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Schizofreni forr och nu — synen
pa langtidsprognos har varierat

Sedan sjukdomen schizofreni forst defi-
nierades for cirka 100 ar sedan har asik-
terna kring prognosen for tillfrisknande
varierat. Forskningen under 2000-talet
talar dock for en dalig langtidsprognos.
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Schizofreni hor till de svaraste sjukdomarna av alla katego-
rier. WHO har klassat den som en bland de tio mest handikap-
pande sjukdomarna da den drabbar unga personer, ir livslang
och gor det svart attleva ett normaltlivi samhéllet. Bara cirka
17 procent av ménnen och 19 procent av kvinnorna har arbete
pa den 6ppna marknaden fem ar efter att ha fatt diagnosen
och fa har en partner [1].

Tidiga inrdttningar med inhuman behandling

Personer som betett sig pa ett irrationellt och besatt sitt har
beskrivits i alla tider. Redan tidigt inrdttades speciella insti-
tutioner for att hiirbirgera psykiskt sjuka. I London inrétta-
des redan i slutet av 1200-talet en klosterinrittning som se-
dermera, i mitten av1500-talet, kom att kallas »Bedlam-sjuk-
huset«. Det har ansetts vara virldens férsta stérre mental-
sjukhus. Termen »bedlam« har kommit att f4 betydelsen
»kaos« eller »galenskap«iengelskt sprakbruk. Under 1700-ta-
lets senare hilft anviindes sjukhuset som turistattraktion un-
der de sa kallade »unrestricted visiting hours«. Beskrivningar
finns bevarade av hur bes6kare betalade en avgift for att titta
pa de »galna«. Detta var en inkomstkilla som mojliggjorde
varden, men samtidigt behandlades minniskor inhumant
med tortyrliknande metoder, de kedjades ofta fast och utsat-
tesibland fér vald (Fakta1).

Det férsta mentalsjukhuset i Sverige var Marten Skinnares
hospital med platser for »tolv usle, svagsinte och rasande«.
Det uppfoérdes under 1500-talet i Vadstena som en ideell stif-
telse. Ar1757 byggdes »Stora darhuset« i Vadstena av den stif-
telse som Marten Skinnare grundade. Det innebar starten for
den tradition av mentalsjukvard som dérefter funnits i Vad-
stena. Svenska motsvarigheter till de stérre institutionerna
jimforbara med Bedlam var Danviken, Konradsberg och
Beckomberga mentalsjukhus. Ar 1788 byggdes Danvikens
hospital i Nacka - en byggnad som fungerat som saltsjuderi
(man framstéllde salt ur Saltsjon genom att koka bort vattnet)
gjordes om for att varda sinnessjuka och veneriskt smittade.
Anléggningen blev snart 6verbelagd, vilket jimte nya vard-
ideal ledde till att den p& 1850-talet domdes ut. Ar 1861 flytta-
des de intagna 6ver till det nybyggda Konradsbergs sjukhus pa
Kungsholmen. Beckomberga mentalsjukhus var betydligt ny-
are - det stod fardigt 1932 och blevimitten av1900-talet Sve-
riges och Europas storsta mentalsjukhus. Fram till 1929 skilj-
de man i sinnessjuklagstiftningen mellan tva typer av sadana

»Beskrivningar finns bevarade av hur
besokare betalade en avgift for att titta
pade’galna’.«

sjukhus - hospital for botbara patienter och asyler for dem
som inte ansags botbara.

Manga patienter vardades hela sitt vuxna liv pd mentalsjuk-
husen pa oklara grunder - en patient som av sin ldrare beteck-
nades som osedvanligt envis vardades fran 11 ars alder tills
han avled 70 ar gammal pa St. Lars mentalsjukhus i Lund. Be-
handlingarnakunde besté i dygnslangabad, krikinducerande
»snurrstolare, inspiarrning i burar eller darkistor och sviltku-
rer. Nér patienterna avled fick de inte begravas pa vanliga kyr-
kogardar da det ansags ovirdigt att blanda sinnessjuka med
respektabla personer. Det inrittades sidrskilda begravnings-
platser dir graven markerades av ett enkelt jirnkors med
journalnumret inristat (Fakta 2).

