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INLEDNING

Jag heter Annelie, dr 50 ar, och jag lever med paranoid schizofreni sedan

25 ar. Jag ar utbildad civilekonom och journalist och har arbetat med kom-
munikation i ndstan hela mitt yrkesliv. Det dr jag som tillsammans med min
behandlare Lotta fick idén till denna broschyr som riktar sig till personer
som lever néra personer med psykossjukdom. Det dr latt att de nérstdende
gloms bort nér en person insjuknar i en psykossjukdom och med denna
broschyr vill jag sprida information om hur det &r att vara néara en person
som lever med en psykossjukdom. Livet for de narstdende forandras ocksa

i hog grad nar nagon insjuknar.

I denna broschyr beskriver sex nirstdende personer; forilder, barn, kusin och
syskon hur det ar att leva med en person som &r drabbad av psykossjukdom.
Jag hoppas texterna ska ge andra nirstéende tips, rad och delade erfaren-
heter. Jag hoppas dven att broschyren kan vara ett stod for alla som verkar
inom detta omréde. Jag har gjort alla sex intervjuerna och skrivit texterna och
projektet har finansierats via ett stipendium frén Schizofrenifonden.

Ordet "nérstadende” anviands i broschyren for att beskriva den som ger stod
och/eller omsorg till den som ar sjuk, som kan vara en familjemedlem, en
granne, en vin eller en arbetskamrat.

Jag hoppas att denna broschyr ska ge dig 6kad kunskap om viktiga fragor
relaterade till psykossjukdomar och minska stigmatiseringen kring dessa.

Ta hand om dig!

Annelie




Namn: Patrik
Alder: 37 ar
Bor: Alby i Stockholm

Typ av narstaende: Bror

Forebild: Min bror David

Basta egenskap: Bra pa att lyssna!
Samsta egenskap: Dalig pa att planera

Davids sjukdom har fért
0ss ndrmare varandra

David och Patrik ar broder. David ar 33 ar och Patrik ar 37 ar. Nar David
var 18 &r och gick pa gymnasiet insjuknade han i en svér influensa. Efter
det kéinde han sig konstig och borjade bete sig markligt. Sedan efter en tid
borjade hans psykoser, den forsta ar 2006, och han fick diagnosen schizo-
affektivt syndrom.

— Chocken var som storst ar 2006. Jag och David hade varit pa en resa till
Tyskland och nér vi kom hem och han fick den forsta psykosen kdnde han
inte ens igen mig, siger Patrik.

Patrik beréttar att han i borjan inte forstod hur lingtgiende sjukdomen var.
David fick forst en psykos och sedan fick han fler psykoser. Patrik sdger att
han i och med de dterkommande psykoserna férstod mer och mer hur David
och de runt honom skulle fa leva med den har sjukdomen. Att det har var en
livslang sjukdom tog 6ver fem &r att forsta.

— Jag och min familj fick i borjan bade bra och daligt stoéd av varden. De

var vanliga och tillgdngliga men de borde tagit mer ansvar och inte varit sa
radda for att prata om hur allvarlig sjukdomen ar och att David skulle ha det
sé har jobbigt med denna diagnos, att det troligen inte skulle ga Gver helt.

Vi hade behovt mer information och kunskap, siager Patrik.

Patrik sédger att det virsta med sjukdomen &r att se sin bror leva med ett
morker och att lida sd mycket och sa ldnge. En fin sak med sjukdomen &ar

att David och han har kommit ndrmare varandra genom djupa samtal om
livet. Han séger att det dr viktigt att prata med stor 6dmjukhet och inte ta ut
négon frustration pa den som &r drabbad av sjukdomen.

— Jag och David pratar mycket med varandra och vi delar tankar. David
kanner en trygghet att han alltid kan prata med mig. Jag representerar verk-
ligheten, séger Patrik.

Davids huvudintresse ar musik och Patrik sager att David anvander sig av
allt det svara han gatt igenom, och fortfarande gér igenom, nir han skapar.

— Lidandet blir nagot vackert som konst och musik, sager Patrik.

Nar det géller Davids framtid s& hoppas Patrik att det fortsatter ga at ratt hall
for David som idag medicinerar och skapar musik pa en daglig verksamhet.

— Jag onskar bara att situationen fortsatter forbattras och att David far det
lite mindre jobbigt, sager Patrik.

