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Stigma: A Global Approach

Sa vad ir det
for fel pa psykiatrin...?

STIGMA — A GLOBAL APPROACH dr det tredje seminariet i serien Bilden av
psykiatrin. De tva tidigare har i tur och ordning haft underrubrikerna Psykia-
trins sjilvbild och Den dolda diskrimineringen. Det genomgdende temat ar
stigma. Hur uppstér stigma? Vilka dr stigmatiseringens konsekvenser? Hur
kan stigma bekdmpas?

Initiativet till seminarierna kommer frin Géteborgs universitet och Kom-
petenscentrum fér Schizofreni vid Sahlgrenska universitetssjukhuset, och
den tindande gnistan var Cecilia Brains forskning kring stigma. Ett annat
ord for stigma som egentligen betyder "brinnmarke" dr skam men det ordet
vill Cecilia Brain inte anvinda.

— Flera av mina patienter har sagt att de blir krinkta av ordet skam och
det finns en skillnad mellan de bada begreppen. Stigma ar det som ldggs pa
en person utifrin medan skam dr den egna kinslan. Men stigmatisering far
den egna skammen att vixa.

Cecilia Brains pagdende forskningsstudie, COAST (Cognition, Adhe-
rence and Stigma) r ett led i bekdmpandet av stigma. Hennes hypotes ar att
stigma gor att manga psykiskt sjuka inte far den vard och den medicinering
de borde fa. Skammen, stigmat, som &r férknippad med psykisk sjukdom,
kan bidra till att de till exempel inte tar sina mediciner. Féljden blir aterfall
och ytterligare forsimrad livskvalitet.
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Vid varje seminarium i serien Bilden av psykiatrin analyseras och diskute-
ras ett sdrskilt problemomréide. Det férsta seminariet handlade om hur psy-
kiatrin ser pa sig sjilv. Det andra handlade om den svarfingade dolda diskri-
mineringen av psykiskt sjuka och idag 4r blickarna vinda utat — mot virlden.

Gistforeldsare dr professor Norman Sartorius som utifrdn sin stora erfa-
renhet av internationellt arbete i antistigmaforskningens tjinst kan ge unika
inblickar i bade framgangsrika och mindre lyckade férsok att bekdmpa stig-
ma. Han kommer att presentera teorier om varfér stigma 6kar. Han kommer
att ge exempel fran avligsna delar av virlden som fir avstinden att krympa
till ett har och nu. Och han kommer att teckna sin idealbild av morgondagens
psykiater.

Men f6rst hilsar Lennart Lundin vilkommen. Platsen dr som vanligt Jon-
sereds herrgard och i den rogivande miljon pa gransen till det sakrala sitter en
forvintansfull skara inbjudna, alla med olika erfarenhet av och perspektiv pa
psykisk sjukdom och stigma. Lennart Lundin, psykolog och chef fér Psykos-
sektionen vid Sahlgrenska universitetssjukhuset, ar en av initiativtagarna till
seminarierna. I en kort tillbakablick pa vad som sagts under tidigare semina-
rier erinrar han om den mérka bild av psykiatrin som tonat fram. Sjilvrann-
sakan dr en viktig del i samtalen.

Den hir gdngen ligger fokus pd framtiden. Kunskap och erfarenheter fran
bland annat ett antistigmaprogram som omfattar 20-talet linder kommer att
presenteras. Perspektivet dr det globala. Men det deltagarna kommer att ha
med sig hem ér insikten om betydelsen av lokala och riktade insatser. Cecilia
Brain inleder med att beritta om sin forskning och vad hon ser vara en méjlig
strategi i bekdmpandet av stigma.
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ECILIA BRAIN talar om ett paradigmskifte. Och ett forsta steg ar da

att forindra beteenden. Inte attityder.

— Att fordndra attityder r inte bara en svér, tids- och resurskravande
process. Resultaten bestar inte 6ver ndgon lingre tid. Ett forindrat beteende
didremot ger snabbare resultat. Det handlar alltsa om att 6ka patientens, och
sjalvklart dven personalens, sjdlvkansla.

En brittisk studie visar till exempel att psykiatrer inte har samma tyngd i
sina ord som likare inom andra specialiteter. De blir mycket mer ifragasatta
och i misstrons spar féljer minskad motivation. Médnniskor som inte kidnner
sig sedda och inte blir uppmuntrade kan inte prestera maximalt. Denna brist
pa lust smittar av sig och genomsyrar sd smaningom hela vardapparaten.

— Upphdj psykiatrin till en modern medicinsk specialitet. Min personliga
drém ar att samma krav pd kvalitet och evidens som stills pa den somatiska
virden skall stdllas pa psykiatrin. Vi skall kunna kréva och bli garanterade
alla de resurser och den feed-back som behévs for att uppritthalla den stan-
dard som vi efterstravar.

— For patientens del kan det vara aktiva dtgérder och stéd for att hitta sys-
selsittning, hjdlpmedel for att lindra de kognitiva svirigheterna, kognitiva
traningsprogram, hilsofrimjande atgirder med fokus pa somatisk hilsa. Att
ge patient och nirstdende 6kad kunskap om psykiska sjukdomar och medici-
neringens verkningsmekanismer 4r ocksa viktigt.

Men nytidnkandet skall genomsyra hela samhallsapparaten. Dagens lag-
stiftning mot diskriminering ar inte tillracklig. Cecilia Brain ser darfér fram
emot ytterligare lagstiftning mot diskriminering och — stigmatisering. Li-
kasd star pd agendan att psykiatrin far 6kad status. Det skall bli attraktivt att
arbeta med psykiskt sjuka var dn i vardkedjan man befinner sig. Och det skall
bli ltt att rekrytera personer att forska i &mnet psykiatri — och att fa pengar
och avsatt tid till forskning.

Olika antistigmaprogram har nu gett oss kunskap om vad som fungerar
och inte fungerar.
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— Generella befolkningskampanjer har inte visat sig effektiva. Istillet
skall vi satsa pa aktiva insatser riktade mot fokusgrupper. Riktade insatser
mot polis, sjukvardspersonal, studenter osv. Uppféljning, utvirdering och
16pande ny information bér ocksé ingd.

Samma tdnkande i fokusgrupper giller det diffusa och stora omrade som
géir under begreppet psykisk ohilsa.

— Hair skall insatserna vara riktade mot specifika diagnosgrupper och inte
mot psykisk ohilsa i allmanhet. De olika patientgrupperna har for det férsta
olika specifika behov. Fér det andra har det visat sig lattare att ta till sig in-
formation som 4r mer individualiserad.

Overhuvudtaget 4r glappen stora mellan olika grupper. Forskning visar pa
misstro och bristande forstaelse inte bara mellan psykiskt sjuka och den stora
allminheten utan ocksd mellan psykiskt sjuka och psykiatrin. Av Cecilia
Brains presentation framgér att kdnslan av att vara avvisad och misstrodd ir
storst mellan de grupper som har mest med varandra att géra. Féljande siffror
fran en internationell studie gjord 1998 (Lopez — Ibor) belyser psykiatrikernas
upplevelse av och attityd till personer med schizofreni och deras omgivning:

52 procent kidnde sig avvisade av patienternas familjer

62 procent kdnde sig tillbakavisade av patienterna

46 procent trodde att grannar drar sig undan patienterna pd grund av ridsla

41 procent trodde att patienterna inte kan bli hjilpta eller botade

30 procent kdnde sig tillbakavisade av andra professionella i virden

Var kunskap om hur djupgdende stigmasaren ar siger ocksd ndgot om
nddvindigheten av att snabbt fi hjilp vid nydebuterad psykisk sjukdom.
Vikten av tidig intervention kan inte nog understrykas, siger Cecilia Brain.

— Stigma bidrar till den f6rdréjning som ofta foreligger innan drabbade
personer eller deras nirstaende viljer att uppsoka vérd fér psykiska problem.
Vid psykos ar tiden mellan férsta noterade psykossymtom, som vanférestall-
ningar eller hallucinationer, till att patienten séker vard ett till tre ar. Dess-
férinnan lider patienten oftast under en period av tvé till fem ar av ospecifika
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symtom sasom hdgléshet och socialt undvikande.

De langa tiderna innan man soker véird — ett till tre &r (DUP, duration of
untreated psychosis) och tva till fem ar (DUI, duration of untreated illness)
— forsvarar méjligheterna till tidig intervention. Och det ér just den tidiga in-
terventionen som enligt god evidens rekommenderas vid nydebuterad psykos
for att f4 goda behandlingsresultat, fortsatter Cecilia Brain.

— For att férbattra prognos, omhindertagande och bidra till 6kad livskva-
litet for patient och nirstdende bér dirfor verksamheter fér nyinsjuknade
prioriteras.

Hjirnans drhundrade har medfort betydande framsteg inom schizofreni-
forskningen, konstaterar Cecilia Brain.

— Professor Arvid Carlsson har forarats Nobelpriset for sina upptéckter
inom dopaminomradet och upptickterna har bidragit till ytterligare forfi-
ning av moderna antipsykosmedel. Kunskapen om betydelsen av medicine-
ring pé ling sikt f6r undvikande av multipla psykoséterfall har ytterligare
fordjupats och forskningsbasen ar évertygande pa detta omrade. Den kade
forstaelsen for foljderna av kognitiva svirigheter vid schizofreni har lett fram
till goda validerade kognitiva testmetoder och praktiska kliniska hjalpmedel
vid funktionsnedsattning.

Genom att se funktionshindret och hjilpbehovet kan olika specialiteter
sluta upp runt patienten. Det ar just det som sker och som ir sjilva andeme-
ningen i vairdmodellen Integrerad psykiatri.

— Case Management som ar sjilva basen i Integrerad psykiatri gar ut pa
att patientens langsiktiga mal sitts upp vid gemensamma beslutsfattande
moéten, sd kallade resursgrupper. Narstdende och virdgrannar inkluderas
och utbildas aktivt. Patienten far verktyg att ta ver rodret i sitt eget liv. Min
dvertygelse dr att vi med hjilp av metoder som Case Management, aktiv lag-
stiftning och 6kat medvetande och beteendeférindringar mot stigma kan
komma manga steg ndrmare en spinnande och hoppfull psykiatri.
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ur kommer det sig att antalet stigmatiserade kar?

Ar det s enkelt att den som inte kan leva upp till och strikt fslja en

kulturs normer och religiésa virderingar riskerar bli utkastad och
utesluten ur samhallet?

— Nej, sdger professor Norman Sartorius, det finns andra férklaringar till
varfor stigma Skar. En dr att hilsa har blivit en vara som socker, bomull eller
trd. Ju mer du betalar, desto mer fir du. Om du inte fér tillbaka vad du har
betalat in 4r det meningsldst. Halsa har blivit som vilken annan investering
som helst. Och jag tror att det dr den hér fillan som likarna hamnar i, fér
det ir en filla. De siger ” om jag behandlar mina patienter kan de bérja ar-
beta igen”, och glémmer att ingen vill anstélla dessa patienter. Vad de istillet
borde sdga dr att "ett civiliserat samhille har som sin plikt att ta hand om
ménniskor som ar svaga och kanske inte kan ta hand om sig sjilva”. Det dr
sjalva basen i likekonsten. Det 4r den grundlidggande etiska principen for all
medicinsk behandling.