Fran 1960-talets storhetstid till fa vardplatser
Under 1960-talet hade mentalsjukhusen sin storhetstid med
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Schizofreni dr ett sjukdoms-
tillstdnd forknippat med hog
risk for forkortad livslangd,
svarbehandlade symtom och
bestdende kognitiva funktions-
nedsattningar.

Inskrankning i social och
yrkesmdssig funktion drvanligt
bland patienter med schizofreni

och forstdrks av den isolering
och sysselsdttningsbrist som
drabbar manga.
Langtidsprognosen dr dalig,

och aktuell forskning talar for att
sjukvarden, samhillet och be-
slutsfattare bor dgna schizofreni
mer uppmadrksamhet.
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38000 vardplatser [2]. Socialstyrelsen gav 1968 ut en rapport
dir malen var att skdra ner pa den slutna varden och i stillet
satsa pa akutvard vid de psykiatriska klinikernas akutsjuk-
hus [3]. Det mojliggjordes av de antipsykotiska likemedlens
inférande under sent 50-tal, vilket innebar en revolution
inom psykiatrisk behandling. Likemedlen ersatte de tidigare
ganska smirtsamma och farliga behandlingarna som loboto-
mi, insulinbehandling och langbad [4].

Nedldggningarna av de stora mentalsjukhusen inleddes pa
80-talet. Den psykiatriska 6ppenvarden byggdes ut, och sek-
toriseringen av den psykiatriska varden inleddes. Det innebar
att patienter inom ett visst geografiskt omrade skulle fa bade
Oppen- och slutenvard inom den nirmaste belidgna psykia-
triska kliniken. Tanken bakom sektoriseringen var att till-
handahalla en sammanhallen vardkedja genom att bade slu-
tenvarden och 6ppenvarden tillhérde samma psykiatriska
klinik. Personal skulle kunna folja sina patienter oavsett
vardniva och underlitta in- och utslussning fran slutenvard.
Det visade sig dock att uppdelningen mellan vardformerna
kvarstod och inte motiverade den kostnads6kning som sekto-
riseringen innebar. Sektoriseringen har nu ersatts av en mer
uppdelad sluten- och 6ppenvardsindelning da den inte gav
onskvirt resultat i form av tillrickligt stod i oppna vardfor-
mer i samhillet for patienterna.

Ytterligare en forindring var Psykiatrireformen som kom
ar1995 och innebar en uppdelning av ansvaret for behandling
och stdd mellan psykiatrin och socialtjdnsten med intentio-
nen att fortydliga och utoka det samhilleliga stodet for pa-
tienterna [5]. Fran 1960 till 2009 har #ven antalet vardplatser
i Sverige minskat frén cirka 37000 till 4400 [6, 7]. Det pagar
annu ett fortsatt arbete med att tillgodose patienternas behov
av adekvat st6d och behandling, som fortfarande &r otillréick-
liga for ett dragligt livi samhillet.

Sittet att diagnostisera schizofreni genom tiderna
De psykiatriska diagnoserna har varierat langt in i modern
tid. I mitten pd1700-taletbenimndes de sjuka pa Waldausjuk-
huset i Bern med tva diagnoser; »halbtoll« eller »ganztoll«
(halv- eller helgalen). I Sverige var den officiellabenimningen
»sinnessjukdom« fram till 1959. Den ersattes da av bendm-
ningen »mentalsjukdom« vilken fran 1966 kom att kallas
»psykiatrisk sjukdom« och kom att inga i likarstudierna. Psy-
kiatri dr dirmed den yngsta av de medicinska disciplinerna.

