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Svarer anbefalingene pa Hadde kunnskapsgrunnlaget
falgende faglige inkludert vare historier, ville ikke
sparsmal: psykiatrien benyttet seg av tvang for

a behandle oss med medikamenter.
« Hvordan ivareta
brukermedvirkning i ulike WSO vil farst papeke at disse
deler av forlgpet? retningslinjene er en viderefgring av en
medisinsk forstaelsemodell av psykose
vi ikke er enig i, og som fa av de vi
representerer kjenner seg igjen i. Vi
mener dessverre at de i liten grad
avspeiler deler av
erfaringskompetansen pa feltet.
Tradisjonelt sett har den erfaringen
mennesker diagnostisert med
psykoselidelser selv presenterer, hatt
liten eller ingen pavirkning pa den
dominerende fagforstaelsen av hva
psykose er og hvordan den eventuelt
skal behandles. Pasientene har blitt
overkjart av psykiatrisk definisjonsmakt
og deres historier blitt ugyldiggjort og
kategorisert som manglende innsikt og
vrangforestillinger. Det er
forstemmende & se at til tross for sterk
motstand fra psykoseerfarne med
langvarig etterlysning av videre, apnere
og mer inkluderende
forstdelsesmodeller, har ikke dette
synet fatt noen plass i disse




retningslinjene. Selv om man gnsker a
oke forstaelsen av psykoselidelser som
dynamiske prosesser og & dokumentere
betydningen av fasespesifikk og
individuelt tilpasset utredning og
behandling, er det en sveert snever
forstaelse av dette som kommer til
utrykk gjennom anbefalingene.

Vi kan ikke se at det samlede
kunnskapsgrunnlaget pa
sideeffekt/effekt og langtids
skadevirkninger ved bruk av
nevroleptika tilsier en sa ukritisk
anbefaling som at medikamenter skal
veere forstevalg av 'behandling’ ved
psykose. Kunnskapen om
skadevirkninger, bade fysiske og
psykiske, er etter hvert stor, og ma fa
konsekvenser for hva
helsemyndighetene anser som
ansvarlig & anbefale. Hvordan kan det
ha seg at medikamenter, som pa
gruppeniva hjelper kun en av fire, og
som har dokumenterte alvorlige
skadevirkninger, som kan settes i
sammenheng med gkt overdgdelighet,
kan anbefales til alle pasienter i alle
faser av sin psykoselidelse. Dette
mener WSO er et resultat av et
behandlingsivrig og overoptimistisk
fagmiljg som er dgve for egne
pasienters tilbakemeldinger og langt fra
en ansvarlig helsepolitikk. Vi henviser
her til Bernt-rapporten fra 2009, NOU
2011:9 og videre utdypning senere i
hgringssvaret.

Mennesker med
psykoseproblematikk er sveert utsatt for
tvangsinnleggelse og tvangsbehandling.
En stor andel av de som utsettes for
tvangsinngrep tilhgrer denne
diagnosegruppen, og en stor andel av
de som diagnostiseres innenfor
psykosespekteret blir utsatt for tvang,
eller trussel om tvang, pa et eller annet
tidspunkt i behandlingsforlgpet.
Retningslinjer for behandling av
psykose far derfor stor innvirkning ogsa
pa tvangsbruken i psykisk helsevern.
Det handler ikke bare om hva slags
behandling som skal tilbys, og som
pasienten har rett p&4, men ogsa hva
slags behandling som hvis pasienten
sier nei kan gis ved tvang. Det er derfor
ekstra problematisk at ikke kunnskapen
om potensielle skadevirkninger ved




behandling, og brukererfaringene ved
medikamentbruk og patvunget
psykiatrisk behandling, har fatt en
sentral plass ved utarbeidelse av disse
retningslinjene.

WSO gnsker et starre fokus pa
brukermedvirkning saerlig innen
fagkunnskapen som er lagt til grunn for
legemiddelbehandling. Effekten av
symptomreduksjon har hgyere prioritet
enn livs kvalitet, noe som vi brukere er
sveert uenig i.

Brukermedvirkning i selve
behandlingsprosessen er ikke foreslatt
som et psykososialt tiltak, selv om
mange kunne hatt nytte av a prate med
en som har lignende erfaring innenfor
det psykotiske spekteret. Forstaelse av
egen lidelse, normalisering og hjelp til
mestringsstrategier er noen omrader
som pasienten kan nyttes av.

Bidrar retningslinjen til:

- A tydeliggjere
brukermedvirkning,
pargrendes roller og
behov og betydningen
av brukerkompetanse

WSO ser positivt pa at
retningslinjene fremmer
brukermedvirkning i sine anbefalinger.
Dessverre er vi lite forngyd med selve
brukermedvirkningen i arbeidsutvalget,
da det ikke finnes noen med
farstehandserfaring fra det psykotiske
spekteret i selve arbeidsutvalget.

Vi foreslar at det blir opprettet
en kategorisering av brukermedvirkning
som synliggjgr om brukermedlemmene
har fgrstehandserfaring (egenerfaring)
eller andrehandserfaring (pargrende)
med det aktuelle tema. Det er ogsa
relevant hva slags brukererfaring som
er representert, om det er
farstehandserfaring med
psykoseproblematikk eller mer generell
brukererfaring som er representert. Vi
mener det er sveert relevant med
egenerfaring med de konkrete
problemstillingene som reises, i dette
tilfelle psykoseproblematikk, og vi vil
derfor pa det sterkeste oppfordre
helsedirektoratet til & vurdere dette nar
arbeidsutvalg blir nedsatt. Saerskilt
viktig blir dette nar den aktuelle
pasientgruppen tradisjonelt sett ikke har
fatt komme til orde.

Vi er klar over at dette ikke er
rettslig pakrevd. Men det hadde styrket




disse nasjonale faglige retningslinjene
om brukere med relevant erfaring fra
psykoselidelse var bedre implementert i
denne utarbeidelsen.

Anbefaling 22 og 47

Somatisk helsetilstand méa
vurderes jevnlig og falges
opp med en arlig kontroll
av somatisk helsestatus.

Far behandlingen startes
bar pasienten fa tilbud om
en somatisk
undersgkelse....

WSO er positive til somatiske
undersgkelser sa lenge pasientens
@nske star i fokus.

Det er ogsa ytret gnsker om at
hormon- og mineral- niva bar sjekkes,
da folk har opplevd at dette har hatt en
innvirkning pa psykotiske symptomer og
virkningsmekanismer av antipsykotiske
legemidler. Cortisol, prolaktin,
testosteron er bare noen eksempler.
Overproduksjon av cortisol kan gke
dopamin-aktivitet i synapsene og
dermed gke symptomer pa schizofreni,
(Walker og Diforio, 1997). Mens nesten
alle som gis antipsykotiske legemidler
opplever en effekt pa enten prolaktin
niva og/eller testosteron, (Konarzevska et
al 2009).

Bidrar retningslinjen til:
*A gke forstaelsen av
psykoselidelser som
dynamiske prosesser
A dokumentere
betydningen av :
fasespesifikk og
individuelt tilpasset ut-
redning og behandling

Generell:

Reduksjon av
symptomuttrykk eller
egenskaps-
diskriminering?

Det regjerer en holdning der
symptomfrihet er den optimale
lgsningen pa psykotiske symptomer, og
behandlingstilbudene har blitt gradert
etter effekten de har pa reduksjonen av
psykotiske symptomer iht ICD-10. Hvis
man hadde veert i kontakt med flere
brukere som har opplevd symptomer
navngitt av psykoselidelsespekteret,
ville man innsett at mange har leert seg
& leve med sitt symptomuttrykk. A hgre
stemmer er for eksempel ikke
nagdvendigvis ett tegn pa psykose, men
kan vaere en egenskap folk lever med i
hele sin livsalder. Vrangforestillinger
lever vi alle med, og det er vanskelig a
trekke en skillelinje mellom en akseptert
vrangforestilling og en uakseptert
vrangforestilling. F eks om en pasient
pastar at de blir fulgt av en skikkelse
kan dette fort tolkes som en
vrangforestilling, men skulle denne
skikkelsen veere av religigs karakter er
det ikke sikkert at vrangforestillingen
hadde blitt sett pa som et psykotisk
symptom. Det vi prgver a si er at jakten
pa symptomfrihet er relativ og ikke
ngdvendigvis den jakten vi bgr ha innen
psykisk helsevern. Pasienter med
symptomuttrykk innenfor
psykosespekteret er folk som opplever
eller tolker ting noe annerledes enn folk




flest, eller det kan veere folk i livskriser.
Uansett er dette medborgere som
fortjener & bli matt med respekt,
informasjon og forstaelse nar de
benytter seg av norsk helsehjelp. Etter
var erfaring fra tvangspsykiatrien er
dette et sjeldent eller ikke-eksisterende
tifelle.

