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Att vara patient med psykos - erfarenheter fran Riksforbundet for
social och mental hélsa

Néar manniskor berattar om hur det ar att vara psykiatrisk patient, om behandlingen och om hur man vill
bli bemoétt av vardpersonal och ldkare sa ar det ndgra teman som alltid dterkommer. Vissa dnskemal eller
krav kan lata enkla och sjélvklara, i varje fall i teorin. Men i det praktiska arbetet ar de mycket svara att
leva upp till.

Vilja och engagemang

Det ar viktigt att mata nagon som verkligen har viljan att lyssna och forsoka forstd. Patienterna har sjalva
ofta stor forstaelse for att det inte &r latt att satta sig in i deras situation, att det kravs erfarenheter av livet,
och kunskaper inom en rad olika omraden. Men kravet pa att fd mota méanniskor som har viljan att lyssna
och forsoka forsta ar grundlaggande. Det far man inte automatiskt for att man har en viss utbildning.

Ge hopp och sammanhang

Psykiatrin maste kunna formedla hopp och ge vardagen mening och sammanhang. Nar man upplever en
psykos dr detta sarskilt viktigt. Men det &r en av psykiatrins svagaste sidor. P& djupet handlar det om en
angest som man som personal har, for att sjalv bli sjuk och hamna inom psykiatrin. Denna angest haller
tillbaka engagemanget och mgjligheterna att utforma insatserna och bemgétandet. For att kunna hantera
angesten maste personalen fa béttre sjalvkansla genom utbildning och handledning, fa kanna att deras
arbete ar vardefullt och att samhéllet ger dem tid och tillrdckliga ekonomiska resurser.

Har finns ytterligare hinder, dels bristen pa tid (man kan beh6va ha nagra timmar pa sig)
och rum som lampar sig for sddana samtal men ocksé de proklamerade forhallningssatten kan spela in.
Exempelvis den traditionella tumregeln “ge inte patienten lillfingret for da tar han hela handen” och
uppfattningen att religion och livets mening ar férbjudna samtalsamnen inom psykiatrin.

Relationer mellan manniskor

Nar man tillfragar patienter eller fore detta patienter om vandpunkter, viktiga handelser eller forandringar
i deras problematik sa utspelar sig dessa oftast pa ett relationsmassigt plan. Positiva vandpunkter ar
samtal med vardpersonal, en psykoterapeut, en anhorig eller andra manniskor man métt. De negativa
vandpunkterna handlar om mobhbing eller utfrysning i skolan eller pa arbetsplatsen, destruktiva relationer
till anhoriga eller valds-handelser av olika slag.

Bland de inslag i varden som patienter uppskattar dominerar samtal med vérdpersonal medan
upplevelserna av intagning pa sjukhus och psykofarmakologisk behandling varierar, de kan ses som
positiva eller negativa.

Det trauma det innebar att bli intagen pa en psykiatrisk vardavdelning, i vérsta fall hamtad av polisen,
tvangsintagen, lagd i balte och tvangsmedicinerad, dgnas alltid for lite uppmarksamhet. Sadana
upplevelser kan i sig forvarra eller utlosa en ny kris. Var erfarenhet ar att framforallt tvangsmedicinering
innebar en krankning som satter djupa sar i sjalen som tiden inte laker.

Krisperspektiv och information



En bra utgangspunkt for bemotandet av personer med psykotisk problematik, och deras narstaende, ar att
tillampa det forhallningssatt man brukar ha nar man mater manniskor i kris. Precis som vid katastrofer av
olika slag ar ett psykotiskt genombrott en katastrof for patienten och hans eller hennes narstaende.
Bemoétandet av manniskor med psykos bor ocksa vara desamma som vid katastrofer, dvs respektfullt och
inte sjukdomsforklarande.

Krisperspektivet innebar ocksa att information, omvardnad och motivation &r tre viktiga tjanster som bor
erbjudas. Informationen &r den absolut viktigaste &tgarden. Inom de psykiatriska véarden saknas ofta
medvetenhet om vikten av information och kunskaper om hur den bér genomforas..Man bér informera
om vad man gor och varfor, hur man ser pa patientens tillstdnd, vad man tanker om det som hant, vad som
kommer att hidnda imorgon och sa vidare. Lika viktigt ar att vara lyhord for vilka tankar, kanslor,
reaktioner och frdgor som informationen vécker hos patient och narstdende och att informera igen. Det ar
viktigt att vara medveten om att anpassad, saklig, allsidig, balanserad och lyhérd information utgor
grunden for ett gott samarbete med patienten och att det ligger en krénkning i att inte blir korrekt
informerad.