Till andra narstaende vill Patrik siga att det dr bra att samtliga i familjen
pratar med varandra och stirker varandra som ett lag. P4 sa satt kan man béast
hjalpa den som blivit sjuk. Han siger att information och kunskap om psykos-
sjukdomar méste 6ka och att kunskaperna idag bland de han métt ar 1ag.

— Jag skidms hur obildad jag sjilv var kring detta &mne i borjan. Nistan alla
som inte har ndgon relation till en person som ar drabbad av en psykossjuk-
dom har dalig kunskap. Allt arbete med att sprida kunskap &r jatteviktigt,
sdger Patrik.

Patrik ndmner ocksa de fordomar som finns kring de som lever med psykos-
sjukdom. Han séger att okunskapen och férdomarna gor att man far rensa
bland sina vanner nir nagon insjuknar. De som inte forstar och vill finnas dar
forsvinner bort och kvar finns de riktiga vinnerna. I och med Davids sjukdom
har Patriks och Davids relation blivit férdjupad och de dr bésta vianner.

— Det kom négot bra med ur denna svara situation, sager Patrik.



Namn: Julia
Alder: 27 ar
Bor: Forshallan utanfor Jokkmokk

Typ av narstaende: Kusin
Forebild: Mormor

Basta egenskap: God lyssnare
Samsta egenskap: Déligt talamod

J) Som ndirstdende cir det bra om man
kan fa kontakt med andra ndéirstdende

Hosten 2022 har Jonas paddlat Sup-briada 50 mil frén Torneé&élvens borjan
ut i havet och efter det ska han springa mellan Haparanda och Abo. Jonas
gor detta for att uppmiarksamma bipolar sjukdom.

— Min kusin Jonas drabbades av en psykos nér han var 19 ar och jag var 14
ar. Vi stod varandra nira redan da och jag blev orolig och visste inte vad
som hénde, sager Julia.

Jonas var inlagd pa sjukhus ett tag och fick sedan diagnosen bipolar sjuk-
dom. Julia sdger hon visste inget om diagnosen och att de nirstdende runt
om Jonas funderade mycket pa vem han skulle bli med sin diagnos.

— Nu nér man levt med Jonas lange vet vi att han fortfarande finns dir, men
att han kan insjukna i maniska och psykotiska perioder. Idag &r han 31 &r,
elitidrottare och personlig tranare. Han genomfor olika fysiska projekt och
aventyr for att minska alla tabun kring sjukdomen, séager Julia.

Julia siger att Jonas ofta far sina idéer till olika projekt och aventyr nar han
ar i hypomant tillstdnd sé pa det sittet har det kommit nagot gott ur det hela
med sjukdomen. Det som ar trakigt dr att Jonas aldrig far vara riktigt glad
eller lycklig, risken ar da 6verhdngande att hjarnan inte kan koppla av utan
det kan trigga en mani.

Nar det géller varden som Jonas far s tycker Julia att det kindes som om
det testades olika mediciner pa Jonas med en chansning. Bittre hade varit,
tycker hon, om de pratat om hur viktigt det 4r med rutiner for mat, sémn
och motion och sedan lagt till en medicin som komplement.

— Jag tycker varden borde lyssna mer pa den som dr drabbad av sjukdom.
En bipolar diagnos kan se olika ut for olika personer och vad ar det som den
hér personen verkligen behover, siger Julia.

Nar Julia och Jonas ses sa brukar de trana ihop. Julia brukar fraga hur
Jonas mar och de har en 6ppen kommunikation.

— Jag brukar uppmuntra och hjélpa till dar det behovs. Det géller att inte
fastna i det som ar svart utan fokusera pa det som gar bra, sager Julia.

Julia sédger att det ar bra att Jonas haller pa med sina projekt och dventyr
som ju faktiskt syftar till att fordomar kring psykossjukdomar ska brytas.
Tidigare siger hon, trodde man vil inte, en person med bipolér sjukdom
kunde leva ett normalt liv. Men det har ju visat sig att det gér. Det géller att
bryta att man blir satt i ett fack utan anledning.

— Information som den har broschyren ar viktig s& att man borjar prata mer
om nirstdende och om de sjukdomar som kan drabba hjarnan. Om man pra-
tar mer om det sa ser man att fler dr drabbade, och da gar det lattare ocksa att
fa kontakt med andra nirstaende och dela erfarenheter, siager Julia.

