska svarigheter. En del beskriver psykoso-
matiska besvér och andra en stark inre oro.

Alla anhoriga som inte har en regelbunden kontakt med vardpersona-
len vid patientens behandlingsinstitution Gnskar en sidan. Vid inter-
vjuerna har framkommit hur viktiga de anhdriga ir for patienten samt
hur de anhdoriga aktivt pa olika sitt stodjer den sjuke.

Liknande synpunkter framfors av de anhoriga 1 Tvangsvardsstudien
etapp 1' som genomfGrdes i Vistmanland och Uppsala lan.

Anhdriga har beskrivit att deras borda minskat nagot efter den sjukes
virdperiod. Det framkommer att 60 % av de anhériga vid inldggnings-

' Axelsson M: Studier av psykiatrisk vard, sarskilt tvangsvard, i tvd landsting.
Anhorigas situation och erfarenheter. 1989. Psykiatriska forskningsenheten,
Landstinget Vastmanland.
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tillfallet upplevde egna psykiska svarigheter som efter vardperioden
sjonk till omkring 40 %. I denna studie har manga anhdGriga berittat att
de upplever slutenvardsperioden som en killa till fornyade krafter och
till rehabilitering av sitt eget sociala ndtverk. Anhdriga dr tacksamma
Over att psykiatrin finns och tar hand om deras sjuka anhdriga nir ingen
annan instans i sjukvarden gor detta. Aven hir framkommer att 65 % av
de tvangsvardades anhOriga hade Onskat att ta del i behandlingsplane-
ringen och uppleva sig som en resurs. Anhoriga utestangs fran behand-
lingsplaneringen och ges inte heller mojlighet till samtal och stod. De
tillfragas inte om sina behov, ej heller pa vilket sitt de ar till hjdlp for
patienten. Anhoriga far anpassa sig efter det psykiatriska systemet med
allt vad det innebér av utfragning, skuldbeliggande m.m.

Patientintervjuer
(psykolog Asa Finn)

Jag vill ndmna nagra intryck fran intervjuerna med patienterna. I studi-
en utfors dessa intervjuer av tva psykologer.

For livskvalitetsbedomningen har vi valt ett instrument utarbetat av
Madis Kajandi. Detta har ansetts vara heltickande och anvéndbart. In-
strumentet dr anvént 1 flera studier tidigare och val tillimpbart for psy-
kiatriska patienter och passade saledes syftena bra.

Yttre livs- 1. Boende
villkor 2. Arbete
3. Ekonomi

Livs- Mellanménsk- 4. Partner
kvalitet liga relationer 5. Vianner

6,7 Foréldrar
8. Egna barn

Inre psykolo- 9. Engagemang
giskt tillstand 10. Energi

11. Sjalvforverkl
12. Frihet

13. Sjdlvsikerhet
14. Sjilvacceptans
15. Kéanslouppl
16. Trygghet

17. Gladje

Instrumentet bestar av 17 variabler indelade i tre huvudgrupper, yttre
livsvillkor, mellanménskliga relationer samt inre psykologiskt tillstand.
En intervju genomfGrs dir skattning gors pa grundval av en professio-
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nell bedomning enligt vissa normer. Darefter gor patienten en sjilvskatt-
ning av samma variabler.

De i instrumentet ingdende fragorna belyser patientens situation pa ett
sitt som ger oerhOrt mycket mer information &n vad man vanligtvis
| fokuserar pd inom den psykiatriska varden till vardags. Erfarenheten
| hittills tyder pa att dven mycket svart sjuka kan ge en beskrivning av sin
| situation utifrin dessa aspekter. Beskrivningarna ger visentlig informa-
| tion som andra matt ej kan ge, siasom symtomskattningar, funktionsbe-
| domningar.

Autonomiaspekten ér en viktig del av livskvalitetsbegreppet och ater-
speglas i flera variabler sasom boende, ekonomi, relationer och inre
psykologiska tillstind. Autonomi 4r en komplex fraga nir det giller
psykiatriskt vardade patienter, eftersom sjukdomen innebir begrinsning-
ar, men dir vardsituationen och vardmiljon i sig ibland ocksa lagger
sten pd borda, i stillet for att verka for en utveckling och ett stéd for
Okad mojlighet att klara sig sjalv.

For variabeln boende gors en beddmning utifran hur vil matchad situa-
tionen ir betriffande individens kapacitet och den faktiska utformning-
en av boendet. Patientens utsago angaende trivseln ar viktig i bedom-
ningen. Hir skulle framtida jimfGrelser kunna goras mellan t.ex. be-
handlingshem med olika utformning inom vart ln.

Variabeln ekonomi anger férutom det faktiska ekonomiska utrymmet,
ocksa i vilken grad patienten sjdlv har tillgang till/kontroll &ver sina
egna pengar. Detta dr en viktig autonomiaspekt for alla ménniskor.

Relationer till andra ménniskor efterfragas. Hittills dr intrycket att
mainga patienter upplever saknad efter vinskapsrelationer och ett parfor-
hillande. Brister pa detta omrade forefaller vara betydande for dessa
patienter.

Angéende de inre psykologiska aspekterna édr framfor allt frihet och
energi intimt férknippade med autonomi. Det tycks hittills som att bada
dessa variabler skattas med laga virden. Frihet beror savil pa inre som
yttre aspekter. De inre hindren som patienten nimner ir forekomsten av
symtom, sdsom vanfOrestillningar, oro, angest, tvingsfenomen, ambiva-
lens etc. Dessutom nidmns effekter av medicinering. De yttre begrins-
ningarna av frihet dr mera tydliga. Flera dr tvangsvardade och ibland
domda till vard men dven informellt tving upplevs. Dirtill kommer att
sjukvardens rutiner ibland uppfattas som hindrande och det faktum att
méinga lever och vardas under kollektiva former begrinsar den enskildes
frihet.

