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Förord

Varje år insjuknar över två tusen personer i Sverige för första gången i psykos – oftast är de under trettio år. Av dem kommer många att återhämta sig medan andra kan få kvarstående större eller mindre svårigheter under en längre tid. Vi tre som står bakom denna bok har länge arbetat med människor som insjuknar i psykos. Vi vill här förmedla vad man idag vet om behovet av insatser vid psykoser och redogöra för den ökade kunskapen om möjligheterna för återhämtning för de flesta som insjuknar i psykos. Vi vet att även om mediciner för de flesta är en viktig och omistlig del av behandlingen, måste de stora ansträngningarna läggas på tidiga psykologiska och sociala insatser.

Psykossjukdomarna har länge omgivits av fördomar och rädsla. Samtidigt har kunskapen om deras bakgrund och behandling ökat starkt under de senaste decennierna. Därför vill vi att denna bok ska vara ett stöd både för personer som insjuknar och deras närstående och även för de människor som i sitt arbete kommer i kontakt med psykossjuka.

Det har inneburit en stor utmaning att välja bort eller förklara det medicinska fackspråket utan att alltför mycket förenkla och reducera sammanhangen. Vi hoppas därför att boken ska kunna läsas med behållning av både fackfolk och lekmän. Vi vänder oss också till administratörer och politiker, de som är ansvariga för vårdens möjligheter att fungera i samhället. Utan en fördjupad kunskap om vårdens innehåll kan deras styrning motverka de bästa intentioner.

OM BOKENS UPPLÄGG

Vi inleder boken med att beskriva hur det kan vara när ett psykotiskt tänkande uppkommer – både för den som insjuknar i psykos och för närstående. Möjligheten att föreställa sig detta behöver inte ligga så långt ifrån oss som vi kanske tror – även om vi fortfarande saknar kunskap om de djupare mekanismerna. Efter detta skildrar vi olika typer av psykos och hur sjukdomsförloppen ser ut.

Då vi kommer till behandlingen lägger vi stor vikt vid hur en arbetsallians kan upprättas mellan patienten och vårdpersonalen. Att förvänta sig en sådan allians med psykotiska patienter har många tidigare per definition menat är orealistiskt. Det är dock inte dagens erfarenhet. Vi skildrar också närståendes viktiga och svåra roll – särskilt vid de långvarigare psykoserna.

Förutom psykologiskt och socialt stöd behöver patienterna en farmakologisk behandling med fingertoppskänsla. När det gäller detta har patienten idag dessutom ett lagstadgat medbestämmande. Det är viktigt att få insatser tidigt i sjukdomsförloppet från såväl vården som socialtjänsten och, så snart en återhämtning tillåter, även med arbetsrehabilitering.

Utan ett samlat socialt stöd är arbetet för att förverkliga de drabbades resurser och rättigheter inte möjligt att genomföra. Detta måste sättas in tidigt och vara uthålligt och målinriktat.

Vi som skrivit den här boken representerar egentligen tre generationers erfarenheter från psykosvården – alltifrån 1950-talet till idag. Historiskt har utvecklingen och förändringen varit stor under denna period. Det gäller såväl den medicinska och psykologiska som den sociala kunskapen. 1950-talet representerade en period då man mer effektivt började ta avstånd från äldre tiders desperata behandlingar med isolering och inlåsning år efter år, i försök att gömma undan dem som led av sjukdomen.

I och med införandet av de psykosociala behandlingsmetoderna och introduktionen av de nya medicinerna i början av 1950-talet, började den långa färden tillbaka mot en mänskligare behandling. Säkert kommer man också i framtiden att finna nya behandlingssätt på dessa områden, som är under utveckling. De riktlinjer som Socialstyrelsen tagit fram och det nationella vård- och insatsprogrammet (Socialstyrelsen, 2018) behöver nu utvecklas i praktiskt arbete. Med denna bok vill vi framförallt bidra till att patienter och närstående får den vård och det stöd de har rätt till.

Slutligen vill vi nämna något om vårt sätt att använda sjukdomsbegreppet vid psykoser. Detta innebär inte att vi enbart vill beskriva medicinska aspekter av psykos. Vi ser de sociala och psykologiska aspekterna som lika viktiga.