Om man i inledningsskedet missat att ge god information kan man i basta fall reparera detta genom
Oppenhet om de misstag som gjorts. Genom att erbjuda god omvérdnad och genom motivationsarbete kan
fortroendet byggas upp igen. | samsta fall leder bristfallig information till dalig motivation och tillit,
missnoje, konfrontationer, tvangsatgarder och darmed ocksa daliga behandlingsresultat.

Maktldshet

Inom psykiatrin har man svart att forstd betydelsen av att patienten ges ett verkligt och inte bara
symboliskt inflytande Gver vérden. Patienten och lakaren eller vardpersonalen skall métas som sa jamlika
individer som mgjligt. De skall vara radgivare till patienten. Hjalpa honom eller henne att formulera sitt
problem och informera om vilka alternativa losningar eller behandlingsmodeller som star till buds.
Patienten beslutar sjalv om sin behandling och far sedan det stod och den hjalp han behdver for att den
skall kunna genomforas.

Inom psykiatrin finns idag ambitionen att géra patienten delaktig i varden men man kommer séllan s
langt att patienten sjélv skulle halla med om att han var med och planerade sin behandling.

Lékare och vardpersonal har svart att forstd hur betydelsefullt det &r for patienten, och hans eller hennes
psykiska halsa, att sjalv fa vilja mellan olika behandlingsalternativ och att hela tiden vara delaktig i
vardplaneringen precis som det star i halso- och sjukvardslagen. Att ha kontroll och bestimmanderatt
over sin livssituation ar en helt avgorande faktor for hur man mar psykiskt. Maktlosheten, daremot, &r
fornedrande och nedbrytande. Utan makt att bestdmma 6ver sitt eget liv kan man aldrig bygga upp en
social identitet.

Personal med dppenhet och tillganglighet

Patienter ringer ofta och vill tala med sin kontaktperson, ldkare etc. Inte sdllan méts han av en
telefonsvarare, receptionist eller ndgon annan som hénvisar.

- Du har din tid nésta vecka eller s& far du dterkomma pa telefontiden pa torsdag nasta vecka, blir svaret.
Dé& kommer de till RSMH-féreningarna och vill prata. Patienter upplever ofta att de inte far nagon att
prata med nér de behover. Psykiatrin forstar inte att patienten vill tala for att det kanns livsviktigt just da.
Samtalen har anpassats efter sjukvardens behov. Blir det misslyckat kanner patienten att det ar hans eller
hennes fel. Inte minst pa grund av den utsatthet som manga tidigare erfarit i sina liv.

Den ordning med inrutade tider, regler och rutiner som ofta rader inom psykiatrin stanger s& manga
mojligheter till kommunikation mellan inblandade ménniskor. Som patient tillbringar man mycket tid
med att vanta pé telefontid, samtalstid, ldkartid etc. Denna véntan leder ofta till att tankarna blockeras s&
att han far svart att ta ndgra initiativ och vara aktiv. Nar behovet av att mota en medmanniska, bli sedd
och bekraftad egentligen ar som storst gar tiden &t till att lara sig hur man tar sig fram i raddiga vard-
organisationer.



Framtidens vardorganisation bor bestd av vettiga manniskor organiserade i vardteam som kan erbjuda
kontinuitet men som samtidigt skall vara mycket lattillgdngliga. Det vill s&ga mycket flexibla i sina
arbetsmetoder och inriktade pa att i nuet finna losningar pa de bekymmer och hinder som uppstar.

Losningarna maste konstrueras sa att de verkar mot malet att varje méanniska pa sikt tar ansvar for sitt eget
liv, lar kanna sina mojligheter och begransningar. Personalen maste vara mer av handledare eller
vagvisare for patienten. Som kan diskutera och forklara en kris eller ett sjukdomsforlopp, sé att patienten
lar sig forsta sig sjalv och sina reaktioner.

Men framfor allt tillsammans med patienten hitta vagen ut ur en varld fylld av smarta, kris och lidande.

“Gamla” patienter

Manga “gamla” patienter och deras anhériga upplever att de sitter fast i onda cirklar eller trostlosa tanke-
och handlingsmonster. Psykiatrin maste fa dessa “gamla” patienter att borja tanka annorlunda. Manga har
gett upp hoppet om en framgangsrik behandling och stéller inga krav. De lurar sig sjalva, blir fixerade vid
sina egna bekymmer och pratar mest bara mediciner, skaffar sig kortsiktiga sjukdomsvinster,
skuldbelagger manniskor i sin omgivning eller forsoker bara fa tiden att ga. Allt detta leder bara till att
patienten konserveras i sin sjukdomsroll.