A bli frargvet frineten sin, utsatt
for fysiske og psykiske krenkelser og
tvangsmedisinert pa bakgrunn av et
symptomuttrykk er diskriminerende.
Hadde disse retningslinjene kun dreid
seg om frivillig hjelp til folk med
psykiske lidelser hadde
problemstillingen veert annerledes, men
disse retningslinjene handler om a
tvangsbehandle folk pa bakgrunn av
minst ett av de positive symptomene,
eller ogsa to av de negative.

Det er heller ikke slik at folk
ngdvendigvis har hatt disse
symptomene i en maned far de blir
diagnostisert. Praksis pa en del norske
institusjoner er a diagnostisere med en
gang, for sa & observere og se om
diagnosen stemmer. | mellomtiden blir
folk medisinert og skjermet for alt av
stimuli da dette anses av mange
behandlere som noe som demper
psykotiske symptomer. Resultatet for
pasienten er mangel pa sosial omgang,
aktivitet og livs kvalitet i en periode de
trenger det som mest. A bli patvunget
antipsykotiske legemidler kan
sammenlignes med kjemisk lobotomi,
og er ekstremt integritetskrenkende.
Mange opplever irreversible
skadevirkninger pa kognitiv funksjon,
sosialiseringsevne, nevrologiske
systemer, indre organer, osv.

Det er en kjent sak at legemidler
ikke kurerer eller behandler psykotisk
sykdom, men derimot potensielt
reduserer eller demper et utrykk av
symptomer. WSO foreslar derfor at
ordbruken legemiddel’behandling’
byttes ut og at dette klargjgres til
helsepersonell som na praktiserer en
holdning der kjemisk reduksjon av
symptomuttrykk er lik behandling.

Det blir fremmet en
fasespesifikk tilngerming der behandling
skal skreddersys pasienters forskjellige




behov. Dette synet blir underslatt av at
alle personer med symptomuttrykk fra
psykosespekteret skal tilbys og
motiveres til & ta antipsykotiske
legemidler i alle faser av sin psykotiske
lidelse. Det er til og med anbefalt a gi
antipsykotiske legemidler i opptil 5 ar
etter at et sakalt psykotisk
symptomuttrykk har vist seg gjeldende
hos en pasient. Dette motstrider med
forstaelsen av psykoser som dynamiske
prosesser. Den overdrevne misbruken
av antipsykotikum vil ogsa dempe eller
forhindre disse naturlige dynamiske
prosessene som foregar hos folk med
psykotiske symptomer. Antipsykotiske
legemidler kan hemme effekten av
andre behandlingstilbud, da de generelt
hemmer adferd, kognisjon og
sanseinntrykk. Likegyldige og
pasifiserte pasienter er ikke akkurat
dremmepasienter for
samtaleterapeuter. Ei heller pasienter
med en fiendtlig innstilling til all form for
behandling etter gjentatte
tvangsmessige krenkelser.

Det er papekt pa side 53 at det
kliniske bildet ved schizofreni er
mangfoldig, og det er ingen
enkeltsymptomer som er spesifikke for
schizofreni og ikke ogsa kan ses ved
andre psykoselidelser. Dessverre er det
ogsa slik at det heller ikke er noen
enkeltsymptomer som er unike for
psykoselidelser, (se kommentar 15).
Derimot er det nedsatt kognitivt
fungeringsniva som er fellesnevneren
for disse lidelsene. Dette insinuerer at
det faktisk er folk diagnostisert med
nedsatt eller avvikende kognitivt
fungeringsniva som blir diskriminert i
form av tvangsmidler, frihetsbergvelse
og risiko for legemiddelskade. Dette
strider mot diskrimineringsloven som
har som formal & fremme likestilling og
likeverd, sikre like muligheter og
rettigheter til samfunnsdeltakelse for
alle, uavhengig av funksjonsevne, og
hindre diskriminering pa grunn av
nedsatt funksjonsevne. Loven skal ogsa
bidra til nedbygging av samfunnsskapte
funksjonshemmende barrierer og hindre
at nye skapes.

Dette strider ogsa mot de
internasjonale menneskerettighetene,
og seerlig da FN-konvensjonen om
rettighetene til mennesker med nedsatt




funksjonsevne, (Convention on the Rights
of Persons with Disabilities -CRPD):

“The purpose of the present
Convention is to promote, protect and
ensure the full and equal enjoyment of
all human rights and fundamental
freedoms by all persons with
disabilities, and to promote respect for
their inherent dignity.

Persons with disabilities include
those who have long-term physical,
mental, intellectual or sensory
impairments which in interaction with
various barriers may hinder their full
and effective participation in society on
an equal basis with others”. For videre
utdypning av psykiatriske tvangsinngrep
og tvangsbehandling som
diskriminering basert pa nedsatt
funksjonsevne viser vi til "Tid for
endring og paradigmeskifte — WSOs
seeruttalelse til Bernt-utvalget”, og Hege
Orefellens dissens til NOU: gkt
selvbestemmelse og rettsikkerhet,
2011:9.

Kan det veere sa vanskelig for
psykiatriindustrien & forsta seg pa at
ikke alle vil ha tvangsmidler og
legemidler som hjelp mot sitt
symptomuttrykk? ...og at dette ikke er et
utrykk for "manglende sykdomsinnsikt”
eller "manglende
samtykkekompetanse”. WSO krever at
det tilbys frivillig og medisinfri
behandling til alle, og at det ikke
vurderes som apenbart formalslgst &
prgve dette uten at det har veert pragvd.
Noe var medlemsbase har opplevd
mang en gang.

Vi mener det er pa hgy tid at
frivillige psykososiale behandlingstilbud,
menneskeverd, selvbestemmelse og
livskvalitet blir satt pa dagsplanen. Vi
gnsker at psykiatrien setter en strek
over sykdomsmodellen og beveger seg
mot en sosial modell som ikke bryter
med menneskerettighetene i sin
behandling av folk med psykososial
eller kognitiv funksjonsnedsettelse.

Kap 9.2

Arsaker til forsinket
igangsettelse av
behandlingen

P4 s 66 star det to mulige
grunner til underrapportering av
psykotiske symptomer som medfarer
lengre varighet av ubehandlet psykose
(VUP): usikkerhet/uvitenhet om hva
som skjer og skam/negative holdninger




i samfunnet. Det fremkommer ogsa
andre steder i disse retningslinjer
viktigheten av tidlig oppdagelse av
psykotiske symptomer.

Vi som brukere kan
dokumentere at det ikke minst
eksisterer enda en grunn til
underrapportering av symptomer;
nemlig frykt for behandling og
tvangstiltak. Vi kan dokumentere at
denne frykten er stor hos mange av
vare medlemmer. Nar psykiatrien
overreagerer, kan dette skape
unnvikende adferd hos pasienter. Andre
faler seqg direkte mishandlet og vil ikke
vite noe mer av psykiatrisk behandling.

Ved fortsatt misbruk av tvang og
medisiner vil flere og flere pasienter
fole det som oss.

Vi i WSO mener behandling av
psykotiske lidelser ma veere ett frivillig
tilbud som baserer seg pa forskning
med brukermedvirkning.

Sa lenge tvangsloven eksisterer,
seerlig med sitt behandlingskriterie, er
det reelt & stille hgyere krav til den
behandlingen som tilbys eller palegges
folk, enn disse retningslinjene legger
frem. Vi mener det er et minimum at
forskningen fokuserer pa livskvalitet,
pasientopplevelser og selvmestring,
ikke bare reduksjon av ett sett med
symptomer. Nar den praktiserende
kvaliteten pa behandling blir bedre, tror
WSO at flere vil be om hjelp til sine
lidelser.

Anbefaling 42

Alle pasienter med en
diagnostisert psykotisk
lidelse bar tilbys og
motiveres til & prave ut et
adekvat gjennomfart
behandlingsforsgk med
antipsykotiske legemidler.

Dette er de faglige retningslinjer
som skal ligge til grunn for klinisk
behandling av lidelser innen det
psykotiske spekteret pa et nasjonalt
plan. Pa grunn av deres innflytelse, er
det avgjarende at de er basert pa
objektive data og at eventuelle
gkonomiske assosiasjoner mellom
forskningen og legemiddelindustrien er
gjort synbar. Seerlig
vitenskapsgrunnlaget for anbefalingene
rundt antipsykotiske legemidler ma
bedres fer det er forsvarlig & fremme
slike anbefalinger som denne
arbeidsgruppa her kommer med.




Ett annet problem er rangering
av evidensniva, der randomiserte
kontrollerte studier er gradert hgyest.
Spegrsmalet er om disse studiene klarer
& fange opp den praktiske betydning av
psykotiske lidelser og tilsvarende
behandling. Psykiske fenomener har
vist seg vanskelige a definere og
dermed studere. Vi vet i dag altfor lite
om psykose/schizofrenispekteret til &
pasta noe som helst.