— Om jag sedan som ldkare ocksd lyckas i rehabiliteringen — bra! Men
om jag misslyckas gor det inget, for min etiska plikt, min etiska plikt i ett
civiliserat samhille, ar inte att se till att manniskor kan férsérja sig trots att
de har en sjukdom.

Till detta kommer ytterligare faktorer i samhéllet. Sartorius fortsitter:

— En dr att sa midnga méanniskor bor och lever ensamma. Trettio procent av
alla hushall i London bestér idag av en enda person och i USA 4r ensamhus-
héllen fler 4n nagonsin.

Det stiller forstas till problem nér vi talar om vikten av starka nitverk och
till och med utgér fran att varje individ har ndgon eller ndgra att luta sig mot
nir det krisar. Sartorius lyfter fram det absurda i resonemanget.

— Hur kan man tro att ett enfamiljshushéll skall kunna se efter en person.
Det ir ju ingen dir. Ingen r ddr. Och tittar man sedan noga efter och bérjar
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rikna ménniskorna som borde ingd i det som av tradition kallas familjen
uppticker man att alla har férsvunnit.

Varfor? Jo dirfor att folk gifter sig. Inte bara en gdng utan om och om igen.

— Som érkebiskopen av Edinburgh sagt har principen fér en seriemono-
gami tagit 6ver. Man gifter sig och ar visserligen trogen sin partner och man
ir dven trogen nista partner och ndsta men problemet ir alla de manniskor
som man limnar bakom sig. Problematiken med seriemonogami ér att den
nya partnern inte vill ta ansvar fér den gamla familjen.

Familjen har dndrat sammansittning och karaktir, konstaterar Norman
Sartorius. Den ir inte bara mindre utan instabil. Darfér har det blivit mycket
svart att ateruppvacka tron pa familjen som en trygg och fast supporter. Na-
gon som alltid finns till hands och stéder. En bidragande orsak till att det
blivit sd dr att sjilva kittet i familjen dr av annat material d4n hos tidigare
generationer. I dag gifter man sig av karlek.

— Visst var det kirlek med i bilden ocks3 férr, men det var inte huvud-
orsaken till att man gifte sig. Det var for att 6verleva och stirka familjens
stallning i samhallet.

Seriemonogamin ir alltsa, enligt Norman Sartorius, en av flera forklaringar
till var tids ensamhet, frustration och utsatthet. En annan dr urbaniseringen.

— I Argentina, som har den hégsta urbaniseringen i vérlden, lever nu 85
procent av befolkningen i stider. Snart ar siffran uppe i 9o till 95 procent.
Och andra linder féljer efter. I Mongoliet 4r 65 procent av befolkningen ur-
baniserade. Utvecklingen gar snabbt. En konsekvens av att leva titt in pd
varandra dr att man maste hélla sig inom vissa grianser.

En frihet har gatt forlorad. Det gér inte lingre att springa ut i skogen och
skrika for den ligger en timma bort med buss.

— Sa man maste vara i den lilla tighta gruppen i vilken varje upptridande
som inte dr korrekt stér, rapporteras och férbjuds. Det civiliserade samhillet
har inte plats for extrema kéinsloyttringar och annorlunda liv. Vissa kulturer
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krymper minniskans behov av frihet till det befingda. I Schweiz, till exem-
pel, kan man inte dka buss efter klockan 18.00 pa kvillen. Sen hemkomst
betyder att grannen 6ver eller under kan bli stérd av vatten som spolas, osv.

Antalet individer som stér har ocksa betydelse. Ett samhille klarar inte
av hur manga avvikare som helst. Har siger forskningen att toleransen sjun-
ker i kapp med att antalet avvikare dkar. En enda person som hor roster var
tredje vecka kan man vil std ut med. Sartorius tar som exempel den udda
skdggprydde individen som har hallucinationer och hér réster. Den personen
kan till och med framstd som intressant och en smula exotisk i omgivningens
6gon. En vis man som har kontakt med en annan verklighet.

Men skulle det bli minga av hans sort uppstar irritation och utfrysning.
Och det dr ndgot att tinka pé infér framtiden eftersom den mentala ohélsan
bland befolkningen 6kar. Den dr nu uppe i mellan étta till tio procent!

Professor Sartorius har nu avgett en ligesrapport. Han har tagit upp den
nya synen pa hilsa som investering, kirnfamiljens déd och den 6kande ur-
baniseringen i vars spar féljer kontaktloshet och minskad tolerans. Det ar
ocksa den verklighet som han och hans stigmabekdmpande kolleger arbetar
utifran och skall hjilpa méinniskor att levai. Men hur gér de? Vilka riktlinjer,
metoder och mal styr dem? Hur ser den strategi ut som &r tillimpbar i det
tjugoférsta drhundradets bérjan?

— Det stigmaprogram jag talar om baseras pa samlade erfarenheter fran
20-talet linder och visar vad man inte skall géra och vad som inte fungerar.
Forst tror man ju att mélen skall vara evidensbaserade men inget kan vara
mindre fel. Vi kan inte gé till vetenskapen av den enkla orsaken att en forsk-
ningsstudie i regel 4r gjord pd en enda miljé med dess specifika forutsatt-
ningar och dirfér inte kan appliceras pa ndgon annan.

Det man forst av allt méste f6rstd 4r att inget samhalle 4r homogent, siger
Sartorius. I varje by, i varje stad finns sirskilda karakteristika. Darfér maste
man vilja sina mal utifrdn orten och populationen ddr man arbetar.

— Garakt pé sak. Fraga patient och anhériga. Fraga dem: "Vad ar det som
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stor mest? Och kom nu inte med ordet stigmatisering utan sig rent ut vad det
ar som gor livet till ett helvete.” Fokusera pa det och médnniskor kommer att
beritta och ni kommer att bli férvanade 6ver hur langt svaret ar fran det ni
trodde var huvudorsaken till stigmatiseringen. Jag har en historia som siger
vildigt mycket.

Den lilla historien kommer frin Polen. Sartorius var dar for att tala med
ungdomar om vad som oroade dem mest har i livet. Ett samtal med en ung
man har sirskilt etsat sig fast i hans minne.

— Forestill dig, sade jag till honom, att du f6r ett 6gonblick fick 6nska dig
vad du ville. Vad skulle det d4 bli? Han tinkte foérst efter en stund, sedan
svarade han att det skulle vara att bli hembjuden p4 te till pristen en sén-
dagseftermiddag.

Svaret éverraskade Sartorius. For en psykiater 1dg det, som han siger, nira
till hands att bara se det som lite bisarrt.

— Men jag besinnade mig och frigade varfér. "Jo,” svarade den unge mannen,
"det finns tre orsaker. Fér det férsta: om pristen inviterar mig till sitt hem
en sondagseftermiddag for att dricka te har han visat hela samhillet att jag
inte dr galen. Fér det andra har han sdkert ocksa bjudit hem andra ungdomar,
pojkar och flickor, och kanske lar jag kdinna nagon av dem. Det dr lattare att
lira kidnna nagon dir 4n pa ute pa gatan dar jag ar skyddslds. For det tredje,”
sade han och da gick det upp f6r mig vilket fruktansvart liv han hade, "blir
jag bjuden till prasten pa séndag har jag ndgot att se fram emot hela veckan.”

— Vad kan vi dd ldra av detta? Jo, den lilla berittelsen fran Polen stiller
ansvarsfragan pa sin spets. Nagon borde g hem till pristen och siga: Du
tjanar Gud men léiter inte folk komma in i ditt hus”. Vidare visar den néd-
vindigheten av platser, trygga miljéer, dir unga méinniskor kan triffas. Och
den unge mannen ar ett exempel pd den unga manniskans drémmar och vilja
till forandring som i sig 4r en enorm resurs.
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Men, fortsitter Sartorius sitt resonemang, om vi nu ber méanniskor rakna
upp sina énskningar. Vilken av tjugofem énskningar skall de férst ha mojlig-
het att forverkliga?

— Svaret dr egentligen en friga "Vad kan jag lyckas med?” Och radet ar:
undvik misslyckanden. Det férsta steget i ett stigmaprogram maste nimligen
bli framgdngsrikt. Om inte kan ni aldrig fa folk med er.

artorius tecknar bilden av framgidng som ringar pa vattnet. En fram-
gang biddar for en andra framgang och en tredje och till slut gir det
av sig sjilv. Framgdngen fir vingar.
—Frin bérjan tror man ocksd att ett program, ett budskap, skall omfatta alla.
Att man gér till en tidning och ber den skriva nagot positivt om psykiskt
sjuka eller stéller sig i bussen och ropar ut nigot eller trycker upp affischer.
Men det ir sloseri med tid.

Aterigen giller det att selektera. For ndgra minuter sedan talade profes-
sor Sartorius om att inrikta sig pd en enda plats, en milj6. Nu gér han ner pd
individnivd. Den hir gangen med ett exempel frin Kanada. Ddr utfragades
en grupp psykiskt sjuka om vad som bekymrade dem mest. Svaret var att
nér de kom till sjukhuset och s6kte likare blev de behandlade som, for att
anvinda ren svenska, skit. De fick vinta lingre 4n andra och det radde stor
oklarhet om vem som skulle ta hand om dem. Kom det sedan fram att de
hade schizofreni blev de skickade tillbaka till psykiatrin med brutet ben, ont
i brostet eller vad de nu de sokte for.

Har tar Sartorius upp den problematik som diskuterats tidigare pa semi-
narierna "Bilden av psykiatrin” och "Den dolda diskrimineringen”, namli-
gen bristen pa respekt och bollandet av psykiskt sjuka med somatiska besvar
inom varden. I Kanada var det snabbt avhjilpt. Man gick direkt pa ldkaren.
Det férsta mélet blev likaren pa sjukhuset.

— Den hir typen av hjilpinsatser ar oerhért vardefulla. Vi férdndrar inte
bara en liten bit av véra patienters liv utan évertygar dem ocksd om att vi
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respekterar dem och att de kan férlita sig pd mer hjilp.

Men, fortsitter Norman Sartorius, vi méste veta vad vi menar nir vi talar
om psykisk ohilsa. Aven hir handlar det om att gora ett val, i det hir fallet
bestimma sig for en definition av manga.

— Vi trodde vi kunde géra nagot at all psykisk ohdlsa men det dr en omgj-
lighet. Psykisk ohélsa ar ett sd vitt begrepp, allt fran att vara svart kroniskt
psykiskt sjuk, nastan dod, till lattare psykisk stérning. Det ar tva vérldar
med olika liv och olika chanser att géra nigot. Psykisk ohilsa ar en diffus
term. Att dansa naken pa gatan eller doda nagon ar mojliga tecken pa psykisk
ohilsa. Méinga dansar nakna pa gatan utan att vara galna och man kan déda
utan att vara psykiskt sjuk. Sa mycket ryms inom detta begrepp att vi méste
komma 6verens om vilka definitioner vi skall anvinda oss av.