Begrepp som terapiresistent och kronisk har ett eget liv nar det anvands for att rubricera och beteckna vad
det kommer att bli av en manniskas liv. Forskning om aterhamtning visar att vagen tillbaka kan vara lang,
men att &ven “gamla” patienter kan finna en vég tillbaka. Aterhamtning kan komma plétsligt men dven
da har resan dessforinnan varit lang.

Inte sdllan bidrar en dvermedicinering med neuroleptika till att patienten upplever det som omgjligt att
bryta sin passivitet. Psykiatrin far inte dverge dessa patienter utan maste ta ansvar for att motivera och
stodja dem, trappa ner medicineringen, komma igang med rehabilitering och vécka nytt hopp.

Psykofarmaka

Det satt pa vilket psykiatrin hanterar medicineringen ar den vanligaste orsaken till att patienter med
psykotisk problematik d&r missndjda med psykiatrin. De patienter och fére detta patienter som ar helt
emot medicinering. men &nda tvingats ta dem ar givetvis mycket kritiska. Inom psykiatrin brukar man
séga att de saknar sjukdomsinsikt.

Betydligt vanligare ar att klagomalen handlar om brist pa information och samrad, felaktig in- och
utsattning, Gverdosering, bagatellisering av svara biverkningar samt maktloshet i samband med
medicineringen.

De som ar kategoriskt negativa har ofta varit mycket utsatta nar det galler sddana forsummelser eller
felbehandlingar. Pafallande méanga var inte negativa till mediciner fran boérjan. Vill man fa patienterna
motiverade att medicinera maste all information och alla fragor och diskussioner omkring mediciner
behandlas med en helt annan respekt, lyhérdhet och féljsamhet &n den som &r vanlig idag.

Att bli behandlad med neuroleptika paverkar manniskors identitet och sjalvkansla betydligt mer an vad
lakare och vardpersonal anar. Dartill kommer de negativa effekterna, neurologiska, psykologiska och
sociala. Begreppet “biverkningar” far det att 1ta som ett lite irriterande men dnda forsumbart fenomen. |
sjalva verket ar dessa “biverkningar” inte séllan sa svara att de gor det omojligt for patienten att leva ett
normalt vardagligt liv. Né&r patienter beskriver hur biverkningar gor deras liv till ett helvete maste
psykiatrin ta deras plagor pa allvar, lyssna och forhalla sig till dem.

Individuell dosering, noggrann uppmarksamhet pa bieffekter och kontroll av lakemedels-koncentration i
blodplasma &r nodvéndigt for att undvika 6verdosering och plagsamma biverkningar.

- Jag har haft en sagolik tur...



Har foljer en berattelse fran en medelalders man som drabbades av en psykos for 25 ar sedan.
- Jag har haft en sagolik tur, for nar jag berattar for mina kompisar hur jag hade det, sa aldrig berattar
nagon nagot liknande.

- 1975, nar jag hamnade i en psykos, sa fanns en liten intagningsavdelning pa fem vardplatser. Dar fick
jag stanna nastan en vecka, medan det vanliga var att man blev slussad vidare samma dag eller dagen
darpd - jag hade helt enkelt turen att det just da var lite lugnare pa intagningsfronten. Den lilla enheten
hade ingen stor och 6dslig korridor. Det var mer som ett rum med en glasvdgg in mot den
personaladministrativa delen, vilket gjorde att jag “fangades upp” sa snart jag lamnade mitt rum.
Dessutom fanns ett litet krypin, med plats for hogst tva personal, dar de kunde sla sig ner och hade
dverblick.

Efter intagningsavdelningen kom jag till en storre avdelning, men da hade jag klarnat till och insag var
jag befann mig. Eftersom jag hallit pA med forbattringar av vatten och avlopp och forstarkningar av
husgrunden pa det hus jag hade innehaft sedan nagra ar, och det var 1ang lidet pa hésten, sa framhdll jag
att jag inte kunde vara kvar utan maste hem och iordningstélla grunden innan vintern kom.

Jag hade ocksa ett samtal med avdelningens psykiater som hette Nyman. Aven p& intagningsavdelningen
hade det kommit och gatt flera psykiatrer, men utan att jag upplevt att det varit ndgra riktiga samtal. Men
med Nyman blev det annorlunda. Jag forsokte beskriva hur jag upplevde min situation och han lyssnade.
Efter en stund sa han att det var biverkningar av neuroleptika som jag beskrev. Och han sa att man kunde
gora pa tva satt: endera ge en tillaggsmedicin som skull minska obehagen, eller s kunde man sanka
doseringen. Darefter fragade han vad jag tyckte vi skulle gora. Jag fick vélja och valde en sénkning av
haldoldosen. Jag fick ocksa dagpermissioner for att fortsatta arbetet pa huset, och da detta fungerade bra
blev jag snart utskriven “pa forsok™. Det hette sa pa den tiden.

| efterhand har jag forstatt att jag hade en sagolik tur som fick stanna pé den lilla enheten under den
forsta veckan och som métte ratt psykiater.

