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Dom dar manniskorna...

In i morkrets hjdrta

Himlen ar ljusare idag. Vi skriver den 12 juni 2008, och det har gitt drygt atta manader
sedan 25-talet personer i olika nyckelpositioner inom psykiatrin samlades for att disku-
tera sin egen akilleshil. Den som dr skam, skuld och stigma.

Platsen 4r densamma, Jonsereds vita herrgirdsbyggnad som ligger dir den legat
sedan 1868. Och rubriken 4r densamma som i november 2007, Bilden av psykiatrin.
Men det finns en skillnad. D4, den nionde november, 1g mycket av fokus pa vad fram-
tidens psykiatrivard har att erbjuda. Mot den mérka novemberhimlen tecknades en ljus
bild av en psykiatri som kan och vill s& mycket mera 4n vad som framkommer i véra
medier. Idag, nio nitter frin sommarsolstindet, liknar uppligget mer en expedition
in i morkrets hjirta. Det dr en nédvindig resa for att f6rstd vidden och djupet av den
stigmatisering som finns pé alla nivaer i dagens psykiatri.

Granne med Askims havsbad i Géteborg ligger nagot som heter Meros camping. Fér
icke-initierade kan det beskrivas som en uppsamlingsplats f6r vinddrivna existenser,
manniskor som samhillet helt gett upp hoppet om och — romer. Det behéver knappast

sigas att husvagnarna och den miserabla miljén utgér en bild av helvetet pa jorden som
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stor alla dem som investerat i de omkringliggande villorna med dess verandor, glasade
fasader och havsutsikt.

Psykiatrin har sitt eget Meros camping att kimpa med och emot. Tyvirr dr det inte
sé enkelt att det gér att avgrinsa genom att lisa in och medicinera bort. Eller att avslsja
pé direkten. En del bar det som en fruktansvird hemlighet och lever i stindig skrack
att bli avsljade.

Vihar alla, mer eller mindre, ett Meros camping inom oss. Allt fran sjilvupplevd utsatt-
het till ytliga aningslésa fsrdomar. Det dr om detta som dagens samtal skall handla.

Nar Lennart Lundin nu hélsar vilkommen till den andra seminariedagen i serien
Bilden av psykiatrin dr det for att férdjupa och fista uppmirksamheten pé det vi inte
ser. Och om vi gor det — blundar fér. Dagens underrubrik lyder Den dolda diskrimi-
neringen.

Lennart Lundin, psykolog och chef fér psykossektionen pa Psykiatri Sahlgrenska,
4r en av initiativtagarna till seminarieserien. Syftet dr att férstd och tvitta bort den
negativa stimpel som dagens psykiatri dr behidftad med.

— Vi vill visa pa framgangsvigar till en bra psykiatri och i den strategin ingér att,
som nu hir pa Jonsered, skapa ett forum fér férutsittningslésa samtal kring psykia-
trins framtid. Det skall inte handla om att vi méste skira ner och om sparbeting utan
tvartom, om det livskraftiga och det som 4r viktigt att satsa pa.

Lennart Lundin ger en kort tillbakablick p4 seminariet i november 2007.

— D4 pratade vi om psykiatrisk forskning, stigmatisering och stigmatiseringens
foljder for alla som utsitts for den. Hardast drabbas naturligtvis psykiatrins patienter,
men ocksd anhériga och virdpersonal drabbas. Och forskningen som inte blir si stor
som den borde vara.

Férra seminariet gick bland annat ut pé att visa att det gors saker och forskas inom
psykiatrin. Att det finns en lust och vilja till férdandring som létt férsvinner i rappor-
teringen om valdsamma patienter, sjalvmord och en vardapparat som inte fungerar.
Cecilia Brains forskning kring stigma i psykiatrin och patientens mgjligheter att full-

fslja en behandling var utgdngspunkten fér seminariet. S4 dven i dag.
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Favorit i repris

Cecilia Brain presenterar sig som en favorit i repris. Och visst ligger nigot i det. Hon
héivdar saker som ingen tinkt pd, varit tabu eller okidnda utanfér psykiatrins innersta
krets. Just ddrfér tal denna information att upprepas.

Att psykiskt sjuka och deras anhériga kdnner sig mindre virda ir vilkint. Men
att de som arbetar inom psykiatrin, frin mentalskétaren till éverldkaren, upplever sig
underldgsna vérdbitriddet och éverlidkaren pé till exempel en 6ron- nisa-hals-avdelning
ar fér manga en nyhet.

Cecilia Brain, virdenhetséverlidkare, specialistlikare i psykiatri vid Kompetens-
centrum fér Schizofreni vid Sahlgrenska universitetssjukhuset och doktorand vid Sek-
tionen fér psykiatri och neurokemi vid Sahlgrenska akademin, berittade vid det férra
seminariet att hon ses som mindre vird for att hon dgnar sin likarkompetens at att
hjilpa och bota psykiskt sjuka. Skam smittar, konstaterar hon. En erfarenhet som hon
delar med sina patienter.

Stigmatiseringen och dess konsekvenser fér individen och psykiatrin i dess helhet
ar ocksa ett av dmnena fér Cecilia Brains kommande doktorsavhandling. Hennes tes ar
att stigma hindrar patienten frin att f6lja likarens foreskrifter vilket i sin tur inte bara
hindrar ett tillfrisknande utan till och med kan forvérra sjukdomen.

Cecilia Brain talar om sin forskning som ett uppdrag. Det skall f6rstds utifran hen-
nes 6nskan att nd fram till sina patienter. Och fér att hon skall géra det krévs att skam-
men, skulden och utanférskapet undanréjs.

— Bara det att jag tar upp stigmatiseringsbegreppet ar kinsligt. Fér vad ar det for 4mne?
Det 4r inte ett renodlat ldkardimne utan lika mycket ett 4mne f6r bland andra sociologer
och psykologer. Jag trampar in pd olika filt. Som likare trampar jag in pa det sociologiska
och som doktor féresprikar jag mediciner vilket kan vara vildigt provocerande. Vid det hir
laget har jag lart mig att det bldser bdde varma och kalla vindar kring mig.

Ett exempel pd hur det verkligen kan bldsa dr en intervju med Cecilia Brain om stig-
matiseringen inom psykiatrin, publicerad i G6teborgs-Posten den 26 februari 2008. I

den sade hon att hon i egenskap av likare har "en smal men djup medicinsk kompetens
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att behandla just hjarnans sjukdomar”. Det skulle hon férstds aldrig sagt om hon velat
ha lugn och ro. Den gamla striden om arv och miljé blossade upp — igen. Cecilia Brain
fick den aktuella morgonen uppleva att hon gatt 6ver gransen in pa ett minerat falt.
—Det som gladde mig och som gér att jag 4nda fortsitter sticka ut hakan var det som
hinde dagen efter artikeln "Skam”. En strém av patienter och deras nirstende kom till
min psykosmottagning och tackade for att det var ndgon som éntligen sade nagot, som

forsokte forstd och lyfta ett s& svart dmne.

PStigmatisering sprids
som ringar pa vattnet.”

Stigma-begreppet r pd intet sitt nytt i sammanhanget. Det 4r antaget och accepte-
rat av WHO ( World Health Organization) och WPA (World Psychiatric Association).

— WHO har fastslagit att stigma dr den mest betydande enskilda faktorn alla kate-
gorier som hindrar att personer med psykisk sjukdom fir adekvat behandling. Och 1996
startade WPA ett globalt program i 20 linder mot stigma och diskriminering.

WPA har rliga kongresser och vid nista méte, 2009 i Florens, kommer Cecilia Brain
att presentera sin forskning. I en paus mellan de olika programpunkterna denna dag pa
Jonsered berittar hon om sitt samarbete med Queen’s University i Ontario, Kanada, dar
professor Heather Stuart forskar i 4mnet stigma.

— Imitt forskningsprojekt anvinder jag i samarbete med Stuart stigmaskalor/enkiter
som riktar sig bade till patienter och nirstiende. Denna kontakt med WPA lyfter forstas
det vi gor pd Kompetenscentrum fér Schizofreni pa Psykossektionen Sahlgrenska till en
internationell nivé. Viblir ett svenskt centrum fér stigmaforskning under WPA dir vara
data i studien kommer att poolas, ssmmanstillas, f6r internationella jimforelser.
Ordet stigma har grekiskt ursprung och betyder "mirke”. Att vara stigmatiserad r "att
vara brainnmarkt” med en vanira eller missprydnad som man inte gjort sig fértjint av.