Det hir ar ett stort problem édven i Sverige, pdpekar ndgon. Och fér vissa
ar begreppsforvirringen och de oklara definitionerna stigmatiserande.

Sartorius instimmer. Overhuvudtaget 4r begreppen hilsa och sjukdom
svara att definiera. Man kan, som han siger, ma daligt utan att ha nigon
sjukdom och man uppleva sig ha héilsan fastin man har en diagnostiserad
sjukdom. Eller som i Sovjetunionen dir man varken behévde ma dligt eller
ha ndgon diagnostiserad medicinsk sjukdom men 4nda stimplades som sjuk.

Men nu dr det strikt mental hilsa som skall definieras och Sartorius har
tre mojliga definitioner:

1. Hilsa ar franvaron av sjukdom. Finns ingen sjukdom ar personen frisk.

2. Halsa dr att fungera med sin omgivning oberoende av hur man mar och
om det finns ndgon medicinsk diagnos eller ej.

3. Hélsa dr ett tillstand av balans. Jag vet vart jag 4r pa vig, jag kinner min
kapacitet, jag varken 6ver- eller undervirderar mig sjilv, jag r i balans
med mig sjilv och min omgivning.

— For vart andamal ar det den tredje definitionen som dr intressant och

av betydelse. Den indikerar att vad som dn hinder tappar jag inte greppet
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om tillvaron. En extra dimension av den minskliga existensen. Ett tillstind
dir jag kan positionera mig sjilv nir sjukdomen slér till. Det ar ett mycket
annorlunda sitt att definiera hélsa.

Lennart Lundin inflikar att det har pAminner honom om den stora Psyke-
kampanjen i vars kommitté han ingick. Under hela tre ars tid, berattar han,
diskuterade man definitionen av psykisk ohilsa.

— Vi fran Schizofreniférbundet uppeholl oss vid "allvarlig psykisk sjuk-
dom”. Andra organisationer ville fokusera p4 att "alla kan ha en délig dag, det
ir inget konstigt med det”. Det senare var en extrem vid férklaring av psykisk
ohilsa men sa sméiningom fastnade vi for "allvarlig psykisk sjukdom”. Jag tror
det var en orsak till att kampanjen blev en sadan framgéing.

— Det hir som ni nu sdger 4r mycket viktigt, skjuter Sartorius in. Upp-
fattningen om vad sjukdom dr tillhor likaren och det 4r likaren som skall
stdlla diagnos. Det 4r hans jobb, medan vi andra skall lyssna vildigt noga till
patientens bekymmer som kan vara mycket specifika beroende pa omgivning
och milj6. Detta senare dr ocksd ndgot som man brottas med internationellt
och som forklarar varfér det kan vara si svart att fa till exempel familjer
att stilla upp for att prata om sin situation pd stérre sammankomster och
kongresser. Familjens problem liksom individuella problem ir strikt lokala.

Hur linge skall da en psykekampanj paga? En seminariedeltagare berittar
att i Nya Zeeland har en kampanj pagitt i tio 4r och nu skall den fortsitta.
Ar inte det lite vil lang tid?

— Alltfér kort, kommer det blixtsnabbt fran Sartorius. Stigma har funnits
i dtminstone femtusen ar men férst nu har vi borjat bekdmpa stigma sé sjilv-
klart kommer det att ta tid. En episod med biblisk anknytning far illustrera.
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6r ndgra dr sedan gjorde Norman Sartorius en resa till Sinai och plat-

sen dit Moses kom in fran sin vandring i 6knen. Men hur kunde det

komma sig att det som tog Moses fyrtio dr avverkade Sartorius pd en
halvtimma? Nu handlar det férstis om olika fardsatt men fyrtio ar d4r 4ndd en
oerhért lang tid i sammanhanget. "Hur kommer det sig?, ” fragade Sartorius
en prést. "Ni har inte ldst slutet pa historien”, svarade prasten. ” I Bibeln star
att Moses stannade tills alla hade gitt under i fangenskap.

Forst d, nir en generation hade détt, var man redo att ta det nya landet
i besittning”.

Samma vintan pa att tiden skall mogna géller 4ven fér psykekampanjer
och antistigmaprogram. Det tar en generation att tvitta bort férdomar, dndra
attityder och beteenden. Att sedan nagot verkligen hint maste kollas upp, om
och om igen. Har fler fitt ett hem eller ligenhet? Har fler fatt jobb? Sartorius
talar om en permanent feed back.

— Forst trodde vi ocksa att de som arbetar professionellt i psykiatrin skulle
vara ledare men dven det visade sig fel. De ir sd inne i psykiatrins eget sprak
att de forst méste lira sig anvinda ord som inte dr stigmatiserande innan de
kan bérja arbeta med patienter och anhériga. De maste ha lart sig att det inte
heter "en schizofren person” utan "en person som har schizofreni”.

Men om det nu 4r sd svart att bli av med en stimpel borde vi dd inte vara
mer varsamma nar det giller att diagnostisera, hérs en rst. Sedan nagra ar
tillbaka satter man i Sverige psykiatrisk diagnos pd unga pojkar och flickor
efter att ha samtalat med dem bara en timma. Ar det férsvarbart med tanke
pa hur ling tid det tar att bli av med "brinnmarkningen”, stigmat?

— Diagnoser ar till f6r likaren. Pojken som kommer till mig och har schi-
zofreni 4r en pojke som fér resten av samhillet har ett problem som maste
lésas. Diagnoser, detta att tvinga oss stilla diagnoser, 4r bara anvindbara i
kommunikationen likare emellan.

Antistigmaforskaren kan alltsd ligga diagnoserna pa hyllan och detsam-
ma giller toleransen. Aven hir har man haft fel utgdngspunkt.
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— Det verkliga uppdraget dr inte att vara tolerant. Det verkliga uppdraget
ir att acceptera personen och inkludera honom eller henne i samhallet med
allt vad det innebdr. Inte glémma att psykiskt sjuka ocksa har férpliktelser
och ett ansvar. Det 4r nagot helt annat 4n blunda och inte bry sig i ndgon sorts
lat gd-mentalitet. I Slovakien dr den lilla bla blomman forgidtmigej antistig-
maprogrammets symbol. Gl6m mig inte!

Uppmaningen "Glém mig inte” kan i hdgsta grad ocksa vara till hjalp med
tanke pa hur psykiskt sjuka beméts i virden. Sartorius tar ater upp svarig-
heten for den hir gruppen patienter att bli tagna pa allvar nir de soker fér
somatiska besvir. Aldrig ar vil glappet mellan kropp och psyke sa stort som i
vintrummet hos allmanlikaren eller hos psykiatern. Vi skall komma ihdg att
ocksa psykiatern ar likare. Han eller hon kan inte bara siga "Jag 4r psykiater
sd jag bryr mig bara om den psykiska héilsan eftersom psykiskt sjuka nastan
alltid har en somatisk sjukdom. Dirfér vore det sjilvklart att den psykiater/
likare de moter tog sig an bade det psykiska och somatiska.

— Det ir en absurditet inom vart omrade att vi skall ha en subdisciplin
som kallas konsultation. En absurditet! Ar det si inom reumatologin, eller
inom ortopedin? Nej, sa vad ir det for fel pa psykiatrin?

UNSKAP I FORM av teori dr inte nog. Mdnniskor maste ocksa fa rad
om hur de kan komma till ritta med problemen.

— Ta till exempel liraren som har en elev som beter sig annor-
lunda. Det ar inte diagnos han skall stilla. Han 4r inte ndgon likare utan en
lirare som har en elev som har ett problem. Hur 16ser han det? Tyvirr ar det
idag sd att manga ldrare ar fullmatade med information om hur de skall stilla
ritt diagnos for att kunna skicka ivig eleven till en psykiater. Men det 4r inte
deras uppgift! Lararens ar att se problemet och soka hitta en16sning. Att rusa
ivig med eleven till en psykolog eller psykiater ar verkligen att skapa stigma.
For det kan ju vara sé att problemet gar att 16sa pé plats.

A och O dr att ge ménniskor konkreta rad. Inte teorier.
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— Vi har ocksa, fortsitter Sartorius, forstatt hur oerhort viktigt det ar att
involvera patienterna och deras familjer i arbetet. En ldkare kan trots all sin
kunskap och skicklighet aldrig lira kdnna sin patient lika bra som familjen.
Nar allt kommer omkring tillbringar ju familjen 24 timmar om dygnet med
patienten. Sa nar det dr nagot vi vill veta om patienten och nir vi kanner oss
osikra ar det familjen vi skall fraga.

Sartorius ror sig pa en mycket basal niva. Konkreta rdd. Manniska till
minniska. Det kan handla om en individ och det kan handla om hundra
individer. Men tillvigagangssittet 4r detsamma, ménniska till manniska.

I Uganda, berittar Sartorius, var situationen fér multihandikappade barn
i det ndrmaste hopplds. Till slut kom man fram till att lata mammor och
barn vara tillsammans en vecka. En omflyttning av barnen gjordes, vilket
betydde att 25 mammor och 25 barn under en vecka sov i samma singar som
annars skulle varit upptagna av 50 barn/patienter under ett helt ar. Férutom
att mammorna delade varandras erfarenheter fick de en kortare utbildning.
P4 det sittet fick 2 625 familjer hjilp.

— Detta var oerhért betydelsefullt. Betydelsefullt pd det sittet att vi sag
att manniskor for att kinna sig nyttiga i samhallet maste £ konkreta rad och
inte teori. De maste fa veta och vill veta vad de skall géra nir de stills infor
ett problem.

Samma med Lesotho. Dir gillde det att hitta en enda mening, en enda,
att limna 6ver. En stafettpinne som kunde fungera som ett ljus i mérkret.

Sartorius berittar att i Lesotho 4r ménga barn fysiskt och psykiskt skada-
deredan fran f6dseln pa grund av mammornas mycket daliga hilsotillstand,
bland annat underniring. Problemet han och hans team stilldes infér var att
finna ett sitt att hjilpa mammorna via médra- och barnavirden. Men hur
skulle det ga till nir regeringen bara ville ge en timma at att utbilda persona-
len? Det tog tre ar att komma fram till en l6sning. Psykologer i London och
psykologer i Geneve brydde sina hjirnor.

— Vilket rdd skulle vi ge de unga enkla byflickorna som arbetade i méd-
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ravirden. Vad skulle de siga till mammorna som kom till dem och sade att
deras barn inte utvecklades som andra barn? Svaret blev: "Sig &t mammorna
att for varje litet framsteg barnet gér — beléna det. Beléna!”

Svaret kan tyckas 16jligt enkelt, men det var som Sartorius uttrycker det
essensen. Det var ett svar som mammorna kunde férsta och anvinda sig av.

Ett stigmaprogram, erinrar Sartorius, gir inte ut pa att kontrollera och
jamfora vad olika behandlingsmetoder kostar. Skillnaderna ar férresten inte
s& stora nar det giller vare sig behandlingsresultat eller kostnad.