Spgrsmalet om antipsykotiske
medisiners effekt pa ikke bare
symptomuttrykk men seerlig livs kvalitet,
sanseinntrykk, utrykksevne, kognisjon,
hormonbalanser og andre fysiske,
psykiske og sosiale faktorer ma
studeres ngyere fgr man kan komme
med slike skrasikre anbefalinger som
pa s.119 der det star at antipsykotisk
legemiddelbehandling er anbefalt som
farstevalgsbehandling bade ved akutte
psykotiske tilstander og til forebygging
av tilbakefall.

Forsgket pa a etablerere
psykotiske lidelser som en biologisk
sykdom kommer klart frem nar disse
anbefalingene anser medisin som
farstevalgsbehandling. Det at
psykotiske lidelser kan behandles med
medisin baserer seg pa forskning fra
1966 til 1993 slik det fremkommer av
fagkunnskapen lagt til grunn (ref 28 og
338). Sykdomsmodellen er fortsatt like
dominerende som fgr. Dette strider imot
nyere forskningsteorier som viser at
stress, miljg og vanskelige relasjoner
kan utlgse og vedlikeholde psykotiske
lidelser og tilbakefall, (se 'diathesis-stress’
modellen eller studier pa ’expressed
emotion’). A kjemisk redusere
sanseinntrykk og reaksjonsevne er
ingen god lgsning per i dag.

Referanse 28 er ogsa lagt til
grunn for pastander som "mer enn 100
kontrollerte studier viser at
antipsykotiske legemidler har en klart
bedre effekt enn ikke-virksomt
legemiddel (placebo).....”(s.119) Det
som er farlige med disse gamle
studiene er at det ikke er mulig &
avgjere spgrsmalet om ngytralitet og
legemiddelindustriens pavirkning av
resultatet. Ogsa forfatterne selv
papeker den manglende kvaliteten pa




mange av studiene de selv brukte. Det
burde sta; "mer enn 100 studier av
usikker kvalitet gjort mellom 1966 og
1993 viser at.....”

Det er skuffende a se at sa lite
arbeid i denne rapporten er lagt ned i &
se pa den reelle nytten av
antipsykotiske legemidler i forhold til
alle deres skade-virkninger, da dette er
den ledene og eneste
behandlingsformen som tilbys alle
pasienter med psykotiske symptomer.
Vi i WSO stiller oss sterkt imot den
overdrevne bruken av antipsykotika, og
jobber hardt for & stoppe antipsykotiske
legemidler som lovlig tvangsmiddel.
Forkledd som behandling med effekt blir
pasienter utsatt for gjentatte overgrep
av sin autonomi og sin tankeverden.

Anbefaling 43

Virksom dosering for
pasienter som har hatt
flere psykotiske episoder,
ligger vanlig-vis i et
doseringsomrade
ekvivalent med 300-1000
mg klopromazin (1-3
definerte daglige
dggndoser). Det bar
ikke gis doser over denne
@gvre grensen uten etter
ngye vurdering og
begrunnelse, og
dosering ved
vedlikeholdsbehandling
bar normalt ligge i nedre
omrade.

Anbefalingen baserer seg kun
pa ett gjennomgangsstudie fra 1995,
som igjen baserer seg pa tidligere
gjennomgangsstudier fra 1966 til 1993.
P4 side 569 i dette studie star; "There is
general agreement that between 300
and about 750 mg of chlorpromazine
(CPZ) equivalents per day is probably
the optimal dosage range for the
average patient. ....” Om
arbeidsutvalget misforsto eller var i tvil
om dette star det videre i konklusjonen
pa side 571;

"Summary of acute and long-
term efficacy findings. The major
points of consensus from these reviews
on the efficacy of acute and long-term
antipsychotic therapy are as follows:

2. The vast majority of patients
who are medication-responsive and
experience remission will achieve this
benefit in the range of 300 to 750 mg
CPZ equivalents.

5. . The vast majority of patients
who are medication-responsive and
experience this reduction in relapse will
achieve this benefit in the range of 300
to 600 mg CPZ equivalents, although a
substantial percentage of these patients
(up to 50%) also may be successfully
maintained at dosages below 300 mg.

6.There is no evidence that, on
average, high maintance doses (> 600
mg CPZ equivalents) are more
efficacious in preventing re-lapse than
are lower, standard doses.” (Ref 28).




Ved en Klorpromazin dose pa
750 mg eller mer er det moderat fare for
toksisitet. 1250mg har gitt alvorlig
forgiftning! Denne informasjonen er
hentet fra Norsk Legemiddelhandbok
der det ogsa star at vanlig Klorpromazin
dggndose er 100-600 mg, ikke 300 til
1000 mg som disse retningslinjene
pastar. WSO ser pa dette som ett grovt
brudd pa faglige prinsipper. Ikke bare
er kunnskapsgrunnlaget lagt til grunn
for denne anbefalingen bade utdatert og
av darlig kvalitet, det er ogsa fabrikert
informasjon fra den henviste
referansen. Resultatet av denne uriktige
anbefalingen ville fort til at enda flere
mennesker hadde blitt overmedisinert
av psykiatrien, og det kunne
forekommet flere forgiftningssaker enn
far. At denne arbeidsgruppa ikke
skjgnner alvoret i arbeidet med disse
retningslinjene er tydelig nar slike feil
kan forekomme pa et sa viktig omrade
som anbefalt dosering av legemidler.
Pastanden pa s.10 om at Kapittel 13.13
om behandling med legemidler er
omfattende, og at dette “reflekterer den
grundighet dette kanskje mest
omdiskuterte behandlings-aspektet bar
behandles med,” virker & ha lite
selvinnsikt.

Denne anbefalingen setter
menneskeliv i fare pa bakgrunn av
feilaktig informasjon. WSO ber om at
dette blir ettertrykkelig rettet, seerlig da
dette eksempelet brukes minst 3 ganger
i retningslinjene som en
ekvivalensmodell for optimal dosering.

Anbefaling 46

Pasienter som kommer til
farstegangs-behandling,
bar i utgangspunktet
tilbys antipsykotika |
tablettform.

Et eneste studie er ogsa lagt til
grunn for denne anbefalingen:
"determing the optimal dose of
haloperidol on first-episode psychosis”
(ref 348). Disse retningslinjene
anbefaler andregenerasjons
antipsykotika til farstegangs-psykoser
(s.68), grunnet de farlige
skadevirkningene som lettere kan
forekomme under farstegenerasjons
antipsykotika. Haloperidol er
farstegenerasjons-antipsykotika.

WSO stiller ett stort
spgrsmalstegn hvorfor det er relevant a
legge et bittelite studie om kun en type




FGA til grunn for en sé stor og generell
anbefaling til en pasientgruppe som det
anbefales a gi AGA. Et ikke-
eksperimentelt studie pa 35 personer
innen medisin er heller ikke av kvalitet
nok til slike pastander. At “Pasienter
som kommer til fgrstegangs-
behandling, begr i utgangspunktet tilbys
antipsykotika i tablettform,” er en
slutning man ikke kan trekke fra den
fagkunnskapen lagt til grunn, og WSO
ber om at denne pastanden blir slettet.

Anbefaling 48

Etter
oppstart bar et preparat
prgves ut i antatt optimal
dosering i minst 4-6 uker.

Ogsa her er referanse nr 348
den eneste lagt til grunn. | tillegg er det
pastatt at vitenskapsgrunnlaget er godt
pa dette omradet og det er gradert til
evidensniva 1b. Da er det heller
uforstaelig at det igjen fremlegges et
studie uten kvalitet eller validitet som
grunnlag for anbefalingen.

WSO ser ikke hvordan
konklusjonen om at et "preparat bgr
prgves ut i antatt optimal dosering i
minst 4-6 uker” er grunnet i
fagkunnskap. Referanse nr 348 er langt
fra evidensnivaet 1b, da den verken er
randomisert eller har kontrollgrupper.
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Anbefaling 51

Etter behandling av den
farste psykotiske
episoden bar pasienten
informeres om at risikoen
for tilbakefall er sveert stor
dersom behandlingen
avsluttes i lgpet av de
neste ett til to arene.

WSO krever at denne
anbefalingen spesifiserer akkurat hvor
stor risikoen for tilbakefall er. | "NOU:
gkt selvbestemmelse og rettsikkerhet;
kap 9.2.2: Effekt av
vedlikeholdsbehandling,” star det at
faren for tilbakefall blir redusert med
25%.

Dette betyr at forskningen
pastar at 1 av 4 vil fa redusert faren for
tilbakefall ved legemiddelbehandling. 3
av 4 vil sannsynligvis oppleve ubehag
og andre skadevirkninger uten grunn.

Hvis det skal papekes at risikoen
for tilbakefall er sveert stor dersom
behandlingen avsluttes i lgpet av de
neste ett til to arene, ma det ogsa
papekes at risikoen for at man ikke far
redusert tilbakefall av
legemiddelbehandling er 3 ganger
starre.
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Anbefaling 52

Pasienter som er til
farstegangsbehandling for
en psykotisk episode, og
som fyller diagnose-
kriteriene for schizofreni,
bar tilbys vedlikeholds-
behandling i to ar.