Man kan ocksd ha tur pd annat satt, eller otur. Vanner och bekanta &ar viktiga - och det hade jag.
Dessutom hade jag vid den tiden varannandags-arbete, Jag har utbildning som typograf och jobbade pa
ett tryckeri med en civil del och en del som ingick i en tidningskoncern. Dag fore utgivning (mandag,
onsdag och fredag) hade jag som arbetsdagar. Jag hade lyckats ordna det s for att fa tid till
husreparationerna.

Och det passade mig i den situation jag nu befann mig i. Jag kunde kdmpa mig igenom en dag i taget.
Varannan dag var jag ju ledig, och det var dagar da jag inte ens kom ur séngen. Men varannan dag
maste jag ta mig samman och tack vare det att jag da slapp uppleva att en hel vecka kunde ligga framfor
mig s stod jag ut.

Det kandes till och med bra for det mesta nar jag bara val kommit igang - och s& fanns vissheten om att
nasta dag behovde jag inte ha nagra krav pa mig.

Sjudomsinsikt ?

Patienten har ofta insikt om att han har behov av vard, eller ndgon annan form av hjalp, men gor en
annan bedémning &n lakaren av vilken nytta han har av den foreslagna behandlingen. Detta ar den
vanligaste orsaken till konflikter mellan vardare och vardade inom den psykiatriska varden. Darfor ar det
viktigt att psykiatrin visar respekt for patientens sétt att formulera och beskriva sina problem. Att avfarda
en avvikande uppfattning som bristande sjukdomsinsikt &r inte konstruktivt. Inte séllan uppfattas det som
en krankning som motverkar syftet med behandlingen

Utmaningen ligger i att lakare och vardpersonal nér fram till varje patient och lar sig att forsta hans eller
hennes sprak, berattelser och forklaringsmodeller.

Symtom och diagnos



Patienter med psykos har ofta svart att acceptera den psyKkiatri som ser symtom som nagonting som i sig ar
meningslost och endast ett uttryck for en underliggande psykisk sjukdom eller stérning, nagonting som
skall undertryckas och kontrolleras.

Manga patienter ser istallet det fenomen som brukar kallas symtom som négonting som har en mening
och som i en dialog kan férstas och tolkas. De upplever sina symtom som

ett uttryck for mer eller mindre medvetna strategier for att hantera svara personliga upplevelser. Genom
att fa en klarare insikt i symtomens mening, genom att se dem i ett ssmmanhang med sin personhistoria,
sitt forhallningssétt till livet, sina inre konflikter och sina livsmal kan man utveckla battre sétt att hantera
symtomen.

De psykiska besvaren ses som ett resultat av vad som hant i livet, totalt och multifaktoriellt.

Patienter med psykotisk problematik ar ofta negativa eller skeptiska till de diagnossystem som anvands
inom psykiatrin. En diagnostiserad sjukdom forutsatter att det finns en medicinsk orsak eller att man fatt
en skada. Eftersom ett sadant orsakssammanhang for manga framstar som langsokt, eller till och med
osannolikt, kommer patienternas negativa installning sannolikt att bestad. En annan orsak till patienternas
skepsis dr det faktum att manga, efter ndgra ars kontakt med psykiatrin, fatt flera olika diagnoser.

Syftet med diagnostik &r att patienten skall fa en sa bra behandling som mojligt men fér manga patienter
ar konsekvenserna snarare negativa. Att fa en schizofrenidiagnos upplevs ofta, av patienter och deras
narstdende, som traumatiserande, stigmatiserande, skam- och skuldbelaggande. Dartill kommer att
diagnosen inte &r till sarskilt stor hjalp for att beskriva och pedagogiskt hantera den enskilde patientens
problem. Detta bidrar till att diagnoserna inte séllan upplevs som ett mer eller mindre godtyckligt och
fortryckande sorteringsinstrument.