Som motto har Julia “Ingenting dr omajligt” och det ar nagot de séger i
familjen, och det passar bra in pa Jonas olika projekt och dventyr som han
genomfor. Julia sager att det var vél ingen som trodde att han skulle kunna
skida till Ryssland, en 180 mil ldng vig, men det gick i alla fall till Finska
gransen. Dar satte Coronapandemin stopp, annars skulle han natt fram hela
vigen. For det projektet fick Jonas ett stipendium fran Schizofrenifonden.
Idag skriver han ocksa pa en bok om bipolir sjukdom.

Julia hoppas infor framtiden att Jonas hittar lugnet som han finner pa sina
aventyr aven i vardagen. Nar det blir tufft och kampigt brukar Julia och
Jonas gora det som de alltid gor sa att det blir béttre.

— Da pratar vi om gamla minnen sa vi far nagot annat att tanka pa, siager Julia.



Namn: Ulla
Alder: 81 ar
Bor: Stockholm

Typ av nédrstaende: Mamma
Forebild: Johan Cullberg
Basta egenskap: Envis
Samsta egenskap: Otadlig

Ndrstaende behover ha kunskap for
att kunna acceptera psykossjukdom

Ullas son Jens var i 20-arsaldern nir han drabbades av paranoid schizo-
freni. Da hade han precis tagit studenten, flyttat hemifran och skulle borja
det vuxna livet med hogre studier.

— I och med att Jens blev sjuk flyttade han tillbaka hem da han behovde
mycket hjilp och stod. Det var en pafrestande tid for mig da jag var ensam-
stdende med min son, siger Ulla.

Hon berittar att hon inte visste ndgot om sjukdomen och att situationen
ibland kidndes skrammande. Efter ett tag fick Jens en ldgenhet, dir Jens ville
att hon ocksa skulle bo. Ulla sov i ligenheten, pa dagarna arbetade hon som
konsthantverkare i sin egen lagenhet.

— Jens akte ut och in pé sjukhus och det var négra svara ar som f6ljde under
hans insjuknande, sager Ulla.

Ulla sokte sig till IFS, intresseforbundet for Schizofreni, da hon var orolig och
ville veta sa mycket som majligt om sjukdomen. Hon séger att IFS raddade
henne och dven hennes son, da hon annars hade kvavt honom med sin oro.

— Att fa kunskap om schizofreni var viktigt for mig och jag tror att det &r bra
att alla narstaende far kunskap om sjukdomen for att kunna acceptera att en
narstdende drabbats av psykossjukdom, sdger Ulla.

Jens fick senare flytta till ett gruppboende. Dar trivdes han bra. Hans
intressen var musik och han laste och skrev mycket. Han brukade siga

att han hade det utifrén omsténdigheterna sa bra som det gick. Med
psykossjukdomar och medicinering f6ljer ofta 6vervikt och manga roker,
vilket Jens ocksa gjorde. De metabola effekterna gor att en person som lever
med en psykossjukdom ofta far méanga f6ljdsjukdomar, till exempel diabetes
eller effekter pa hjartat.

— I'januari 2020 nir Jens var 54 ar sa dog han av en hjartinfarkt. Det var en
svar period. Jag fick har hjilp av min systerson som ocksé lever med schizo-
freni och som foérlorade sin mamma néira inpa da Jens dog. Vi kunde stétta
varandra, siger Ulla.

Jens var sjuk i 30 ar och Ulla sdger att hon har fina minnen av deras liv ihop.
Pa sondagarna brukade de dka runt i bil och fika pa olika stéllen i Stockholm
eller kolla in olika glasskiosker. Det var deras gemensamma intresse.

Nar det géller kost och motion sdger Ulla att virdgivarna borde ta ett storre
ansvar for patienternas viktuppgéng och matvanor. De borde enligt henne
erbjuda hilsogrupper och rorelsegrupper. Likarna skyller ofta biverkning-
arna pa sjukdomen men de borde gora mer.

— En annan sak som jag alltid velat férdndra &r bilden av en person som
lever med diagnosen schizofreni, det finns sd mycket fordomar, sager Ulla.