Vi använder huvudsakligen begreppet »närstående» om medlemmar av familjen och andra som står nära.

Referenser finns där de är viktiga för sammanhanget. I boken varvas fakta med fallbeskrivningar. Dessa är ibland så kallade typfall vilket innebär att de baseras på erfarenheter av hur det kan se ut och inte beskriver någon specifik person. I andra fall är det avidentifierade autentiska personer.

Stockholm i januari 2020

Johan Cullberg, Maria Skott och Pontus Strålin


1Att uppleva en psykos och att vara närstående

Människan är en symbolskapande och symbolberoende varelse. I psykosen är vår rationella symboltolkning av olika skäl nedsatt, liksom förmågan att korrigera felaktiga tolkningar. Detta är ofta en skrämmande upplevelse. På grund av detta, tillsammans med de negativa föreställningar som ofta förknippas med tillståndet, innebär ett psykosinsjuknande ofta en kris för både personen själv och för hans eller hennes närstående. Gränsen mellan vad som är psykotiskt tänkande och »normalt» tänkande är dock inte tydlig.

GRÄNSOMRÅDET MELLAN »NORMALT» OCH PSYKOTISKT TÄNKANDE

En av hjärnans viktigaste uppgifter är att väga samman de aktuella intrycken av omvärlden med de inlärda föreställningarna. Sammanvägningen är en automatisk process som ska utmynna i en meningsfull tolkning som kan styra vårt handlande. Det finns dock inte, som sagt, någon skarp gräns för vad som är »normalt» tänkande och vad som är psykotiskt tänkande. I vissa situationer är det normalt att uppleva en osäkerhet kring hur man ska tolka och förstå omgivningen utan att detta utgör tecken på psykos. Om känslan av att ha kontroll över sina handlingar av olika anledningar sjunker, kan det också bädda för konstiga tankar utan att det kan kallas psykos.

Tänk dig följande:

Du går på en skogsstig. Det börjar skymma. Kanske har du startat för sent, men du känner ju stigen ganska väl. Ditt goda humör börjar gå över. Plötsligt hör du ljudet från något djur som springer iväg men du ser inget. Du kommer att tänka på det olösta mord som tidningarna varit fulla av den senaste tiden. Men det var förstås inte här.

Det mörknar snabbare än du tänkt – visserligen kan man se stigen bra, men knappast omgivningen. Så knäpper det till bakom dig. Kan det vara en bruten kvist? Du ser dig inte om men skyndar på stegen. Du hör andra ljud vid sidan. Är det någon som flåsar? Du börjar småspringa, snart allt snabbare. En känsla av fara växer inom dig, helt oberättigat säger du till dig själv, ändå känner du hur paniken stiger. Du hör något som kan vara steg men vill inte stanna och kontrollera. Du springer fortare eftersom du nu hör både steg och flåsningar. Efter några minuter är du framme vid stugan och kan snabbt låsa in dig.

Vad är det som har hänt? Du är ensam, det är allt svårare att se nu på kvällen. Du börjar lyssna till de nattliga ljud som finns i skogen och börjar tänka på mordhistorier. Plötsligt förlorar du din goda kritiska kontroll och en tolkning med panikens förtecken tränger fram alltmer okontrollerat. Efteråt förvandlar du kanske det du upplevt till en lustig historia.

Exemplet visar hur hjärnans förmåga att korrekt tolka våra intryck ibland är bräcklig och kan överge oss i tillstånd av trötthet, oro och en sänkt känsla av att ha kontroll – eller för att vi helt enkelt hör eller ser dåligt. Skillnaden här gentemot en psykos ligger i att de felaktiga tolkningarna av omvärlden går över så snart den yttre situationen blivit tryggare. Många har föreställningen att en »normal» människa ska reagera förnuftigt vid påfrestningar och frustrationer och inte fångas in av önsketänkande, hotfantasier eller propaganda. Men det finns ingen skarp gräns mellan normalitet och vanföreställningar. Vad som är den så kallade verkligheten är i hög grad en attityd- eller tolkningsfråga som lätt rubbas då förutsättningarna ändras. Detta är »normalt» och inte psykotiskt.

