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Schizofreni ar fortfarande
en stigmatiserande sjukdom

Skam, skuld, utanférskap och marginali-
sering — personer med psykisk sjukdom
(sdrskilt schizofreni) och deras anhoriga
ar stigmatiserade i dagens samhélle. En
tung borda att bara, forutom sjukdomen i
sig. Okad kunskap kan ge andra attityder.
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Ordet stigmatisering kan hirledas fran grekiskans »stigmac,
som betyder brannmaérke [1].

Termen kan férstas utifran den kristna tron - att en mén-
niska har kroppsskador liknande de sar som Jesus hade pa
korset. Stigmatisering kan ocksa ha en annan betydelse som
anspelar pa samhillets syn pd ménniskor som pa nagot sitt ar
annorlunda, tex psykiskt sjuka.

En viktig forgrundsgestalt nir det giller att beskriva sam-
spelet mellan ménniskor dr Erving Goffman, professor i an-
tropologi. Han studerade »mentalsjukas« situation och skrev
de kanske mest citerade béckerna om individers roll i sociala
sammanhang [2]. Han utvecklade stigmatiseringsbegreppet
utifran olika perspektiv: att ha ett kroppsligt handikapp, tex
en horselskada, eller att tillhora en stigmatiserad grupp, tex
en etnisk minoritet eller de med psykisk sjukdom [3].

Vard kan stigmatisera

T analysen avde »mentalsjukas« situation belyste Goffman de
mekanismer som verkade stigmatiserande i varden [2]. Om
personalen gjorde klar atskillnad mellan sig sjilva och patien-
terna genom att sitta upp rigida grianser fér vad som var tilla-
tet och moraliserade 6ver patienternas utseende och beteen-
de, okade stigmat. Att f6lja mattider, ha pa sig sjukhusklider
och vara utsatt for uppfostrande bestraffningar, tex utékad
slutenvardstid, 6kade ocksa kéinslan av stigma. Intressant nog
fann han ocksa faktorer som kunde motverka stigmatisering.
Om en sjukdom kunde normaliseras eller om ett handikapp
kunde minskas innebar det en avstigmatiserande effekt; ett
exempel dr att horselnedsittning inte lingre r handikappan-
de tack vare horapparaternas intride pA marknaden [4].

Inom psykiatrin har stigmatiseringen inte minskat i sam-
ma utstriackning som vid somatisk sjukdom, trots medicinska
landvinningar som mdgjliggjort utskrivning till ett liv i sam-
hillet. En multinationell undersokning omfattande 14 linder
visade att ca 70 procent av patienter med schizofreni upplevde
hog grad av diskriminering, inte minst fran vardpersonal, vil-
ket ocksa predicerade stor del av upplevelsen av stigmatise-
ring [5].

Personer med schizofreni finns inte med i samhillet

En aktuell svensk avhandling pavisade att svenska patienter

med schizofreni i &nnu hogre grad upplevde diskriminering i

nira relationer, i sociala sammanhang, fran vardpersonal och

bland grannar, vilket &ven hir ledde till stigmatisering [6].
For att minska diskrimineringen har den japanska for-

»Den sociala stigmatiseringen leder
ofta vidare till sjilvstigmatisering...«

eningen foér neurologi och psykiatri pa uttrycklig begiran
fran patienter och anhériga dndrat den diagnostiska bendm-
ningen fran schizofreni till »integration disorder«. Det har
medfort att patienterna nu i hégre utstrackning informeras
om sin diagnos [7].

I Sverige, liksom i de flesta ldnder, har diskrimineringen
lett till attintegreringen i samhéllet mer eller mindre har ute-
blivit for individer med schizofreni. De finns knappast alls pa
vara arbetsplatser eller i vara vinskapskretsar, vilket har lett
till utanférskap och marginalisering. Den sociala stigmatise-
ringen leder ofta vidare till sjdlvstigmatisering, dvs de drab-
bade individerna integrerar en kéinsla av mindervirde som
hindrar dem fran att viga bryta utanforskapet [8].