Pa side 129 star: “Det
tilstrebes a bruke minst mulig effektive
dose under vedlikeholdsbehandling.
For FGA finnes det kontrollerte studier
som tyder pa at dosen i
vedlikeholdsfase hos enkelte kan ligge
ned mot halvdelen av dosen i akuttfase
(300-600 klopromazinekvivalenter).”

Igjen sliter WSO med a finne
fagkunnskapen som ligger til grunn for
denne pastanden og det virker som
dette ogsa er en feil fra ref 28 der 300-
600 er i det lavere sjiktet av 300-1000.
Se kommentar nr 7, der vanlig dose er
100 til 600 ifalge Norsk
Legemiddelhandbok. Det tilstrebes &
bruke minst mulig effektive dose under
vedlikeholdsbehandling samtidig som
den anbefalte doseringen ligger i det
hgyere sjiktet.

Forskningen viser ogsa at det er
en gigantisk frafallsrate under studier av
antipsykotiske legemidler. Det er sa vidt
nevnt i disse retningslinjer at det kan
skylles pasientenes subjektive fglelse
av ubehag ved inntak av disse
‘'medisinene’. Vare medlemmer har
opplevd & bli presset til & ta hgyere og
hayere doser av legemidler pa tross av
at de har klaget pa bivirkninger.
Pasienters innstilling til legemidler og
pasienter som rapporterer ubehag ma
bli tatt serigst og ikke overkjart av
helsepersonell som tror at
legemiddelbehandling er svaret pa alt.

12

Anbefaling 53

Pasienter med tilbakefall
bear tilbys langvarig
vedlikeholds-behandling
(opp til fem ar).
Pasientens kliniske
status, inkludert
symptomer og
bivirkninger, samt behov
for fortsatt behandling,
bar evalueres grundig
minst en gang arlig.

Pa s.124 og 131 blir pasienter
med tilbakefall anbefalt en hgyere dose
enn pasienter med fgrstegangspsykose.
Igjen er 300-1000
klorpromazinekvivalenter uforsvarlig
brukt som en anbefalt dose. Ogsa her
ser vi at den medisinske modellen
kommer til kort. Nar en
legemiddel’behandling’ har vist seg a
ikke fungere er den eneste lgsningen a
gke dosen eller & skifte legemiddel.
Dette er holdninger som gjar at vi er
langt fra en forstaelse av psykoser som
dynamiske prosesser. Behandling av
folk med psykoselidelser méa bevege
seg bort fra den kjemiske
sykdomsmodellen og mot en sosial
modell som baserer seg pa
menneskeverd og livs kvalitet. (se "Tid




for endring og paradigmeskifte,” -2009,
WSO).
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Anbefaling 59

Behandling av pasienter
med darlig behandlings-
respons pa legemiddel-
behandling:

Tilby behandling med
klozapin til pasienter med
schizofreni som ikke har
hatt tilfreds-stillende
behandlings-respons pa
minst to forskjellige
antipsykotika

(hvorav minst ett AGA),
gitt i tilstrekkelig lang tid
og i tilstrekkelige doser.

| studie lagt til grunn for denne
anbefalingen star det: “The intent to
treat comparison of clozapine with other
SGA drugs in people judged clinically
unresponsive to 2 or more
antipsychotic drugs failed to show a
significant advantage to
commencing clozapine in quality of
life (QLS score).” Videre star det; “The
trial reported here has limitations. It is
relatively small but had sufficient power
to detect an expected 10-point
difference in the primary outcome
measure (QLS score).”

Det er et gjennomgaende
fenomen i disse retningslinjene at
medisiner blir anbefalt pa bakgrunn av
reduksjon av symptomuttrykk ifglge
PANSS og ikke pa bakgrunn av
pasienters livskvalitet. | dette studie var
det livskvalitet som var
primaervariabelen og der skilte ikke
Klozapin seg ut. Derimot fant man at
sekundeer-variabelen, PANSS
sympomutrykk, hadde en signifikant
reduksjon av symptomer i forhold til
andre AGA etter 12 uker, men ikke etter
26 eller 52 uker (se "Table 5”).

Igjen har vi problemer med & se
hvordan fagkunnskapen lagt til grunn er
relativ til konklusjonen av anbefaling.
Ogsa dette studie er heller lite i
utvalgssterrelse. Kun 36 personer gikk
pa Klozapin i ett ar i forhold til 39 som
gikk pa AGA i ett ar. En metaanalyse
papeker derimot “Clozapine entails a
significant risk of serious blood
disorders such as agranulocytosis
which could be potentially fatal,”
(Clozapine versus other atypical
antipsychotics for schizophrenia, Asenjo
Lobos et al., 2010). Andre problemer med
klozapin som forandringer i
"electrocardiagram (ECG)” og gkte
triglyserid nivaer er ogsa papekt.

| kap.13.13.3.8 om behandling
av pasienter med darlig behandlings-
respons, star det at det er vanlig klinisk
praksis & gke dosen til dels ut over
anbefalt doseringsintervaller. Dette er
harreisende og ma ikke skje. WSO ber




om en anbefaling pa dette. Videre star
det; "Pasienter med darlig
behandlingsrespons som heller ikke
responderer pa hgye doser eller
kombinert behandling, skal ikke bli
stdende pa et slikt behandlingsregime
over tid.”

Ved darlig behandlingsrespons
pa legemidler blir det kun foreslatt a
prgve andre liknende preparater, gke
dosen eller gi Klozapin. Ved alle disse
tilfellene er det hay fare for
skadevirkninger. Pa side 124 star det
ogsa at virkningsmekanismene til
antipsykotiske legemidler er kompliserte
og fortsatt ikke fullt ut forstatt.

Noen psykososiale tiltak som
alternativ til medisin fremkommer ikke
som en anbefaling i disse retningslinjer.
Det er anerkjent at mange ikke
responderer pa legemiddelbehandling.
Disse ma fa tilbud om alternativ
behandling, far de blir brukt som
forsgkskaniner pa en medisinsk berg og
dal-bane.
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Kap 13.13.2
Klinisk virkning
+s.131

Generell:
Manglende anbefaling

Legemiddler for a
sedere eller dempe
akutt eller motorisk uro

“Det er vanlig & beskrive at
antipsykotika har to gnskede
hovedvirkninger. Den ene er en raskt
innsettende beroligende effekt, som
kommer i lopet av fa timer,”(s121)

Vi etterspgr en anbefaling som
frarader behandlere a gi sederende
medisiner pa dagtid da dette gar sterkt
ut over livskvaliteten til dem det blir gitt.
Mange av vare medlemmer har opplevd
sterke morgendoser, men ogsa sterke
kveldsdoser som har resultert i at vi lett
har sovet 16 timer i dggnet.

"Den viktigste effekten er likevel
den langsomt innsettende effekten pa
psykotiske symptomer, som ofte utvikler
seg over flere uker. Symptomene blir
gradvis mindre intense og tar mindre
plass i personens oppmerksomhet,
inntil de blir helt borte. Desorganisering
0g uro bedres vanligvis farst, deretter
vrangforestillinger og til slutt
hallusinasjoner,”(s122).

Dette sier mye om ‘effekten’ av
antipsykotiske legemidler. Fgrst
dempes adferd, sa tanker og ideer, til
slutt hemmes ogsa sanseintrykk. Den
lille ‘effekten’ av antipsykotiske
legemidler ligger i at disse “medisinene”




demper alle inn- og ut-trykk, ikke bare
psykotiske symptomutrykk.

“For enkelte pasienter er akutte
psykotiske episoder kjennetegnet av
plagsom uro og agitasjon. | noen tilfeller
farer slike symptomer ogsa til atferd
som kan veere til risiko for pasienten
selv eller for omgivelsene, og som gjar
det ngdvendig a fa rask kontroll med
symptomene. Vanlig praksis er & bruke
anti-psykotiske legemidler (I svaert
akutte tilfeller som hurtigvirkende
injeksjonspreparat),
benzodiazepinpreparat eller
kombinasjonen av disse. Selv om
akutt uro er en vanlig problemstilling
i akuttenheter innen psykisk
helsevern, finnes det fa kontrollerte
studier pa dette omradet.”...

.... "FGA-preparater gitt som
injeksjon har stor risiko for akutte
nevromuskulaere bivirkninger dersom
det ikke samtidig gis antikolinerge
antiparkinsonmidler (361). Hos sveert
motorisk urolige pasienter brukes
noen ganger den motoriske
dempende effekten av
dopaminblokade for a holde
pasienten i ro. Dette kan pasienten
oppleve som sveert ubehagelig, fordi
behandlingen i mindre grad demper
angst og indre uro.” (s.131)

Hvordan kan man skille mellom
uro av personlighetsmessige og
miljgbetingete arsaker, akutt uro som et
symptom pa schizofreni/psykose,
motorisk uro og uro forarsaket av
antipsykotiske legemidler? Ingen av
symptomene er drgftet i detalj for at
helsepersonell skal treffe bedre
slutninger enn de gjer i dag.