Under senare delen av1800-talet startade ett mer systema-
tiskt arbete med de specifika psykiatriska diagnoserna, vilket
efter nagra decennier mynnade ut i det som vi i dag kiinner
igen som schizofreni. Den engelske neurologen John Hugh-
lings Jackson formulerade under 1880-talet begreppen »posi-
tiva« och »negativa« symtom f6ér det som han kallade »insani-
ty« [8]. Denna uppdelning i galenskapens aktiva och passiva
sidor har sedan kommit att styra vart tinkande. Han postule-
rade ocksa en underliggande biologisk patologi. Ett exempel
pasentida teorier som direkt alluderar pa Hughlings Jacksons
uppdelning dr Tim Crows typ I och typ II-modell for schizo-
freni [9]. Typ I kdnnetecknas av manifesta positiva symtom
och typ II av negativa, bortfallssymtom. Crow foreslog att
dessa tva typer skulle utgéra tva distinkt olika sjukdomar.

En tysk psykiater, Emil Kraepelin, formulerade pa 1890-ta-
let det forsta klassifikationssystemet dir han skiljde ut tva
huvudtyper av allvarlig psykisk sjukdom. En kallade han ma-

»Sa pessimistiska var hans asikter att
han ansag att om patienten tillfrisknade,
var detta ett tecken pa att ursprungs-
diagnosen var fel.«

B FAKTA 1. James Tilly Mattews - Bedlams mest kdnde

patient.

James Tilly Matthews, en fore
detta fredsaktivist som deltog
i Napoleonkrigen, togs in pa
Bedlam, Londons 6kdnda
asyl, ar 1797. Hans paranoi-
da vanforestallningsvarld
beskrevs av hans lakare John
Haslam i boken »lllustrations
of madness«.

Matthews trodde att hans
sinne kontrollerades av »Air
Loom« — en skrammande
maskin vars stralar och
mystiska gaser hjarntvdttade
b&de honom och andra, dven
politiker, for att tvinga fram
revolution, terror och krig. Air
Loom arbetade genom att vdava
»airs«, eller gaser, till en »varp
av magnetisk vatska« som
sedan riktades mot sitt offer.
Ett gdng skurkar kontrollerade
och plagade honom och andra

med denna »mesmeristiska«
maskin.

Matthews berdttelse var val-
formulerad och illustrerad med
ingenjorsliknande teckningar
vilket ledde till att han delvis
blev trodd, dtminstone av sin
egen familj. Han togs darfor pa
allvar nar han beskrev den van-
vard av patienter som skedde
pa Bedlam.

En utredning féretogs och
Haslam blev avskedad som
ansvarig for de grymheter som
patienterna utsattes for.

Den utforliga beskrivningen
av paranoid schizofreni citeras
annu i dag. Den illustrerar en
av psykiatrins svarigheter, att
klarlagga symtom tydande pa
sjukdom nér patienterna i sin
tur beskyller psykiatrin for att
sjukforklara dem.

|
B FAKTA 2. Konradsberg och Beckomberga - en fallbe-
skrivning.

Erik var 34 ar ndr han kom

till Konradsberg 1919. Sa héar
beskrev han sina intryck:

»Patienterna var kladda i

langa vita nattskjortor. De som
inte fick gd uppe var fastbund-
na i sina sangar. De som be-
hovde lugnas fick sprutor eller
behandling med timmeslanga
37-gradiga ldangbad. Min déde

pappa hemsokte mig och strok
sin hand 6ver min. Han talade
genom min mun och gav befall-
ningar till andra patienter.«

Erik vistades i omgangar pa
Beckomberga fran sent 30-tal
till 7o-talet och tillhorde det
tusental patienter som blev
kvar i brist pa alternativ.

nisk-depressiv psykos och den andra dementia praecox. De-
mentia praecox indelade han vidare i tre olika manifestation-
er: (1) desorganiserat och inkongruent beteende - hebefreni,
(2) rorelseinskrdnkningar (eller dess motsats) - katatoni,
samt (3) forfoljelsetankar — paranoia [10]. Kraepelin observe-
rade yttringarna av de psykiska tillstinden och gavsig inte in i
forklaringar om bakomliggande orsaker da han saknade sa-
dan information och undvek att spekulera. Kraepelin hade
under hela sin langa likargirning en mycket pessimistisk syn
pa prognosen vid dementia preacox. Sa pessimistiska var hans
asikter att han ansag att om patienten tillfrisknade, var detta
ett tecken pa att ursprungsdiagnosen var fel.