Aven nirstiende drabbas
Stigmatiseringen har drabbat inte bara patienterna utan dven
deras néirstaende. Under 1960- och 1970-talen beskylldes ofta
fordldrarna, speciellt médrarna, for att ha bidragit till sjukdo-
men. Begreppet »schizofrenogena médrar« myntades av psy-
kiatern och psykoanalytikern Frida Fromm-Reichmann. Hon
baserade sin tes om kyliga och avstdndstagande modrar pa
psykoanalys av nagra patienter med schizofreni. Det mest
kénda fallet &r patienten Hanna Green, som har skrivit den
kritikerrosade boken »Ingen dans pa rosor« [9].

Man antog vidare att det fanns en motségelsefull kommuni-
kation i familjer dér ett barn utvecklade schizofreni. Detta

B SAMMANFATTAT

Personer med psykisk sjukdom,
speciellt de med schizofreni, dr
stigmatiserade i samhallet.
Nérstaende har en omfattande
bdrda som obetalda informella
vardgivare.

Ideella foreningar har stor

betydelse for patienters och nar-

stdendes sociala kontaktnit och
stod och ddarmed livskvalitet.
Avstigmatiserande attitydfor-

andringar dr mojliga pa alla
nivaer: samhdlleliga, politiska
och privata.
Sjdlvstigmatiseringen och den
samhadlleliga marginaliseringen
skulle minska om patienterna
erbjods arbete i hogre utstrack-
ning.

Jamlik vard, psykiatrisk och so-
matisk, ari dag inte tillgodosedd
for personer med schizofreni.
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B FAKTA 1. Fem anekdoter fran anhériga

Anekdotiska vittnesmal fran anhériga till
personer med schizofreni

»Jag dr pappa till fem barn. En av mina
soner har diagnosen schizofreni sedan
drygt 20 ar. Det har varit en lang resa innan
vi i familjen har l4rt oss att forhalla oss till
den. Det har tagit lang tid for oss att hantera
kanslan av utanférskap, smarta, frustration
och skam, men ocksa lang tid att ta in den
kunskap som ocksa behovs for att kunna
hantera situationen. Var och en av oss har
skaffat sig olika strategier att hantera det
faktum att psykisk ohédlsa kom sa néra oss
alla. Det dr alltid mycket lattare att diskutera
svarigheter som ligger utanfor familjesfaren.
Forhallanden som &r sa ndra dr det svart att
ha overblick 6ver. Det ar fortfarande &r en
process som pagar...«

»F6r ndgra ar sedan fick jag skjuts till taget
av en kollega som skulle 3t samma hall. |
bilen pratade vi om ditt och datt, som man

gor. Sa tyckte jag att jag kunde beritta

vart jag skulle: ’Jag ska resa till Stockholm
och delta i ett sammantrade med Schizo-
freniférbundet. Jag ar vdldig engagerad for
personer med schizofreni och vi har en hel
del att jobba med. Jag har ocksa en son
som har schizofreni.’ Kollegan blev lite tyst,
men samtalet fortsatte. Nar vi kom fram till
stationen, gick jag ur bilen, tog min vdska
ur baksatet och lutade mig fram for att sdga
hej da. Da sa kollegan: ’Jag ska inte sdga
nagonting till de andral’«

»En person med schizofreni har besvdrande
hjartklappning och mer @n det. Hjartat rusar
pa ett mycket obehagligt sétt och han fragar
oroligt vad det ar som hander med honom.
Man forsoker lugna honom genom att sdga
att’det dr nog dina mediciner som spelar
dig ett spratt’. Besvdren fortsatter. Han tja-
tar pa sin lakare. Nar undersokning till slut

gors blir diagnosen Wolff-Parkinson-White-

syndrom — ett retledningfel i hjartat som
obehandlat kan leda till plotslig dod.«