Vidare skattas variabeln energi lagt. Manga patienter uppger att de
plagas av en forlamande trotthet och oforméga till att ta initiativ och en
betydande avsaknad av uthallighet. Manga némner hiir odnskade effekter
av medicineringen som orsak. Nir det giller trygghet diremot, uppger
flera att medicineringen har en positiv och lugnande effekt. Medicinen
g0r att oron och Angesten kan hanteras battre. For flertalet r upplevel-
sen av generell brist pa trygghet i tillvaron mycket pataglig och smiirt-
sam.

De sociala forhallandena avseende horisonetellt och vertikalt nitverk,
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grad av sysselsittning, inkomstkélla, boendeform m.m. kartlaggs.

Nar det giller vardupplevelser stills fragor runt vald och tvang, om
patienten blivit utsatt for detta fran savil personal som medpatienter.
Man fragar vidare om medstimmande, sjdlvbestimmande, respekt och
integritet med hjélp av ett strukturerat frageformuldr. Detta visar hittills
att patienter upplever inskrankt mojlighet att vara med och avgéra for
dem viktiga fragor, som t.ex. val av kontaktman, typ av behandling, och
da framfor allt val av medicin, vilken dos etc. En del upplever att man
inte fatt vara med och bestimma, andra vet inte om man har fatt vara
med och paverka eller ej.

Angéende sjalvbestimmande ar det anméirkningsvart att manga patien-
ter inte tycks veta om de kan bestimma Gver eller nir vardkontakter kan
avslutas, inte ens ndr det galler frivilligt vardade personer. Vad beror
detta pa? Malet med varden borde vara att fa manniskor att kdnna att de
kan paverka och bestimma Over sina liv och sina handlingar sjilva men
psykiatrin misslyckas med att formedla att de har ett sjalvbestimmande
Over kontakten.

Patienten tillfragas ocksa angaende vardtillfredsstillelse, dvs. —omden
vard han/hon fatt varit till hjdlp, om behandlingen varit den bésta mdjli-
ga — om inte, vad hade Onskats 1 stillet?

Avslutningsvis ndgra ord

Att hjdlpa manniskor till ett sjalvstindigt liv dir de kan kénna frihet och
har réttighet att sjdlv bestimma Gver viktiga komponenter 1 tillvaron
borde vara sjilvklarheter inom varden, likasa att ta tillvara de anhorigas
resurser. Fragan dr hur vi lyckas och 1 sa fall med vilka atgirder och
behandlingsinsatser.

Vilka vardmiljéer d4r mest framgangsrika for att hjdlpa de psykiskt
langtidssjuka?

Vilka insatser hjélper till att forbittra livskvaliteten for dessa patient-
grupper och deras nirstaende?

Manga fragor finns kvar att soka svar pa.

Vi anser att ett tvirvetenskapligt angreppssatt for utvecklandet av olika
effektkriterier for vard av psykiskt langtidssjuka dr nodvindigt inf6r
framtiden. Livskvalitet och autonomi dr viktiga faktorer att vidare-
utveckla for att vi skall kunna mita effekterna av vara insatser. Forva-
nansvirt manga patienter och anhOriga papekar att ingen tidigare stllt
en del av de frigor som tas upp i intervjuerna trots att dessa fragor
ber6r for patienten och anhdriga visentliga omraden. Detta om nagot
borde val vara skil for att vidareutveckla dessa begrepp och forfina
metoderna.
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Effektkriterier vid utvardering av

psykodynamisk behandling av
psykotiska patienter
Sonja Levander

Det dr nodvandigt att ha rimligt perspektiv da man ger sig i kast
med fragestillningar kring effekten av psykodynamisk behand-
ling. Fa schizofrena personer blir helt aterstdllda med psykotera-
pi och det handlar ndstan alltid om mycket langa behandlings-
perioder. De traditionella fore-eftermétningarna forefaller vara
mindre ldmpliga som utvirderingsmetod inom detta omrade.
Forandringsprocessen maste studeras vid ett flertal tillfallen.

En annan svarighet man har att handskas med ar oklarheter i de
begrepp man anvander sig av. I dag vet vi inte tillrickligt myck-
et for att sdkert kunna urskilja vad som handlar om brister i
design och metodik och vad som faktiskt dr skillnader i behand-
lingseffektivitet. I uppsatsen diskuteras ocksa effektkriterier samt
personlighetsvariabler som effektmatt.

Effekten av psykodynamisk behandling av schizofrena/psykotiska patien-
ter har diskuterats mycket, men fa undersdkningar ar gjorda pa omradet.
Syftet med min framstillning 4r inte att presentera en genomgéang av vad
som gjorts, da flera sadana sammanstéllningar redan finns, se t.ex. (1).

Diremot skulle jag vilja bidra med en problematisering, dels av
forskningsomradet i stort dels, mer specifikt, av nagra kinda effektkrite-
rier. Till slut vill jag ocksa ta upp en typ av kvantifierbara matt som
direkt inriktar sig pA det den psykodynamiska behandlingen syftar till,
namligen personlighetsférandringar. Mina synpunkter ar i stor utstrack-
ning himtade fran klinisk erfarenhet, dir forskningsfragestillningar ofta
funnits med i bakgrunden.

D4 man talar om psykodynamisk behandling ar det viktigt att utga fran
en definition. En sddan behandling ér oftast baserad pa samtal, dir tera-
peuten utgar fran antagandet att psykologiska problem/symtom har sina
rotter i kdnslomassiga upplevelser, som individen inte pa ett fullgott sitt
klarat/klarar av att handskas med. Of6rmagan kan hinga ihop med upp-
levelsernas Gvervaldigande karaktar men ocksa med bristande personliga
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resurser. Behandlingen syftar till att hjdlpa individen att klarare forsta
sina kdnslomadssiga upplevelser samt att hjdlpa honom komma fram till
andra, mer fruktbara sitt att handskas med sin situation.

Psykotiska patienter behdver i detta arbete savil en bekriftelse av
friska sidor som Okad forstaelse for egna inre konflikter som paverkar
den dagliga anpassningen.