Intressant dr att det som viidag kallar kognitiva funktions-
nedsittningar var centrala inslag i symtombilden redan i
Kraepelins tinkande. De har alltsa varit kirnkomponenter i
schizofrenibegreppet fran férsta borjan, och dr sa én i dag.
Den schweiziskaldkaren Eugen Bleuler myntade termen schi-
zofreni (eller snarare gruppen schizofrenier) cirka ar 1900
[11]. Hans schizofrenibegrepp var mer inkluderande &n Krae-
pelins, och tanken pa att schizofreni egentligen ar ett sam-
lingsnamn for flera tillstand harstammar fran honom. Bleu-
ler kom att dominera tdnkandet i den anglosachsiska virlden
medan Kraepelin hade motsvarande position i Tyskland och
Skandinavien under férsta hilften av1900-talet.

Schizofrenibegreppets framvaxt i modern tid

Under mitten av 1900-talet kom schizofrenibegreppet att av-
sevirt glida isdr mellan USA och Europa: en amerikansk an-
viandning dir forekomsten av positiva symtom dominerade
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och en europeisk som dven betonade funktionsforlusten.
Skillnader mellan studier av schizofrenins langtidsforlopp
kan delvis forklaras med skiftande diagnostraditioner. Om
exempelvis patienter med schizoaffektiv sjukdom inkluderas
i studiegruppen schizofreni blir prognosen bittre eftersom
patienter med schizoaffektiv sjukdom har gynnsammare
prognos.

Manga av de klassiska uppféljningsstudierna anvinder vaga
och sinsemellan svarjamforbara diagnostraditioner. En stor
skiljelinje gar mellan att &4 ena sidan enbart anvinda symtom
som anses speciellt utmérkande for sjukdomen (amerikansk
tradition) och & andra sidan att dirtill ta med uppgifter om
sjukdomsférlopp (europeisk tradition).

Dessaskillnader i diagnostraditioner illustrerades i en mul-
ticenterstudie som publicerades 1972 av WHO [12]. Hér visa-
des att cirka 25 procent fler patienter fick en schizofrenidia-
gnosiUSA jamfort med i Europa. Utbredningen av sjukdomen
var annars tdmligen lika 6ver virlden nir man anvéinde strik-
ta och likartade kriterier. Fran denna multicenterstudie upp-
stod det en myt om en bittre prognos i utvecklingslédnder [12].
Detta har dock sedan inte kunnat verifieras i andra studier,
och resultaten i WHO:s studie beror sannolikt pa design- och
metodbrister. Exempelvis kan ndmnas att i en indisk studie
med uppfoljning av forstaepisodspatienter framgar att 47 pro-
cent av miannen med dalig tvaarsprognos hade avlidit 15 ar se-
nare, och de positiva slutsatserna dras fran éverlevarna [13].

Problemen med de olika traditionerna, liksom kraven pa
striktare diagnostik for att kunna genomfora bittre likeme-
delsstudier, ledde fram till olika f6rs6k med manual- och kri-
teriebaserade diagnossystem. Detta ledde till utvecklingen av
tva klassifikationssystem, ett amerikanskt och ett europe-
iskt: Diagnostic and Statistic Manual of Mental disorders
(DSM) [14] respektive International Classification of Dise-
ases (ICD) [15]. Senare upplagor av DSM och ICD har en tdmli-
gen likartad definition av sjukdomen. Dock finns fortfarande
skillnader som far viss betydelse fér studier av prognosen. Ett
exempel pa olikhet dr att ICD-systemet kréver en symtomvar-
aktighet avenbart en manad medan deti DSM-systemet kriivs
sex manader for att fylla kriterierna foér en schizofrenidia-
gnos.