»En god vdn berdttar om en familj han kan-
ner att de har en son som har schizofreni.
Han har svart att fa bra kontakt med vuxen-
psykiatrin. Personalen dr véldigt ointresse-
rad av kontakt med familjen, de haringet
stod att erbjuda och tiden gar. S3 konsta-
teras att sonen har fatt diabetes. Da borjar
det hdanda saker. Hela familjen kallas till
informationstraffar och detaljerade planer
presenteras och plotsligt star sonen under
professionell vard bade for sin schizofreni
och sin diabetes.«

»Under ett samtal da bade min fru och jag
var narvarande fragar min son sin ldkare om
han nagonsin kommer att bli frisk. Lakaren
svarar: ’Nej. Det maste du vél begripa. Du
har en kronisk sjukdom och du kommer ald-
rig att bli frisk!” Vad hande med min son?«

innebar att man ofta inom datida psykiatri férsékte hindra
fordldrar att beska sina barn pa sjukhus [10].

Moderna behandlingsmetoder gav nytt synsitt

Inforandet av moderna behandlingsmetoder, framfor allt
antipsykotiska ldkemedel, under 1950- och 1960-talen inne-
bar att individer med psykossjukdom kunde skrivas ut till
6ppna vardformer. En gradvis férindrad syn pa psykisk sjuk-
dom som ett sjukdomstillstdnd, inte ett sjilvforvallat till-
stand med oberiikneligt beteende, bidrog till uppfattningen
att det dr inhumant att frihetsberéva dessa individer. Dess-
virre fanns ingen klar kunskap om hur personer med psykos-
sjukdom skulle rehabiliteras och integrerasisamhillet, vilket
ledde till ménga tragiska livsdéden i omstillningen. Andelen
hemlosa med schizofrenidiagnos okade, och det férekom
dodsfall i omstillningsprocessen [11].

Sektoriseringen (den organisatoriska modell inom psykia-
trin som skulle borga for en gynnsam utslussningsprocess)
visade sig otillricklig, eftersom det pa den tiden inte fanns
kunskap om evidensbaserade rehabiliterande metoder [12].
Att psykiatrin har varit ifrdgasatt i massmedier har delvis sin
grund i att det - fram till i dag - saknats kunskaper om hur
behandlare ska stédja, behandla och férhalla sig till patienter
och deras anhoriga for att uppna mitbara resultat.

Socialtjdnsten fick uppdraget att vara sambhaillets stod-
funktion for patienter med psykossjukdom vid psykiatri-
reformen 1995, men personalen fick inte tillracklig forbere-
delse och utbildning foér att kunna uppfylla behovet. Sam-
hillsdebatten, dir det ofta pekats pa brister inom hilso- och
sjukvard och socialtjanst, har inte gynnat synen pa psykia-
trin, socialtjinsten, patienterna eller de anhoriga. Med den
kunskap vi har i dag skulle utslussningen majligen forlopt
battre [13].

Hilften av de anhériga led av nedstimdhet och dngest
Utslussningen fran slutna vardformer har inneburit att stort

»Rétt tillaimpade leder behandlings-
metoderna till ett relativt normalt liv
i samhillet for langt fler patienter édn
vad som ér fallet i dag ...«

ansvar har lagts pa de nirmast anhériga. Den bérda som detta
harinneburit har varit otillrackligt uppméirksammad i jAmf6-
relse med anhorigas borda vid andra sjukdomsgrupper som
demens, stroke och diabetes [14]. Orsaken ir till stor del den
stigmatisering avdiagnosen schizofreni som fortfarande i hog
grad finns i samhiillet [15]. Narstaendeb6érdan har i den inter-
nationella forskningen ndmnts som »indirekta« kostnader
som inte ndrmare specificerats.