Graden av omgivningens icke-acceptans varierar emellertid fran kultur till kultur. I
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vissa kulturer finns bydaren som lever fér sig men 4nda raknas in i samhillet. Ett annat
exempel dr Rysslands heliga dérar.

— Men i den moderna visterldndska kulturen tycks det svarare att komma in i sam-
hillet. Jag férestdller mig att det f6rr pa landet fanns tokiga gubbar och gummor som fick
héllas men i en kultur dar kirnfamiljen slagits sénder finns ingen plats fér dem. Den som
avviker fran det normala blir hemlés. T USA dr detta mycket tydligt. Dar dras psykiskt
sjuka till storstadsregionerna, blir 4nnu mera utslagna och slutar som uteliggare.

Scenarierna dr manga och stigmaprocessen kan se olika ut, men det finns négra
sikra kannetecken. Cecilia Brain tecknar en process som bérjar med att en grupp, social
eller kulturell, delar vissa tankar — stereotypier, tankar som nir de tinkts och sagts till-
rickligt manga ganger blir "sanningar”. "Psykiskt sjuka r lata, sjuka, karaktérssvaga.”
En kollektiv tolkning har d4 gjorts som blir till férdomar, som i sjilva verket dr negativa
och som sd sméningom, nir de inférlivas med individens tankevirld, blir virderingar.
Inte sdllan dr dessa kopplade till starka kianslor som leder till diskriminering. Man
agerar ut i form av ilska, hot, undvikande, ovilja att anstilla, vdgran att hyra ut bostad,
undanhéllande av vard....

— Nir en psykpatient kommer in pa den stora somatiska akutmottagningen pa Sahl-
grenska, dr det vildigt latt hant, speciellt om personen ifriga dr smutsig och berusad, att
man siger att det hir 4r en "psykpatient”. Man tinker inte pa att bréstsmértan kanske
ar en annalkande hjirtinfarkt. Patienten far dka ut igen genom det stora intaget och
hamnar pa psykakuten. Hir géller d4 att det finns personal som forstar att det kanske
ar en hjartinfarkt och inte alkoholabstinens eller dngest.

Cecilia Brain skiljer mellan tre olika sorters stigmatisering:

« Offentlig stigmatisering. Hir handlar det om bli utsatt f6r en diskriminering som
nistan fungerar som en tyst 6verenskommelse ute i samhillet. Ett exempel 4r just att
inte fi den vird man har ritt till.

« Sjalvstigmatisering. Att bli illa bemétt i det offentliga sinker sjilvkinslan. Och att leva
med en psykiatrisk diagnos paverkar ocksa. Tron pa den egna formagan att klara det var-
dagliga, yrkesliv och familjebildning minskar. Man drar sig undan och far sankt livskva-

litet.
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« Associerad stigmatisering. Drabbar de nirstiende, ofta familjen, som kdnner skuld.
Konsekvensen blir isolering, férlust av status och socialt utanférskap liksom kad kins-
lighet for hur andra skall reagera.

Stigmatisering sprids som ringar pd vattnet. De yttersta ringarna ar litta, nastan
osynliga krusningar pa vattenytan. Men de finns dir och som anhérig blir man otdckt
observant och kinslig f6r minsta skiftning.

— Man séker férklaringen i sitt eget liv, "kanske dr det mitt fel”, "kanske bér jag
anlaget”, "kanske var det inte s& optimalt nir vért barn vixte upp, vi skilde oss, vi flyt-
tade ofta...”.

Kontakten med andra gér ont. Alla i grannskapet berittar om hur barnen tar stu-
denten och ldser pd universitet och si har man sjilv ett barn med en psykiatrisk sjuk-
dom. Fir man fragan ” Vad gér din dotter?” vill man inte siga som det dr. Tanken att det
kan bli pinsamt f6r omgivningen att triffa den sjuka anhérige, som 4r avvikande och
sdger lustiga saker, dyker ocksd upp. Man tackar nej till midsommarfesten.

I métet med psykiatrisk sjukdom uppstar s mycket tyckande. Som anhérig blir
man osiker.

— Hur skall man beméta omgivningens reaktioner? Skall man lita det gd, skall man
g4 hem och vara ledsen, skall man skriva arga insidndare? Det vanliga dr att man drar
sig undan.

Cecilia Brain dr likare. Hennes uppgift r att bota sjukdomar. Men, till skillnad
fran lakare, inriktade pa den rena somatiken, méter hon en patientgrupp som bar med
sig en uppsjé férdomar och myter in i mottagningsrummet.

De ir mer eller mindre priglade av en rad missuppfattningar, ofta férstirkta av
media. Psykiskt sjuka ar

- fruktade mordiska galningar

» inblandade i droghantering, prostitution, kriminalitet

- ansvariga for sin sjukdom, har sig sjilva att skylla

« inte vdrda hjilp, stéd och insatser

« bortom medicinsk behandling

Listan 4r lang. Psykiskt sjuka dr ocksé lata, mindre begavade och saknar moral.
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De dr naiva med shamanens inneboende kraft. Rebelliska fria sjilar som inte later sig
begrinsas av samhallets normer och bojor.

— Men den idealiska bilden av den lycklige rebellen pa vig mot solnedgéngen pa sin
Harley Davidson kanner jag inte till.

En férdom som Cecilia Brain anser orsakat mer skada 4n ndgon annan 4r myten om
den schizofrenogena modern.

P4 1950-talet uppstod inom psykiatrins egen profession teorin att en negativ rela-

tion mellan mor och barn leder till schizofreni. Teorin avvisades som felaktig redan pd

”Det hdr gor mig
heligt forbannad.”

1960-talet. Den saknade 6verhuvudtaget forskningsstdd. Men vad hjilpte det? Teorin
hade fatt en sddan enorm genomslagskraft att den inte gick att utplana.

— Det dr forvanansvirt att den lever kvar. Vildigt manga mammor sitter 4n i denna
dag med tungt hjirta och tror att det deras fel. Ging pd gdng maste det lyftas fram att
sé hir dr det inte. Den specifika mamma det hir rér sig om befinner sig ju redan i skért
lage, i kris, och att da f4 sig padyvlat att felet 4r hennes 4r fruktansvirt. Det har gér mig
heligt fsrbannad. Om det 4r ndgot jag vill ndr ni gér hir ifran dr s dr det, sndlla, ta med
er att det hér 4r inte sant.

Hur drabbas dé den stigmatiserade?

— Svaret dr radsla och uteslutande. Man blir utsatt fér att andra vet bittre och fran-
tagen ritten att som vuxen person ta kontrollen 6ver sitt eget liv. Tyvirr kan man ju
vara sd sjuk att man behéver tas in fér tvingsvard. Men fér att driva "processen” mot ett
tillfrisknande maste vi ha med oss patienten, dennes vilja, och de nirstiendes stéd.

Att man blir 6verbeskyddad eller far mindre empati frin omgivningen ar ytterligare
konsekvenser liksom problem ute i samhillet. Svart att {4 jobb, bostad, vard osv. Inte
sillan utsitts den psykiatriske patienten foér falska beskyllningar. Uppstar det ndgon

skada i trapphuset, ja d& dr det den "psyksjuke pd andra viningen” som varit framme.
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Nésta fraga dr hur vi, som kanske inte dr drabbade, reagerar pd patienter med psy-
kisk sjukdom. Cecilia Brain har ur studier pé vart sitt att reagera vaskat fram nigra
vanliga rad och strategier.

Vi uppmanar girna:

« Ta dig i kragen!

» Bli vegetarian!

« Stressa mindre!

Sjélva kan vi

« le roat och skdmta bort problemen

» tjata och férdéma

« inte prata med den drabbade om sjukdomen i tron att tillstdndet férvarras

— Tar man upp tanken pé suicid tror man att man kanske planterar idén i den sjukes
huvud. Men jag kan garantera att s ar det inte utan tvirtom. Alla patienter, de flesta
minniskor éver huvud taget, dven du och jag, har ndgon ging tinkt att "nu orkar jag inte
mer, nu far det vara nog”. Men att man skulle drivas till sjilvmord av att nigon staller
fragan tror jag inte. Snarare laddar man ur konceptet. Den sjuke kdnner sig jittelattad
Gver att ndgon vdgar berdra en fraga av existentiell betydelse. Att jag staller frigan an-
tyder att jag kan férsta och da kanske det finns hopp om hjilp.

Hur bér slutligen den drabbade bli bemétt?