DSM-5 ir den senaste i raden av diagnossystem, som lanse-
rades av American Psychiatric Association i maj 2013 och ut-
gavs i svensk dversittning i oktober 2014. En ambition nér ar-
betet inleddes var att finna grund for en subgruppering inom
schizofrenispektrumet utifran en kombination av symtom
och genetik och/eller biologiska markoérer. Denna ambition
har dock inte kunnat infrias da det &nnu saknas biologiska
markorer och genkombinationer som ar specifika for sjukdo-
men eller en undergrupp av den. An si linge far vi alltsé fort-
sidtta med diagnosen schizofreni trots att den sannolikt inte
iren enhetlig sjukdom, da vi saknar valida alternativ. I DSM-5
har undergrupperna paranoid, hebefren, kataton och residu-
alschizofreni tagits bort. Dock kvarstar samma kriterier som
i DSM-IV for att stilla en schizofrenidiagnos.

Hur manga far diagnosen?
Schizofreni uppskattas drabba 15 personer per 100 000 inva-
nare och ar [16]. Denna incidens (antalet nyinsjuknade) dr lag,
men prevalensen blir inda relativt hog da de flesta patienter
aggregeras och finns kvar inom specialiserad psykiatri under
overskadlig tid. Prevalensen (antalet personer med diagnosen
vid ett givet tillfélle) &r i medeltal 0,45 procent av befolkning-
en men varierar stort mellan hog- och laginkomstomraden.
Det innebir att cirka 35000 personer har psykossjukdom i
vartland[17].

I Stockholm varierar prevalensen mellan 0,3 och 1 procent
mellan hog- och lagstatusomraden vilket i ett internationellt
perspektiv dnda tyder pa viss jimlikhet [18]. I London kan

»Denna incidens ir lag, men prevalensen
blir &nda relativt hog da de flesta patien-
ter aggregeras och finns kvar inom spe-
cialiserad psykiatri under 6verskadlig
tid.«

motsvarande variation innebéra en tiofaldig skillnad mellan
ho6g- och lagstatusomraden, och man har dven kunnat belagga
att sjukdomen till viss del orsakas av den kroniska stress det
innebdr att tillhéra en marginaliserad etnisk minoritet ka-
rakteriserad av sociala problem och utsatthet. Forskning om
personer med afrokaribiskt ursprung i London beligger detta
[19].

Trots att patienter med schizofreni bara utgor cirka 10 pro-
cent avdet totala antalet patienter inom specialiserad psykia-
tri utgor de cirka 35 procent av dem som slutenvardas och en
annu hogre andel av dem som vardas enligt lagen om psyki-
atrisk tvangsvard [18].

Vad kostar schizofreni?

Sjukdomen kostar samhillet drygt en halv miljon kronor per
ar per patient varav cirka 60 procent dr indirekta kostnader
[20]. D4 sannolikt inte alla indirekta kostnader dr inriknade,
exempelvis de som inbegriper nirstdendes informella vard-
boérda, dr kostnaden troligen en underskattning. I en svensk
studie framkom att anhoriga bistar, vardar och hjilper sina
nérstdende motsvarande ett halvtidsarbete trots att de samti-
digt arbetar; dessa kostnader 4r inte medriknade [21].

Langtidsprognosen vid schizofreni

Prognosen vid schizofreni har varit en fraga dér asikterna va-
rierat sedan sjukdomen férst definierades for cirka 100 ar se-
dan. I de férsta studierna dominerade en pessimistisk syn pa
mojligheten till forbéttring och tillfrisknande [22].

Under 1980-talet publicerades nagra studier som gav en
mycket mer optimistisk syn pa langtidsprognosen. Dessa stu-
dier fick ett stort genomslag och citeras fortfarande som bevis
for en god langtidsprognos vid schizofreni. I en litteraturge-
nomgang fran 1980 konkluderas att mer &n hélften av patien-
ter med schizofreni far en gynnsam langtidsprognos [23]. Yt-
terligare en amerikansk 6versiktsartikel fran 1987 pekade i
samma riktning [24].

Nyare utfallsstudier med battre kvalitet

Sedan ar 2000 har det publicerats ett flertal uppféljningsstu-
dier som uppfyller rimliga krav pa tydligt angivet diagnostise-
ringsférfarande, tydliga och redovisade utfallsmatt och redo-
visade bortfall med vil definierade populationer som foljs
over tid.