En svensk studie som omfattade nio psykiatriska 6ppen-
vardsmottagningar dir den objektiva och subjektiva bérdan
noggrant mittes visade att nirstaende tillbringar ca 20 tim-
mar/vecka med att ta hand om sina drabbade anhériga. Dess-
utom led ungefir hilften av de nirstdende av nedstimdhet
och angest [14]. Det fattas dock fortfarande forskning om hur
man bést lindrar bérdan och hjilper néirstaende till ett vér-
digtliv [14].

Nationella riktlinjer kom forst 2011

Den forskning som har funnits inom omradet psykiatri har fo-
kuserat biologiska mekanismer, genetik och likemedelsbe-
handling, medan forskning om psykosociala behandlingsme-
toder och nirstaendebordan inte har prioriterats for forsk-
ningsanslag [16]. Detta har lett till att kunskap som skulle
gynna patienternas och anhorigas situation tidigare inte har
funnits samlad pa ett indamalsenligt sitt.

Det var forst ar 2011 som Socialstyrelsen gav ut nationella
riktlinjer for psykosociala insatser baserade pa den samlade
internationella forskningen. Ritt tillimpade leder behand-
lingsmetoderna till ett relativt normalt liv i samhillet for
langt fler patienter in vad som &r fallet i dag [13]. I riktlinjerna
betonas inte bara psykiatrins ansvar, utan &ven socialtjins-
tens och Arbetsférmedlingens ansvar for att ge mojlighet till
boende, arbete och social gemenskap [13].

Schizofreniférbundet har vixt fram ur ett behov

Ar1976 bildades den férsta féreningen fér anhoriga till perso-
ner med schizofreni: Intresseféreningen for personer med
schizofreni och liknande psykoser (IFS). Foreningen bildades
i Goteborg av personal, anhdriga och patienter pa mentalsjuk-
huset Lillhagen. Behovet av en foérening hade véxt fram, efter-
som flera viktiga funktioner saknades: patienterna hade svart
att fora sin egen talan, anhoriga behovde stod for att hjilpa
sina drabbade familjemedlemmar och de beh6vde dven stddja
varandra for att minska kédnslan av skam och skuld. Férening-
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»Kampanjen Hjirnkoll har visat att
o0kad kunskap om psykisk ohélsa
patagligt minskar stigmatiseringen ...«

en vixte och kom att tjina som modell fér andra anhorigfor-

eningar.

Nagra milstolpar i Schizofreniférbundets historia:

« Ar1987 bildades davarande Riks-IFS av fyra regionala for-
eningar i Goteborg, Lund, Linkdping och Stockholm, och
medlemsantalet var da 200. Syftet var st6d till anhériga,
stod till drabbade och information till samhallet.

» Ar1992 tillsattes psykiatriutredningen som ledde fram till
psykiatrireformen ar 1995. Utredningen pavisade bedravli-
ga férhallanden for bade patienter och deras nirstaende,
och medlemsantalet i forbundet 6kade. Vid psykiatrirefor-
mens start ar 1995 hade forbundet vixt till 4000 medlem-
mar.

+ Ar1995 anslogs i samband med psykiatrireformen 45 miljo-
ner som statliga stimulansmedel till anhorig- och kamrat-
stodsverksamheten. Férbundet erh6ll 38 miljoner av dessa.

« Ar 2002 beslutades pa den arliga kongressen att férbundet,
pa nationell niva, skulle heta Intresseférbundet fér perso-
ner med schizofreni och liknande psykoser (Schizofrenifér-
bundet).

Ordet schizofreni har alltid varit svart for mangabrukare. Or-
det bir pa ett stigma som i samhiillet kan leda i motsatt rikt-
ning mot rehabiliteringens intentioner - till uteslutning och
marginalisering. Inom férbundet fragar sig anhériga och
drabbade fortfarande: Ar det méjligt att »avladda« ordet schi-
zofreni?