Problematisering av forskningsomradet

Innan jag gar in pa de mer specifika forskningsfragorna skulle jag vilja
aktualisera nddvandigheten av att ha ett rimligt perspektiv dd man ger
sig 1 kast med fragestillningar inom detta omrade. Fa schizofrena perso-
ner blir helt aterstillda med psykoterapi; ganska manga far en vardefull
hjalp 1 att skaffa sig ett gott liv, dven om vissa handikapp star kvar. En
del ar battre hjdlpta av andra behandlingsinsatser. Dessutom maste man
vara medveten om, att det nistan alltid handlar om mycket langa be-
handlingsperioder och att uppfoljningar pa nagot ar knappast dr av nagot
storre varde.

Nagot om design: Hur skall en forskning laggas upp som passar detta
speciella omrade? Ar t.ex. den experimentella designen med kontroll-
grupp tillimpbar? Kan man anvénda sig av traditionella fore- efter-mét-
ningar? Ar enskilda fallstudier att foredra?

Som utgangspunkt skulle jag vilja ta Rolf Sjostroms senaste under-
sOkning. I sin tidigare retrospektiva undersokning fran 1985 (2) visade
han att psykoterapeutiskt behandlade patienter klarade sig béttre dn "tra-
ditionellt behandlade". Kritiken mot denna undersokning har bl.a. hand-
lat om att terapigruppen och kontrollgruppen ej var helt jimforbara.

I den prospektiva undersokningen (3) fann han diremot inga signifi-
kanta skillnader mellan terapigrupp och kontrollgrupp. De jamforelser
han gjorde handlade om arbetsformaga, antal sociala kontakter, sjukhus-
vistelse och symtom, alltsd Strauss Carpenter variablerna. Denna pa
manga sitt vilgjorda underskning tycks alltsa visa att psykoterapi inte
ger patienterna mer dn en traditionell behandling av modernt snitt.

Men detta dr inte hela sanningen. Med den design som anvéndes mis-
sade Sjostrom viktig information. Pa bilden (fig. 1) kan man ganska
klart se att terapigruppens sex individer skulle kunna indelas i tva under-
grupper. Fyra patienter som fOrbittrades patagligt av terapin, samt tva
som inte forbittrades alls. Medeltalet representerar inte nagon individ.

Orsaken till att undersdkningen ger sa oklara besked trots att man gjort
en s.k. kontrollerad experimentell studie, ar sannolikt att man med den
experimentella designen inte vetat tillrackligt mycket (eller beaktat den
kunskap man hade) om undergrupper inom den stora gruppen schizofre-
na. Med viss harddragning skulle man kunna tro, att den bakomliggande
fragan var: Kan alla schizofrena minniskor botas eller aterstillas med
hjdlp av psykoterapi? I dag kanske man inte skulle formulera fragan pa
det sittet.
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Figur 1
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Studier av detta slag leder icke desto mindre till viktiga fragestillning-
ar. Vilka dr de tva patienter som i stort sett forblev ofordndrade av
psykoterapin, atminstone i de variabler man mitte? Skulle man ha kun-
nat identifiera dem fore starten av terapin? Hade de gagnats bittre av en
annan form av terapi? Stiller man fragor av detta slag ndrmar man sig
fallstudiemetoden.

Nir det giller designfragan fiar man naturligtvis inte heller glomma
problem som har att géra med den etiska problematiken. Ju mer vi vet
om denna patientgrupps speciella behov och problem, desto svérare blir
det att gora slumpvisa urval till olika behandlingsformer. Inte heller blir
det mojligt att renodla nagon enstaka behandlingsform, eftersom vi vet
att det oftast handlar om att kombinera olika insatser och att vixla be-
handling allt efter vilken fas patienten befinner sig i (s.k. need-specific
treatment).

Eftersom psykodynamisk behandling i sa stor utstrackning handlar om
ett skeende mellan tva personer, dir samspelet i sig antas vara utslags-
givande for de sokta fordndringarna, forefaller de traditionella fore-efter
mitningarna vara mindre lampliga som utvirderingsmetod. Forandrings-
processen maste rimligen studeras vid ett flertal tillfdllen, for att man
skall kunna fa grepp om vad som intraffat och hur férandringen skett.

Ett bra exempel pa dessa svarigheter ar Eysencks undersokning fran
1950-talet (som visserligen inte handlade om schizofrena patienter, men
som pa ett talande sitt belyser de problem jag talar om). I den sa flitigt
citerade studien kom Eysenck fram till att psykoterapeutiskt behandlade
patienter vid uppfoljningen inte skiljde sig fran en jamf6rbar grupp, som
under tiden forblivit obehandlad. Hans slutsats var att de forandringar
som noterades i den behandlade gruppen egentligen var spontanforbatt-
ringar.

Helt nyligen granskades Eysencks egna data av andra forskare (4). De
fann att likheten mellan de tva grupperna endast géllde vid tidpunkten
tva ar efter det att behandlingen pabdrjades (fig. 2). Dessforinnan fanns
en markant skillnad mellan grupperna. Den behandlade gruppen forbitt-
rades inom ca 15 veckor till den niva kontrollgruppen uppnadde efter
104 veckor. Denna forkortning av fOrloppet innebér naturligtvis for
individen ett minskat lidande och didrmed okade utvecklingsmojligheter
i andra (icke maitta) variabler.

En annan svarighet man har att handskas med ér oklarheter i de be-
grepp man anvinder sig av. Psykoterapi dr en behandlingsinsats med ett
oandligt antal dimensioner och interaktioner, som aldrig gér att definiera
helt och hallet. Ett exempel dr Boston-studien, som allmint anses vil-
gjord och vetenskapligt odiskutabel. Gunderson och medarbetare (5)
hade ambitionen att en gang for alla bestimma vilken typ av psykote-
rapi som egentligen ar bést for schizofrena patienter; stodterapi eller
insiktsterapi. Den Overgripande hypotesen var att de patienter som fick
insiktsterapi skulle forbattras mest ndr det giller olika jagfunktioner,
férmaga att etablera interpersonella relationer, social anpassning samt
behov av mediciner och sjukhusvard.