Våra verklighetskonstruktioner kan således under ogynnsamma omständigheter förlora sin förankring. Vissa individer är skörare än andra och deras uppfattning av världen och sig själva kan därför lättare rubbas. De kan med en livligare fantasi eller kreativitet skapa förklaringar för sin oro. Därmed får de svårare att hitta tillbaka till de erfarenhetsbaserade tolkningsmönster av verkligheten som vi människor normalt har och som hjälper oss att navigera i vår vardag. Vi går närmare in på orsakerna till psykos i kapitel 4.

Att uppleva en psykos kan också liknas vid att ensam ha kommit in i ett fientligt land där man kontrolleras av den hemliga polisen. Ingen går att lita på, avlyssningsapparater avslöjar ens planer och man förstår att man riskerar att skadas. Det gäller att inte avslöja sig när man försöker förstå vad andra gör med en.

En av oss (JC) upplevde svårigheten att skilja mellan fantiserade och verkliga upplevelser under en resa i Baltikum strax före Sovjetunionens sammanbrott:

Tillsammans med en kollega skulle jag på uppdrag av Amnesty göra en psykiatrisk undersökning av en dissident som flytt tillbaka till Baltikum efter att under flera år ha tvångsbehandlats i Sovjetunionens östra del. Vi hade fått upplysning om att polisen intresserade sig för vår resa.

Då vi anlände till Riga, där vi också skulle intervjua vissa psykiatriskt ansvariga, fann vi olika tecken på att vara under observation. Vi blev extra vaksamma och undersökte noggrant hotellrummet liksom vi granskade dem som vi mötte på hotellet och på gatan. Vi tyckte oss känna igen personer som observerade oss där de stod och rökte i gathörnen och vi tyckte att städpersonalen letat igenom våra papper. På hotellrummet sökte vi allt noggrannare efter dolda mikrofoner. En känsla att vara under övervakning och att inte kunna lita på omvärlden blev alltmer dominerande. Fortfarande är det oklart i vilken mån vår oro var befogad. En liknande oro kan man många gånger höra yttras av förstagångsinsjuknade i psykos.

PSYKOSINSJUKNANDET – EN KRIS

Att gå in i en psykos är oftast förbundet med ångest. Den vanliga upplevelsen av grundläggande tillit och samhörighet med omvärlden ersätts av ett främlingskap; man förändras utan att klart förstå hur eller varför. Ångesten uttrycker den plåga och känsla av fara som de psykotiska symtomen oftast innebär. Å andra sidan är ett hypomant – det vill säga lätt upprymt och uppskruvat – sinnestillstånd inte ovanligt vid inledningen till en första psykos. Man har en känsla av att klara allt, veta allt, vilket till viss del kan upplevas som positivt. Förr eller senare brukar dock de uppskruvade känslorna övergå i ett mer ångestfyllt tillstånd.

Insjuknandet kan ske under några dagar eller komma smygande under flera år. Känslan av integritet blir då alltmer vacklande.

Rikard som kommit igenom ett första allvarligt psykosinsjuknande kan senare berätta hur sådant som tidigare känts självklart började ifrågasättas:

Vem är jag egentligen? Jag blir stigande osäker på om det jag hör eller ser är sant, eller något jag inbillar mig. Därför är det svårt att berätta för någon annan om hur det känns – är jag på väg att bli tokig?

Det gäller att hålla masken på jobbet och inte avslöja min osäkerhet. Jag försöker minska min oro genom att dricka avsevärda mängder öl eller röka cannabis.

Jag får stigande koncentrationssvårigheter och stannar hemma från arbetet.

Jag tappar garden inför mina anhörigas oro och tjat och frågor om hur jag har det och får plötsligt ett vredesutbrott då jag uppfattat det som en provokation eller ett försök att avslöja mitt osäkra läge. Kanske att man bad mig tala med vårdcentralen, jag minns inte.

Då jag går förbi grupper av kamrater eller okända tycker jag mig höra att de talar om mig med föraktfulla tonfall eller att de sneglar på mig för att hålla koll på vad jag gör. Jag märker att någon halvhögt säger »homo» eller »det luktar skit». Jag skriker tillbaka och svär: »Ni ska ge fan i mig, jag har inte gjort er något.» Jag får panikattacker då jag är ute på stan, det känns som att jag inte längre kan behärska mig eller att jag kanske är på väg att dö. Periodvis kan det kännas som hela mitt inre går på högvarv. Jag får allt svårare att sova.