— Det absolut bista dr att uppmuntra till helt normala aktiviteter. Friga och in-
tressera sig, uppmuntra och stédja. Kom du ivig till simhallen? Har du hamtat ut ditt
recept? Still rimliga friska krav. Jag tror att i det har sittet att mota patienten ligger en
majlighet att uppratta psykiatrin. Fér det dr ju det vi strivar efter. Psykiatrin skall ocksa
ha kvalitetskrav — p4 samma sitt som kroppssjukvarden har sina kvalitetskrav. Och
samma mojlighet till dterkoppling.

Innan Cecilia Brain, som hon siger, knyter ihop sicken dterkommer hon till hur
svart det 4r for de anhériga att inte kunna tala om en sjukdom som inte far finnas. Hon
tar upp smértan i att se den man &lskar fa sinkt sjilvkinsla, forlora sina vinner, bli
utestingd fran arbetsmarknaden, g4 in i sig sjilv och vigra acceptera sin diagnos.

Knyta ihop sicken, ja, Det dr att félja med i stigmatiseringens onda cirkel frin férsta
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"drret”, brannmirkningen, till diskriminering, vidare till sinkt sjilvkinsla och mot-
stindskraft att std emot nésta brannmirkning och ndsta. Samma scenario, samma onda
cirkel, galler f6r de anhériga. Skam, skuld och oro plus ékad belastning gér att man far

mindre kraft att stédja och hjilpa. Svart att sova. Maste ga ner till halvtid osv.

”Vem vill satsa pa
en haltande hast?”

Men som framkom vid seminariet hdsten 2007 drabbar skammen inte bara psykiskt
sjuka och deras anhériga. Hela psykiatrin 4r drabbad.

— Vi behandlar en patientgrupp som inte har legitimitet, som inte séker hjilp och
som inte kan prata fér sig. Och darfér finns vi inte heller som yrkesgrupp.

Att vara psykiater innebir, som tidigare sagts, att arbeta i motvind, inte minst nar
det giller forskningsanslag.

— Vem vill satsa pd en haltande hést? En fraga dr férstis om den klinisk-psykiatriska
forskningen verkligen ir s viktig? Jo, det dr den darfor att schizofreni dr en av vira
mest stigmatiserade allvarliga psykiska sjukdomar. Konsekvenserna 4r enorma, bade
samhallsekonomiskt och mitta i personligt lidande. Jag har idag talat mycket om schi-
zofreni men det jag siger giller alla psykiskt sjuka och deras nirstdende.

En studie av 500 familjer som gjordes 2001 (Struening) visar att det inte 4r ndgon
skillnad mellan de drabbade av schizofreni, manodepressiv sjukdom och depression
avseende

» kinsla av stigmatisering och férdomar

- kinsla av exkludering i samhillet

« farre besdk av grannar och slidktingar

« NIB — "not in my backyard”

Och som nimndes vid férra seminariet dr konsekvenserna vittomfattande inte bara
fér individen utan fér hela samhillet.

« Risken att insjukna dr 1 procent.
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- Aterfallsrisken ir 5 ginger storre om medicineringen avbryts.

» 74 procent slutade ta ordinerat likemedel inom 18 manader.

- Aterkommande aterfall gér gruppen sjuka till storkonsumenter av sjukvard.

» 30 procent gor suicidférsok.

« 10 procent suiciderar.

» Den psykiska ohdlsan kostar 2 procent av BNP.

« 8 till 10 férlorade levnadsér hirrér frin sjukdomar i hjarnan.

— Personer med schizofreni, psykiatriska patienter éver huvud taget, 16per mycket
storre risk 4n andra f6r kroppslig sjuklighet. Stérre risk for diabetes, hjart- och kirlsjuk-
domar, évervikt och lungemfysem vilket beror bade pé sjukdomen i sig och livsstilsfak-
torer. Manga idter mycket snabbmat och mycket socker, réker och rér sig lite.

Notera sedan den 6kade dédligheten i gruppen. Siffrorna ar, som Cecilia Brain,
utrycker det — férskrickliga.

» 20 procent av schizofrena dér i fortid

« 2 — 4 ganger dkad risk att d6 ovintat

» 15 ars minskning av férvintad livslingd

« 25 procents 6kad mortalitet pd grund av suicid

« 66 procents ékad dédlighet av "naturlig dédsorsak” (hjart/kirl-, lungsjukdom eller

metabolisk sjukdom)

Vissa saker gir inte att komma at. Man f6ds med de gener och det kén man har.
Mycket kan géras i sjukvarden, men ansvaret vilar inte bara pa vidrden utan dven pé
socialtjanst och boendestdd.

— Vi maste samarbeta med socialtjinsten fér att behandla alla sjukdomsyttringar.
Det ar ju ddrfor vi har samverkansavtal.

Cecilia Brain 4r den dar féredragshallaren som stiller fragor och sjilv svarar pa dem
i samma andetag.

— Vad 4r d& mest betydelsefullt for vdra schizofrenipatienter? Jag tror att det ar like-
medelsféljsamheten, att de tar sina mediciner. Det 4r en grundférutsittning fér alla andra
behandlingsinsatser. Det gir inte att géra avbrott i en medicinering darfér att da dkar risken

for aterfall och for varje nytt aterfall forsimras prognosen. Tamligen fort blir det oméjligt
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for patienten att komma upp till den funktionsnivé han/hon en géng befann sig pa.
Schizofrenins orsaker dr som ovan antytts 4n idag en mycket inflammerad fraga.
— Jag hivdar att det 4r en hjarnsjukdom och att det inte beror pd den onda mamman.
Och fér att komma till rdtta med sjukdomen méste vi férstd vad som hander i hjir-
nan. Det 4r inte fult och skamligt att géra kognitiv testning och till exempel IQ-tester.
Det dr nédvindigt £6r hur skall vi annars kunna hjilpa patienten pa ritt nivd med ritt
insatser? Vi méste forstd att funktionsnedsattningen harrér fran en hjdrndysfunktion.
Behandlingen av schizofreni och liknande psykoser dr emellertid férenad med stora
svarigheter. Den sjuke har kognitiva problem, saknar sjukdomsinsikt och tar inte sin
medicin. P4 grund av bland annat det stigma som foljer med psykisk sjukdom tar det &r
innan man séker hjilp. Tio r 4r inte ovanligt. Om d& sjukdomen bryter ut nir man r i
20-arsdldern och kontakten med sjukvérden sker tio ir senare har en mycket viktig del
i personens liv gatt forlorad. Det dr under den perioden man skall ut i virlden, utbilda
sig, skaffa en partner.
Cecilia Brains studie, COAST (Cognition, Adherence and Stigmatization), speglar
just detta. Hon sammanfattar:
—Nedsatt kognition leder till nedsatt adherence, likemedelsféljsamhet. Och hypote-
sen dr att personer med hog grad av stigmatisering har ligre grad av adherence.
Hennes studie gir ut pa att hon f6ljer 120 patienter med schizofreni fér att se i vilken
grad sjukdomsbérda, kognition och stigma péverkar deras instdllning till likemedel
och 6vrig behandling. Det betyder bland annat att hon skall se om de tar sina mediciner
och det ar inte det littaste. Det gér ju faktiskt att spola ner tabletterna i toaletten. La-
kemedelsféljsamheten mits dels med elektroniska likemedelsburkar varannan ménad,
dels genom att serumkoncentrationen i blodet analyseras en gang i halvéret. Till detta
kommer sedan mitning, vigning, BMI, midjematt och prov av metabola hormoner och
forstds fragor till bade patienter och nirstdende om stigma, bemétande och attityder.
—Jag vill lyfta fram psykiatrin som en specialitet jimbérdig med alla andra medicin-
ska specialiteter. Min vision dr att fi benimna saker vid dess ritta namn. Att inte und-
vika att stilla vissa diagnoser, som schizofreni, fér att de ir belastade med férdomar. Vi

mdste beskriva den problematik patienten har med dess ritta namn. Hur skall vi annars
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kunna hjilpa patienten och méta henne/honom dir hon/han dr? Det dr nédvindigt f6r
att vi skall fi de resurser som behdvs.

Cecilia Brain avslutar med att visa silverbandet som hon bir pé driktkragen. Det
liknar det rosa bandet men ar alltsi i silver.

— Jag kom i kontakt med Silver Ribbon, bandet f6r hjarnans sjukdomar, pa ameri-
kanska psykiatriska féreningens drsmdéte 1 Washington i mars. Det finns dnnu inte i
Sverige men lanseras nu starkt i asiatiska linder och 4r pé vig att bli frimérke i USA.