Hjarnkoll har gett resultat — men inte for schizofreni
Kampanjen Hjdrnkoll har arbetat med att forindra attityder
till psykisk ohilsa. Kampanjen avslutades 2014, men eftersom
alla kampanjer maste vara langsiktiga for att férindra attity-
der har nu Riksforbundet Hjarnkoll bildats och fortsitter ar-
betet [17]. Hjdrnkoll arbetar for férindring genom att 6ka
kunskapen om vara psykiska olikheter. Till sin hjilp har for-
bundet haft 350 ambassadorer med olika erfarenheter avegen
psykisk sjukdom. Utifran sina egna erfarenheter har de berit-
tat om psykisk hélsa och ohélsa vid seminarier, féreldsningar
och utbildningar samtimedier. Man har kunnat méta positiva
fordndringar i samhéllets attityder genom enkétundersok-
ningar [18].

Fem ar i rad har fler svenskar blivit mer positiva till att ar-
beta med en kollega som lever med psykisk ohélsa. Fler har
ocksa blivit positiva till att ha en granne med psykisk ohélsa
[18]. Aven ridslan for psykiska sjukdomar har minskat. Myck-
etarbete aterstar dock innan psykisk ohélsa far den uppmark-
samhet som den behover.

Nir det géller sjukdomen schizofreni har dock kampanjen
inte haft samma effekt - troligen till f6ljd av vissa tragiska
hédndelserivart samhélle som pa felaktiga grunder tillskrivits
diagnosen. Enkédtundersokningar avslgjar en férdomsfull in-
stillning hos allmidnheten och - férvanansvirt nog - i lika
ho6g utstriackning hos psykiatrisk personal [18]. De som har
den minst fordomsfulla instéllningen dr nira anhoriga, vin-
ner och arbetskamrater till patienterna - dvs de som kiinner
patienterna vél. Det borde stimma till eftertanke!

Gemensamt kan vi minska stigmatiseringen

Stigmatiseringen mérks sirskilt tydligt

* iboendet (avvisande bemétande fran grannar, bostadsbo-
lag och bostadsrittsféreningar)

 vid besok pa sjukhus for somatiska besvir (att inte bli trodd

med hénvisning till den psykiska sjukdomen)

 nirvinner sviker, forhallanden spricker (det tillskrivs sjuk-
domen)

» nir man soker jobb (man avstar fran att beritta).

Kampanjen Hjarnkoll har visat att 6kad kunskap om psykisk
ohilsa patagligt minskar stigmatiseringen, speciellt om per-
soner med erfarenhet av psykisk sjukdom berdttar om sina
erfarenheter [18].

Medier bor tillaimpa etiskareglerisin beskrivning av perso-
ner med psykisk ohiilsa pa samma sétt som géller for personer
fran tex etniska minoriteter [19]. Personal inom hilso- och
sjukvard och socialtjinst bor se patienter som beslutskapabla,
jimbordiga och ansvarstagande personer, vilket ocksa bér av-
spegla sigi ett respektfullt och empatiskt beteende. Patienter
bor erbjudas att dela beslutsfattandet om val av behandling,
och deras 6nskemal om mal for rehabilitering bor viigleda alla
beslut [20].

W Potentiella bindningar eller jdvsforhallanden: Inga uppgivna.
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B SUMMARY

In Sweden like in other countries the mentally ill, especially
individuals with schizophrenia, are marginalized and stigmatized
by society but also by themselves. Their close families and friends
have served as informal care-givers after the closing down of mental
hospitals, and open-care units have not sufficiently met the needs
of the patients. Non-profit organizations and private initiatives

such as the Association of families to persons with schizophrenia
(Schizofreniforbundet) have played a crucial role for the well-being
of patients and their families. Anti-stigmatizing campaigns and
processes have proven successful and are possible to perform on
all levels, private, in society, and on the political arena. Both self-
stigmatization and marginalization would diminish if individuals with
schizophrenia were let in on the open labor market. An equal health
care, both psychiatric and somatic, is today a utopia for individuals
with schizophrenia and other forms of psychoses.