Ullas engagemang i IFS och en vilja att krossa alla fordomar kring sjukdo-
men ledde till att hon startade Steg for Steg i slutet av 90-talet med bidrag
fran Stockholms stad och Allmédnna Arvsfonden. Verksamheten utvecklades
till ett socialt foretag med malsattningen att ge mojlighet till arbete och
studier for personer med psykosproblematik. Foretaget drivs inom ramen
for IFS och betraktas som en viktig kunskapsbas for foreningens intresse-
politiska arbete. Ar 2020 sysselsatte Steg for Steg cirka 75 deltagare. Och
Ulla arbetar fortfarande med projektet.

— Jag jobbar for att personer som lever med schizofreni eller liknande
psykossjukdomar i framtiden sjilva ska fa vélja vardform och vilket stod
man vill ha. Det handlar om att lyssna pa den person det giller, sdger Ulla.
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Namn: Axel
Alder: 39 ar
Bor: Uppsala

Typ av ndrstaende: Son
Forebild: Nej

Basta egenskap: Kreativ
Samsta egenskap: Pessimist

J) Ingen ndrstdende till person med
psykossjukdom ska behéva vara ensam

Axel var fem ar nir hans 35-ariga mamma insjuknade i en psykossjukdom.
Han var yngsta barnet med tva dldre syskon. Nér Axel var sex skiljdes hans
foraldrar delvis pa grund av mammans sjukdom. Da Axel var nio ar kom soci-
alen och himtade Axel och hans syster till pappan ndr mamman blev tvangs-
inlagd. Axel sdger att han inte upplevde att familjen fick nigot stod av varden.

— Ingen ville prata med oss barn, det kdnns som det inte fanns tid till det.
Vi skulle verkligen ha behovt ett béttre stod av varden, siger Axel.

Axel var 13-14 &r nér han fick hora talas om sjukdomen schizofreni men
forstod inte riktigt vad det var. Axel, som bodde hos sin mamma igen, blev
hennes forsvarare nar folk sa hon var schizofren. Han sdger han kunde inte
ta till sig sjukdomen och viagrade erkdnna det. Axel och hans mamma var
ocksa extremt isolerade mot virlden.

— Min mamma hade och har 4n idag ingen sjukdomsinsikt och kan starkt
argumentera emot att hon skulle vara sjuk pa nagot sitt, sager Axel.

Nir Axel var 20 ar sdger han att hans resa mot forstaelse borjade. Trots att
han isolerade sig hade han vanner och det 4r han tacksam 6ver. Han hittade
ocksa styrka i musiken, det intresset borjade redan nir han var atta ar, och
det ar hans huvudintresse 4n idag. Vissa av latarna han skrev da han var

barn var oerhort tunga och han forstar idag att det var pa grund av situatio-
nen med sin mammas sjukdom.

— Utan musiken vet jag inte vart jag hade tagit vagen, sager Axel.

Axel sager att det ar viktigt att de narstdende blir inkluderade i varden efter-
som sjukdomen drabbar hela familjen. Han séger att i hans fall sa fick han
och hans syskon inget stod. Han hoppas att det ar battre fér andra.

— Jag har varit som en forélder till min mamma vilket dr mycket dysfunktio-
nellt. Det har tagit delar av min utveckling och jag har inte orkat med skolan
eller ett socialt liv, sdger Axel.

Idag har Axel sokt sig till andra som ar i samma situation och han ar med i
en anhoriggrupp som Schizofreniférbundet anordnar. Det ger mycket kraft
och stod och han ger radet till andra att soka hjalp och stéd for som han
sdger “ingen narstaende till person med psykossjukdom ska behdva vara
ensam utan st6d!”

— Det rader ocksa mycket okunskap kring schizofreni. Folk vet inte vad de
menar nar de anvander ordet, sager Axel.

Axel siger att det ar viktigt med information kring sjukdomen f6r narsta-
ende och allménhet och han séger att han sjdlv hade beh6vt information
tidigare. Han &r glad for att det kommer en broschyr for néarstdende. Axel
ség ocksa nyligen filmen Kungen av Atlantis av Simon Settergren.

— Filmen ar mycket bra och Simon spelar sig sjilv dir pappan i filmen lider
av schizofreni. Dar kénde jag igen mig, det gav mig mycket, sdger Axel.