— Nej, det som &r intressant att studera for en stigmaforskare r biverk-
ningarna. Det r dér skillnaderna finns. Vad kostar oss biverkningarna? Och
vilka biverkningar "mirker”, stigmatiserar, en person eller gor det omgjligt
for att oss hjdlpa honom eller henne tillbaka in i samhallet. Jag hade i gar ett
samtal om just detta. Nagon sade att det dr de medicinska effekterna som
skapar stigma. Jag tinker nu: sd intressant fér vad alla regeringar virlden
Gver gor dr att de skapar stigma och ligger pd manniskor en social press. Det
kravs ocksa att vi skall vara logiska och vilplanerade men inget kan vara mer
fel. Fér stigma handlar inte om logik utan om flexibilitet. Att vara 6ppen fér
mdjligheter. Gripa tillfallet i flykten.

— En annan sak som &r oerhort viktig 4r sjdlvkansla. Precis som psykia-
tern maste tro pa sig sjilv méste patienten géra det. Vi méste fi manniskor
tro att de har ett varde och kan utritta nagot. En anstillning far inte vara det
enda kriteriet pd framgang hér i virlden. Det finns sd mycket annat en min-
niska kan gora och som borde virdesittas. Hir maste vi dndra instéillning.
For ndgot ar fel ndr man kan ta hand om sin psykiskt sjuka pappaiso ar utan
att bli belénad av samhallet medan den som varit ute i kriget ett ar far medalj
for att han har dédat.

Just detta att fordndra synen pa vad arbete dr kan betyda mycket f6r den
patientgrupp vi hir talar om, fortsitter Sartorius. Det dr ndmligen har, i de
dnnu "oupptickta” jobben som de kan bygga upp en sjilvkansla och ny framtid.

— Inget dr hopplost, summerar Sartorius. Under alla mina resor i virlden
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har jag lart mig att det finns alltid nagot litet man kan dndra pa.

"Nagot litet man kan 4dndra pa” fir ocksd std som en uppmaning till alla
som samlats pd Jonsereds herrgird denna férsommardag. Sa vad kan man
dndra pa?

Vad gér man till exempel 4t alla hyperaktiva barn? Ar det ritt att ge dem
en diagnos i skolan som kanske stimplar dem fér ling tid framéver, undrar
ndgon.

— Min 4sikt, svarar Sartorius, 4r att en stor del av alla barn som ar hyper-
aktiva inte alls har nigra psykiska problem. For nagra ar sedan var jag i Sri
Lanka dir de sma barnen var fastbundna vid sina mammor. Men sa kom dar
en grupp fran UNICEF som sade att barnen skulle rora sig fritt. Det var just
vid den tid d4 man talade mycket om barns rérelsebehov. Barnen lésgjordes
fran sina mammor och fick réra sig fritt med resultatet att de dog efter en tid.
Och det var inte svért att férsta. De gjorde av med 600 kalorier mer per dag!

Kunskapen fran Sri Lanka kan appliceras pa dagens situation med hyper-
aktiva barn som vi inte vet vad vi skall ta oss till med.

— Vira fantasier idag om vad ett barn 4r grundas mycket p4 mor- och far-
fordldrars minnen fran en tid dd barnen fick mat som inneholl lite kalorier.
Diri ligger den ena férklaringen till att dagens barn 4r sd mycket mer aktiva.
De far bittre mat. Den andra férklaringen ligger i att férdldrarna ar s trotta
nir de kommer hem fran sina arbeten att de inte orkar svara pa barnens tu-
sen fragor och intressera sig fér dem s mycket som de borde. Fordldrarna ar
intoleranta och littirriterade. Med det har jag inte sagt att det inte finns barn
med psykiska problem men jag tror mycket kan férklaras med att barnen inte
far ratt uppmarksamhet hemma.

Vad sedan betriffar hanteringen av barn med psykiska problem ar det
allra basta om de kan bli hjdlpta i skolan, menar Sartorius. Helst skall forstas
varje skola ha en mottagning med psykiatrisk expertis.

Hur skulle ni sjilva starta en kampanj, 4r nésta fraga och svaret ar inte
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ovintat. Fokusera pd den lilla kommunen, orten, samhillet med dess speci-
ella férutsattningar. Prata med méinniskorna dar och férsok forsta vad det ar
som irriterar och oroar dem. Kanske dr det lokaltidningen som gang pa gdng
skriver onyanserat om psykiskt sjuka och framstaller dem som brottslingar.
Ta i sa fall kontakt med tidningen och be om ett samtal.

Forsok av den hir typen har gjorts med framgang i bade Tyskland och
Spanien.

I Tyskland arbetade psykiatrin tillsammans med en journalist fram ett
material som sedan lag fardigt nir medierna horde av sig och ville ha snab-
ba svar. Sjukdomar och diagnoser beskrevs pa ett lattfattligt, men korrekt,
sprak. I Spanien fick man ndgra tidningar att vinkla om materialet. I stéllet
for att fokusera pd individen, dennes psykiska héilsa och problem, lyftes det
allmingiltiga i historien fram.

Att journalisten kontrollerar att manus stimmer med det som sagts i
intervjun ar en sjilvklarhet. Seminariedeltagarna ar hir rérande 6verens.
Definitioner, begrepp och beskrivningar av psykiatriska problem skall alltid
granskas av experter inom omradet.

Idealet vore att ha en kunskapsbank som medierna kan vinda sig till. En
journalist och en psykiater skulle tillsammans ha utformat materialet. Manga
skulle vinna pa detta. Journalisten ute pa faltet skulle spara tid. Felaktiga ut-
tryck som skapar stigma skulle aldrig komma i tryck eller féras ut i etern.

Nagon lyfter fram Stigma Watch som ett lysande exempel. Stigma Watch
ar ett australiensiskt program som évervakar vad som sigs och skrivs om psy-
kisk sjukdom i australiensiska medier. Overvakningen skéts av volontarer.

— Men det vi nu diskuterar skulle bli en kontroll fran andra hallet. Ett
samarbete mellan medierna och psykiatrin som jag tror skulle betyda vildigt
mycket, sdger Lennart Lundin.

— Ja, och journalisterna behéver det, utbrister Sartorius och fortsitter.

— Som det nu ar sarar de minniskor pa ett sitt som de inte 4r medvetna
om. Négon skriver "Schizofren dédade sin mamma” och 40 000 0oo med
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schizofreni kidnner sig triffade. En enda person som har schizofreni dédade
sin mamma men dn sen? 39 999 999 upplever sig utpekade. Om det bidrar till
historien att ndmna psykisk sjukdom skall man férstds géra det men om det
ar irrelevant limna det. Det hir skulle hjilpa journalisterna att uppehalla
sin professionalism samtidigt som de gér nagot gott. Alla journalister 4r inte
medvetna om vilka ord de anvinder. Precis som alla likare inte dr det.

ittills har professor Sartorius rort sig ute i samhallet. Han har tagit
upp faktorer som bidrar till en stigmafrimjande milj6. Urbanise-
ringen, familjens sonderfall, bristen pa nitverk, mediadrev och en
allmin okunnighet om vad psykisk sjukdom é4r. Daremot har han bara nud-
dat vid det som sker inne i de stora sjukhusen dit manniskor kommer for att
fa hjdlp och vird. Vi har bildligt talat blivit limnade i vintrummet dédr den
diskriminerande sorteringen dger rum. Hjirtinfarkt dérren rakt in, varsa-
god! Hjirtinfarkt och schizofreni — vind om!
Men nu gar han lingre in i sjukvardsmaskineriet for att diskutera djupga-
ende problem i sjilva organisationen.

— Ett problem ir att organisationen av varden inte féljt utvecklingen i
samhallet. Jag talade tidigare i dag om urbaniseringen. 1978 hade vi en virlds-
hilsokonferens, men allt som da sades och de strategier som lades upp giller
inte idag, 30 ar senare. Da utgick vi frin en befolkning som bodde pd landet
ochibyar. Nu ir viikonflikt med en urbaniserad virld som vi inte har lyckats
anpassa oss till. Hir och dar gors férsok, men pa det stora hela har vi missat
taget. Och nir da nagon goér nagot kommer det som en chock. Ett exempel
ar ndr man i Frankrike sig att enda sittet att hjdlpa akut hjartsjuka var att
konstruera motorcyklar som snabbt kunde ta sig fram i den tita trafiken och
komma till undsattning.

"Ambulansmotorcyklarna”, forsedda med nédvindig utrustning, ir ett
bra exempel pa nytt strategitinkande inom varden. Det handlar inte lingre
om stora évergripande reformer utan om sma, sma ingrepp.
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— For varje enskild del i sjukvirden maéste finnas en sarskild strategi. Vi
talade tidigare idag om individen och det lokala. Det hir 4r samma sak.

— Ett annat misslyckande i var tid dr det professor Ernest Gruenberg kallade
"the failure of our successes” — att vilever lingre. Statistiken visar ndmligen att
ett dr mer att leva betyder ett ar mer av sjukdom. Att livslingden 6kat frin till
exempel 72 till 78 innebdr inte sex sjukdomsfria ar mer.

De extra bonuséren dr ar av krampor och sjukdom, vilket betyder att an-
talet dldre som behéver vird okat dramatiskt. I genomsnitt genomgar varje
individ i den hir gruppen tolv olika typer av behandling.

— Tittar vi sedan enbart pa den medicinska psykiatrin stalls vi infor speci-
ella problem. En studie, publicerad av Cambridge University Press och base-
rad pd 40 ooo artiklar, visar att alla sjukdomar é4r vanligare, allvarligare och
dodligare hos personer med schizofreni 4n hos andra. Endast tvd sjukdomar,
tva grupper, 4r mindre frekventa, nimligen cancer och reumathoid arthritis.
Varfor vet vi inte.

Klyftan mellan psykiatri och évrig medicin gér det 4nnu svarare att grep-
pa helheten och férstd ssmmanhangen, menar Sartorius. Den olyckliga skils-
massan mellan psyke och soma léper som en réd trad genom hans analys av
tillstandet inom psykiatrin.

— Det som ytterligare komplicerar det hela ér att vi inte kan tala om schi-
zofreni pa samma sitt som vi kan tala om alla andra sjukdomar. Fér att géra
det krivs att man kartlagt riskfaktorer, uppkomst och utveckling, symtom
och reaktion pa behandling. Hittills har vi bara den kliniska bilden och reak-
tioner pa behandling. Riskfaktorerna ar fortfarande ett mysterium. Vad som
framkallar sjukdomen dr 4n mer ett mysterium. Givetvis dr det da svart att
vidta forebyggande dtgdrder men en del skulle kunna géras. Vi har kalkylerat
med att férebyggande atgirder skulle kunna sittas in pa hilften av alla psy-
kiska sjukdomar men av skil vi inte forstar sker det inte. En orsak ar sikert
skiljelinjen mellan psykofarmaka och allmidnmedicin.

— Vi vet inte heller eller forstar varfér de mentala sjukdomarna férdndras

26



Stigma: A Global Approach

sa snabbt. Vissa former av schizofreni har forsvunnit. Vi ser inte lingre nigra
klara fall av katatom eller hebefreni-formerna av schizofreni. Daremot har
nya problem relaterade till schizofreni dykt upp, till exempel schizofreni hos
dldre. Det senare har forstas att gra med att livslingden 6kat, dven i den hir
gruppen.