Silver Ribbons historia bérjade 1993 med Jean Liechty i Kalifornien. Hennes son fick
schizofreni och den stigmatisering det innebar fér hela familjen fick henne att starta
The Silver Ribbon Campaign.

Idag vet de flesta vad rosa bandet star fér. Cecilia Brains forhoppning 4r att Silver

Ribbon om nédgra ar kommer att vara lika spritt och ként.

FAKTA

Néar denna text gar i tryck har mycket hant sedan Torbjorn Andersson, vikarie-
rande handikappombudsman (HO), holl sitt anforande pa Jonsereds herrgard i
juni 2008. HO har upphért som myndighet. Den 1 januari 2009 slogs myndig-
heten samman med JamO, DO och HomO till Diskrimineringsombudsmannen,
DO. Samtidigt ersattes de gamla diskrimineringslagarna med ny lagstiftning.
Den som utsatts for diskriminering kan anmala handelsen till DO. DO
har att utreda arendet och kan, om DO anser att det finns grund, fér den
enskildes rakning véacka talan i domstol. Ett alternativ for den enskilde ar
att sjélv vacka talan i domstol genom att ansdka om stamning och déri yrka
skadestand.
Ett skadestandsyrkande pa grund av diskriminering framfors i en tviste-
malsprocess. Beviskravet i ett tvistemal ar lagre an beviskravet i ett brottmal.
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Missionaren som blev en sakerhetsrisk

En prist nekades av Svenska kyrkan att arbeta som missionar i Brasilien. Orsaken? Pris-
ten var allergisk mot mango. En man fick inte tjinsten som driftsoperatér pa Scanraff.
Han var diabetiker.

Tva exempel pd den diskriminering som i olika skepnader méter ett stort antal
funktionshindrade manniskor i Sverige pd 2000-talet. Fér trots att det sedan 1999 finns
lagstiftning mot diskriminering pa grund av funktionshinder utévas diskriminerande
handlingar — och, mirk vil, dven icke-handlingar, dagligdags. En diskriminering som
ibland 4r medveten och ibland omedveten. Fér att tala om detta inbjéds till seminariet
i Jonsered Torbjérn Andersson, vikarierande handikappombudsman (HO).

HO (numera DO, se vidare faktaruta) ar en statlig myndighet vars uppgift ir att
bevaka fragor rérande rattigheter och intressen fér personer med funktionshinder.

Det ir en ung myndighet med en kort historia. Den bildades 1994, och observera att
dé fanns ingen lagstiftning som f6rbjéd diskriminering pa grund av funktionshinder.
Férsta lagen tillkom inte forrdn fem ar senare. HO:s arbete under go-talet kom darfér
att priglas av undersékningar, opinionsbildning och kampanjer. Ett exempel dr Psy-
kekampanjen som gick ut pa att 6ka allmdnhetens medvetenhet om ménniskor med
psykiska funktionshinder.

Under det dryga decennium det hir handlar om har sé en lagstiftning, som férbju-
der diskriminering p& grund av funktionshinder, successivt vixt fram:

1999 —lagen som férbjuder diskriminering i arbetslivet pa grund av funktionshinder

2001 — lagen om likabehandling av studenter i hégskolan

2003 — lagen om férbud mot diskriminering

2006 —lagen om férbud mot diskriminering och annan krankande behandling

av barn och elever
Med funktionshinder menas varaktiga begrinsningar av funktionsférméigan som

kan vara fysiska, psykiska eller begdvningsméssiga. De kan ha uppkommit genom skada
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eller sjukdom, funnits frin fédseln, uppstatt senare i livet eller férvintas uppsta.

Definitionen ir, som Torbjérn Andersson pdpekar, vid. Diagnosen hiv-positiv be-
hover ju inte vara begrinsande i sig men kan bli det lingre fram i livet. Den som &r hiv-
positiv kan utveckla aids och d& drabbas av olika funktionsnedsittningar.

Den vida definitionen avspeglas ocksa i de anméilningar som kommer in till HO.
Det rér sig om allt fran dyslexi, diabetes, dévhet, nedsatt rérelseférmaga, epilepsi och
synskada till psykisk sjukdom.

Ofta 4r bedémningen av vad som dr och inte dr diskriminering en kéinslig uppgift.
Att ha blivit missgynnad handlar inte bara om att ha blivit utsatt fér en aktiv diskri-
minerande handling. Det kan ocks4 vara att ha blivit undanhéllen nigot. Vid dagens
seminarium pa Jonsered blir detta mycket tydligt varje gdng samtalet kommer in pa den
psykiskt sjuka minniskans méte med den somatiska virden. Hon far dér inte alltid den
hjalp hon har ritt till d4rfér att hennes fysiska smarta inte tas pd allvar.

Torbjérn Andersson tar som exempel psyksjuka som kommer till akuten f6r brést-
smértor men nekas hjilp med hinvisning till att bréstsmartorna dr dngestrelaterade.
Enligt hans uppfattning ir detta undanhallande av vard och ett klart fall f6r DO. Fér-
hoppningarna 4r att det med den nya lagen skall bli littare att komma at denna typ av
diskriminering.

Man skiljer pa fyra olika typer av diskriminering, en indelning baserad p4 EG-ritten:

« direkt diskriminering

« indirekt diskriminering

- trakasserier

- instruktion att diskriminera

Med direkt diskriminering menas att lika fall behandlas olika. Som exempel nim-
ner Torbjérn Andersson just mannen som sdkte jobb som driftsoperatér pd Scanraff
men nekades darfér att han hade diabetes. Anstéllningsintervjun gick bra men nir han
kom till féretagslikaren och det framkom att han hade diabetes fick han inte jobbet.
Arbetsgivaren menade att han inte hade de ritta férutsittningarna att utféra just de
arbetsuppgifter som arbetet pa Scanraff innebar.

Den diabetessjuke skulle sitta eget liv och andras i fara om han fick kinningar sam-
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tidigt som till exempel en driftsstérning intraffade.

Fallet kom att provas av Arbetsdomstolen som fann att mannen mycket vil skulle
kunna klara jobbet. Mannens likare sade ndmligen att mannen hade god kontroll pa
sin diabetes.

Ett annat exempel dr prasten som inte fick bli missionar f6r Svenska kyrkan i Bra-
silien dédrfér att han var allergisk mot vissa f6dodmnen, bland annat mango. I det hér
fallet handlade det inte om att mannen var en sidkerhetsrisk fér andra utan om hans
egen hilsa. Aven hir kom Arbetsdomstolen fram till ett annat beslut 4n den tilltankte
arbetsgivaren. Mannen ansags ha full kontroll éver sin allergi.

Hur gick det da f6r de bdda médnnen? Fick de sina tjinster?

Nej, att Arbetsdomstolen slog fast att de kunde klara jobben de hade sékt innebar
inte att de fick dem. Diremot fick de ritten till skadestand fér den krinkning de hade
utsatts for.

AD:s domar har fraimst prejudicerande effekt, férklarar Torbjérn Andersson. HO,
isin tur, informerar om domarna och de férlikningar som uppnatts. Det priméra syftet

med lagen ir alltsa att forebygga och motverka diskriminering.
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Schizofreni pa en tallrik

Per Torell representerar Schizofreniférbundet — intresseférbundet fér personer med
schizofreni och liknande psykoser. Nar han presenterar sig betonar han sirskilt de tvd
orden "med schizofreni”. Eller snarare det lilla ynka "med”. Det 4r pa dessa tre bokstéver
som han lagger hela sin tyngd i hoppet om att vi och virlden dir ute skall férsté att det
inte finns nagra schizofrena. Diremot finns det manniskor med schizofreni.

Bland det mest effektiva nir det giller att fainga en publik ar att starta i handelser-
nas centrum. Per Torell har den hir morgonen haft en enorm tur 4ven om han sjilv inte
ser det si. Nar han satt pé tdget fran Lund till Géteborg fick han en Metro i sin hand.
Och allt han nu behéver géra dr att hilla upp den och peka pé rubriken: "Psyksjuk ville
doda sin fru — slidpptes.”

Per Torell liser hogt ur artikeln och kvar i luften dr en samling fragment som till-
sammans bildar pastdendet att psyksjuk ér lika med farlig och valdsam.

... klinikchefen... det var inte virt ansvar... kan inte kommentera... allvarlig psykisk
stérning... skjuter dver ansvaret pa polisen... inte hans ansvar att géra bedémningen om
personen dr en fara f6r andra, bara om han 4r en fara for sig sjdlv... var polisen kontak-
tad... vet inte... polisen inte férvarnad...