Från att vara klämd och hotad börjar Rikard se sig som någon som suveränt genomskådar de andras försök att gadda ihop sig. Vanföreställningarna ökar och systematiseras. I psykosen blir verklighetsuppfattningen egocentrerad och han känner sig stå i centrum för det som händer:

Undan för undan kommer en vändning. Jag känner att min ensamhet får sin förklaring. Jag är under hot utifrån. Det är inte bara inbillning. Plötsligt viker en del av min vånda. Det är inte mig det är fel på, det är andra som försöker kontrollera mina tankar och handlingar! Jag hör ju att de talar om mig. Min känsla av ensamhet är total. Psykosen har tagit över.

Nu gäller det att inte ge de andra någon chans. Det finns ingen förtrogen eftersom hela världen är emot mig. Särskilt ska jag se upp med dem som säger att de vill hjälpa mig. Mitt behov av bistånd är samtidigt stort – jag avvisar direkt min mamma och min bror då de försöker få mig att följa med till sjukhuset. Jag hör röster som viskar varningsord i mitt inre. Eller de säger att jag är ingenting, helt misslyckad. Allt tyder på att ligor går ihop mot mig, spionerar och vill hindra mig.

Jag är nog utsatt för hypnos. Rösterna talar eller skriker ur högtalare som förmodligen är inbyggda i väggen. Därför river jag ut elledningarna för att få tyst på rösterna som hotar och plågar. Radion eller skivspelaren får spela på hög volym eftersom det känns som rösterna överröstas av de höga ljuden. Tv:n kastar jag ut på gatan eftersom nyhetskommentatorn kommit med direkta anspelningar eller ironier mot mig i rutan. För att slippa möta de fientliga blickarna från andra människor vänder jag mig bort då de kommer i trappan.

Man hämtar mig till slut med polis och för mig till ett sjukhus trots att jag vägrar följa med. En doktor säger att jag ska få medicin för att jag är sjuk. Jag inser att det ingår i planen att förgifta mig. Jag vägrar naturligtvis att svälja medicinen och aktar mig för att berätta för någon hur jag känner mig. Min desperation växer och jag upplever min ensamhet som total. När de tvingar på mig en spruta i baken känner jag en total maktlöshet. Nu kommer jag att dö.

»Vem är jag nu?»

Efter en psykos aktualiseras ofta frågor som »Vem är jag nu?» och »Kommer jag någonsin få ett normalt liv?»

Ordet psykos, och ännu mer ordet schizofreni, är förknippat med vitt spridda föreställningar i samhället om att sjukdomen är hopplöst kronisk, att personer med psykossjukdom är farliga och att de inte kommer att kunna arbeta. Många tror dessutom att schizofreni innebär att man tror att man är flera personer och att man pendlar mellan att vara dessa personer. Inget av detta stämmer men dessvärre finns dessa föreställningar också hos dem som insjuknar och den närmaste omgivningen. Den som fått en psykosdiagnos kan därför sänka sitt eget värde. Det blir en skamstämpel, ett stigma. Detta kan ytterligare öka motståndet mot att söka hjälp. Läs mer om stigmatisering och vad man kan göra åt det på sidan 132.

ATT VARA NÄRSTÅENDE

Ett psykosinsjuknande innebär en kris även för de närstående. Man kan se oss människor som delar i olika sociala system där familjen utgör ett av dem. När ens barn, syskon, sambo eller förälder drabbas av ett psykosinsjuknande påverkar det därför övriga familjemedlemmar på många sätt. För det mesta har familjen upplevt en plågsam period av oro, ovisshet och smärta under den tid som gått sedan de uppfattade de första symtomen.

Här följer en berättelse om hur insjuknandet kan upplevas från de närståendes perspektiv:

Vår son Peter gick i tredje ring på gymnasiet när det hela började. Han hade i och för sig alltid varit lite tystlåten och försiktig, men studierna hade gått bra och han hade flera kompisar som han umgicks med, och gillade att diskutera politik och samhällshändelser med oss kring middagsbordet.

Nu började han dra sig undan mer och mer. Från att ha varit väldigt noga med hur han såg ut, speciellt frisyren, så började han bli mer och mer ovårdad. När vi frågade hur studierna gick mumlade han »bra» till svar. När vi ville ha med honom på de vanliga familjeaktiviteterna som att åka och hälsa på mormor i grannstaden sa han att han inte hade tid trots att han bara var instängd på sitt rum.