En annan frga som vetenskapen inte heller har svaret pa dr vad som hinder
med en sjukdom &ver en lingre tid. Hur manga sddana studier finns i virlden?

— Vildigt, valdigt fa, darfor att psykiatriker dldras snabbt och hinner dé
innan det d4r majligt att se ndgra forskningsresultat éver lingre tid. Vidare
vet vi mycket lite om schizofreni i utvecklingsldnder. Tvd intressanta studier
visar att schizofreni har bittre prognos i Indien dn i Danmark och England,
men det ir allt vi har.

Till detta kommer nya sjukdomar som vi inte har sa mycket kunskap
om — listan r lang. Och dessutom problem som den praktiserande psykia-
tern stélls infér och som é4r forbundna med den psykiska sjukdomens natur
— kognitiva problem som ir representerade i all psykisk sjukdom av mera
allvarlig art.

— Jag skall ge ett exempel som ar typiskt for hur man tinker om mén-
niskor med schizofreni. Det dr frin min tid som ung likare. Jag hade hittat
ett test utarbetat for personer med posttraumatiska hjarnskador och gick till
min mentor och sade att jag hade upptickt att personer med schizofreni hade
samma kognitiva skador som de som rakat ut f6r en hjirnskada.

"Var snill och ga din vig”, sade han, ” har de en hjiarnskada 4r de inte
schizofrena for schizofrena kan inte ha nigra kognitiva skador. Det 4r ka-
rakteristiskt for schizofreni.”

Idag vet vi bittre och vi vet att det dr en helt annan sak att bota ndgon som
har kognitiva problem d4n nidgon som inte har det. Men trots det ir rehabili-
teringsprogrammen fér personer med schizofreni fortfarande desamma som
for personer med fysiska problem och kan alltsa inte tillimpas pa personer
med kognitiva skador.
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Det som ocksd maste tas med i berdkningen ar oférutsigbarheten i den
hir typen av sjukdomar. Enligt Sartorius ar just oférutsigbarheten det allvar-
ligaste problemet i rehabiliteringen av personer med till exempel schizofreni.

— Vi kan inte sdga att om fem &r dr sjukdomen under kontroll f6r i mor-
gon kan det vara ett nytt utbrott av sjukdomen. Detta skapar osidkerhet och
vdnda hos alla som lever nira den sjuke. Nistan alla i familjen paverkas av
sjukdomen.

Utbrotten och attackerna frin en person med schizofreni skiljer sig fran
alkoholistens birsirkagang eller ginget som angriper kioskigaren.

— Plétsligt gdr han till attack och man forstar inte varfér. Men om nagon
som inte ar psykiskt sjuk mérdar och tar pengarna dr han en tjuv och blir pa
sitt och vis forlaten. Han sitts i fingelse och sen ar det bra med det.

En person med schizofreni som gar till attack blir ddremot straffad i dub-
bel bemirkelse. Han inte bara stir dir med skammen. Han gar ocksd miste
om forlatelsen.

d det hir sittet kan vi gd in i varje liten cell och skarskada kinslor

och mellanmaénskliga relationer. I varje situation finns fréet till ett

stigma. Det dr vad som sker i mikrokosmos men det finns ocksa ett
makro...

—Jag tinker pa vad som hint pd det ideologiska planet och beslutet, denna
kolossala aktion, att skidra ner antalet platser pd mentalsjukhusen. Och man
gjorde det, ibland brutalt, ibland varsamt. Brutalt som i USA didr man pa
négra ar skar ner frdn 600 ooo till 200 0oo sidngplatser eller som i Italien pa
1980-talet dir mentalsjukhusen utrymdes frin en dag till en annan.

Visserligen var det absolut ritt och av stor betydelse fér minga. Men fér
de svérast sjuka skapade det problem dirfor att samhillet var inte redo att ta
emot dem. Man kan inte vinta sig att ett folk skall acceptera att bordor liggs
pa dem vid en given tidpunkt. Méinniskor maste f tid att langsamt vinja sig.

Konsekvensen har blivit, fortsitter Sartorius, att pa de fi platser som
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finns kvar sitter ett antal kroniskt sjuka med sociala problem och i klammeri
med rittvisan. En person med schizofreni som begar ett brott hamnar ju inte
i fangelse utan pa mentalsjukhus.

— Det hir ir ett allvarligt problem i manga linder f6r de unga likarstu-
derande tréiffar bara svart kroniskt sjuka som har sociala problem och al-
koholproblem och 4r démda att stanna kvar. De studerande fir se en liten
selekterad skara som inte dr representativ for psykiatrin i dess helhet.

Norman Sartorius tecknar bilden av en organisation som bitit sig sjilv i
svansen. Han refererar till studier som visar att nidr man flyttar patienter fran
institutioner ut i samhallet kostar det bade tva och tre gdnger mer. Fér de
inblandade, patienter, anhériga, handlar det om 6kad motivation och snab-
bare rehabilitering. Men det ar vinster som kostar. Och fér dem som ar kvar
inne pd institutionerna krivs extra insatser.

— Hélften av alla schizofrena som tar sina liv gor det pa sjukhus och det
ar latt att forstd. Nar de kommer till sjukhuset dr de mycket sjuka och dar ar
det 6verbelagt och personalbrist. En miljé som inte lingre ar acceptabel och
strider mot konventionen om ménskliga rattigheter.

— Ytterligare en sak som jag vill ta upp ar att psykiatrin héller pa att
springa fran sig sjilv vilket man tydligt kan se i Tyskland dér 9 ooo nu vardas
utanfor psykiatrin for littare psykiska problem.

Problemet med dessa kliniker dr att de lever sitt eget liv. De tar inte emot
néigra medicine studerande och skapar en egen kultur. En kultur dir ordet
psykosomatik star hogt i kurs.

— Psykosomatik. Det dr ett brott att anvinda detta ord eftersom man dar-
med antyder att det finns sjukdomar som ar endast psykiska och sjukdomar
som dr endast somatiska men ingendera sorten finns.
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ar goér Sartorius en paus fér att hamta andan. Han tinker tala om
det sociala kapitalet.

— Det ir viktigt att vi en stund uppehaller oss vid det sociala
kapitalet. Det finns tre olika sorters kapital, det ekonomiska som handlar
om hus, vigar, bilar osv, humankapitalet som handlar om antalet produktiva
manniskor och det sociala kapitalet som omfattar vir omsorg om varandra —
dottern som tar hand om sin far, mannen som hjilper sin hustru.

Vad som gor det sociala kapitalet sdrskilt intressant dr att det sjunker i
takt med att det ekonomiska kapitalet 6kar. Man skulle ju kunna tinka sig
att med bittre ekonomi har vi mer tid fér varandra men forskning visar att
sa dr det inte. Karleken till pengen tar éver. Vi far ett "pseudosocialt” kapital.

Vi kostar pa oss att hyra tjinster. Nigon tar hand om pappa mot betal-
ning. Men efterhand stiger de anstilldas I6ner och till slut har vi inte rad att
betala ut dem. Da blir det kris.

Overlimnandet av anhériga, barn, gamla férildrar osv, mot betalning far
ocksa andra konsekvenser. I Saudiarabien, till exempel, talar de sma barnen
inte lingre sitt eget modersmal utan filippinska som deras filippinska barn-
flicka lart dem eller nagon indisk dialekt som den indiska barnflickan lirt
dem.

Ulf Malm:

— Ni sade for en stund sedan att psykiatrikerna méste dndra sitt beteende
men ni sade inte hur. P4 psykiatrikonferensen i Florens for en manad sedan
samtalade jag med Michaela Amering som sade att naturligtvis skall psykia-
trin tro pa utveckling. Men med tanke pd hur verkligheten ser ut tror jag inte
det dr sa enkelt att man kan siga att bara psykiatrin tror pa utveckling s blir
det bra. Hur skall man alltsa fa psykiatrikerna att indra pa sig?

Norman Sartorius:
— Forst vill jag sdga att jag inte tror att de nya ledarna i framtidens psykiatri
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madste vara psykiater. Kvalifikationerna, entusiasmen och allmankunskapen
som behdvs for uppdraget finns hos ménga andra. Men det ar inte svaret pa
fragan hur man skall kunna dndra pa psykiatern. Jag tror att man pa ett ti-
digt stadium i utbildningen méste ta reda pa vilka som 4r limpliga for yrket.
Manga borde bli avradda. Det vet man emellertid forst efter nagot dr, inte
efter en timma.

En forsta fraga 4r da hur selekteringen skall ske. En andra hur man ¢ékar
motivationen, att utbilda sig till psykiater. Hur skapa beléningssystem som
signalerar spinnande forskning, ovintade utmaningar och stolthet éver yrket.

— Ett stort problem &r att psykiatrin idag 4r sa isolerad frin den 6vriga
medicinen. Den isoleringen maste brytas. Men f6r évrigt dr det bara en sak att
komma ihdg: Uppgiften ar att vara likare. Det géller —att fa fram bittre ldkare.

Vad idr det dd som kan bli battre? Har professor Sartorius nagra konkreta
forslag? Ja, ett bland méanga ér att ldkarna under sin utbildning fir méta pa-
tienten i hemmet. En patient 4r idag f6r en likare en person i en sjukhussing.
Och nir en ldkare forflyttar sig gar det i princip ut pa att forflytta sig fran
en stad eller kommun till en annan. Att méta patienten i dennes hemmiljo
och se interaktionen med familjen ar ldrorikt. Dessutom betyder det mycket
for patienten och familjen i deras tillit till likaren. Det finns ocksd en annan
poéng i upprepade hembesék. I familjer med till exempel 6vergrepp har det
visat sig att 6vergreppen minskar nir nagon gar in och "stor”.

Norman Sartorius:
— Morgondagens doktor gar hem till sina patienter.

Ulf Malm:

— Vilken roll kommer patienten att spela i framtiden? Jag triffade nyligen
Scott Miller som talade om” patienten i hjilterollen” — inte ldkaren, inte
psykiatern, inte psykoterapeuten. Jag menar att patienten skall delta i allt
beslutsfattande om sin egen behandling, rehabilitering och dterhdmtning.

31



Stigma: A Global Approach

Norman Sartorius:

— Det rdder inget tvivel om att dagens patient vet mer 4n doktorn. Informa-
tion om olika sjukdomar och tillgingligheten, inte minst genom nitet, har
gjort det mojligt. Patienten vet kanske inte sd mycket rent medicinskt men
om sin egen sjukdom och fragan ir hur detta skall hanteras. Ar likaren redo
att acceptera patientens kunskaper? Fér det hir handlar om ett omvint far
och son-férhallande.

— Nagot av det mest elementira 4r fé6rmagan att lyssna. En del av ldkarens
arbete gar just ut pa att lyssna. Det 4r svart men oerhort viktigt. For patienten
betyder det bekriftelse. Nagon ger honom eller henne sin odelade uppmark-
samhet, sitter inte och tittar i datorn, bldddrar inte forstrétt i papper utan att
ger sig hin at att lyssna.