Summa summarum &r att den snabbldsande icke-reflekterande Metro-ldsaren kan
tro att just denna dag gar en psyksjuk barsirkagdng ute i samhallet. Han slapptes. Ar
fri. Det star ju i tidningen och vem vet vad han hittar pa harnast?

Per Torell hade inte trott att han skulle behdva citera det hdr men inser samtidigt att
han maste vara realist. S3 hir ser virlden, mediavirlden, ut 2008.

— En del av den virld vi lever priglas av pdstdenden som att psyksjuk ar lika med
vildsam. Sé fort det handlar om psykisk sjukdom associeras till vdld i rapporteringen.
Hela tiden bombarderas allmédnheten med den hir kopplingen.

Per Torell fortsitter exemplifiera. Ibland sitter ett enda ord igdng en lavin av associa-

tioner och kénslor. Rubriken "Schizofreni pa en tallrik” fick honom sjilv att g4 i taket.
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Den stod att ldsa i Sydsvenska Dagbladet, fredagen den 14 mars 2008, och ar ett typiskt
exempel pd hur redigeraren i sin ambition att skapa intresse f6r en artikel, en recension
av en restaurang, spidde pd férdomarna om schizofreni, menar Per Torell. I artikeln
talas om "férvirring” och pa vigen till slagfirdig rubrik, dir det giller att snabbt hitta
en synonym, blev férvirring lika med schizofreni.

Flertalet av Sydsvenskans ldsare blev férmodligen aldrig upprérda 6ver rubriken,
men fér Per Torell med hans kinnedom om hur stigma kan uppsté och leta sig in i sja-
lens innersta skrymslen var rubriken dynamit. I sin minnesbank hade han dessutom
en serie artiklar under samlingsrubriken "Férdomarna férsimrar virden” i nr 40 av
Dagens Sambhille 2005. Flera av férbundsstyrelsens medlemmar gick hir ut och berit-
tade om sina erfarenheter av att vara den man talar om och inte med.

Per Torells farska exempel fran dagens Metro och frén 2005 visar hur svart det dr att
ta dod pa férdomar. Dérfér kan det inte nog upprepas — med och inte om. Men...

— Med ritta kan vi tala om nir personen ifrdga dr i det akuta skedet, nir han/hon

”Vem pratar viom
egentligen?”

sjalv inte kan f6ra sin talan. Men man ir inte akut sjuk hela tiden. Nar det virsta dr dver
ar man fullt kontaktbar och pratbar pé alla méjliga sitt, med manga reflektioner och
med berédttelser om hur det ocksd kan se ut. D4 kommer en helt annan bild fram.

Vem pratar vi férresten om hela tiden? Per Torell stéller fragan. Och preciserar:

— Ar det den allvarligt drabbade? Vi anvander ordet drabbad som om det vore ndgot
som pigér konstant istillet fr att visa pa att det handlar om avsnitt av livet. En viss tid,
en kanske ganska kort tid, av personens hela liv.

Per Torells engagemang i Schizofreniférbundet dr hégst personligt. Hans anférande
tar nu ocksa en ny vindning. Han sinker rosten.

Berittelsen tar sin borjan i ett Sverige som det sdg under 40- och 50-talen.

— Jag vixte upp ungefir 175 meter frin ett dlderdomshem och pé den tiden var det
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manga olika personer som vistades dir. Jag och min syster gick dit och lekte med de
gamla men ocksd med de yngre som fanns dér och som vil uppférde sig lite konstigt.
Men vi reagerade inte sd mycket pa det fér de var ju en del av samhillet.

En dag kom Pers kusiner pa besok.

— Kom, sade vi, nu gér vi och hilsar p4 vira kompisar.

Det finns en hirlig befriande stimning i denna del av berittelsen som pdminner om
filmen Kan du vissla Johanna som visas i tv pa julaftonen. Precis som filmens Berra ser
Per och hans syster inte dlder som nagot frimmande och hinder f6r umgénge. I lille Pers
och han systers virld var inte heller galenskapen ett hinder. Det avvikande ingick som en
sjalvklar del i det som kallas livet. S& inte fér deras kusiner som blev — totalchockade.

—Kanske, fortsatter Per, var det hir som mitt intresse f6r minniskor vicktes. Jag blev
sedan prist i Svenska kyrkan. Mina tidiga upplevelser kom att férstirkas av den kristna
humanismen med allt vad det innebir att vara manniska. Vad 4r det som bir? Hur man
uppfor sig, ser ut, om man dr gammal eller ung, vad betyder det? Vi sektoriserar, katego-
riserar, klassificerar och under tiden forlorar vi férmégan att se helheten.

Den helhet Per Torell pratar om grundlades f6r mer dn ett halvsekel sedan 175 meter
fran ett dlderdomshem pé landet. I den finns utrymme fér bade svaghet och styrka.

— Att man ibland ér vildigt stark och ibland vildigt svag. Ibland 4r man outhédrdlig
men det gir att komma tillbaka. Det har ocksa gett mig en helhetssyn i mitt jobb dar
jag méter bade sjuka och friska.

Per Torell har nu 15 minuter kvar att tala. Hittills har allt verkat ganska enkelt. Man
vixer upp i en miljo, priglad av tolerans, blir prist i Svenska kyrkan och far en extra dos
kristen humanism pd képet. Men nej, s& enkelt ar det inte.

— Sedan kommer i mitt liv, i var familjs liv, det som vi betecknade som en katastrof,
ndmligen att vir dldste son blir sjuk i schizofreni. Inte nog med att han blir sjuk. Han
blir sjuk i schizofreni.

(Det 4r intressant att notera hur Per anvinder tempus. Hans intellektuella jag 4r
forfluten tid — "betecknade”. Men hans kinslojag ir fortfarande presens, nutid — "kom-
mer”, "blir sjuk”.)

— Varfor reagerade vi sd starkt? Schizofreni dr en sjukdom. Vad ir det for f6rfér-
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stdelse som finns i virt samhalle som gér att den hér typen av sjukdom ar s forfarlig?
Vad dr det som gér att man blir skrimd utan att egentligen behéva bli det? Jag tinker pa
min egen erfarenhet av livet som man kan se pa med alla méjliga aspekter och ddr man
kan godta vildigt mycket och dér allt ser vildigt varierat ut. Javisst, det dr okej. Men
plétsligt blev jag drabbad, vi drabbade.

Trots de 175 metrarna och den kristna humanismen tvingades Per Torell konstatera
att han och hans familj hade fatt en bérda som de inte visste hur de skulle hantera. Och
kanske reagerar vi alla si ndr vi hamnar i en liknande situation.

— Viblir lasta i vara attityder. Vi forstar inte riktigt vad det dr som hander.

Ritt som det dr ligger (symboliskt) personen dér pd den dir tallriken.

— Plétsligt 4r vi iakttagare. Dir ligger en schizofrenidrabbad person. Nu anvinder
jag ordet drabbad i alla fall. Dar ligger sjukdomen och sd sitter vi och dissekerar. Det
blir ingen ménniska, det blir en sjukdom som tar éver allt. Eller s& kastas vi mellan det

ena och det andra och sd vi vet inte hur vi skall hantera det. Blir vi medménniskor i vissa

”Jag vill inte vara
privat med er.”

sammanhang och motménniskor i vissa andra?

Fér en mamma och pappa, en syster och bror blir det ett smartsamt och kaotiskt
bdde — och.

Nar Per Torell rannsakar sig sjdlv kommer han fram till den nagot chockerande
slutsatsen:

— Jag hade liksom inte integrerat min uppfattning om hur ménniskor 4r och hur
man skall vara i det manskliga.

Per Torell tvingades konstatera att han "bara” hade varit birare av en samling idéer.
Idéer som ” ingen dr perfekt”, "man far lov att vara méinniska” osv. Det som hade saknats
och som skulle till var att LIVET mdste brinna in det i honom. Férst da...

— Egentligen borde ju min ménniskosyn ha gett mig den gévan. Jag hade ju lovat mig
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detta jattemycket och triffat personer som skulle ge mig den dér integrerade kidnslan. Ja,
men kira nan. Ja, nigon ir sjuk men det r ingen katastrof. Det finns nigot som heter
dterhdmtning, det finns ndgot som heter att bli frisk.