Det er stor fare for at det
foregar negative spiraler pa psykiatriske
institusjoner. F eks om en pasient er
urolig og sint fordi de er innesperret
og/eller tvangsmedisineres og dette
mistolkes som gkt psykotisk
symptomuttrykk, kan dette fare til at
personalet responderer med mer tvang
og mer legemidler (hurtigvirkende
injeksjon). Dette vil igjen sannsynligvis
fare til mer agitasjon og urolighet hos
pasienten etter at de har sovet ut. Pa et
slikt vis kan pasienter ’sitte fast’ i et
sykdomsbilde som ikke er riktig forstatt




eller handlet pa av helsepersonalet.
Dette kan veere skadelig for bade
pasient og helsepersonell. ”

"Vanskelige pasienter” krever
mye av budsjettene til psykiatriske
institusjoner, og her er det rom for
innsparing om det blir gjort endringer.

Brukerstyrt forskning trengs
umiddelbart!
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Generell:

Omrade som burde veert
mere omtalt i disse
retningslinjer:

Side-effekter/
skadevirkninger av
legemidelbehandling

Eks pa verktgy som
mangler for a redegjare
for potensielle
virkningsmekanismer/ska
de-effekter av legemidler:

ANNSERS
SAS
BARS
AIMS
QLS

Disse retningslinjer legger frem
noen psykososiale behandlingstiltak,
men frarader at de brukes pa folk med
psykotiske symptomer pa grunnlag av
potensielle sideeffekter eller fare for
forsterket symptomuttrykk. WSO er glad
for at det blir papekt at alle former for
behandling kan veere skadelig, men vi
er bekymret over at
legemiddelbehandling anbefales til alle
pa tross av sideeffektene og
skadevirkningene som kan oppsta. 'A
utsette seg for nevrologiske sykdommer
som parkinsonisme, dyskinesier,
diabetes og sentrale og perifere
antikolinerge bivirkninger er en risiko
alle pasienter innen psykosespekteret
bar oppmuntres til a ta,” er det som
fremlegges i disse retningslinjer.

Alle de psykotiske
symptomene i ICD-10 kan oppsta
som (bi-)effekter ved bruk av
antipsykotiske legemidler! Dette
kommer ikke ettertrykkelig nok frem i
disse retningslinjer, der legemiddel-fri
behandling ikke er noe farstevalg.

Vi mener ogsa at Norge ma selv
kontrollere for den reelle effekten av de
psykotropiske legemidlene som alle
motiveres til & ta, og som ogsa brukes
som tvangsmiddel. Forskningen lagt til
grunn baserer seg pa studier gjort av
pasienter hvor kontrollgruppen(e) er
andre pasienter som far placebo.
Antipsykotiske legemidler ma studeres
pa den 'symptomfrie’ sakalte 'friske’
befolkningen for & kunne bedre forsta
medisinens effekt pa det kognitive,
falelsesmessige og hormonelle niva,
uten a tillegge medisinens effekt
pasienters 'sykdom’.

Studiene som er blitt gjort
klarer ikke a skille mellom
legemiddelets side-effekt eller effekt,
og de sliter med & skille




sykdomsuttrykk fra
medisinpavirkning.

Norge ma selv sikre seg
forskning pa maksimumsdoser de
tillater psykiatriske institusjoner &
administrere. A stole p& to andre EU-
land for godkjenning av et psykisk
legemiddel i Norge er rett & slett ikke
holdbart for oss som har opplevd a bli
tvangsmedisinert med dette. Vi er
mange som har klaget pa bivirkninger
av disse medisinene, men ikke blitt hart
fordi vi har veert ansett som manglende
pa innsikt i egen sykdom eller uten
samtykkekompetanse. At legemidler
som pavirker individets sanseinntrykk,
tankeprosesser, hormonbalanser og
utrykksevne blir gitt mot folks vilje,
forkledd som behandling, ma stoppe.

WSO opplever disse
retningslinjer mer som et oppslagsverk i
form av mulige terapiformer og verktgy
til & potensielt redegjare for pasientens
lidelser, misbruk eller voldsrisiko. Vi
etterlyser at det blir informert om alle
verktay som kan brukes til & oppdage
bivirkninger, da dette virker a veere
neglisjert bade i disse retningslinjer og i
praksis. Her er noen eksempler: The
Simpson and Angus Scalel8 for
pseudo-Parkinsonian symptoms and
signs (SAS), The Barnes Akathisia
Scale (BARS), The Abnormal
Involuntary Movements Scale for
tardive dyskinesia (AIMS), The
Antipsychotic Non-Neurological Side-
Effects Rating Scale (ANNSERS), og
Quality of Life Scale score (QLS).

WSO etterlyser ogsa et kapittel om
nedtrapping og seponering av
nevroleptika. Det finnes per i dag liten
eller ingen hjelp a fa i det psykiske
helsevernet hvis du gnsker & slutte med
psykofarmaka. Hvis du blir
tilbudt/anbefalt eller patvunget en
behandling, som for mange farer til stor
belastning og tilleggsproblematikk,
burde det veere en selvfglge at du i det
minste fikk den ngdvendige hjelpen til &
lgse de behandlingspafarte problemene
og avslutte medikamentbruken pa en
forsvarlig mate. De behandlings-
ansvarlige som anbefaler
medikamentbruk skulle palegges ogsa
& oppdatere seg pa tilgjengelig




kunnskap (bade erfaring og fag) om
nedtrapping, og falgeproblematikk som
medikamentutlgste psykoser,
abstinens-symptomer (som ikke ma
forveksles med "grunnlidelse”, mv). En
god innfgring i dette temaet finnes i
"Skadereduserende veileder for a slutte
med eller bruke mindre psykofarmaka,”
utgitt av erfaringskompetansei 2010.
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Generell:

Medisiner som
dominerende
behandlingsform

-Manglende
kunnskapsgrunnlag setter
liv i fare

Det ma tas et oppgjer med
forskningsgrunnlaget innen narkotiske
stoffer som blir introdusert som medisin
for psyken og brukt som tvangsmiddel.
Majoriteten av all forskning pa
antipsykotiske legemidler er gjort
direkte eller indirekte av
legemiddelindustrien. Det er enormt
store penger som gjgres om en medisin
blir godkjent, derimot er det store tap
om en medisin feiler’ og ikke far pavist
en effekt. Disse tallene innebaerer en
sterk interesse etter a fa et medikament
godkjent for det offentlige markedet
som resulterer i at en rekke bivirkninger
ikke blir nevnt da legemiddelindustrien
selv kan velge hva de skal rapportere,
hvordan de vil rapportere og om de
ansker a rapportere. De kan ogsa velge
hvilke statistiske metoder som skal
brukes for & analysere/manipulere
tallene. Tidligere forskning har ogsa
antydet at hgyere doser brukes for &
oppna symptomlindring (legemiddel-
effekt) i studier for & oppna godkjenning
for markedssalg (Busfield, 2004).
Derimot brukes lavere doser i
interessengytral forskning, da det er
funnet at hgyere doser forarsaker flere
bivirkninger.

De fleste medisiner for psykiske
lidelser blir tatt av markedet eller
unngatt brukt etter nok ar til at det har
blitt rapportert skadeeffekter av alvorlig
nok grad eller det er kommet nyere
medisiner pa markedet med mindre
rapporterte sideeffekter. Dette ser vi
klart med FGA og AGA. WSO frykter at
fremtiden vil se gangske stygt pa var
bruk av antipsykotiske legemidler,
akkurat som vi ser stygt pa at kokain og
amfetamin ble brukt som legemidler for
psykiske lidelser for en liten stund
siden.

Disse retningslinjene har ikke
synliggjort gkonomisk interesse i de




studiene de har lagt til grunn for sine
pastander. WSO etterspgr kvalitativ
forskning som faggrunnlag, spesielt
for de medisinske anbefalingene.
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Generell:

Omrade som burde veert
med i disse retningslinjer:

Effekt vs.
skadevirkninger av
tvang som
behandlingsform

— na eksisterer tvang uten
forskningsgrunnlag.

WSO mener tvang og
behandling ikke hgrer sammen, og at
tvangsbehandling bgr opphgre. Vi
mener tvang pa ingen mate er en
behandlingsform, men for gyeblikket
praktiseres den som sadan i form av en
underliggende Igsning pa alle med
psykotiske symptomer som motsetter
seg helsehjelp og/eller vurderes som
'ikke i stand til & samtykke ’eller ’a ha
innsikt i egen sykdom’. Det er uansett
nadvendig & se pa tvang som en
behandlingsform for at det skal bli lagt
frem sakalt empirisk bevis for at den
positive effekten av tvangsbehandling
oppveier den skadende effekten av
tvangsbehandling. Dette ma gjgres med
solide studier som sammenligner folk
som aldri har fatt behandling for sine
psykotiske symptomer, med de som har
fatt frivillig behandling , med de som har
fatt tvangsbehandling. Grad av
frivillighet ma ogsa synliggjares i slike
studier.