Norman Sartorius har ett globalt perspektiv nir han analyserar, medan
de enskilda exemplen som han ger frin Uganda, Kanada, Polen, Tyskland,
Japan representerar olika virldar. Men om vi f6r nagra minuter skulle syna
vért eget lilla Europa hur ser det dd ut? Skiljer sig till exempel psykiatriut-
bildningen at fran land till land?

— Europeiska unionen har som mal och stréivar efter en psykiatriutbild-
ning som skall kunna 6verféras fran ett land till ett annat, men for nirva-
rande skiljer den i lingd fran tva till sju ar. Det visar att man pd sina hall
inte anstranger sig speciellt mycket. Tyvirr dr det ocksa s att den utbildning
en psykiater far beror pa vilka likare som ar i tjanst under hans eller hennes
utbildning och som handleder.

Att den som handleder skall vara en person éppen f6r omvirlden borde
var ett absolut krav men kanske inte det littaste att uppfylla.

— Det visar sig ndmligen att ju mer kunskap man férvirvar och ju hogre
upp man avancerar, desto mindre socialt intresserad blir man av sin omgiv-
ning. Ju mer man kan lita pd utrustning, teknologi och personal, desto mer
kommer man bort frin det nara. Enligt en undersékning gjord i Skottland
var studenterna under det férsta och andra studiedret mycket sociala och
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nyfikna pd vad som var pd ging. Men dérefter minskade deras sociala fér-
maga och under det femte studiedret var den helt borta. Den liksom rann ur
dem, som om de blivit drillade att fértringa den. Detsamma tycks gilla dven
medicinare som fortsétter forska efter sin examen.

Margda Waern:

— Jag skulle vilja ta upp det ni sade tidigare idag om att 50 procent av mental
ohilsa skulle kunna férebyggas. En i sig otrolig siffra. Jag hade den fantas-
tiska mojligheten att f arbeta som gistlikare i Dar es Salaam i Tanzania.
Och vad som dir gjorde ett sd starkt intryck pd mig var for det forsta att
familjen var involverad fran dag ett — det var ndgot helt nytt fér mig — och
for det andra installningen till patient och sjukdom. "Okey”, sade man, "den
hir patienten har hamnat i psykiatrin men det som ligger bakom ar fysiskt.”
I manga fall stimde det . Dir kunde man faktiskt tala om 50 procent men
om vi inriktar oss pa Sverige, giller de 50 procenten dven hir inom det psy-
kiatriska omradet?

Norman Sartorius:

— Talar vi om schizofreni och andra sjukdomar inom vért kompetensomrade
ar svaret nej. Vi vet att vi kan minska olika riskfaktorer nir det giller alla
andra sjukdomar. Och nir det giller de psykiska kan vi finga upp vissa risk-
faktorer som dtstérningar och évergrepp. Vi kan ocksa eliminera riskerna nar
det giller olika behandlingar av psykisk sjukdom men det dér férsta forebyg-
gande ligger utanfér var kontroll.

Sverige dr ett land dér det gjorts mycket i preventivt syfte. Norman Sarto-
rius nimner utbildning och kurser i att bli forilder, uppfostra barn, ta hand
om och stédja manniskor i sjukdom och sorg. Det ar naturligt och inget dra-
matiskt till skillnad frin vad det 4r i ett utvecklingsland.
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n liten benstrickare. En kopp kaffe. En kort promenad pa den knast-

rande grusgangen och som vanligt — tyst begrundan 6ver landskapets

skonhet. Sluttningen ner mot sjon Aspen. De morka skogarna. Speg-
lingarna i vattenytan.

— Forra gangen vi traffades hir ute pa Jonsereds herrgard diskuterade vi
varfér ingen i samhallet reagerat pa att medellivslingden hos personer med
schizofreni sjunkit dramatiskt jimfért med befolkningen i 6vrigt, sidger Len-
nart Lundin.. Det dr nu en skillnad p4 25 ar. Fér 30 ar sedan var skillnaden i
medellivslingd mellan de bida grupperna atta till tio &r men nu 4r den uppe i
otroliga 25 ar! Hur kommer det sig att politikerna och den stora allméinheten
latit det ga sa har langt och vad kan vi géra? Vad kan vi medvetna, som arbetar
i psykiatrin, gora at detta?

En férsta naturlig motfraga 4r varfor. Varfor har medellivslingden hos
personer med schizofreni sjunkit? Anders Franck stiller fragan och Lennart
Lundins svar ar att ett allmédnt férsdmrat halsotillstand lett fram till den
hoga doédligheten. Missbruk, déliga bostdder, naringsfattig kost och suicid
ir nagra faktorer.

Annu en motfriga frin auditoriet.
— Hur skulle jag kunna reagera? Det hir dr uppgifter jag inte kinde till for-
rin alldeles nyss. S& hur skulle jag kunna reagera pa nagot jag inte vetat om?

Ja varfér har vi inte vetat? Fler stiller nu fragan som tycks blir hingande
iluften.

— Jag vet bara, siger Marten Gerle, att under forsta virldskriget var déd-
ligheten hog pa vdra mentalsjukhus. Méinniskor dog i det tysta i hjirt- och
kirlsjukdomar, underniring och suicid. Sedan vet jag att omkring 1940
satte man in elchockbehandlingar som medférde att patienterna férst fick
genomga en hilsoundersékning. Fran den hir tiden finns flera studier som
visar att de hade god fysisk status, fick niringsrik mat, hade fa hjirt- och
kirlsjukdomar och blev gamla. Men under 50- och 60-talen hinde néigot.
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Mentalsjukhusen bérjade avvecklas. Patienterna fick allt fler kontakter ute i
samhallet och mera fri tid. Samtidigt fick de en simre hilsa. Detta dr forstas
en enkel férklaring och inte hela sanningen. Stigmatiseringen har ocksa att
gora med och hér samman med sjilva sjukdomen.

— Ar férhallandet detsamma utanfér Skandinavien, undrar Lars Joelsson.

Sartorius svar dr ja. Generellt handlar det om en 6kning pa mellan 20 och
25 ar dven i andra linder och orsakssammanhanget dr som vil framgatt vid
det hir laget komplext. Den som har schizofreni har inte samma tillgéng till
en bra sjukvard som 6vriga i samhallet. Han eller hon saknar motivation att
kimpa f6r sin hilsa och kan inte ta for sig, lever iregel ett isolerat liv och har
ingen som kan stddja och puffa pa. Néagon familj eller slikt finns ju inte att
luta sig mot eftersom karnfamiljen dr déd och sldktbanden avklippta.

— Det finns ocksé forskning, fortsitter Sartorius, som visar att dven om
en person med schizofreni far likvirdig behandling och vird som évriga lever
han eller hon inte lika linge. Har tycks vi kunna tala om en konstitutionell
svaghet som gor personen i fraga mera sarbar for sjukdomar och problem.

Sartorius inldgg om konstitutionell svaghet vicker kidnslor i salen. Len-
nart Lundin 4r snabb att ge replik.

— For mig ar det en paradox. Eftersom personer med schizofreni skulle
vara mer somatiskt sirbara 4n vad som 4r normalt borde de hamna i en risk-
grupp vilket skulle garantera dem tillgdng till en dnnu béttre sjukvard. De
skulle bli speciellt vil behandlade, ha lttare att komma till specialister och
olika sjukhus. Men sa ar det uppenbarligen inte.

— Den enda psykiska sjukdom som &r accepterad och inte stigmatiserad
ar posttraumatisk stress, genmaler Sartorius.

Den som drabbats av posttraumatisk stress far till och med extra upp-
mirksamhet och vard. Sarskilt ar detta tydligt i linder som varit i krig. Post-
traumatisk stress dr den osynliga medalj som den atervindande krigshjilten
kommer hem med.

Hur skall man d4 synliggéra den som har schizofreni? Hur éppna doér-
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rarna till en effektiv och bittre sjukvard? Det framkommer under samtalet
atti Stockholm och nu dven i Géteborg finns en akutmottagning fér hemlosa.
Men det ricker inte. Médnniskor, bade sjuka och omgivning, behover fram-
tidshopp. Och hur ger man det? Lennart Lundin berittar hur man i hans
team pa Psykosenheten diskuterat hur en vision skall se.

— Nar det giller brostcancer har den medicinska forskningen gatt oerhort
framét och idag dr sjukdomen inte alls lika skrimmande som for till exempel
20 dr sedan. Det 4r rimligt och troligt att detsamma skulle hinda om vi stor-
satsade pé forskning om schizofreni. Och vi fir inte glomma att huvuddelen
av de sjukdomar som gér att personer med schizofreni dor i f6rtid dr i hogsta
grad behandlingsbara.

— P4 ménga sitt hade patienterna det bittre innan mentalsjukhusen
stingdes dn i den nya verklighet som de sedan hamnade i. Och det var knap-
past bara for att patienterna skulle fa det battre som sjukhusen utrymdes,
sdger Jonas Eberhard och fortsitter:

— Det hade sannolikt mer att géra med att man ville spara pengar 4n att
man verkligen brydde sig om patienterna och ville ge dem ett bittre liv. Sedan
dess fortsitter personer med schizofreni att d tidigare 4n befolkningen i 6v-
rigt och klyftan 6kar. Det har ar ett gap som vi alla 4r medvetna om. Pa konfe-
rensen i Genéve forra veckan refererade John Newcomer till samma fakta och
siffror och menade att till exempel 6kningen av hjirt- och karlsjukdomar och
diabetes hos schizofrena kan tillskrivas en dalig livsstil. Rokning, délig kost,
oférmdgan att sjilv laga sin mat och ta hand om sig dr faktorer som spelar in.

— Sa da skulle 16sningen vara fler singar, sdger ndgon.

— Nej, det skulle ju vara ett steg tillbaka. Men att investera mer pengar.

— Jag tanker, sdger Carina Hakansson, pa vad som nyligen sades om brost-
cancerpatienter. Jag tror hir finns en vildig skillnad. Min erfarenhet ar att
mingder av médnniskor kan identifiera sig med en kvinna som har bréstcan-
cer men det dr fortfarande svért att identifiera sig med dem som har diagno-
sen schizofreni eftersom de fortfarande 4r osynliga och utan rést i samhallet.
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Just det som vi dr har i dag for att prata om eller hur? Att ge dem en rést och
ett ansikte.

Margda Waern vill inte sldppa diskussionen om livsstil.

— Kanske var det sa att pa institutionernas tid hade patienterna mer fysisk
aktivitet. Den fanns inbyggd i deras dagliga liv som var baserad pa rutin —
"Gé dit, gor det och gor det”. Jag kommer ihig mitt forsta mote med Sverige.
Jag var giststudent i Uppsala och det hir var lingt innan jag hade bestimt
mig for att bli psykiater.

Margda Waern kom att besoka Ulleraker, en av den tidens stérsta men-
talsjukhus.