Det ar viktigt att psykiatrin dr uppmarksam pa och lyhoérd for de negativa effekter som diagnostiseringen
kan innebéra. En psykosdiagnos bor inte faststallas innan den har diskuterats vid samtal med patient och
narstaende om vilka kanslor, tankar och fantasier som vacks. Malet bor vara att bredda kunskapsbasen sa
att diagnostiken aven bygger pa diskussion och dialog mellan behandlare och patienten och hans
narstaende. Genom ett sadant forfarande kan diagnossystemen kompletteras med andra beskrivningar/
beteckningar som gor det mojligt for behandlare, patient och narstdende att kommunicera och fora en
dialog omkring individens tillstdnd, forstaelse av problem och hinder samt mojliga véagar och strategier
for aterhamtning.

Roster

Att hora inre roster kan vara en mycket péafrestande upplevelse. De flesta manniskor som
blir patienter och som hor roster tror i borjan att de & ensamma om att gora det. Erfarenheten blir
obehaglig, bekymmersam och vécker stark angest, en radsla for att bli galen. | var vésterlandska kultur ar
du socialt stamplad om du hor roster och savél résthdrare som anhodriga och véanner kan drabbas av
skamkanslor.

| traditionell psykiatri betraktas inre roster som ett symtom pa psykisk sjukdom, i forsta hand
schizofreni. Det rekommenderade forhallningssattet dr att rosterna skall ignoreras och behandlingen &r
overvagande psykofarmakologisk. Det finns idag starka invandningar mot ett sddant synsatt. Genom
Marius Rommes forskning vet vi att det utanfor psykiatrins vérld finns manga manniskor som har réster
och som mycket bra Kklarar av att leva med dessa roster. Av samma forskning kan man dra slutsatsen att
varken forhaliningssattet att negligera rosterna eller langtidsbehandling med neuroleptika ar sarskilt
framgangsrika for att ta bort rosterna. Det ar inte att hora roster som ar individens stora problem, utan om
man inte hittar ett satt att hantera sina réster och sin livsproblematik.

Inom brukarorganisationen RSMH pagar en utveckling av sjalvhjalpsgrupper och nétverk for rosthorare
dar man avdramatiserar, belyser och ger ménniskor verktyg for att battre kunna bemdstra sina rdster.



Fenomenet att hora roster kan tolkas och hanteras pa flera olika satt. Genom samtal kan man t ex finna
forklaringar och ménster som démpar oron, valja strategier, organisera, strukturera och behérska résterna.
Erfarenheterna av detta arbete &r mycket positiva.

For rosthorare, patienter och “friska”, &r det mycket angeléget att en attitydforandring rérande fenomenet
roster kommer till stand. Det skulle vara av stort varde om lakare, psykologer, kuratorer och vardpersonal
som arbetar inom psykiatrin eller den kommunala omsorgen tog del av dessa erfarenheter. Erfarenheter
visar att yrkeshjalpare, mycket framgangsrikt, kan anvanda dessa metoder och utgéngspunkter for att
stddja manniskor som har roster i deras forsok att ta itu med sina upplevelser.

Att stalla ett antal fragor kan vara en ett sétt att borja:

- Nér borjade du hora roster?

- Hur méanga réster hor du?

- Hur ofta hoér du dem?

- Vad tror du rosterna representerar?

- Vad sager de?

- Vad gor du for att hantera dina réster?

Eftersom kunskaperna om roster ar ytterst begransad inom den psykiatriska varden rekommenderar vi
lasning av den litteratur som finn utgiven pd svenska. Det ar dels Att hora réster, Romme, M.AJ.. &
Escher, A.D.M.A.C., (1998) FoU-enheten Psykiatri, Vastra Stockholms Sjukvardsomrade och dels Inre
roster & vad kan man gora, LisBodil Karlsson, redaktor, (1999) RSMH

Kvalitetsutveckling

Nar patienter tar del av de kvalitetsinstrument som haller pa att utvecklas inom psykiatrin kanner man sig
ofta ganska frimmande infor dem. De principer, honndrsord och begrepp man anvénder sager ganska lite
om hur det verkligen gar till nar en patient kommer i kontakt med en mottagning eller ett team, om hur
han bemdts och senare kommer att uppleva detta mote.

Brukarorganisationen RSMH besoker ibland vardenheter runt om i landet. P& de enheter som patienterna
tycker &r bast har personalen en hdg grundkompetens, fortbildning och handledning sa att de inte
stagnerar, nog med tid fér att kunna tilldampa sina kunskaper och en ledning som stédjer och backar upp.
Dar finns inte angesten. Alla kan med gott samvete siga, att om jag sjalv eller min dotter blev psykiskt
sjuk, da skulle jag vilja att vi kom hit och jag skulle kanna mig trygg har. Det dr en mycket bra
kvalitetsindikator.