SOU 1992:46




SOU 1992:46 Effektkriterier vid utvirdering av psykodynamisk behandling 7]

Figur 2
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Resultatet blev att bada grupperna forbattrades, samt att skillnaderna
mellan grupperna i regel var sma. De som fatt stodterapi forbittrades
emellertid mer ndr det giller social anpassning och behov av sjukhus-
vard. Noteras bor att bortfallet i denna studie var stort, men inte syste-
matiskt.

I en omvirdering av de ljudbandade terapisessioner som utgjorde Gun-
dersons material, gjordes nyligen en "blind" bedémning av terapeuternas
férmaga att forsta och handskas med dynamiskt material versus att stod-
ja genom att ge kinslomissigt, uppmuntrande gensvar och genom att
dela med sig av egna livserfarenheter (6).

De patienter som behandlats av terapeuter som skattades som mest
dynamiskt skickliga, oberoende om de bedrev insiktsterapi eller stodte-
rapi, fick ligre skattningar i efterforloppet vad giller global psykopato-
logi. Man noterade ocksa att dessa patienter i mindre utstrickning férne-
kade sin sjukdom, dven om de hade mer 4ngest och depressiva upple-
velser dn de som hade terapeuter med mer stddjande forhallningssitt.

Nir det giller psykoterapi ar det saledes inte givet vilka variabler man
egentligen undersoker, eftersom psykologiska metoder och begrepp ir
bade svardefinierade och svarmitbara. Dessutom krivs, som jag forsokt
antyda, mycken klinisk kunskap om férlopp, teorier, interaktioner osv.
forutom kunskap om forskningsmetodologi. Kanske kan man samman-
fattningsvis siga att vi i dag nog inte vet tillrickligt mycket for att sikert
kunna urskilja vad som handlar om brister i design och metodik och vad
som faktiskt dr skillnader i behandlingens effektivitet. Detta ir en ut-
maning som rimligtvis bor leda till en 6kad satsning pa undersdkningar
inom detta félt snarare 4n att man, med de motsigelsefulla resultaten
som grund, forkastar sidan forskning.

Exempel pd ofta anvdnda effektkriterier

Efter dessa kommentarer vill jag ga Gver till att siga nagot om effekt-
kriterier. Framfor allt vill jag peka pa problem, som har att géra med
den speciella patientgrupp det ér fraga om.

Kriterier som ror social anpassning (arbete, sociala kontakter och
liknande), samt sjukvardskonsumtion, sjukskrivning etc. ir pa ett sitt
sjilvklara matt nir det galler den hir patientgruppen. De ekonomiska (i
likhet med de minskliga) kostnaderna ér ju ofta oerhort stora. Behand-
lingsinsatserna blir i regel omfattande och utstrickningen i tid visentlig.

Samtidigt dr det dock si att dessa métt inte alltid siger s& mycket om
langtidssjuka, psykotiska patienter och deras liv.

Mycken och viktig anpassning och utveckling kan ske mellan arbete
och icke-arbete resp. sjukskrivning och icke-sjukskrivning osv. Det ir
t.ex. en oerhdrd skillnad mellan en patient som sitter i sin ligenhet, gar
hem till fordldrarna for att dta middag och som besdker psyk.mottag-
ningen fOr stddsamtal och spruta varannan vecka, och en annan patient
som 3—4 eftermiddagar i veckan arbetar i ett arbetskooperativ och tar
del i det demokratiska arbetet dir. Men ... bida kan falla inom kate-
gorin sjukpensionerade.
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Man anviander sig alltsa 1 detta fall av en skala som differentierar illa
just pa den niva man ir intresserad av att mita, och detta tycker jag
giller manga av de effektkriterier som anvinds. Man anvénder sig av
skalor som egentligen konstruerats for andra patientkategorier och far
diarigenom alltfér grova matt.

Det ar lattare att se och vérdera fordndringar hos neurotiska patienter
eftersom forandringsstegen ligger nirmare de nivaer som dr relevanta
for oss sjalva och eftersom de i regel sker inom kortare tidsperioder. I
vara Ogon innebédr det t.ex. en vésentlig fordndring om en neurotisk
patient klarar att bearbeta och forbéttra sin relation till sin partner, eller
om nagon kan komma Gver en fobisk ridsla for att tala infor grupper.
Det ér svarare att lagga vikt vid, eller ens ligga mairke till, skillnaden
mellan att komma till sin samtalstid tre av fyra ganger i stéllet for en av
fyra. Eller om patienten en dag kommer in pa socialbyran och hogljutt
kraver pengar till hyran, 1 stéllet for att, som tidigare, bara lata bli att
betala den. Sadana fOrdndringar ar sdkert minst lika betydelsefulla som
de vi dr mer vana att beakta.

Fordndringar 1 symtombilden anviands ofta som matt pa forbattringar
eller forsamringar, och det dr rimligt eftersom symtomen i sa hog grad
utgdr de hér patienternas handikapp.

Ett exempel som visar att symtomforandringar dock inte sjdlvklart kan
véarderas pa vanligt sitt dr f6ljande.

Vi kan vi notera att psykotiska patienter under det terapeutiska arbetet
ofta blir alltmer pressade och depressiva. Lusten till fordndring minskar
och suicidtankar borjar dyka upp.

Barbro Sandin beskrev detta tydligt i den intervjuundersokning Johan
Cullberg och jag gjorde (7). Hon mindes hur flera av patienterna efter
ett initialt terapeutiskt arbete borjade regrediera. De agerade pa avdel-
ningen, skar sig med glasbitar, rymde osv. Var detta férsimring eller
forbattring? For att kunna svara pa dessa fragor maste man kunna en del
om teorierna bakom fOriandringar och ha en klar uppfattning om pro-
cessaspekterna av en psykoterapi med just psykotiska manniskor. For
Barbro Sandin var fordndringarna sjdlvklart ett positivt tecken 1 detta
stadium av terapin.