— Forst forstod jag inte att det var ett mentalsjukhus. Jag sdg manniskor
arbeta i tradgarden och gd omkring mellan husen. Det var en mirklig kinsla
av nagot annorlunda, men jag kunde inte riktigt stta fingret pa vad det var.
Jag vill inte pa négot sitt romantisera den har bilden men det var manniskor
som dgnade sig 4t meningsfulla aktiviteter och fick bra mat. Jag gissar att
de inte missbrukade alkohol och att de inte rékte. Kanske kan vi hitta en

modern meningsfull variant med en regelbunden inbyggd fysisk aktivitet.
Replik och upprepad fraga fran Lennart Lundin:

—Det kan bli verklighet och dr pa vig att bli det. Hilsoaspekten 4r ju ndgot vi
aktivt arbetar med vilket inte minst framgar av studier vi gjort. Men jag vill
gé tillbaka till stigmaaspekten och upprepa min fraga. Hur har skillnaden pa
25 ar mellan dem som har schizofreni och 6vriga kunnat passera obemirkt?

— Okningen dr minimal och p4 ménga sitt irrelevant, genmiler Sartorius.
Vi hade tillrickliga skl att skdmmas f6r 20 ar sedan och vi gjorde det inte
sa varfor skulle vi skimmas nu? Det hir dr inget som vi inom psykiatrin
inte vetat om. I psykiatriska kretsar virlden 6ver ér det vilkdnt hur det var
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pa mentalsjukhusens tid och efter det har nya saker hant och nya uppgifter
blivit kinda och vandrat runt. Orsaken ir, som jag ser det en kombination av
troghet i organisationen, sjalvférnekelse, stigmatisering och diskriminering.

P4 nagot sitt ligger bristen pa reaktion ocksa i var manskliga natur.

— Férdndring, snabb och plotslig forandring i tillvaron, far oss att agera.
Vakna upp en morgon och finn att ditt hus plétsligt 4r omgivet av vatten och
du grips av panik. Men bor du pd en 6 och van att ha vatten vart du dn vinder
dig bryr du dig inte. Det vinu talat om 4r viktiga fakta som vi har all anled-
ning att skimmas éver. S4 om ni vill ha det som drivmedel i en kampanj 4r
det en god idé.

Hittills har det bara talats om daliga nyheter men hur skulle en god nyhet,
som vi skulle kunna anvinda i en kampanj, se ut, undrar Lennart Lundin.

Ja, hur skulle en god nyhet se ut? Lennart Lundin har redan ett svar.

— Vid Psykossektionen pa Psykiatri Sahlgrenskas enhet fér Arbetsinriktad
Rehabilitering — AIR — bedrivs en verksamhet inriktad p4 att hjdlpa patienter
med psykossjukdom tillbaka till studier och/eller arbete. Man arbetar enligt
en metod som kallas Supported Employment och en uppféljning som gjorts
visar att hilften av de som ingick i studien antingen hade ett jobb eller stu-
derade efter ett ar. Ett mycket bra och hoppingivande resultat.

et visar sig nu att studien dr okdnd bland seminariedeltagarna och
det 4r intressant. Aterigen presenteras denna dag uppgifter som
flertalet inte hért talas om trots att de arbetar inom samma filt!

— Det finns, sdger Sartorius, olika typer av nyheter men den jag tanker
pé speciellt d4r nir Norges statsminister gick ut och sade att han hade bli-
vit behandlad for psykisk sjukdom. En sddan nyhet 4r en stor god nyhet.
Som statsminister dr han en viktig rost i debatten. Han visade ocksd att han
var dter i arbete. Ett problem ar att vi misslyckats med att dokumentera s
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mycket, till exempel hur lang tid det tar att komma tillbaka. Sakert déljer sig
hir uppgifter om individuella framsteg som skulle fa méinniskor att dndra
instdllning till psykisk sjukdom och psykiatrin i dess helhet.

Vad som mer saknas dr jimférelser med andra sjukdomar nar det till ex-
empel giller rehabilitering och ateranpassning till ett arbetsliv. Sartorius gar
vidare med sina fragestallningar. Hur dr det 20 ar senare f6r den som behand-
lats fér schizofreni jamfért med den som haft cancer? Hur fungerar dessa
manniskor med skilda sjukdomshistorier privat och i arbete? Hir saknas en
dokumentation som om den fanns kanske skulle avliva vissa myter.

Och dir det finns fakta lever myten 4nda kvar. Har handlar det aterigen
om att information som skulle minska stigmatiseringen inte blivit kind och
nétt ut till den breda allménheten. Sjilv utférde Norman Sartorius det han
kallar ett riktigt detektivarbete for att ta reda pd om mediciner mot schizo-
freni och depression verkligen toppar listan f6r dyra mediciner.

— Till min stora férvaning kommer 15 olika grupper av mediciner mot
schizofreni och depression férst pa trettonde plats. De mot cancer, till exem-
pel, ligger skyhogt 6ver i pris. En cancerpatient kostar 180 dollar per dygn i
medicin och behandlig En person som har schizofreni kostar 20 dollar.

— Tre och en halv dollar, rittar Jonas Eberhard.

— Okey, lit oss sdga fem dollar. Men har vi gjort det kdnt! Nej! Det ar
obekant och nagot som verkligen borde uppmarksammas och féras ut till
allmanheten.

Det stora felet, fortsatter Sartorius, dr att man jamfér mediciner mot psy-
kisk sjukdom med varandra istillet for att jimfora dem med mediciner mot
cancer och andra sjukdomar.

Bristen pa forstdelse for psykiskt sjukas behov av vard genomsyrar hela
samhallets sitt att tinka nar det galler att stodja och prioritera. Forutfattade
meningar styr. Vad ir till exempel livskvalitet? Vi vet, sdger Sartorius, att
nya mediciner och behandlingsformer har gett psykiskt sjuka ett battre liv.
De mir bittre. Men ddrmed inte sagt att de har lattare att fd en anstallning.
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Vem vill anstélla nigon som bara har tva tinder? Har handlar det aterigen
om att samhallet méste ta ytterligare ansvar for att hjilpa individen fullt ut.
Betala tandldkaren!

— Som jag sade tidigare: det dr endast nir man har ett arbete som man
anses fullt frisk.

Har vore det ocksa énskvirt med en dokumentation av hur de som be-
handlats for psykisk sjukdom klarar sig ute i arbetslivet. Det finns manga
arbetsgivare som kan vittna om deras noggrannhet och intresse for sina ar-
betsuppgifter, men det dr inte dokumenterat.

Carina Hakansson tycker emellertid att det nu bérjar g for lingt. Sam-
talet har, tycker hon, tagit en stigmatiserande vindning. Det talas f6r lite om
hopp den hir dagen.

— Just nu dr jag bade hipen och upprord. Jag menar att vi pa ett mycket
stigmatiserande sitt talar om schizofrena som om de alltid skulle vara schi-
zofrena och alltid isolerade i samhillet. Som om deras livssituation aldrig
skulle kunna férandras. Detta hinder ideligen, 6verallt. Men ocksa vi, som
ar hir idag, maste komma till en punkt dér vi inte lingre talar om en stor
grupp manniskor som om de alltid vore desamma. Fér min erfarenhet 4r inte
att minniskor med den hér typen av diagnoser aldrig skulle kunna leva ute
i samhillet. Jag har médngder av exempel pé att de kan.

Att Carina Hakansson dr upprord gar inte att ta miste pd. Det dr, som hon
sdger, hennes hjirta som talar i detta 6gonblick. Norman Sartorius forstar
och ddmpar:

— Ni borde lata ert hjirta tala lite lagre!

Och han gar in med en analys.

— Enligt min mening 4r det en sak som man i allmdnhet missar i psy-
kiatrin i jakten pd och bekdmpandet av stigma. Och det 4r de personliga
vittnesbérden frin manniskor som har haft problem, har problem eller vill
bli fria fran sina problem.

Det finns sd vildigt manga manniskor som faktiskt vill och kan beritta
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om positiva saker som hint dem i varden, om likare som hjilpt dem, om
verksamma behandlingar och om hur de kommit tillbaka in i samhillet.
Lyssna till dessa roster! De dr dyrbara vittnesbérd.

— Men det finns ocksd andra misstag som vi omedvetet gér oss skyldiga
till. Jag tanker sarskilt pa en utstidllning som visade verk av psykiskt sjuka.
Utstéllningen blev sedan en vandringsutstillning och kompletterades med en
utstillning pa temat droger, kreativitet och dldre konstnirer som van Gogh.

Vad var det da for fel med det? Jo, den senare utstédllningen blev ett under-
kinnande av den ursprungliga. Fér varfor lagga till ytterligare en utstallning
om den férsta var sd bra? Varfér ta hjilp av verk som inte hade med sjilva
ursprungsidén att géra. Nu blev det ju bara som om konstverken gjorda av
psykiskt sjuka inte hade nagot virde i sig!

Har giller att hitta en balans. Att lyfta fram det friska och hoppfulla
samtidigt som det inte fir ske pa bekostnad av den psykiskt sjukes integritet,
sjalvkinsla, hilsa och méjlighet till behandling. Lennart Lundin ser faran.
Tank om vi skulle ta lika l4tt pa cancer!

—Tank om vi skulle siga: "Cancer dr inget problem. Vem som helst kan fa can-
cer. Det dr inget konstigt med det sa ta det inte s allvarligt. Strunta i cancern.”
Men nu vet vi att cancer &r en allvarlig sjukdom. Precis som schizofreni. Vi
har hért professor Sartorius berdtta om de olika typer av kognitiv dysfunktion
som manniskor med schizofreni drabbas av och att de maste ha hjilp. Darfor
maste vi ocksa ha vilutbildad personal och behandlingssystem som fungerar.

Carina Hikansson:

— Jag menar verkligen inte att vi inte skall ta allvarligt pa en sjukdom som
schizofreni. Det jag vill fista uppmirksamheten pa dr att det finns sd minga
som behover hopp och att det dr mojligt att ge dem det darfor att de goda
berittelserna finns. De finns i mdngd och det ar allas var uppgift att féra dem
vidare. Allt det hir 4r extremt svdra saker, jag vet. Men jag maste fa siga det.
Jag ser det som min mission.
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Berittelsen 4r viktig men fér att den skall landa pa ratt sitt hos mottaga-
ren r ordval och bildsprak av stor betydelse. Inte minst inom psykiatrin dar
manga ord kommit att bli oerhort negativt laddade. Schizofreni ar ett sidant.
Sa egentligen borde ordet schizofreni témmas pa sitt innehall och fi en helt
ny yttre drikt. Det dr ocksd vad japanerna har gjort, berdttar Sartorius.

— Japanskan fungerar s att man inte automatiskt tar 6ver ett ord frin ett
annat sprak utan soker hitta en 6versittning av ordet. Bland annat beror det
pa att japanerna inte kan sdga r. De har ddrfor aldrig sagt schizofreni utan
"split mind”.

Men nu har de gjort en ny Sversittning som pé engelska kan Gversittas
med "a disorder of coordination of thinking”.

— Den nya beteckningen 4r mycket littare att acceptera. Att siga till en
person att hans eller hennes hjirna 4r férstérd dr svdrt, men om man talar
om "a disorder of coordination of thinking” blir det hela mycket enklare. Det
blir méjligt att tala om sjilva sjukdomen.

Aven innehallet har bytts ut. Man har inte évergett grundldggande fakta
men framhaller att genetiska faktorer, tidiga erfarenheter i barndomen osv
inte r kan forklara allt. Japanerna har alltsd dndrat definitionen och gett
schizofrenin ett nytt namn. Resultatet 4r hipnadsvickande.