Han slutade äta middag med oss utan gick i stället och tog något i kylskåpet då och då. Han gick ner flera kilo i vikt och blev mycket mager. Vi blev mer och mer oroliga och tänkte först att han var deprimerad eller olyckligt kär. Vi ville prata med honom men när vi verkligen försökte förstå och få svar fick han utbrott och skrek att vi skulle lämna honom ifred och att vi ändå inte förstod.

Till slut gick det så långt att han slutade gå till skolan och i stället låg på sin säng med sin dörr låst. Vi hörde att han ibland pratade för sig själv och vi hörde lite konstiga bankanden och dunsar ibland. Det verkade som att han inte skilde på natt och dag för ljuden kunde höras vilken tid på dygnet som helst. Han städade aldrig rummet och vi tilläts inte göra det heller. Vi var förtvivlade.

Vi ringde till primärvården som hänvisade till psykiatrin. På psykiatrin fick vi kontakt med ett mobilt akut team och berättade hela historien. De verkade förstå situationen och sa att Peter nog behövde akuta insatser från psykiatrin och bestämde att de skulle göra ett hembesök hos oss samma eftermiddag. Vi berättade för Peter genom dörren att det skulle komma besök av några från psykiatrin för att hjälpa honom. »Jag behöver ingen hjälp», skrek han då till svar.

På eftermiddagen kom två personer från det mobila teamet. De pratade med Peter genom dörren säkert i fyrtiofem minuter och till slut öppnade han. Efter ett tag gick han med på att följa med till sjukhuset där han blev inlagd. De var tyvärr tvungna att lägga in honom på tvång, eftersom han ångrade sig och ville gå hem efter att ha varit en stund på sjukhuset. Han låg inne i sju veckor och där fick han också träffa öppenvårdspersonalen från den mottagning han går på nu. Han fick diagnosen schizofreni vilket först chockade oss. Det var fruktansvärt.

Nu har det gått drygt ett år och vi har fått vara delaktiga och fått lära oss mycket om schizofreni och psykossjukdomar så nu känner vi hopp igen att det finns en bra framtid för Peter.

Som exemplet ovan visar lever många familjer med den sjukas plågor under den period som psykosen debuterar. Den psykotiska eller psykosnära familjemedlemmen väcker ofta stark oro med en känsla av vanmakt hos de närstående. Många genomlever också ett ökande kaos i familjen. Det kan förekomma hot och aggressionsutbrott eller matvägran under långa tider. Man kan nattvandra, leva promiskuöst eller vägra att gå till skolan eller jobbet.

Ibland kan psykossjukdomen medföra en förstärkning av de vanliga motsättningar som finns i familjer. Detta kan komma till uttryck i konflikter om vad som är det rätta beteendet i olika situationer som rör den sjuka familjemedlemmen. Syskonen blir lidande och dras lätt in i konflikterna – eller flyr fältet. Det kan hända att föräldrarna polariseras där den ena är mer »förstående» medan den andra i protest och maktlöshet drar sig tillbaka och blir den »hårda», okänsliga föräldern. Detta kan innebära ytterligare påfrestningar för situationen i hemmet.

Närstående ger samtidigt ofta det viktigaste dagliga stödet till den som insjuknar i psykos. Därför måste socialtjänsten och sjukvården erbjuda insatser som ger stöd åt de närstående att kunna utveckla denna förmåga (se kap. 11).

Många närstående riskerar också att själva drabbas av psykisk ohälsa av den tunga situationen med sömnproblem, oro, ångest, utmattning, skam och stigmatisering. De kan berätta om skuldkänslor eller om att de tror att det som hänt är deras fel. Det är normalt både att känna skuld och leta orsaker hos sig själv och att försöka hitta en syndabock när till exempel ett barn eller syskon insjuknar i psykos. Om vårdpersonalen på något sätt bekräftar att så skulle kunna vara fallet, kan detta få ödesdigra konsekvenser. Den belastning som de tidiga symtomen medfört för alla berörda och som har kunnat pågå under längre tid behöver i stället ges utrymme och förklaring inom vården.
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