Livskvalitetsskattningar ar ocksa viktiga i det har sammanhanget, efter-
som de schizofrena patienternas brister 1 funktionsférmaga 1 sa hog grad
paverkar hela deras livssituation. Till livskvalitet rdknas sadant som har
att géra med det inre psykologiska tillstandet, en kénsla av vitalitet,
sjdlvaccepterande, kinsloinnehall osv. Dit raknas ocksa yttre livsvillkor
sasom boendesituation, arbetslivskvalitet osv. samt méngden och kvali-
teten i mellanminskliga relationer.

Ocksa med dessa skattningar dr svarigheten att vi knappast kan undga
att ha oss sjilva som referenspunkt, och dirfor latt hamnar fel om vi
inte noggrant beaktar var patienten befinner sig i sin utveckling. Ett
stort antal kontakter, speciellt av emotionellt slag, kan vara for6dande
for en minniska som forsoker halla sig sjdlv samman genom att skdrma
av sig fran omvirlden. P4 samma sitt vet vi att den egna lidgenheten i en
forort inte nddvandigtvis dr bittre dn mentalsjukhusets tittbefolkade
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avdelningar. Vi 4r tillbaka till den viktiga fragan: FOr vem giller mit-
ningen och nar?

Sjdlvskattningar nar det giller livskvalitet 4r pa manga sitt ett sympa-
tiskt matt pa fordndring, eftersom de inriktar sig pa patientens egen,
subjektiva uppfattning. Men de dr ocksd behiftade med svarigheter.
Schizofrena har t.ex. i stor utstrickning visat sig vara ndjda med sin
livssituation, dven om den for utomstaende har tett sig ganska miserabel.
Man har forsokt forsta detta som uttryck for att de har mycket sma an-
sprak efter sin ofta langa sjukhusvistelser osv. Ett annat sitt att forsta
det ar att de helt enkelt har andra behov &n ménniskor i allmidnhet. En
tredje tolkning skulle kunna vara att de mer &n ménniskor i allménhet
fornekar negativa aspekter som de inte kan gora nagot at.

Personlighetsvariabler

D4 man vill utvirdera en behandlingsmetod maste man rimligen stilla
sig fragan: Vilka forindringar kan man fOrvanta sig med tanke pa den
behandlingsmetod man anvinder och den patientgrupp man vinder sig
till? Eftersom vi talar om psykodynamisk terapi forefaller det viktigt att
inrikta sig pa kriterier som har samband med personlighetsvariabler. De
kriterier jag ndmnt ovan har inte i nagot fall varit direkt relaterade till
personligheten. Daremot kan man ju med fog anta, att alla férandringar
nér det giller de anpassnings- och relationsvariabler pa ett indirekt sitt
har med personligheten att gora. Vilka personlighetsmissiga forand-
ringar leder till en 6kad formaga att knyta an till ménniskor i omgiv-
ningen eller till en strre tolerans for stressen pa arbetsplatsen? Skall
man kunna komma vidare i fOrstaelsen av foérandringsprocessen maste
man alltsd ocksd beakta dessa mellanliggande variabler. I annat fall
hamnar man latt i en "black box"-situation: Nagon gor nigot med en
person, s& att han plotsligt kan gora nagot han inte kunde gora forut.
Men man forstar inte nagot av forandringsmekanismerna.

Om man gar igenom litteraturen kring personlighetsfordndringar i all-
minhet (litteraturen kring schizofrena personer ar ytterligt sparsam),
finner man att det sedan lidnge varit tvd metoder som dominerat: MMPI
(Minnesota Multiple Personality Inventory) och Rorschach.

MMPI-skalan, som &r en sjélvskattningsskala, inriktar sig mest pa
patologiska aspekter av personligheten sasom depression, psykasteni,
hypomani etc. Den har inte kommit till sérskilt stor anvdndning i Sveri-
ge. Skalan administreras av patienten sjalv och kréver alltsa att veder-
boérande kan reflektera kring sig sjalv och sina reaktioner, dvs. ett visst
matt av introspektiv formaga.

Rorschach, 4 andra sidan, ar ett personlighetstest som huvudsakligen
inriktar sig pa allmdnna psykologiska funktioner av typ medvetna och
omedvetna behov och konflikter, reaktioner pa kénslomidssiga upple-
velser i allmédnhet och pa mellanminskliga relationer i synnerhet, sjilv-
bild etc. Rorschach-underskningen kraver i sig forhallandevis litet av
patienten.

Fortsittningsvis vill jag uppehilla mig vid Rorschach-metoden efter-
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som jag menar att den med sina nya utvirderingsmdjligheter dr en me-
tod, som limpar sig speciellt vl att médta personlighetsfordndringar i
forskningssammanhang.

For- och nackdelar med Rorschach

Tidigare har virdet av Rorschach-utlatandena i stor utstrdckning varit
avhingigt av den enskilda testarens erfarenhet, kliniska kunnande och
forméaga att formedla information. Det har funnits olika skolor som
anvint sig av materialet pa delvis olika sitt, och savil reliabilitet som
validitet har ibland brustit. Aven om man kliniskt i minga fall haft god
nytta av det material som framkommit, har metoden pa manga sitt fram-
statt som svarhanterbar i forskningssammanhang eftersom den 1 s hog
utstrickning mynnat ut i kvalitativ, icke kvantifierbar information.

Sammanfattningsvis har metoden inte varit sirskilt anvdndbar di man
velat gora god forskning, &ven om undantag naturligtvis finns. Hér 1
Sverige har bl.a. Humble et al studerat unga forstagangsbrottslingar med
Rorschach (8), och Rydin m.fl. har med samma metodik gjort undersdk-
ningar av patienter med suicidproblematik (9).