— Med det "gamla” namnet pa schizofreni och beskrivningen av sjukdo-
men klarade bara sex procent av likarna att siga till sina patienter att de
hade schizofreni. Nu har siffran stigit till sextio procent. S sextio av hundra
lakare kan siga till sina patienter att jag tror du har nagon sorts ” disorder
of thinking”, men jag kan hjilpa dig. Ge mig nagra veckor och vi skall se hur
lang behandlingstid som behovs.

Det nya namnet och den nya beskrivningen har gjort sjukdomen mera
acceptabel. Och da inte bara for patienten utan dven fér psykiatern. Aven i
hans inre, hans hjirna, hinder nigot nir han beréttar fér sina patienter om
vad schizofreni 4r, menar Sartorious. Situationen i behandlingsrummet blir
en annan. Kontakten med patient och nirstdende blir en annan. Stigmatise-
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ringen minskar. Pa sikt kommer detta att genomsyra hela den psykiatriska
varden. Berittelserna om den psykiatriska virden kommer att nyanseras.
Vittnesboérden om korta verkningsfulla behandlingar kommer att bli fler.
Overhuvudtaget kommer allt som har med schizofreni eller rittare sagt "a
disorder of coordination of thinking” att avdramatiseras.

— Kommer ICD-11 att 4ndra ndgot, undrar en deltagare.

ICD stér for International Classification of Diseases (Virldshilsoorgani-
sationens klassifikationssystem). Siffran 11 dr beteckningen pd den nya klas-
sificering som tas i bruk ar 2011.

— Jag hoppas det. Det ligger inte lingre i mina hiander men jag tror, efter
vad jag har sett, att de nya klassifikationerna kommer att bli radikalt annor-
lunda. Problemet med de nya, precis som med de gamla, ar emellertid att de
endast 4r anvindbara i kommunikationen likare emellan. Inte mellan likare
och den stora allmédnheten eller mellan likare och patient.

Sa vi maste alltsd lira av japanerna, konstateras i salen. Férvining blan-
das med aha-upplevelse och en viss fortjusning.

Att kommunikation ar ett problem rader ingen tvekan om. Cecilia Brain
tar upp nagot som hon fist sig vid och som bekymrar henne, nimligen att
manga likare inte lidser de vetenskapliga artiklarna och féljer med vad som
sker inom forskningen pa deras respektive omriden.

— Det ir pa sitt och vis begripligt, fér ngot har hant med spréket, repli-
kerar Sartorius och refererar till en undersékning som gick ut pa att jimféra
prestigefyllda Science och Nature med Washington Post.

Studien omfattade tiden mellan dren 1910 och 1995.

— 1910 var begripligheten densamma i Nature/Science och Washington
Post. Men sedan sjonk begripligheten och 1995 var glappet mellan de bida
vetenskapliga tidskrifterna och Washington Post stérre 4n det mellan Wash-
ington Post och spraket bonden anvinder nir han talat med sina kor. Det
hir dr en oerhort tragisk utveckling for det betyder att det basta i vetenskapen
aldrig nar den vanlige likaren ute pa faltet.
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Oversittningen av det vetenskapliga spriket ir ett fsSrsummat omrade,
konstaterar Sartorius. Den praktiserande likaren dr ingen akademiker. De
ar tvd olika sorter! Lever i skilda virldar.

Visst far den praktiserande likaren information, men vad ar det for infor-
mation? Jo ndgon kommer fran ett likemedelsbolag och lyckas férklara och
det dr bra. Men det dr den enda killa likaren har att stodja sig pa.

— Jag menar det r viktigt att informationen kommer dven fran andra
killor och att den ér lika lattillgdnglig som ldkemedelsbolagens. Detta idr en
oerhért angeldgen uppgift att ta sig an.

Sikert kommer det att méta motstand f6r man maste avsitta tid att till sig
information och tid 4r som bekant en bristvara. Man kommer siga att tempot
ir sd hogt att man inte hinner och man kommer att skylla pa en massa annat
som gor att man inte kan. Men en gang i manaden eller en ging i veckan bér
varje praktiserande psykiater sitta ner tillsammans med experter pa omradet
och pé ett begripligt sprak samtala om vad som hinder inom forskningen.

— Kanske i sdllskap med en medicinsk journalist, féreslar nagon.

— Sjélvklart, sidger Sartorius men hejdar sig plétsligt och tilligger:

— Medicinska journalister dr en fara.

De medicinska journalisterna, menar Sartorius, himtar sin information fran
en rad publikationer dir olika professorer uttalar sig vilket stéller dem infér
ett nytt trovardighetsproblem. Professorerna talar kanske i egen sak for att
lyfta fram sin egen forskning. Nej, det bista vore om 4ven de medicinska
journalisterna fick méta praktiserande psykiatriker och héra dem beritta om
olika case.

Fallstudier och exempel frin levande livet dr 6ver huvud taget mycket
virdefulla. Det har nimligen visat sig, berdttar Sartorius, att ndr minniskor
vet hur en sjukdom kan yttra sig 4r diagnos inte det forsta de letar efter. Det
forsta de gor ar att skicka ivag personen till en lakare.

Nu aterstar nagra fa minuter av en hel dag. Méingder av tankar kring stig-
ma och hoppingivande erfarenheter ligger pa hog. Men hur hantera all denna
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information? Lars Joelsson undrar hur det 4r med nitverken. Frigan gar till
Per Torell, anhérig och verksam inom Schizofreniférbundet.

Per Torells svar blir att tyvarr haller nitverk och frivilligarbete pa att for-
svinna. Det r inte som forr eftersom dagens manniskor ar helt fokuserade pa
att forverkliga sig sjilva. Detta dr, som han siger, en allmén trend i samhallet.
Men det betyder inte att han och de eldsjdlar han omger sig upphor att sprida
kunskap om sjukdomen och stédja anhériga. De fortsitter och kommer att
fortsitta.

Och det ir just det, att aldrig ge upp, som det hela handlar om, sager Sar-
torius. Det mirkliga med information dr ndmligen att det kan verka som att
allt 4r dott. Inget hinder. Men sd poppar ett telefonnummer upp som nagon
har sparat och i ritt 6gonblick, i den speciella nédsituationen, kommer det
till pass. Méanniskor aktiveras. Kunskap sprids som ringar pa vattnet. Avsom-
nade nitverk blommar upp.

Norman Sartorius rdd till alla verksamma inom psykiatrin dr darfor att
kontinuerligt spara all information och kunskap om vilka vigar till hjilp som
finns att fi och forstas — alla vittnesbérden och de goda berittelserna. Den
stindiga beredskapen for ocksa med sig ndgot annat. En ¢kad medvetenhet
om vad stigma dr och kunskap om hur den bekdmpas. Férhoppningsvis ocksa
nya infallsvinklar. Slutorden denna dag maste darfor bli:

— Satt stigma pa dagordningen.
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Norman Sartorius

Professor Norman Sartorius, f6dd i forna Jugoslavien, tog sin likarexamen i
Zagreb for att ddrefter specialisera sig pa neurologi och psykiatri. Det resul-
terade i en doktorsexamen i psykologi. Och ddrmed hade han inlett sin langa
forskarkarridr. Universiteten i Zagreb och Genéve samt Institute of Psychia-
try i London 4r ndgra institutioner dir Norman Sartorius varit verksam. Inte
minst har de manga forskarteam han lett och deltagit i blivit en rik killa till
kunskap och gett honom ett virldsomfattande kontaktnat.

1967 knéts han till WHO (World Health Organization) fér att leda pro-
grammet for epidemiologi och social psykiatri. Det blev det forsta i en rad
uppdrag pé internationell niva och 1977 blev han dessutom chef fér Mental
Health inom WHO. Under tiden och dérefter har han varit involverad i och
géttibrischen for olika globala forskningsprojekt. Framfér allt har han blivit
kind fér sina insatser i antistigmaforskningens tjanst.

Vid det hir laget har professor Sartorius, numera boende i Schweiz, skrivit
mer dn 300 artiklar i olika vetenskapliga tidskrifter. Han dr ocksa forfattare
till och medarbetare i ett stort antal bécker, manga med fokus pa stigmatise-
ringens uppkomst och konsekvenser.
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Psychiatry today
STIGMA: A GLOBAL APPROACH

A seminar at Jonsered Manor, May 6th 2009

Social stigma is often the most important reason why people suffering from mental
illness don’t get proper treatment and care. What has happened in the field of stigma
research over the past decade? What is happening today? What is the outlook for the
future?

These issues will be discussed at - Stigma: A Global Approach — the third in a series
of seminars about psychiatry today, organised by the University of Gothenburg and the
Psychiatric division at the Sahlgrenska University Hospital. It takes place at Jonsered
Manor on May 6th 2009, 9.30 -16.30.

The Principal Speaker is Dr Norman Sartorius, for many years head of the program-
me of epidemiology and social psychiatry at the World Health Organization (WHO), a
former President of the World Psychiatric Association (WPA) and currently the Presi-
dent of the International Association for the Promotion of Mental Health Programmes
and President of the Board of the Prize of Geneva Foundation.

We are inviting around 30 guests to this seminar. They represent different areas of
society and will, with their varying experiences and perspectives, be able to make valua-
ble contributions to the discussion. We very much hope that you will be able to join us.
Please email jonseredsherrgard@gu.se no later than 20 April to register for the seminar.
There is no fee for the seminar but the number of places is limited.

For further information please contact Lennart Lundin, 031- 34213 19,
lennart.lundin@vgregion.se, or Anders Franck, 031-786 54 15,
anders.franck@gu.se .

For directions and general information about Jonsered Manor
please visit www.jonseredsherrgard.gu.se

Anders Franck Lennart Lundin Cecilia Brain

University Psychiatric division, Psychiatric division,

of Gothenburg Sahlgrenska University Sahlgrenska University
Hospital Hospital
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PROGRAMME
9.30 Coffee
10.00 Introduction

Lennart Lundin

10.15 The Stigma Concept and Swedish Stigma Research
Cecilia Brain

10.45 Stigma: Lessons Learnt over the Past Decade

Norman Sartorius

11.30 Psychiatry 2009
Trends and Challenges

Norman Sartorius
12.00 Lunch

13.00 Psychiatry Today — What Needs to be Done?

Norman Sartorius

13.30 Where Do We Go Next —in Sweden?
Lennart Lundin

13.45 Discussion
16.00 Coffee
LIST OF PARTICIPANTS

Daniel Abrams, Sahlgrenska University Hospital
Tommy Bjérkman, Lund University

Cecilia Brain, Sahlgrenska University Hospital
Jonas Eberhard, Lund University

Tommy Engman, NSPH

Anders Franck, University of Gothenburg

Mairten Gerle, The National Board of Health and Welfare
Carina Hikansson, The Extended Therapy Room
Lars Joelsson, Region Vistra Gétaland

Lennart Lundin, Sahlgrenska University Hospital
Ulf Malm, University of Gothenburg

Norman Sartorius

Per Torell, Schizofreniférbundet

Margda Waern, University of Gothenburg
Kerstin Wallin, Textfixaren
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