Psykotiske lidelser er kanskje
den diagnosegruppen som blir brukt
mest som apen inngang til tvang over
kortere og lengre tid. Folk med
psykotiske lidelser lider i
helsevernssystemet i form av
tvangsbehandling med tvangsmidler. Vi
som har veert innesperret og blitt
krenket og ikke hgrt, vet at det er gode
grunner til & reagere med uro, panikk og
sinne. Vi mener ogsa at dette er
naturlige reaksjoner som oppstar nar et
individ fagler sin autonomi invadert.

Akkurat som at (bi-
)virkningsmekanismene av
antipsykotika kan fremsta som
psykotiske symptomer, kan ogsa
effekten av tvangsbehandlig komme til
uttrykk som sadan. Et eksempel er akutt
uro og agitasjon. Akutt uro er en vanlig
problemstilling i akuttenheter, men
derimot lite studert (s131).

Sa lenge tvang brukes som en
behandlingsform i Norge, krever vi som
har opplevd det at det gjares brukerstyrt




forskning bade pa effekt, bi-effekter og
skadevirkninger. Det er skuffende at
denne rapporten kun har fokusert pa
forbedringsaspektet ved
tvangsbehandling og neglisjert
forskningsgrunnlaget rundt skade-
effekter av tvang. Vi ser ikke at disse
anbefalingene vil hjelpe helsepersonell
a fatte beslutninger som ivaretar
individet og reduserer tvang, nar hele
denne rapporten baserer seg pa
hvordan & redusere et symptomuttrykk.
Vi mener tvang kan skape nye
symptomuttrykk med negative
konsekvenser for samfunnet som enda
ikke er oppdaget/annerkjent.

WSO er glad for at det pa
s.150 er fokus pa at positive forhold
knyttet til relasjon mellom hjelper og
bruker er viktigere enn hvilken
fremgangsmate en bruker. Tvang
strider mot en slik positiv relasjon. Det
er viktig & anerkjenne at
tvangsbehandling kan hemme eller
skade potensialet for senere
behandling. A gjennomgé en
tvangsinnleggelse kan veere
traumatiserende og skape mistillit,
angst og sinne hos pasienten i forhold
til senere behandling. WSO ber om at
disse skadeeffektene undersgkes
naermere.

WSO savner en neermere
vurdering av hvilke kriterier som legges
til grunn nar det vurderes a "veere
ngdvendig” med tvangsinnleggelse, da
dette praktiseres forskjellig i hele Norge.
Ogsa forskjellige leger innad en
institusjon vil kunne ha stor variasjon i
sine vurderinger av 'ngdvendig tvang’.
WSO krever at det er lagt forskning til
grunn i den uskrevne anbefalingen om
fortsatt bruk av tvang som behandling
mot folk med symptomuttrykk fra
diagnosekriteriet innen psykotiske
lidelser. WSO krever ogsa at det
fremlegges verktgy til & evaluere
skadevirkninger av tvang, slik at ikke
spgrsmalet om tvang kun baseres pa
helsepersonalets skjgnn. Folk som tar
skade av tvang ma oppdages fer det er
for sent!

Det er viktig at
tvangsforskningen er brukerstyrt, da det
er umulig for en som ikke har opplevd




tvangspsykiatri fra innsiden & se
problemene ved det. Skadevirkninger
som frykt, panikk, sinne, mistillit,
behandlingsangst, lav selvfglelse/
selvtillit, tilleert hjelpeslgshet, falelse av
fremmedgjgring, manglende innflytelse
pa egen hverdag og gkt selvmordsfare
er bare noen eksempler som bgar
studeres naermere.

Det er viktig at helsepersonell er
klar over prisen pasienten betaler for
hver enkelt type behandling, slik at de
kan informere pasienten om dette far
behandlingsoppstart og inkludere det i
sin vurdering av pasients behov for
behandling i forhold til risiko ved
behandling.
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Generell:

"Tvungen’ frivillighet og
elektrokonvulsiv terapi
(ECT)

Maktforholdet pa en institusjon er
ikke til & unnga a kjenne pa som innsatt
pa psykiatrisk, der de ansatte pa
institusjonen har alt a si pa pasientens
liv. Anbefalingen om & motivere til
medisiner kan fort fgles som tvang.

Frykten for a ikke slippe ut, bli for
evig stengt ute av samfunnet, er
overhengende. Behandler er ogsa
dommer av fysisk og psykisk
bevegelighet, mens helsepersonell
falger opp dommerens avgjarelser.
Motivering fra helsepersonell kan fort
oppleves som en trussel, da det
benyttes sanksjoner av goder og
bevegelsesmuligheter for & oppna en
ansket adferd pa norske sykehus.

Mange av vare medlemmer har
selv fglt seg tvungent til 4 si ja til
behandling. Andre har sagt ja til
behandling uten a vite konsekvensene
av behandlingens skade-effekter, da de
har hatt tillitt til sin behandler. En tillit de
senere har mistet.

ECT er et godt eksempel som her
anbefales i kap 13.13.4.5;
“‘Gjennomgang av kontrollerte studier
tyder pa at ECT i kombinasjon med
antipsykotiske legemidler kan fare til
raskere symtombedring hos pasienter
som har behov for rask symptomkontroll
(379).” Dette er hele kapittelet. Ikke et
ord nevnes i hele retningslinjen om de
graverende skadevirkningene som folk
har blitt utsatt for, ofte for resten av sitt
liv. Videre pa s.176 anbefales ECT
fremfor legemiddelbehandling til eldre




pasienter med alvorlige affektive
lidelser, seerdeles de med psykotisk
depresjon. Den har ogséa god effekt pa
manier fremlegges det. Ogsa her
fremstar ECT som en god
behandlingsmulighet uten bivirkninger
eller skade-effekter.

ECT under tvang eller som
ngdrett er helt uakseptabelt, da dette
kan anses og oppleves som tortur.
Motivering til ECT uten at pasienten er
ettertrykkelig klar over og forstatt med
alle skadeeffekter, er overgrep av
hjernens bade psykiske og fysiske
milja.
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Anbefaling 21

Ved begrunnet mistanke
om gkt farlighet kan V-
RISK-10

eller HCR-20 anvendes
for & predikere voldsrisiko
pa kort sikt.

Maktforholdet pa en institusjon
er ekstremt foruroligende for pasienter.
Det er derfor med sterk uro at WSO
ytrer sin bekymring rundt at disse
retningslinjer fremlegger upalitelige
hjelpemidler til & forutsi voldsrisikoen
hos pasienter under utredning eller
behandling. WSO frykter at disse
skjemavurderingene gjort av personalet
pavirkes av frykt for deres egen
sikkerhet og i liten grad hjelper til & spa
noe som ikke er mulig & forutsi.

A vurdere voldsrisiko hos en
pasient som aldri har begatt vold
utenfor psykiatriske institusjoner er
umulig. Ogsa de med tidligere
voldshistorie, men som har sonet sin
straff, skal ikke matte 'sone’ igjen. Det
er altfor mange falske positive til at en
risikovurdering vil gagne flere pasienter
enn det skader. A bli vurdert som farlig
nar man ikke er det, er som & ta en
straff for noe man ikke har gjort.

Det skapes en voldsrisiko ved a
behandle folk s& nedverdigende og
krenkende som mange opplever tvang i
psykiatrien. Nar noen péafgrer et
menneske smerte mens de er
innesperret er det naturlig at dette
mennesket kjiemper tilbake. |
forskningen kan disse kalles 'vanskelige
pasienter’ eller 'pasienter med darlig
behandingsrespons,’ ...definisjonene er
mange.

WSO opplever at tvang skaper
agressiv adferd, frustrasjon og sinne
hos flere pasienter. Ved & stanse med
tvang som behandling kan man




redusere at folk med psykotiske
symptomer blir utsatt for enda flere
overgrep en de allerede sannsynligvis
er blitt utsatt for. WSO tror ogsa at
frivillig behandling vil redusere risikoen
for vold mot helsepersonell.

WSO krever at anbefalingen om at V-
RISK-10 eller HCR-20 kan predikere
voldsrisiko pa kort sikt, blir revurdert, da
voldsrisiko ikke kan predikeres med
noen form for sikkerhet, og de negative
konsekvensene for ikke voldelige
pasienter som blir feilaktig vurdert er
store. Updlitelige
voldsriksikovurderinger utgjgr en
alvorlig fare for rettsikkerheten, og
hgrer ikke hjemme i en behandlings
manual for vanlige folk med psykotiske
lidelser.

20

Generell:

Selvmordsfare

Det virker som om frykten for a
ikke tvangsbehandle en person som
senere skulle komme til & skade seg
selv er starre enn frykten for &
tvangsbehandle en som ikke far sin
livssituasjon forbedret, snarere forverret
ved behandling.