En underliggande fraga mot bakgrund av Cecilia Brains anférande om hur negativa
stereotypa tankar plétsligt gar 6ver i illvilliga handlingar 4r om det onda har lttare att
sl rot d4n det goda. Det féranleder Per Torell att upprepa:

— Varfér beskriver vi sjdlens, hjdrnans, sjukdomar som hemska? Och i dag spader
Metro pa det hela.

... psyksjuk...vildsam...

— Jag tror, fortsitter han, att det ér s att de psykiatriska sjukdomarna testar gréin-
serna for personligt och privat hos vilken manniska som helst. Jag sade att jag skulle
vara personlig och det tycker jag att jag 4r, men jag vill inte vara privat med er. Och det
vill ingen av er heller. Vem man vill vara privat med viljer man verkligen.

— Personer med till exempel schizofreni eller psykossjukdomar vandrar ut och in i
det personliga och privata vilket gér att vi blir férvirrade och aggressiva och irriterade.
Det kommer fér nira och det klarar vi inte av och det mérks. De kdnner det stigma vi
producerar. Vi ir en del i ndgonting som vi inte f6rmar hantera pa ett vettigt satt.

Hir finns bara ett sitt, konstaterar Per Torell. Att skaffa strategier. Massor av stra-
tegier. Hela tiden férstd och analysera.

— Vi skall inte tro att vi blir fria fran att stigmatisera och diskriminera en person.
Fér plétsligt har det blivit for mycket och gitt in pa det privata. Viblir ifrdgasatta i vart
innersta av dom hir manniskorna. Ja ni marker: dom hiar minniskorna. Nu talar jag
ocksd om min son. Har ni sett Terminator?

I filmen Terminator finns en robotliknade figur som scannar in manniskorna sisom
ien kikare, ” jaha det dr en sidan ménniska och det en sidan...”

— S4 tanker jag mig min son fér han liser av mig precis sd. Han éppnar dérren,
siger hej och s gar han igen f6r han vet att jag ar fel fér honom just d4. Sedan kan han
komma tillbaka vid ett annat tillfille. Vihar lirt oss det nu.” Ja, men da s, kinns det
inte bra sd ga da."

Sonens kénslighet har smittat av sig p& familjen.
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— D4 vet han och da vet vi. Och vi behéver inte konfronteras. Vi behéver inte bli
arga pd varandra utan vi limnar varandra ett tag, ger varandra lite mer utrymme och sa
bérjar vi ndr han tycker det ar limpligt. Inte nér jag tycker det dr lampligt. Och det 4r
detta, tror jag, som dr en del av hemligheten.

— Man tycker ju, fortsitter Per Torell, att det borde ta slut ndgon ging, Vi borde vil
kunna ldra oss f6rstd mer och mer och hantera allt mycket bittre. Men, det kanske aldrig
tar slut f6r vi blir utmanade hela tiden.

Per Torell slutar d4r han bérjade med orden, deras betydelse och tolkningsmdilig-
heter, tonfall och bemétande. Han refererar till konferensen Skriv sd vi kdnner igen oss,
som holls i mars 2004 med medierna pa hedersplats.

— Jag vill pastd att sedan dess har inget dndrats. Inte en millimeter.

Darfér kan det inte nog upprepas.

Stigmatisering ar forfarlig.

Diskriminering r férskracklig.

Sdg det, skriv det, ropa ut det 6ver hela virlden. Om och om igen.

— Darfér att det hdr med personligt och privat utmanar oss hela tiden.
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Den personliga berattelsens styrka

Jonsereds herrgird har pd kort tid blivit platsen dar Géteborgs universitet moter samhal-
let. Forskare traffar konstnirer, politiker, foretagare, larare, viardpersonal. Den vackra
rogivande miljén och gruppens sammansittning, minniskor som sysslar med samma
fragor men kanske aldrig triffats, gér att samtalen ofta blir drliga och prestigelésa.

Antligen &r s& turen kommen till seminariedeltagarna att friga, komplettera och
tycka till om dagens dmne, Den dolda diskrimineringen. Forskaren, handikappsombuds-
mannen och "minniskan”, den anhdrige, har sagt sitt. Nu dr det Ulla Carlshamres,
Mikael Nornholms, Jeanette Jonssons och alla de andras tur.

Lennart Lundin ldgger ut sparet. Han vill tala om hur gruppen funktionshindrade
diskrimineras genom undanhéllande av vérd.

— Personer med schizofreni dér mycket oftare 4n andra i fortid trots att schizofreni
i sig inte dr ndgon dédlig sjukdom. Manga tar sitt liv eftersom de saknar hopp. Och
manga fir ett férkortat liv pd grund av hjirt- och kirlsjukdomar, infektionssjukdomar,
sjukdomar i andningsorgan och tarmsystem. Personer med schizofreni har samre fysisk
hilsa 4n andra och far inte den fysiska sjukvard som de behéver.

Lennart Lundin syftar pd en undersékning gjord i Malmé 2004. Studien, utférd av
de tva forskarna Bengt Logdberg och Lise-Lotte Nilsson, visar att under de senaste 50
aren har 6verdédligheten bland schizofrena i Malmé 4ttafaldigats? Siffrorna dr upp-
seendevickande.

Lennart Lundin: — Vad skulle hint om det varit personer med Downs syndrom pa
60-talet da vi avskaffade virdhemmen? Vad skulle hint om vi hade lagt upp virden och
omsorgen fér den gruppen pé ett sadant sitt att dédligheten attafaldigats? Eller om det
varit personer med alzheimer, synskador eller vilket annat funktionshinder som helst?
I schizofrenidiagnosen inbegrips funktionshinder. Man kan alltsd inte siga att perso-
ner med schizofreni inte har funktionshinder fér da far de inte diagnosen schizofren.

Alltsa, detta dr en klar funktionshindergrupp som samhillet bara latit dé.
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Studien i Malmé har stéd i Urban Osbys studie f6r Stockholms ldns landsting.

Lennart Lundin: — Den ér inte lika dramatisk som Logdbergs och Nilssons men
bekymmersam eftersom suicidfrekvensen ékade hela tiden medan den minskade hos
minniskor som inte hade schizofrenidiagnos. Som ni kanske vet har suicid minskat,
halverats under de senaste femton &ren. Man kan vara hur superpsykodynamisk och
hur biologisk som helst men det hir dr kalla fakta som inte gér att komma fran. Malms-
studien visar ocksa att mdnga med schizofreni dér i ensamhet och att tio procent hittas
sd sent att det dr svart att faststilla dédsorsaken.

(— Ah Gud, viskas i salen. Siffrorna skakar.)

Lennart Lundin: — Risken att den, som inte har schizofrenidiagnos, ligger déd en
langre tid 4r en pa tvahundra. Risken att den, som har schizofrenidiagnos, ligger déd
en langre tid dr en pa tio.

Malin Nordgren: — Man har tittat pa en 50-arsperiod nir det giller att ligga d6d en
lingre tid innan man hittas. Siffran dr 0.5 procent och det har varit likadant under alla
dessa ar men ndr det giller schizofreni har siffran skjutit i héjden. I materialet fanns
personer som hade legat déda i méinader. I ett fall hade personen legat ett halvir. Han
hade inte dykt upp i psykiatrin pé sina tider vilket hade diskuterats i teamet fyra fem

ganger. Men ingen hade aktivt sokt upp honom. Arendet avskrevs.

”...detta dr en grupp som
samhdillet bara latit do.”

Lennart Lundin: — Hade det accepterats om det hade gillt en annan grupp?

Ett unisont NEJ hérs.

Lennart Lundin: — Jag kommer ihag att fér ndgra ar sedan skrev DN om en kvinna
med en hjirtsjukdom...

Malin Nordgren: — Just det och det handlade om dédlighet vid akut hjirtinfarkt
och att man kunde se regionala skillnader. Det blev det enormt padrag i alla medjer,

Uppdrag granskning, Rapport... ...och dd var det 4ndd ganska sm4 skillnader mellan de
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olika regionerna. Men de skulle genast utredas och dtgérdas. Sjilvklart.

Lennart Lundin: — Det hir ir ju, dterigen, oerhért intressant, varfor far siffror som
rér psykisk sjukdom bara passera? Ar det fér att psykisk sjukdom inte ses som riktig
sjukdom och inte som funktionshinder? Fér mig verkar det som att den hir gruppen ar
klart utsatt f6r diskriminering: undanhéllen vard.

Malin Nordgren: — Visst undrar man precis som Lennart varfér samhallet inte rea-
gerade mer pa uppgifterna? Jag tror att man inte bara skall tala om medier utan om hela
samhillet. Medierna speglar ju samhallet. Vi reagerade men inte tillrickligt.