Som ett svar pa de kritiska synpunkter som kommit att ldggas p4 meto-
den startade John Exner i USA ett systematiskt utvecklingsarbete redan
pa 1950-talet. Pa 60-talet fick han pengar till Rorschach Research Foun-
dation, en forskningsinstitution dir han sedan dess tillsammans med ett
stort antal medarbetare konsekvent, och i en ganska stor skala, verkat
for att utveckla metoden sa att dess potentialer som kliniskt och forsk-
ningsinstrument kunnat lyftas fram.

Exner startade arbetet med att ambitiost samla in och ga igenom tidiga-
re publikationer och att gora forsok att integrera den samlade kunskap-
en. Dessutom pabdrjades tidigt ett omfattande datainsamlingsarbete fran
normalpopulationer och olika patientgrupper. Man standardiserade forfa-
ringssittet och utvecklade ett scoringsystem som pa ett mer effektivt satt
utnyttjade testets mdjligheter. Man har ocksa gjort en rad studier, bade
experimentella och kliniska, for att préva validiteten hos de matt man
arbetat fram, liksom korsvalideringar av studier som gjorts av andra
forskare.

En for klinikern tilltalande aspekt av Exners arbete ar att han under
aren provat olika cluster eller konfigurationer av test-score som beskriv-
ning pa typer av psykologiska/kliniska tillstind. P4 ett sitt som ligger
nira det kliniska sittet att tinka, forutsitter han att det finns en stindig
interaktion mellan olika aspekter av personligheten, och att det dr detta
samspel som till slut blir avgorande for hur individen kan handskas med
de livssituationer han moter, se t.ex. (10).

D4 man anvinder sig av Exners metod, atminstone om man huvudsak-
ligen i sin utvirdering lutar sig mot hans databaserade slutsatser, far
man till stor del gora avkall pa det som tidigare dragit klinikerna till
metoden, nimligen de ganska "triffande" psykodynamiska tolkningarna
av innehallet. Den fascinerande bilden av patientens inre forestillnings-
viirld och konflikter, ersitts med kvantifierbara uppgifter om sddant som
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Jjag-funktioner och hans personliga stil eller sitt att handskas med olika
situationer; om hans styrkor och svagheter nir det giller kontroll och
stresstolerans; om hans formaga till interpersonella resurser.

Exner har funnit att vissa konstellationer av matt visat sig vil dgnade
att differentiera mellan olika diagnostiska kategorier. Man har t.ex. med
metoden kunnat identifiera 75—90 % av de patienter som fatt diagnosen
schizofreni enligt DSM-III. Detta kan i och for sig ses som mattligt
framgangsrikt, men det kanske inte nodvéandigtvis skall ses som nagot
negativt. DSM-III-systemet 4r grovt, och i stort sett inriktat pA symtom,
varfor det finns skl att undersoka huruvida Rorschach-beskrivningarna
fingar upp nagot som DSM-III missar. Framfor allt ténker jag da pa
faktorer som pa ett eller annat sitt ger anvisningar om prognos och
behandlingsinriktning.

Planerad undersokning dar personlighetsvariabler
anvands som ett av flera effektmatt

For ndrvarande planerar vi 1 Nacka Virmdo Sektorn i samarbete med
Enheten for psykosocial forskning och utveckling en undersdkning dir
vi bl.a. vill folja nyinsjuknade psykotiska patienter med Rorschach.

Malgruppen ar sektorns alla nyinsjuknade patienter inom schizofreni-
spektret. Utifran tidigare erfarenhet berdknar vi att det kommer att hand-
la om ett tiotal patienter per ar. I sektorn finns en specialenhet som
fokuserar pa just denna patientgrupp, och som i det mycket tidiga for-
loppet — helst inom 24 timmar efter det att patienten kommit in pa sjuk-
huset — engagerar anhdriga och berdrd personal i det terapeutiska arbetet
att forsta dynamiken i psykosgenombrottet. Med denna verksamhet vill
man vidareutveckla de behandlingsformer som visat sig fruktbirande i
bl.a. Finland.

Bild 3 beskriver i korthet unders6kningens upplaggning.

Fragestillningarna i denna del av undersokningen (som ocksi omfattar
andra omraden) ar:

- Vilka Rorschach-bilder far vi da vi testar ovan beskrivna grupp?

— Har bilden férindrats efter nagra maénaders psykoterapeutiskt
bemétande av det slag som beskrivits ovan (ofta i kombination
med farmakologisk behandling)?

— Finns det undergrupper (identifierbara med Rorschach), som
skiljer sig at vad galler prognos pa lang och kort sikt?

= Finns det ocksa undergrupper, som skiljer sig at vad giller spe-
cifika behandlingsbehov? Framfor allt hoppas vi kunna komma
fram till vad som karaktériserar den patientgrupp som kan dra
nytta av psykodynamisk psykoterapi — individuell eller 1 grupp.
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Foréndringsmatten i denna del av undersokningen inriktar sig siledes pa
personlighetsvariabler, och vi hoppas att vi, da vi kombinerar dem med
mer traditionella effektkriterier, kan na en mer nyanserad kunskap om
undergrupper inom den breda gruppen nyinsjuknade patienter som
foreter en schizofreniform symtombild.
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Psykopedagogiska interventioner vid

ldngvariga schizofrena psykoser
- en Oversikt
Giacomo d’Elia

Psykopedagogisk intervention har sina rotter i vulnerabilitets-
stresshypotesen, som tillmiter savil biologiska som psykosociala
faktorer betydelse for forloppet av langdragna schizofrena stor-
ningar. Forskningen om expressed emotion, dvs. de nirmast
anhoOrigas kinslomissiga reaktioner och attityder gentemot den
sjuke familjemedlemmen, har vickt uppmérksamhet kring intra-
familjdra faktorer av betydelse for sjukdomens forlopp vid schi-
zofrena storningar. Psykopedagogiska interventioner inkluderar
undervisningssessioner i grupper av individer fran flera familjer
och social firdighetstraning individuellt, i grupp eller familjevis.
Interventionerna omfattar sjukdomsrelaterad information, tréning
i grundliggande och specifika sociala fardigheter, i kombination
med antipsykotisk medicinering. Syftet dr att forebygga nya
sjukdomsskov, att lindra anhorigas merbelastning och forbittra
deras livskvalitet. Trots den uppenbara betydelsen av psykosocial
intervention, ar forskning inom detta omrade i Sverige av liten
omfattning.