Et gigantisk studie i Danmark
som tok for seg alle de 21 169
registrerte selvmord mellom 1981-97,
paviser at den starste faktoren som kan
forutsi selvmord er tidligere innleggelse
pa psykiatrisk institusjon.
Kontrollgruppen var pa 423 128. (Quin,
Agerbo, Mortensen: Suicide risk in relation
to socioeconomic, demographic,
psychiatric, and familial factors: a national
register-based study of all suicides in
Denmark, 1981-1997. Am J Psy; 2003
:160(4):765-72.)

Mange vil tenke at det er pga
personens alvorlige psykiske lidelse og
ikke opplevelsen av innleggelsen, at de
tar livet sitt. Vi vet av egen erfaring at
det finnes tilfeller der feilbehandling,
tvang og krenkelser har medfart
selvmord og selvmordsforsgk.

| folge rapporter fra helsetilsynet
fra 2005-2006 er det minst 50 personer
som tar livet sitt inne pa institusjoner
hvert ar. Dette er 10% av de ca 500
selvmord som forekommer pa arlig
basis. Det er ogsa antatt at minst 50 til
tar livet sitt pa permisjon eller tett opptil
utskrivelse av dggninstitusjon. | 2005
alene, ble det paklaget 261 dgdsfall
relatert til psykisk helsevern. 165 av




disse gjaldt dadsfall ved selvpafarte
skader. Av et system som lover &
forhindre selvmord og selvskading, med
vide fullmakter, er det sveert darlig
giennomfgring av egne lgfter. WSO ser
foruroligende pa disse tallene. Vi ber
om at risikoen for selvmord ved
behandling blir papekt og studert, pa
samme mate som risikoen for selvmord
uten behandling blir i form av
kommentarer som:

“Tidlig behandling med kort
varighet av ubehandlet psykose ser ut
til & gi bedre prognose og redusere
selvmordsfaren,’(s.64). Men det star
ingen henvisning til referanse. Og det
rader heller ingen forskningskonsensus
over denne pastanden. WSO ber dette
rettet.

WSO ber derimot om at frivillige
aktivitets- og samtale- tilbud blir utvidet
pa psykiatriske institusjoner slik at de
rommer alle pasienter i alle faser av en
psykotisk lidelse.
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Kap 13.13.2
Klinisk virkning av
legemidler

s.123

generell:
overdgdelighet

“En stor finsk registerstudie tyder
klart pa at antipsykotiske legemidler. pa
tross av risiko for bivirkninger, har en
positiv innvirkning pa pasientenes
helsetilstand, ogsa ut over effekten pa
psykotiske symptomer. Studien viser at
pasienter som bruker antipsykotiske
legemidler, har lavere overdgdelighet
enn pasienter som ikke bruker slike
legemidler.” Det er interessant at
arbeidsgruppen har valgt et studie som
ikke er representativt for fagkunnskapen
tilgjengelig. De fleste studier rundt
dadelighet i schizofreni anslar nemlig
det motsatte; at antipsykotiske
legemidler synes a ha en negativ effekt
pa livstidsrate. WSO ber om at denne
pastanden blir tatt ut av disse
retningslinjer da det er en faglig
minoritetsoppfatning som fort kan
misbrukes av helsepersonell.
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Kap 15.8

Individuell plan

Dessverre har ikke pasienter
ved en akuttfase rettslig krav pa en
individuell plan. Seerlig farstegangs-
innleggelser kan virke som en stor
pakjenning pa pasienter som opplever
det & miste kontroll over eget liv som
sveert skremmende. Det & ikke vite hva
morgendagen bringer i form av: hva




man har lov til og ikke, neste mgte med
behandler, hvor lenge man skal veere
frargvet friheten sin og hva man kan
gjere for & slippe ut, er bare eksempler
pa ubesvarte spgrsmal for en nylig
tvangsinnlagt. Det er viktig at ogsa
pasienter i en akuttfase far lov &
medvirke i & utarbeide sin egen plan. A
sitte fengslet pa uvisst grunnlag og
ubestemt tid uten dagsplan eller
ukesplan kan oppleves som uhyre
skremmende, frustrerende og
traumatiserende for mange. Daglige
frivillige aktivitetstiloud ma integreres i
planen for & sikre at ikke pasienter far
umenneskelige kar uten aktivitet.
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Bidrar retningslinjen til:
-A dokumentere
betydningen av: kort
varighet av ubehandlet
psykose

Kap.15.6.11

Tidligintervensjonsteam

Forskningen blomstrer
rundt studier av varighet av ubehandlet
psykose (VUP) og mye penger settes
inn i tidlig intervensjons- og akutt-team.
Sterke, men begrensede, fagmiljger,
bla. representert ved arbeidsguppens
leder, fremhever VUP og tidlig
intervensjon som en viktig indikator for
vellykket resultat. Tidlig hjelp hares
riktig og fint ut, men WSO mener at
ressursene ikke burde rettes mot
oppdagelse av psykotiske symptomer
far kvaliteten pa behandling som tilbys
er drastisk forbedret, og krenkelser og
nedverdigende behandling av folk i
denne diagnosegruppen er redusert.
Dette kan gjgres ved at frivillighet
fremmes. Tidlig, men skadelig "hjelp”
ma for all del ikke fa tildelt store
ressurser. Anbefalingene om tidlig
oppdagelse samtidig med en holdning
om at tvang og medisiner er forsvarlig
og ngdvendig behandling, frykter WSO
vil gke tvangsbruken i form av at flere
vil bli palagt unadig bruk av
tvangsmidler og antipsykotiske
legemidler.

Risikoen med
tidligintervensjons-teamene er at saerlig
unge blir stigmatisert i forhold til
diagnosesystemet. Dette vil igjen kunne
gi hgyere risiko for a utvikle nye
psykiske lidelser eller en forverring av
allerede eksisterende symptomuttrykk.

Det & lete etter psykotiske
symptomer i befolkningen, og seerskilt
blant tendringer og unge voksne, for sa
a kjemisk redusere symptomutrykket far
pasienten har bedt om helsehjelp er et
hgyrisikoprosjekt, med potensielt sveert
alvorlige konsekvenser. Det er i




hovedsak dette som skjer. Pa TIPS-
prosjektet sine sider star det at
antipsykotiske legemidler er vanlig
behandling for de som blir oppdaget
med et positivt eller to negative
symptomer pa psykoselidelse; For any
referral suspected of being in a first
psychosis, a face-to-face interview was
conducted within 24 hours and
individuals with manifest psychosis
would be referred to start treatment
right away.” (The Key to Reducing
Duration of Untreated First Psychosis:
Information Campaigns, Schizophr Bull,
2008; 34 (3): 466-472. Joa |., Johannessen
J.O. etal)

Problemet med studiene av tidlig
intervensjon og VUP, er at de kun tar
for seg de som kommer i kontakt med
systemet. Som det er papekt i disse
retningslinjer er det hgy forekomst av
underrapportering av psykotiske
symptomer og at folk kan ga i maneder
og ar med en ’lidelse’ av det psykotiske
spekteret. Disse retningslinjene
fremmer ogsa det dynamiske perspektiv
i form av at psykotiske lidelser kommer
0g gar og vedvarer sjeldent livet ut. Da
er det ogsa inneforstatt at mange har
opplevd symptomuttrykk fra det
psykotiske spekteret uten a ha blitt
‘oppdaget’, 'utredet’ og 'behandlet’.
Disse er ikke inkludert i studiene om
VUP. De som representerer de
‘'ubehandlede’ er ikke representative
men i stedet de (kanskje f&) som har
fatt sitt symptomuttrykk forverret i stedet
for redusert og derfor endt opp med a
s@ke hjelp pa ett senere tidspunkt.

Det er stort sett
behandlings-responsen og negative
symptomer som det ser ut til at tidlig
oppdagelse av symptomer kan pavirke
prognose av. Dette kommer frem i den
stgrste metaanalysen lagt til grunn for
anbefaling 24; “At the time of treatment
initiation, duration of initially untreated
psychosis was associated with the
severity of negative symptoms but not
with the severity of positive symptoms,
general psychopathology, or
neurocognitive function,” (ref 119).
Dette tyder pa at personer som blir
oppdaget har et sterkere deprimert
uttrykk i form av symptomer som apati,
avolisjon, anhedoni eller
affektavflatning. Selv om antallet




liggedagn er i giennomsnitt mindre for
de som har veert i spesialist team
gruppene (Five-Year Follow-up of a
Randomized Multicenter Trial of Intensive
Early Intervention vs Standard Treatment
for Patients With a First Episode of
Psychotic lliness, Arch Gen

Psychiatry. 2008;65(7):762-771.) kan dette
veere fordi mange ikke skulle veert
innlagt til & begynne med. Flere
personer som blir kortere innlagt
resulterer i nye problemer.