En reflexion i salen 4r att 6kningen av suicid inte vicker sa stor uppmarksamhet darfor
att suicid betraktas som en f6ljd av den psykiska sjukdomen. En naturlig del av ett
sjukdomsférlopp. "Ta livet av sig. Jaja, men det hiander ju.”

Ar det férresten ndgon som tittat pa varfor suicid okat?

Malin Nordgren: — Nir det géller undersékningarna i Stockholm och Malmé ar
forskarna bakom materialet eniga. Det handlar om brister i virden. Man ser ett tydligt
samband med det minskade antalet slutenvardsplatser. Bengt Légdberg i Malmé menar
att patienterna utsitts for en enormt 6kad social stress nir varden inte fungerar som den
borde.

Lennart Lundin: — En stor undersékning som gjordes i England pd 6o-talet visade
en latt forhojd suicidrisk f6r personer med schizofreni. Nu 4r suicidrisken 10 procent.
Och studier fran Australien visar att om man blir sjuk tidigt, 4r av manligt kén och har
affektiva symptom (djup depression, mycket dngest) 4r suicidrisken 20 procent. Nagot
dramatiskt har hint med suicidfrekvensen de senaste 50 4ren.

Ulla Carlshamre: — Jag har mer och mer bérjat fundera éver all lagstiftning och alla
politiska beslut som giller f6r hur vi skall jobba enligt hilso- och sjukvirdslagen fér alla
som behéver olika typer av hilso- och sjukvard. Nir man arbetar med psykiska funk-
tionsnedséttningar och utgdr frin nigot sa trikigt som betalningsansvarslagen finns
ett vildigt spritt regelverk fér hur man skall géra nir personen 4r inlagd p4 sjukhus och
man ser att hir 4r en méinniska som méste ha hjilp frin kommunen och primirvérden
nér hon/han skall skrivas ut...

... min erfarenhet ir att i virdplaneringen diskuteras endast den psykiatriska var-
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den. Skall personen ut i eget boende eller ha boendestéd och dessutom har somatiska
besvir som madste tas om hand sdger psykiatrin att "d4 far ni vil kontakta primarvér-
den”. Man ser inte att det ingar i psykiatrins ansvar att diskuterar man en fortsittning
i hemmet skall man ocksé se till att personen har primérvardskontakt...

... men vi i kommunen behéver ocks4 titta pa baspersonalens kompetens. Vissa saknar
helt blick fér den somatiska hilsan, f6rstar inte och kan inte l4sa av varningstecknen medan
de kanske 4r vildigt duktiga pd det psykiatriska. Vi maste vara valdigt sjilvkritiska.

Lennart Lundin: — Den sjilvkritik som Ulla talar om ledde fram till att vi pa Psykos-
sektionen pd Sahlgrenska sedan ett par ar tar ett mycket stérre ansvar f6r den kroppsliga
hilsan, ser till att det dr vi som gér kroppsundersékningen. Vi har rustat upp oss, skaf-
fat fler analysapparater och miter bland annat blodfetter.

Ulla Carlshamre: — Men just det skapar ju ett problem. Fér den kommunala sjukvir-
den bygger p4 att det finns en primarvardslikare som vara sjukskéterskor jobbar mot
nir det giller hilso- och sjukvérdsfragorna.

Vem som har ansvaret 4r ett problem att diskutera.

Mikael Nornholm: — De enda som har en relation till den svart sjuke patienten ar ofta
den psykiatriska gruppen och det blir d4 den som fér patientens talan. Men fér patienter
med Alzheimer och Downs syndrom ser det annorlunda ut, kanske dé4rfér att de inte 4r
s& stigmatiserade. De har oftast en anhoérig, barn eller till och med barnbarn, som talar
for sig. Nar det giller de svarast psykiskt sjuka har jag under min likargirning mérkt att
jag sjilv fatt vara den som talat for dem. Jag tycker det 4r ett exempel p& hur ni hanterar
samma problem. Ni, Psykossektionen pd Sahlgrenska, upprittar alltsi ett labb darfor
att ni 4r talesman fér den hir svaga gruppen.

Mikael Nornholm péapekar att han sjilv tillh6r en generation psykiater som inte
helt prioriterade t ex anvindandet av ett stetoskop. I dagens specialistutbildning fér
psykiater kan emellertid praktik ingd p& en neurologisk avdelning och garanterat inom
en invirtesmedicinsk specialitet. Hir finns ett nytdnkande.

Per Torell anknyter till vad han sade tidigare under dagen om var oférméga att han-
tera psykiskt sjuka. Ar det samma oférméga som gér att en vardinstans limpar 6ver

dem till en annan?
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Cecilia Brain hakar pa. Hur gér man med patienter som luktar illa, inte duschar och
luktar kiss? Hennes bestimda uppfattning dr att omgivningen, case management-grupp
och andra inblandade, har ett absolut ansvar att pdpeka och hjilpa.

Men Per Torell tvivlar pa att sa sker. Det ar litt att vara 6verens om att agera, men
g6r man det ocksa?

Amnet, diskriminering genom undanhallande av vird, engagerar onekligen. Carl
Toshach har sarskilt studerat psykiatrin i Ryssland. Han beréttar att i Sankt Petersburg
har man speciella psykiatriambulanser, utrustade fér att redan vid upphdmtningen
av den psykiskt sjuke géra en fullstindig kroppslig undersékning. Sikert finns andra
brister i den ryska psykvdrden men kroppshilsovarden dr mycket mer omfattande 4n
vad den dr hir, konstaterar han. Den lilla berittelsen om ambulansen i Ryssland far
Lennart Lundin att utbrista igenkdnnande att s var det ju en gdng hér, nir han bérjade

jobba pé Lillhagen.

”En médnniska kan forsvinna
utan att nagon mdrker det.”

Ensambhet, isolering, ingen granne som undrar éver den totala tystnaden i ligenhe-
ten ovanpa. En minniska kan férsvinna utan att nigon marker det. Finns kanske inte
nigon marknad for psykiskt sjuka?

Om det 4r, som det sdgs, att virdcentralen far betalt utifrdn hur friska och sjuka
patienterna ar, hur intressant dr dd gruppen psykiskt sjuka? De 4r jobbiga, ingen vill ha
med dem att géra, de dr dyra...

Och det dér att vi alla har samma rittigheter...

Jeanette Jonsson: — Det ligger en fara i att tinka sa for i resonemanget tas inte sirskilt
stor hansyn till att den hir gruppen har vissa funktionshinder. Psykiskt sjuka kan
inte ta emot som alla andra. Visst, du far en kallelse till en kroppsundersékning, men
du kan inte hérsamma kallelsen pd grund av de problem du har. Hir finns hos vissa en

behandlingsmotvilja som inte finns hos andra sjuka. De senare vill ju ha hjilp men nir
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det giller psykiskt sjuka stills vi infér ett problem. Inte bara att vi skall erbjuda som till
alla andra utan vi maste erbjuda p4 ett annat sétt.

Mikael Nornholm: — Ar det inte hela tiden etiska dilemman? Nu talar jag utifran
lakarrollen. Likaren menar att man utifrdn sin likarroll vet vad som dr det ritta for
patienten medan patienten kan ha svart att forstd detta. Vi har i vir utbildning och av
erfarenhet fitt lira oss detta och menar oss veta att "det kommer att fungera och bli
bittre, om man gér som vi rekommenderar”...

—Ibland kan det dérfor leda till konflikter med patienter och anhériga. Det vilikare
tror dr ritt for patienten behover inte Gverensstimma med den kunskap och férstielse
som den som tar emot behandlingen har. Detta etiska dilemma kan bidra till att den
drabbade hamnar mellan tva stolar...

...och ndr man skall underséka psykotiska patienter...en svért sjuk kvinnlig patient
kanske dr vildigt radd for att méta en manlig doktor....

... allt detta dr kunskaper man bér ha med i utbildningen och komma i kontakt
med under AT-tjinstgéringen. Har man dessa kunskaper behover det inte bli si dra-
matiskt med de egna kinslorna. For det dr ju faktiskt en sjuk patient som man stills
infér. Sjilv har man kanslor och empatin kan man inte komma ifrin, men det 4r en
helt annan sak.

Per Torell undrar nidr vardcentralerna fir personal som ir utbildad att ta hand om
personer med psykiska sjukdomar.