Sedan avslutar han med att séga:

— I den bésta av vérldar forstar min mamma att hon &r sjuk och soker kon-
takt med psykiatrin, det dr min hogsta 6nskan.
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Namn: Amanda

Alder: 79 ar

Bor: Sodertilje

Typ av nérstaende: Syster

Forebild: Nelson Mandela
Basta egenskap: Uthallig, ser alternativ
Samsta egenskap: GIommer bort mig sjalv

Krdv hjdlp for din ndrstdende och
dig sjdlv! Det finns! Ge inte upp!

I 50 ar har Amandas syster Charlie haft en psykossjukdom som diagnos.
Charlie fick den, nir hon var 19 ar, det ar hon tog studenten. Hon kom in pa
lakarlinjen och hade en ljusnande framtid framfor sig.

— Charlie var ljuset och glidjen. Hon var alltid i hindelsernas centrum. Hon
var intresserad av och duktig inom musik, foto, dans och teater. Hon var
intelligent, debattglad och oradd, sdger Amanda.

Men sedan i ett slag fordndrades allt nar Charlie drabbades av sjukdomen,
och hela familjens virld blev omkullkastad.

— Allt blev kaos! Varfor? Vad var orsaken? Det fanns en mangd fragor som
flog i luften, liksom forklaringar. Nagon omedelbar 16sning fanns dock inte.
Ingen forstod nagot, allra minst min syster, som var helt fordndrad och hade
drabbats av ett morker och ett enda virrvarr!, sager Amanda.

Nair Charlie fick diagnosen sa sokte varden orsaken till den i familjen och
ifragasatte Charlies fordldrar och forsokte hitta en syndabock. Det géllde
inte bara sjukvérden utan dven omvarlden.

— Allt ansvar lades i borjan pa oss i familjen och det var en tung borda. Sa
gott som alla slaktingar och vanner viande oss ryggen. Var pappa forsokte fa

hjélp av varden av ldkare i Sverige och utomlands, men ingen tog pa sig ett
helhetsansvar for Charlie. Hennes fall ansags vara for svart, sdger Amanda.

Forst efter att Charlie och familjen, efter nira 40 ar, fick en mer normali-
serad och strukturerad kontakt med och stod av virden och kommunen
forandrades situationen négot. Amanda séger hon fick tillbaka sin syster,
men inte helt. Charlie ar fordndrad men hon finns dir under ytan.

— Idag &r Charlie 69 ar. I och med en kontinuerlig medicinering har hennes
liv blivit lattare. Hon lever ett mycket ensamt liv och av de narstdende finns
bara jag och min man kvar. Min mans stod har varit en forutséttning for att
jag Kklarat av att stotta min syster, sdger Amanda.

Amanda har daglig kontakt med Charlie och de ses ofta i staden dir hon bor,
tio mil frain Amanda. Charlie har idag en samordnare inom psykiatrin och
en inom boendestodet och pa grund av Charlies situation sa har ocksa en
forvaltare utsetts. Denna funktion har hittills inte fungerat men nu har en
ny forvaltare utsetts som forhoppningsvis ar beredd att ta fulla ansvaret for
Charlies behov av insatser for att fa det liv hon fortjanar och har ritt till.

— Det ar viktig att fa hjalp, nir en familjemedlem drabbas av en psykossjuk-
dom, sd att man inte behover hantera allt sjalv. Det dr ocksa viktigt att man
inte glommer bort sig sjilv. Det dr nagot jag forsoker bli battre pd, men det
ar svéart, sdger Amanda.

Amanda séger att sa som hon ser det far den som idag far diagnosen psykos-
sjukdom ett annat bemétande. Varden dr mer 6ppen och inkluderande, dven
nir det giller nirstdende. Det finns ocksa andra verktyg, andra behandlings-
metoder och annan medicin. Inte att forglomma det stéd som kommunen
och olika anhorigforeningar erbjuder. Staten har nu speciellt uppmérksam-
mat de anhorigas situation. Med den nya, forsta, svenska Nationella An-
horigstrategin, som nu ska inforas ska de anhorigas behov av stod speciellt
uppmarksammas.