Introduktion

Det har funnits en tendens inom psykiatrin att betona betydelsen av
farmakologisk behandling vid schizofrena sjukdomar, medan relativt litet
intresse har dgnats psykosociala behandlingsmetoder. Det kan mdjligen
forklaras av rapporter om ineffektiv psykoanalytisk terapi, och av dver-
tygelsen om att schizofreni i Gvervigande grad har en biologisk bas. Det
ar dock accepterat i dag att sjukdomsforloppet ér patagligt influerat av
psykosociala faktorer. Antipsykotisk medicinering ir effektiv vad giller
att lindra positiva, och delvis negativa, symtom i sjukdomens akuta fas,
men den ér inte speciellt framgangsrik vad giller att reducera negativa
symtom under remissionsfasen. Farmakologisk behandling har ingen
direkt effekt vad giller sociala och yrkesmissiga firdigheter.
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Psykopedagogisk intervention

Psykoterapi kan allmint definieras som behandling med psykologiska
medel, inriktad mot att stodja och stirka individens resurser. Denna
definition &r giltig oberoende av terapiformat, individuell eller i grupp.
Psykosocial intervention kan definieras som den verksamhet som avser
att stodja och starka ménskliga resurser kring den sjuke individen. Fa-
miljeterapin har en mellanstillning, da den omfattar individen och hans
nirmaste milj6. Familjeterapi forutsitter implicit en patogenes i famil-
jen.

Begreppet psykopedagogisk intervention beskriver en metodik och en
typ av relation. Metodiken dr pedagogisk, dvs. inldrning av sjukdoms-
relaterad kunskap och nya sociala fardigheter (t.ex. hur man bist I6ser
problem som ér relaterade till den sjuke familjemedlemmens psykiska
tillstind). Ordet "intervention" (= "att komma till undséttning") vill
understryka att det inte primért ror sig om terapi. Psykopedagogisk
intervention definierar ocksa en typ av relation, snarare den som existe-
rar mellan lirare och elev, dn den som &r vanlig mellan terapeut och
patient. Under arens lopp har vissa "ideologiska" nyanser smugit sig in
1 begreppet. I en psykopedagogisk hallning ser man familjen som offer
for sjukdomen, och inte som orsak. Man vill dessutom se familjen som
en resurs som kan utvecklas till att bli en jambordig samarbetspartner.
Attityden dr saledes utpriglat familjevénlig.

Psykopedagogisk intervention vid schizofreni

I takt med att individuella och familjeterapier inte Gvertygat om sin -,
effektivitet vid behandling av schizofrena syndrom, har psykopedagogis- V
ka modeller, vars mal visentligen har varit att reducera sjukdomens
negativa konsekvenser och forebygga nya sjukdomsskov, successivt tagit
form. Var kunskap om att farmakologisk behandling inte dr framgangs-
rik mot defektsymtom, och knappast befrimjar inlirning av sociala
fardigheter, har bidragit till utveckling av psykopedagogiska interven-
tionsmodeller. Kunskaper om "Expressed Emotion", dvs. betydelsen av
familjens kdnslomassiga klimat for recidivfrekvensen, har dessutom varit
till stort incitament i utvecklingen av psykopedagogiska modeller (Leff
och Vaughn 1985, Falloon 1985; Anderson et al 1986). Den Svergripan-
de hypotesen for dessa ir att beskyddande personliga och miljomissiga
faktorer, i kombination med antipsykotisk medicinering, kan forebygga
eller forhindra nya skov. Denna Gvergripande hypotes grundar sig i sin
tur pa den s.k. sarbarhets-stresshypotesen som forutsitter en kombina-
tion av individuell sarbarhet, (predisposition) och ogynnsamma yttre
forhallanden for att sjukdomen skall kunna bli manifest. Denna teori
illustreras i Figur 1, didr bade personliga sarbarhetsfaktorer och yttre
utlésande hindelser ingar. Modellen omfattar faktorer som agerar pa det
personliga planet, och andra som kan aterfinnas i individens yttre miljé
(for en mera omfattande beskrivning av modellen, hinvisas till Goldstein
1991, Teaguet et al 1989). Som skyddande faktorer riknas farmakolo-
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gisk behandling och en rad psykopedagogiska och psykosociala atgarder
som specificeras ndrmare hir nedan.

Fig 1. Schematisk representation av variabler som vanligtvis inkluderas i vulnerabilitets-
stressmodellen.

1. Personliga vulnerabilitetsfaktorer
2. Miljomaéssiga vulnerabilitetsfaktorer
3. Personliga skyddande faktorer
4. Miljoméssiga skyddande faktorer
reducerad CNS
1 dopaminerg ——»  informations- ——»  autonom ——»  schizotypal
dysfunktion <*—— bearbetnings- <—— reaktivitet +——  personlighet
kapacitet
3 kunnig och effektiv > antipsykotisk
problemldsning R T medicinering
O individen
familjens EENEE W e psykosociala
4 problemlésnings- e interventioner
kritisk och
2 overengagerad —¥»  over- —®  gtressfulla
familjemiljo : stimulering X livshdndelser




84 Psykopedagogiska interventioner vid langvariga schizofrena psykoser SOU 1992:46

Kunnigt och effektivt beteende. Med detta menas att individen har
nodvindiga kunskaper och utvecklar fungerande strategier for att klara
sin tillvaro, t.ex. att vara vilinformerad om sjukdomens konsekvenser,
behandlingsmdjligheter och biverkningar, férméagan att avldsa andra
miénniskors kidnslomissiga lage, att uppfatta ickeverbala signaler, att
kommunicera sprakligt och ickeverbalt pa ett kongruent och forstaeligt
sitt, att klara problemlOsningar, att avldsa "tidiga" varningstecken pa
recidiv och kunna bedéma behovet av medicinering. "Social skills train-
ing", traning i sociala fardigheter, ar den psykopedagogiska modell som :
anvinds for att forbattra individens egen "coping". :

Familjens problemlosningsformaga. Anhoriga kan forbittra formagan
att kommunicera och utveckla strategier som kan leda till mer avspént
(mindre kritiskt, mindre Sverengagerat) kdnslomissigt klimat i familjen.