Som ettled i SBU:s arbete med rapporten »Schizofreni — La-
kemedelsbehandling, patientens deltagande och vardens or-
ganisation« gjordes en forskningsgenomgang av langtidsupp-
foljningar av patienter med schizofreni [25]. Ett avinklusions-
kraven var att samtliga individer fran ursprungspopulationen
ska foljas under hela uppfoljningstiden och vara med i slutre-
dovisningen, #ven de som avlidit. Litteraturgenomgéngen vi-
sade dirmed att medellivsldngden for personer med schizo-
freni dr cirka 20 ar kortare dn fér befolkningen i 6vrigt, vilket
inte framgick av de tidigare 80-talsstudierna.

De studier som haller hogsta kvalitet (och dr mest séllsynta)
ir fodelsekohortstudier dér alla barn som f6tts i ett bestamt
omrade f6ljs fram till vuxen alder och de som insjuknat i schi-
zofreni redovisas, liksom utfallet for dessa. Notabelt ar att
dessa studier redovisar de mest pessimistiska utfallssiffror-
na.
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Tidigare sammanstéllningar av forskningsresultat har fort
fram att diagnos liksom grad av symtom 4r determinanter for
social funktion. Nyare sammanstéllningar visar att kognitiva
funktioner, speciellt processhastighet och uppmirksambhet,
ar de starkaste negativa prediktorerna for formaga till framti-
da arbete, och ddrnist kommer negativa symtom. I en studie
av Milev et al forklarade de kognitiva funktionsbortfallen sju
procent och de negativa symtomen ytterligare tre procent av
variansen i utfallet »har inte arbete«, vilket tyder pa att de
bara delvis dr 6verlappande prediktorer fér oférmaga till
framtida arbete [26].

Kognition méts med standardiserade neuropsykologiska
test med kiinda psykometriska egenskaper. Detta gor att re-
sultaten fran kognitionsstudier fran olika linder och fran oli-
kadecennier dr rimligt jaimforbara.

I Tabell I redovisas kortfattat langtidsutfallen for patienter
med schizofreni himtat fran SBU-rapporten 2012. I séllsynta
fall aterhdmtade sig personer med schizofrenisjukdom helt;
cirka 10-15 procent av nyinsjuknade, och i varierande grad
fran 0 till 10 procent av patienter som varit sjuka lingre. Det
kan dock inte bedémas hur varaktig denna aterhdmtning ar
[25].

De kognitiva funktionsnedséttningarna finns vid sjuk-
domsdebuten, férbédttras marginellt vid remission och &r se-
dan stabila under lang tid. Ingen forskning tyder pa aterhimt-
ning av kognition vare sig pa kort eller 1ang sikt.

En majoritet (ca 60-70 procent) av personer med schizofre-
ni har symtom i sddan utstrackning att det stor deras beteen-
de och vilbefinnande. Mén har i genomsnitt nagot stérre
svarigheter.

En mycket stor majoritet av personer med schizofreni visar
bestaende funktionsnedsittningar. Stora olikheter mellan
lander betréffande den sociala livssituationen forklaras bist
med att olikaldnder skapat olika forutsiattningar for gruppens
inkludering i samhillet. Graden av annat socialt stod varierar
mycket med kultur och sammanhang. Anhoriga star for en
mycket stor stodinsats [21].

Slutsats
Tolkning av forskningsresultat har lett till diametralt olika
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HESUMMARY

Schizophrenia is a disorder that causes the individual a very high
risk of premature death, a high occurrence of positive and negative
symptoms and disorganized thoughts and behavior rendering a
normal life in society difficult. The substantial and enduring cognitive
symptom are not alleviated by medication and causes difficulties in
everyday life activities. The social dysfunction is further aggravated
by the isolation and lack of work that patients with schizophrenia
most often endure. The long-term prognosis is very poor according to
more recent research and should be given appropriate attention in
health-care, communities and political priorities.