Fredrik Nordstrém kan, som han siger, bara svara for Vistra Gétalandsregionen.
Dir diskuterar nu de olika politiska partierna fram en ersittning som skall vara helt
oberoende av om en patient 4r 16nsam eller ej. Man skall inte kunna vélja bort ndgon
dérfér att han/hon har en viss sjukdom eller behéver en viss virdmingd.

— Ar du siker pé detta, hors en skeptisk rost.

— Ja, sdger Fredrik Nordstrém, det dr en férutsittning. Den som inte haller avtalet
far inga pengar att bedriva verksamheten.

Visionen &r att varje vardcentral har en "psykiatrisjukskéterska”. S& mycket som
majligt bor flyttas 6ver till primérvirden. Som det 4r idag, menar Fredrik Nordstrém,

finns ett motstind att soka hjilp for psykiska besvir. Men att séka for sin depression
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skall vara lika enkelt och sjalvklart som att s6ka fér ont i kndet. Och ddrmed inte sa lad-
dat och stigmatiserande som det dr idag.

Behandlingsmotvilja, diskriminering, stigmatisering. Vad 4r hénan och vad ar dgget?

Linda Weichelbraun : — Jag triffar manga brukare och vet att diskrimineringen de ut-
sétts f6r i den somatiska virden gor att de till slut upplever sig mindre virda fysiskt och bér-
jar acceptera att de skall ha en délig hilsa. Det leder ju ocksé till en behandlingsmotvilja.

Cecilia Brain tar dven hon upp Jeanette Jonsons inldgg om behandlingsmotvilja. Fér
det har dr komplicerat. Det handlar ocksd om respekt, gransen foér vad évergrepp dr och
vad lagstiftningen siger. Till detta kommer sekretessen som gér att det psykiatriska tea-
met ofta kidnner sig bakbundet. Nar en ensamstdende kvinna med barn far ett psykoséter-
fall ir Cecilia Brain skyldig anmala detta till socialtjansten. Sekretessen trider omedelbart
in och Cecilia Brain far inte veta vad som héinder treiringen. Och det vill hon.

Hir gors emellertid forsok att komma runt en del av samarbetsavtalen. Lennart
Lundin berittar att han nu 4r med och utvirderar ett avtal mellan Psykiatri Sahlgren-
ska och centrumstadsdelarna i Géteborg. I det ingdr att patienten samtycker till en
eftergivning av sekretessen mellan de olika instanserna. (Patienten gir med pd att

sekretessen hivs.)

”Inte sd mycket
jaklar anamma...”

Diskussionen har nu kommit till det stadiet dir nya tankar poppar upp och att det
som sagts méste kompletteras. Ulla Carlshamre aterkopplar till undanhéllande av vard.
Hon har dnnu en intressant aspekt och det 4r den goda viljans. Undanhallande av vird
iall vilmening.

Ulla Carlshamre: — De medicinskt ansvariga sjukskoterskorna kdnner ibland osdkerhet
i métet med de psykiatriska patienterna och vet inte riktigt hur de skall férhalla sig. De
kommer inte till. Stérsta hindret 4r boendepersonal och boendestédjare som stiller sig

som en skyddande mur fér att personen det handlar om inte skall behéva bli "utsatt” fér
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sjukskoterskans omsorger. Boendepersonalen stiller helt enkelt sina egna diagnoser.

Bromsklossar, ja, de finns lite varstans. P4 alla nivaer. Hogst upp i maktens kor-
ridorer. Dér, och i sammantrddesrummen, pratas fritt och oférblommerat om "dom
dir” som inte dr virda att satsas pa. "Inte kan dom vl fa bo dér och inte dér.” Hur var
det férresten med boendeprojektet pd S6dra Viktoriagatan i Géteborg? Ritningarna var
klara men lokalsekretariatet sade nej. Den som kan den kommunala hierarkin vet att
lokalsekretariatet 4r direkt under kommunstyrelsen och "han som bestimmer"...

Kunskap och upplysning dr ord som géing pi gang dyker upp under samtalet. Kanske
ar det framst en utbildningsfraga? Vittnesmalen om bristande kunskap i hela vardked-
jan har varit manga denna dag. Dels okunskapen om vad psykisk sjukdom ar och hur
den skall hanteras. Dels oklarheterna bland vardpersonal och mellan olika vardinstan-
ser om vem som skall géra vad. Och sedan dr det ju dom dir, ja inte "dom dar” utan dom
dir i maktens korridorer som vi trodde visste att alla har lika virde.

Christian Linde vill lyfta upp kunskapen om psykiska sjukdomar till en allmanbild-
ningsfrga och nigot som bér inga i skolundervisningen. Aven i skolan ligger psykiska
sjukdomar i 14 jagmfort med fysiska. Vad diabetes dr far man ldra sig men inte vad en
psykos 4r.

Christian Linde: — Homosexuella har kommit mycket lingre. De har "kommit ut”
men det kan pyskiskt sjuka ocksé géra. "Jag har varit psykiskt sjuk och nu har jag kom-
mit ut och vill beritta min historia.”

Den historien skulle finga en skolklass. Bland unga ménniskor finns en 6ppenhet
och nyfikenhet fér den hér sortens berittelser. Eller som Christian Linde uttrycker det:

— Lika spannande som Christer Fuglesangs rymdresa r en resa in i psykiatrin.
Den personliga berittelsens styrka ar ju att den fingar lyssnaren, griper tag och landar i
en annan person. Ndgot hégst personligt sker. Detsamma géller samverkan och ansvar!
Aven dir maste vi ner pa individniva.

Fredrik Nordstrém: — Man kan tycka att det basta vore att ha nationella riktlinjer
men det finns en annan aspekt ocksa. Det d4r demokratiaspekten. Vill vi att besluten
skall fattas uppe i Stockholm eller si nira oss som méjligt sa att vi kan vara med och pé-

verka? Som politiker stills man alltid infér dilemmat vilken grupp som skall prioriteras.
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Det finns en férdel med att politiska systemet har en sidan tréghet. Fér om Lennart och
andra dundrar pa med artiklar ena veckan och vi skulle kunna ta ett beslut just d4 hade
vi premierat det den veckan. Nista vecka hade det varit en annan grupp. Tack vare att
det nu finns en tréghet hinner vi bilda oss en egen uppfattning utan att stilla grupper
mot varandra. Men jag tror ocksé att viiregionen men ocksd mellan kommun, landsting
och stat har ett stérre gemensamt ansvar till samverkan. Vi har ju i flera ar férsokt fa
denna samverkan att fungera. Nu kanske det 4r s att vi méste ner pd case management-
individ- och brukarnivé, fér att nd den samverkan vi efterstravar. Samverkan kring en
individ istéllet for samverkan mellan organisationer och system.

Och nu handlar det alltsé inte lingre om organisationer, grupper och team utan om
Lennart, Cecilia och alla de andra. Hur méir de egentligen pa tal om sjilvbild, sjilvstig-
matisering och dold diskriminering? Lennart Lundin stiller frigan utifrn det "massiva
elinde” som han ibland méter. Han 4r sjalv f6rst med att svara

— Jag tycker det ar vildigt minga tappade sugar, vildigt mycket gnill, dysterhet,
"ingen forstar hur daligt vi har det”, "ingen talar fér oss”, "alla 4&r dumma mot oss”. Inte
sd mycket jaklar anamma och nir vi syns i media 4r det med defensiva uttalanden. Jag
kan f6rstd anledningen till att psykiatrin ibland kdnner sig s tillbakapressad, att det
finns en bitterhet mot hela omvirlden och att det sjilvklart paverkar det vi gér.

Lennart Lundin berittar att det han under det senaste dret rest runt mycket i landet.
Han dr med i ett nationellt projekt och i méten med psykiatri och socialtjinst upplever
han dem som arbetar i psykiatrin som mycket mer modfillda 4n de som arbetar inom
socialtjinsten. Besvikelse éver bristande forskningsanslag, neddragningar, tita chefs-
byten och de fa som 4r chefer orkar inte eller far kicken.

— Vilket ar ert intryck? frigar han och svaren han far speglar hans egna intryck.

— Ingen frigar efter psykiatrin.

— Gor vad ni vill, bara ni héller sparbeting.

— Ingen aterkoppling

— Jag ar likare och hjirtlss, dirfér att jag skriver ut medicin.

— Forr fick vi veta av taxichaufféren hur psykiskt sjuka skulle behandlas. Han visste
bést. Nu dr vi jivlar, far vi veta nar vi dker taxi.

— Jag jobbar i socialtjinsten och nu undrar jag bara: om ni 4r lagst ner, var dr dd vi?
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Per Torell
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Lennart Lundin
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