— Nér Charlie insjuknade sa saknade vi allt detta stod! Vi kénde oss oerhort
utlimnade och hade svart att se nagra majligheter. Vi stod utanfor allt, trots
vart, fraimst min pappas, stora och ihdardiga engagemang, att fa olika liakare
och till och med Socialstyrelsen att engagera sig, siger Amanda.
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Namn: Asa

Alder: 49 ar

Bor: Stockholm

Typ av néarstaende: Syster

Forebild: Mamma och

professor Hans Rosling

Basta egenskap: Hjalpsam
Samsta egenskap: Svart att slita
mig fran jobbet

Nyckeln till dterhdmtning och nystart dr
kunskap och gemenskap med andra ndrstdende

Mats insjuknade i schizofreni precis innan han skulle fylla 20 r. Asa var d&
14 ar och hennes brors sjukdom har praglat hennes liv p4 manga olika sitt.
I borjan kidnde hon sd mycket skam kring hans sjukdom att hon inte pratade
om det med nagon utanfor familjen.

— For mig kom Mats sjukdom som en total 6verraskning. Jag hade ingen
aning att en sjukdom som drabbar hjarnan kunde gora att kroppen kunde ta
sig ett sddant uttryck. Jag hatade sjukdomen, siger Asa.

Asas virld rasade samman och hennes brors sjukdom skulle komma att for-
dndra hennes liv for alltid. Sjukdomen har saklart orsakat mycken sorg men
den har ocksa givit Asa positiva erfarenheter och har givit henne en enorm
drivkraft att forsoka forsta sjukdomen pa ett djupare plan. Genom hen-

nes brors sjukdom har hon ocksé fatt en 6kad empati for andra ménniskor
som uppvisar ett avvikande beteende. Det dr snarare sa att manniskor med
négon form av psykisk funktionsvariation kan se vardagliga ting pé ett annat
sétt och dven har en férméga att beskriva dessa pé ett sdtt som stimulerar
henne. Om hennes bror inte drabbats av schizofreni s& hade hon varken
doktorerat, blivit schizofreniforskare eller docent i farmakologi med fokus
pa utvecklingen av nya och béttre ladkemedel mot schizofreni.

Utover Asas arbete vid Uppsala universitet s har hon #ven ett stort
samhaillsengagemang som ror fragor kring schizofreni och mental hilsa.
Asa sitter som styrelseledamot i Schizofreniférbundet och Center for
Women’s Mental Health (WOMHER) och ar medlem av styrgruppen i det
nationella ndtverket for patienter med nydebuterad psykos (NNNP).

Sommaren 2021 blev Asa invald som styrelseledamot i European Federa-
tion of Associations of People With a Mental Illness (EUFAMI) och har
med detta nu majlighet att driva sina hjartefragor dven pa internationell
niva. Sist men inte minst, si har Asa tillsammans med psykiatrikerna Sten
Friberg och Ylva Wichter, givit ut en popularvetenskapligt skriven bok om
schizofreni med titeln: Schizofreni — livet med en psykossjukdom.

Asa siger att det var en fruktansvird tid i borjan nir Mats blev inlagd p&
sluten psykiatrisk avdelning och tiden innan han fick sin diagnos. Vid ett
besdk hos brodern nir han fyllde 20 ar fick Asa frigan fran varden om hon
ville vara med i en syskongrupp? Hon kénde dock da att hon inte var redo
och Onskar att virden och andra instanser, till exempel skolan hade stllt
fragan vid ett flertal andra tillfallen.

— Jag gick inte med i en syskongrupp forrin jag var 30 ar och successivt med
mer kunskap kinde jag att jag kunde acceptera min brors sjukdom, siger Asa.

En av Asas forebilder 4r hennes mamma, nir Mats drabbades av schizofreni
sa hon till henne att den sjukdom Mats drabbats av &r vilken sjukdom som
helst, det 4r en sjukdom som drabbar hjirnan. Det har Asa burit med sig och
tycker &r viktigt att sdga dn idag. Schizofreni 4r inte konstigare 4n nigon an-
nan sjukdom och alla férdomar och tabun kring schizofreni maste brytas.

— Det man inte forstar 4r man ofta radd for. Darfor ar det sa viktigt att de
nirstdende far hjilp, stod och kunskap om sjukdomen, siger Asa.

Idag har Mats varit sjuk i 35 &r. Hans stora intresse ar att mala och hans
konst har fitt stor uppmérksamhet i media. Han &r intervjuad i ett flertal
tidningar, i poddar, i Sveriges Radio, i dokumentarer dar han 6ppenhjart-
ligt berittar om sin sjukdom. I januari 2023 var han och Asa med i SVTs
produktion “Din hjarna” med Anders Hansen, avsnittet handlade om flow
och kreativitet och Mats berattade att han kénner sig mer kreativ nu med sin
sjukdom &n innan.
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— Jag tycker Mats ar familjens hjélte. Han lever med sjukdomen varje dag och
det gor han bra. Han tar dagen som den kommer och kimpar, séiger Asa.