Psykosocial intervention. Syftar pa atgdrder som omfattar boende,
sysselsittning, utveckling av socialt ndtverk utanfor familjen etc.

En annan integrerad modell baserad pa vulnerabilitets-stresshypotesen
ar den som beskrivits av Ciompi (1988). Enligt denna modell omfattar
sjukdomsforloppet tre faser, en premorbid, en akut och en kronisk fas.

Den premorbida fasen, som omfattar tiden fran konception till sjuk-
domsdebut, ir karaktiriserad av storningar i adaptivt beteende och infor-
mationsbearbetning. Dessa storningar manifesteras sasom koncentra-
tionsstorningar, emotionell Overkanslighet for stress och undvikande
beteende. Har kan dven ndmnas brist pi "kognitiva program" for dnda-
mélsenligt beteende (t.ex. att korrekt uppfatta, tolka och reagera pa
kédnslomassiga signaler fran omgivningen, att utveckla en realistisk sjalv-
bild och "psykologiska grinser” mellan jaget och den yttre omvérlden).
Den akuta fasen karaktiriseras av att personliga vulnerabilitetsfaktorer,
i kombination med stressfulla livshindelser, stegras till psykotiskt ge-
nombrott. Den kroniska fasen karaktiriseras av negativa symtom (t.ex.
emotionell avflackning, socialt tillbakadragande, anhedoni). Ciompi
(1988) anser att psykosociala faktorer har storre betydelse f6r utveckling
av denna fas dn genetiska-biologiska. Han havdar att dessa kroniska
tillstind ar "perhaps a kind of psychosocial artifact resulting from the
interaction of the preexisting vulnerability with many unfavourable fac-
tors, including situational and infrastructural, familial and social, econo-
mic and cultural ones" (Ciompi 1988). Han formulerar en rad vigledan-
de principer vid habilitering eller rehabilitering av patienter med schizo-
frena storningar, bl.a. klarhet, enkelhet och kognitiv-emotionell kongru-
ens i kommunikationen, kontinuiteten i varden, systematiskt samarbete
med anhOriga, optimal kunskapsniva hos vardgivare, anhériga och pa-
tienter om sjukdomens natur, forlopp och behandling, och lag dos far-
makoterapi.

Social fardighetstraning (SFT)

Psykopedagogiska program kan ha olika innehall och olika malgrupper
(Tabell 1). De kan huvudsakligen ha informativ inriktning, med mal att
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Oka sjukdomsrelaterade kunskaper, och kan utformas som semikatedral
undervisning, studiecirklar etc.

Tabell 1 Psykopedagogiska program: innehll och milgrupper

1 Patienter A Undervisning

B Social fardighetstrianing
2 Anhdriga A Undervisning

B Social fardighetstrining
3 1 +2 A+ B

Trining i sociala fardigheter representerar en behandlingsmodalitet base-
rad huvudsakligen pa inldrningspsykologiska och kognitiva principer och
pa pedagogisk metodik. En meta-analytisk 6versikt omfattande 27 studi-
er, publicerade 1970—1988 (Benton och Schréder 1990), finner att SFT
vid schizofrena stOrningar fOrbattrar specifika fardigheter, reducerar
avsevirt behovet av sluten vard och har moderata sekundira forebyggan-
de effekter pa recidivfrekvensen. Analysen ger vidare tillhands att effek-
terna pa sociala fardigheter dr av mera bestdende karaktir och tenderar
att generaliseras till andra sociala fardighetsomraden én de som specifikt
tranats. Effekterna ar dock inte lika patagliga ndr man anvander globala
effektmatt pa symtom eller funktionsniva. Det bor papekas att endast tva
studier, inkluderade i den meta-analytiska Oversikten, har anvint den
modell som beskrivits av Liberman och medarbetare (Liberman et al
1989, Roder et al 1990), en modell som bdrjar anvindas pa olika hall i
Sverige. I stora drag omfattar modellen en generell och en specifik del.
Den allménna, introduktiva, delen handlar om traning av basala fardig-
heter, interpersonell kommunikation och probleml6sningsformaga. Inter-
personell kommunikation omfattar tre processfaser: 1. Den receptiva
fasen eller formagan att ta emot och korrekt identifiera verbala och icke-
verbala signaler fran miljon. 2. Den bearbetande eller kognitiva fasen,
dvs. formagan att generera alternativa responser och bland dessa vilja
den mest adekvata eller passande. 3. Den expressiva fasen, eller forma-
gan att sdnda "signaler”, uttrycka verbala och ickeverbala meddelanden,
integrera dem sinsemellan sa att de upplevs som kongruenta, och infoga
dem i adekvata sociala sammanhang.

Probleml6sning forutsitter formagan att kunna identifiera och definiera
ett problem i timligen konkreta termer och att formulera alternativa
16sningar. FOr var och en av dessa diskuterar man f6r- och nackdelar.
Man viljer sedan den 16sning som forefaller lampligast, omsitter den 1i
praktiken och evaluerar slutligen resultatet for en eventuell korrigering
av l6sningsalternativet (Liberman et al 1990, Johansson 1987). I Sverige
har vi ofta anvint begreppet "daligt sjalvfortroende” for att beskriva
social inkompetens eller svarigheter som har med kommunikation och




med problemldsande firdigheter att gbra. Det centrala i behandlings-
insatsen ir inte "det daliga sjalvfortroendet” i sig, utan de kognitiva och
beteendemissiga brister som forsamrar fungerandet i sociala situationer
och som star till grund for upplevelsen av dalig social kompetens (Jo-
hansson 1987).
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