Forskningen rundt tidlig
intervensjon tar i liten grad hgyde for at
psykiatrisk behandling i sin naveerende
form kan fgre til skade. Diagnostisering,
innleggelse, medisinering og
tvangsmedisinering kan ha dramatiske,
negative konsekvenser som langt kan
overga de negative konsekvenser en
ubehandlet psykose kan ha. De
enkelthistorier WSO far hgre, om unge
mennesker som blir fanget i et
undertrykkende og skadelig
helsevesen, med resultat av varige
helseskade bade fysisk og psykisk, er
av en sa alvorlig karakter at det burde
fa et overivrig helsevesen, og
helsemyndigheter, til & sette bremsene
pa, og i det minste ta dette perspektivet
med i vurderingen av tidlig intervensjon.
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Kap 15.6.1.3

Assertive Community
Treatment

Pa s.162 under Assertive
Community Treatment star det at
assertiv betyr bekreftende og stgttende.
Her er nok et eksempel pa at denne
arbeidsgruppa mangler forstaelse av
hva de skriver om, og til og med finner
pa det de synes hgres bra ut.
Bekreftende og stgttende er langt fra
sannheten. | "The Oxford Dictionary”
star betegnelsen pa "assertive” som
"having or showing a confident and
forceful personality.” For den yngre
generasjonen, som kan det engelske
spraket godt; er dette et ord som ikke
vekker tanker om samhold og
medvirkning, men derimot en
behandling som blir ‘tredd over hode’ pa
en.

Ifglge norske rapporter om tvang
foregar det et skifte i form av at tvangen
tas ut av institusjonene og inn i
hjemmene til folk.

WSO er redd for at det er ACT-




teamene som overser at folk som er
tvangsmedisinert i hjemmet sitt tar
medisinene sine, og eventuelt setter
sprogyter pa de som ikke samarbeider.
Dette kan fare til traumer i hjemmet. Pa
TIPS-prosjektet sine sider om
akuttfasebehandling av folk som ikke
samarbeider star det; "Der hvor det er
ngdvendig a ta i bruk
injeksjonsbehandling (for kortere eller
lengre tid) er fortsatt Perfenazin
(Zuclopentixol i Danmark) farste
alternativ. Nar det er oppnadd et godt
samarbeid rundt medisineringen er det
aktuelt & skifte over til den ordinaere
medikasjonsprotokollen.”

Det er interessant at det
refereres til det gode samarbeidet etter
at den ene parten er blitt gitt
antipsykotikum intravengst,
sannsynligvis mot sin vilje. Dette 'gode’
samarbeidet er i mange tilfeller
makteslgshet fra pasientens side etter
gjentatte krenkende sprayter i
rumpemuskelen.

P4 s163 star det at det
eksisterer uklare forskningsresultater pa
om ACT reduserer innleggelser
(kommentaren om at noen studier peker
i den retningen fremstar som ungdig,
subjektiv og selektiv). WSO tror de
uklare resultatene skylles at noen kan
fa hjelp av disse teamene mens andre
far sin situasjon forverret. Vi mener
tidligere behandlingsopplevelser vil ha
en stor betydning i opplevelsen av ACT.
Vi tror ogsa at frivillighet er helt
essensielt for at tillitsforholdene mellom
disse teamene og pasientene skal ha
mulighet for & bygges.

Vi vil ogsa bemerke at det
giennom ACT-teamene har blitt innfart
en gkende kontroll og mulig invadering
av det private omradet for psykiatriske
pasienter. Dette stiller hagye krav til
kompetanse om betydningen av
grunnleggende menneskerettigheter,
bla. retten til privatliv og respekt for
psykisk og fysisk integritet. Vi ser med
stor bekymring at det fokuseres lite pa
dette i omtalen av ACT og ambulerende
team, og vi har erfaringer som tilsier at
uavhengig av gode intensjoner om
omsorg og oppfalging kan resultatet lett
bli kontroll, overvakning og tvang (bade
med og uten vedtak). Ved denne typen




“tett” oppfelging i hjemmet kan
grensene mellom frivillighet og
overtalelse/ press/ tvang lett bli uklare,
og rettsikkerhetsgarantier som klagerett
fordrer tvangsvedtak. Det sterke fokuset
pa tidlig og tett oppfelging, uten
tilsvarende fokus pa pasientens rett til
autonomi, selvbestemmelse og frihet
ser vi pa med gkende bekymring.

Det at ambulant virksomhet
benytter seg av politi til & transportere
pasienter som takker nei til helsehjelp
er ikke akkurat med pa a skape tillit
mellom hjelper - pasient.
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Svarer anbefalingene pa
falgende faglige
sparsmal:

Hvilke terapiformer har
dokumentert effekt?

Svarer anbefalingene pa
folgende faglige
spgrsmal:

Hva er viktige
psykososiale tiltak?

Hele denne rapporten baserer
seg pa fasespesifikk
symptomtilnaerming som lettere
forkaster alt av behandlingstilbud som
ikke har en effekt pa reduksjon av
symptomuttrykk. Eksempler er
psykodynamisk samtaleterapi, sosial
ferdighetstrening og gruppeterapi som
det frarades a tilby pasienter med
psykotiske symptomer som
behandlingstilbud (s.109-110 og s.117-
118).

Darlig evidensvurdering i form
av at disse terapiformene vanskelig lar
seg studere eksperimentelt, skaper
ogsa problemer. Forskningsrunnlaget
innen psykotiske lidelser er av darlig
kvalitet, tildels uriktig, og i en tidlig fase.

Det legges frem to planer. En for
utredning (s.82) og en for
legemiddelbehandling ved
farstegangspsykose (s127). WSO
etterspgr en behandlingsplan som
omfatter psykososiale tiltak. Hvilke
psykososiale behandlingstilbud ma
tilbys nar. Tilbud om ekstra
samtaleterapi nar det benyttes
tvangsbehandling og tvangsmidler for &
forebygge nye traumer ma forekomme.
Ogsa hyppighet av inne-/ute- aktivitet
bar tegnes i en plan slik at
helsepersonell lettere kan fglge opp
psykososiale tiltak og tilrettelegge for
bedre livs kvalitet enn pasienter
opplever i dag.

Tvang og medisiner er ikke
behandling av psykose, men en
midlertidig lgsning for individet eller
samfunnet. Frivillige psykososiale
behandlingstiloud ma fremmes om
pasienter skal kunne fa hjelp med sine




lidelser. Psykiatrien ma palegges &
innhente informasjon fra pasienten selv
og eventuelt pargrende angaende
traumatiske hendelser pasienten har
opplevd, bade nylig og langt tilbake i tid.
Slike opplysninger ma danne grunnlag
for genuine forsgk pa a forsta
pasientens reaksjoner/symptomer, og
samtaleterapi rundt slike essensielle
hendelser i pasientens liv ma anses
som minst like viktig som akutt
medisinering.

WSO i samarbeid med Hyvite

@rn, Aurora, LPP og Mental Helse
kjiemper hardt for at det skal eksistere
minst ett legemiddelfritt akuttiloud med
brukerstyrte plasser ved hvert av
landets helseforetak. Det ma etableres
legemiddelfrie tilbud slik som
helseforetakene er palagt i forbindelse
med "Nasjonal strategi for redusert og
riktig bruk av tvang” i felge brev fra
HOD til de regionale helseforetakene:
“Minimumskrav til omrader/innhold i
regionale og lokale planer for redusert
og riktig bruk av tvang:

Kompetanseheving og
undervisning i temaer som frivillighet i
behandling, mestringsfremmende
metoder, lavterskeltenkning,
menneskerettigheter, etikk,
lovbestemmelser, praksis, arsaker og
effekter knyttet til bruk av tvang og
husordensregler mv.(jf pkt 2).

Systematisk innfaring av
alternative metoder til tvang, herunder
medisinfrie behandlingstilbud,
brukerstyrte plasser, ambulante team,
individuelle planer, inkl.
rettighetskontrakter og kriseplaner.

Regelmessig og reell
involvering av brukere og pargrende i
evaluering og bruk av behandlings-
metoder og rutiner for
pasientoppfelging (jf pkt 3 og 5)”.

Dessverre er ikke dette
gjenspeilet i de foreliggende
retningslinjene for behandling av
psykoselidelser. Hvordan skal
medikamentfrie behandlingstilbud,
etterspurt og krevd av en samlet
brukerbevegelse, fa plass i
helseforetakenes prioriteringer, nar det
nasjonale retningslinjene hovedsakelig
anbefaler medikamenter i aller faser av
behandlingen. Her er fagmiljget som




star bak disse retningslinjene pa full
kollisjonskurs med brukernes uttalte
gnsker og behov, og dette krever vi at
revurderes. Skal det vaere noen
troverdighet i & Iytte til brukernes
erfaringer ma dette fokuset endres
drastisk, og helsedirektoratet ma lytte til
og ta konsekvensene av de sterke
signaler som kommer gjennom utallige
historier fra brukerorganisasjonene og
rapporter og forskning. Vi etterspar en
ny forstaelsesmodell i forhold til
psykoseerfaringer og mindre
medikament fokus og rett til
medikamentfrie behandlingsalternativer
for alle de som gnsker det.

Hvis ngdvendig, fay til nye rader (bruk "sett inn” og "rader under” i tabellfunksjonen pa verktaylinjen).
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