Asa siiger att alla kanske inte har en lillasyster som har den kunskap som
hon besitter och det engagemang hon har, men poéngterar att det finns
hjalp att f4 om man &r nédrstdende. Man kan bli medlem i Schizofreniférbun-
det, gd med i nirstadendegrupper och prata med andra som gar eller har gatt
igenom samma saker och forse sig med kunskap till exempel genom att ldsa
hennes, Stens och Ylvas bok om schizofreni.

— Information till narstdende ar jatteviktigt for att forsta att man inte ar
ensam och att det finns hjalp att fa. Vi 4r manga narstaende som gar igenom

samma saker och tillsammans Ar man stark och kan gora skillnad, séger Asa.

Om schizofreni och
liknande psykossjukdomar

Text: Lennart Lundin, forste vice ordférande i Schizofreniférbundet och Leg psykolog:
specialist i klinisk psykologi och Asa Konradsson-Geuken, styrelseledamot i Schizofreni-
forbundet och docent i farmakologi vid Uppsala universitet

Ingen valjer sin sjukdom och ingen ar sin sjukdom. Att f4 en diagnos som
schizofreni eller liknande psykossjukdom vicker manga tankar och kénslor.
Livet blir sékert annorlunda &n det hade varit utan sjukdom men det gar att
leva ett liv med schizofreni och/eller liknande psykossjukdomar. Ett funge-
rande liv. Ett bra liv. Forhoppningsvis kommer det att ga bittre och battre om
vi bara kommer tillrdtta med férdomarna, okunskapen och stigmatiseringen.

I Sverige lever cirka 30000-40000 personer med diagnosen schizofreni
som Kklassificeras som en svar psykisk sjukdom och som innebar mentala
storningar samt fordndrad verklighetsuppfattning. Sjukdomen ér i de flesta
fall av kronisk karaktar och leder till en genomsnittlig livsforkortning med
cirka 15 ar jamfort med befolkningen i stort. Sjukdomen medfér betydande
konsekvenser for individen som far sjukdomen, for narstaende, sjukvarden,
kommunen och samhillet som helhet.

Likemedelsbehandling ar ett fundament i behandlingen av olika psykos-
sjukdomar. Denna grund &r oftast en forutséttning for psykosociala insatser.
Det allvarligaste hotet mot att lyckas na en god funktion &r aterfall i psykos.
I Sverige insjuknar 1500-2 000 personer i schizofreni varje ar. Sjukdomen
debuterar vanligen vid 18- 30 &rs alder. Livstidsrisken for att ndgon gang i
sitt liv insjukna i schizofreni ar cirka 0,4-1% och denna siffra &r lika varl-
den 6ver. Man ser dock hogre punktprevalens i storstadsomraden med hog
andel utlandsfodda.

Sjukdomen innebir en forandrad verklighetsuppfattning, utarmat tankeliv,
viljeloshet samt nedsatt social och kognitiv/neuropsykologisk forméga.
Vanliga symtom vid sjukdomen ar vanforestallningar, hallucinationer,
tankemaéssiga svarigheter och passiv/apatisk tillbakadragenhet. Detta leder
ocksa till en forsdmrad funktion och mojlighet att hantera vardagssysslor,
sociala relationer, skéta sitt boende, uppritthalla ett arbete med mera.
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Sjukdomsbordan vid schizofreni innebér i allménhet 1dnga perioder av
psykotiska symtom och alltid nedsatt funktion. De mer aktiva (positiva sym-
tom) symtomen, hallucinationer och vanforestéllningar, svarar ofta bra pa
ldkemedelsbehandling medan de neuropsykologiska stérningarna behand-
las med olika former av systematisk traning. Kontinuerlig 1akemedelsbe-
handling har i en omfattande svensk uppfoljningsstudie visat sig vasentligt
reducera antalet fortidiga dodsfall.

Schizofreni ar en sjukdom som i stor omfattning paverkar patientens anho-
riga/nérstdende. Konsekvenserna for den drabbade individen och nérsté-
ende ir stora i form av lidande, stigmatisering och en belastad ekonomi. En
svensk forskningsstudie visar att anhoriga lagger motsvarande tjugo timmar
iveckan i omvardnad samt anviander betydande andel av sin egen ekonomi
for att stodja den drabbade.

FAKTA: Symtom vid schizofreni delas in i tre grupper:

Positiva symtom (psykos): hallucinationer och vanférestallningar
Negativa symtom: kdnslomdssig avtrubbning, brist pa motivation
och gladje

Kognitiva storningar: svarigheter att fokusera, att vara uppmarksam
och klara av ett ordnat tankande samt brister i minnesfunktioner,
verbal forstaelse och i abstrakt tankande.

Finns det fler psykossjukdomar ian schizofreni?

Ja, det gor det. Schizoaffektiv syndrom ar den av de kroniska psykossjuk-
domarna som ligger narmast schizofreni och det ar darfor inte ovanligt att
patienter gar emellan diagnoserna, det vill sdga under en period far den ena
diagnosen for att senare fa den andra. Det beror just pa att det finns stora
likheter. I bada fallen finns det perioder med psykotiska symtom.

Vid schizoaffektiv syndrom finns det ocksé tydliga inslag av maniska och/
eller depressiva symtom under langre perioder. Den tydligaste skillnaden
mellan diagnoserna ar om det forekommit symtom pa mani, da far den
drabbade nistan alltid diagnosen schizoaffektiv syndrom. Vid schizoaffektiv
syndrom &r de affektiva perioderna, alltsa manier och depressioner, en vik-
tig del av sjukdomen men det maste ocksa finnas dtminstone ett par veckor
da personen ar psykotisk utan att vara manisk eller deprimerad.
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Ar man manisk kan man vara hur psykotisk som helst och héra hur mycket
roster som helst, det ar da fortfarande en bipolar sjukdom, det som tidigare
kallades manodepressiv sjukdom. Bipolir sjukdom anses inte vara ndgon
kronisk psykossjukdom dven om det ar vanligt med psykotiska symtom dven
vid manier och depressioner. Orsaken ar att de psykotiska symtomen ar en
foljd av manin eller depressionen och inte uppkommer av sig sjilva eller
utan att man ar valdigt uppat eller valdigt 1ag i sinnesstimningen.
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Om Schizofreniféorbundet

Schizofreniforbundet ar av staten en erkdnd handikapporganisation
med cirka 2500 medlemmar och som stoder personer som drabbats
av schizofreni och liknande psykossjukdomar samt deras anhoriga/
narstdende. Tillsammans arbetar forbudet for att na konkreta for-
bittringar som kommer personer med psykiska sjukdomar och deras
anhoriga/nérstaende till del i vardagen. Malet dr hogkvalitativ vard
och rehabilitering som réttar sig efter individens unika behov och for-
utsittningar. Personer med svar psykisk sjukdom ska fa hjalp med att
forma ett sjalvstindigt liv ute i samhéllet efter avslutad sjukhusvard.
Vidare ar Schizofreniférbundet en viktig part som péatryckargrupp
bade pa riks- och lokalniva i frdgor som ror denna patientgrupp. For
att nd ut med rétt information och kunskap, och for att uppna konkre-
ta forbattringar och minska stigmatiseringen i samhaéllet sa bedriver
Schizofreniférbundet flera olika projekt samt sponsrar information
likt denna folder du nu haller i din hand.

Om Schizofrenifonden

Schizofrenifonden skall tillvarata de av schizofreni och liknande
psykossjukdomar drabbades hilsa liksom att tillvarata deras sociala,
ekonomiska, politiska och yrkesmissiga intressen. Schizofrenifondens
insatser kan vara forskning kring schizofreni och liknande psykos-
sjukdomar eller st6d till projekt av mera praktisk natur. De projekt
som finansieras ska sammantagna belysa eller stédja den totala
livssituationen hos dem som drabbats av schizofreni eller liknande
psykossjukdomar.

Kontakta oss:
www.schizofreniforbundet.se
E-post: office@schizofreniforbundet.se

schizofreniféorbundet
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Vill du stodja personer med
schizofreni? Skank en gava till
Schizofrenifonden!

Plusgiro: 900727-9
Bankgiro: 900-7279
Swish: 123 900 72 79
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