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Sammanfattning

Att hora roster, eller att uppleva horselhallucinationer, dr en stark
upplevelse som av rosthorare ofta upplevs som mycket verklig.

Tidigare var horselhallucinationer endast forknippade med allvarliga
psykiatriska diagnoser sa som schizofreni, men numera vet man att
dven personer utan en diagnos kan hora roster och att fenomenet
snarare ar forknippat med trauma &n med specifika psykiatriska
diagnoser.

I den hér rapporten presenteras resultatet av sju intervjuer genomforda
med sju personer som hor roster och som alla har medverkat i
Psykiatri S6dra Stockholms utbildning ”Att forstad och hantera roster”
ndgon gang mellan dren 2006 och 2012. Syftet med rapporten &r att ge
rosthorare en majlighet att berétta hur det kan vara att leva med roster.

Den viktigaste slutsatsen som dr mdjlig att dra av materialet i den har
rapporten dr dels att rosthorarproblematiken ar en rikt nyanserad
problematik som tar sig olika uttryck for var och en som hor roster
och dels att rosthorarproblematiken &r fordnderlig dver tid.
Erfarenheten av att hora rdster dr olika for alla som upplever
horselhallucinationer och résterna kan dessutom variera bade 1 styrka
och frekvens for en och samma person genom livet.



Tack!

Stort tack till respondenterna som delgett sina erfarenheter och tankar
kring hur det kan vara att hora roster — utan er hade rapporten aldrig
kunnat forfattas!
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kloka synpunkter pa rapporten. Jag har arbetat lugnt och metodiskt i
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Del 1

Rosthorares upplevelser av att leva
med roster



1.Introduktion

Den hollédndske professorn Marius Romme arbetade under 1980-talet
med en kvinna som talade om sina erfarenheter av att hora roster.
Kvinnan madde déligt av att hora rosterna och kdmpade ensam for att
finna fungerande sétt att handskas med dem. Romme och den aktuella
kvinnan medverkade, efter en tids terapeutiskt arbete dem emellan, i
ett populért holldndskt TV-program da kvinnan beréttade om sina
erfarenheter av att hora roster. I TV-programmet uppmanades sedan
TV-tittarna att kontakta Romme och hans kollegor, vilket ledde till att
700 personer horde av sig varav 450 horde roster. Ett frageformulér
skickades sedan ut till samtliga rosthorare och vad Romme sedan tog
fasta pa var att ett antal av résthérarna uppgav att de kunde hantera
sina roster. Av dessa bjod han sedan in tjugo stycken till att medverka
pa en kongress som dgde rum den 13 oktober 1987 1 Utrecht. Dessa
personer hade inte tidigare kontakt med psykiatrin och valdes ut dérfor
att de hade formaga att formulera sig tydligt kring sitt rosthorande
(Romme 1998).

Efter kongressen i Utrecht 1987 kunde Marius Romme och hans
kollega Sandra Escher (forskare och vetenskapsjournalist) se en viktig
skillnad mellan de som kunde, respektive de som inte kunde, hantera
sina roster. De som kunde hantera sina rdster var de som kénde sig
starka bade 1 forhallande till sina rdster och till sin omgivning 1 Gvrigt.
Det var dock tydligt att alla rosthorare upplevde det sociala tabu, som
fenomenet att hora roster dr forenat med, som ett stort problem.
Kongressen resulterade 1 att en organisation for rosthorare startades
(Intervoice — The international community for hearing voices) och
kongressen bidrog dven till att en ny tid inom forskningen kring
fenomenet horselhallucinationer tog fart (Romme 1998).

1.1 Sjukdom eller normalitet

Kunskapsliaget kring horselhallucinationer befinner sig sedan ett
tjugotal ar tillbaka 1 en mycket intressant och omvélvande fas. Fran att
ha varit ett fenomen som vanligtvis associerats med allvarliga former
av psykiatriska diagnoser, sa som schizofreni (APA 2013), har flera
forskningsstudier pd senare ar kunnat visa att horselhallucinationer
inte enbart behdver vara ett symptom pa dylika psykiska diagnoser.
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Corstens och Moskowitz (2007) menar t.ex. att man idag bor se pé sd
kallade horselhallucinationer — fenomenet att hora roster — som en
”dissociativ upplevelse, som under vissa forhédllanden kan ha
patologiska konsekvenser” (s.36). Eftersom dven andra brukare inom
psykiatrin — utan diagnosen schizofreni - kan hora roster, menar
forfattarna vidare att ”dven om rdster kan forekomma inom ramen for
en psykotisk storning, bor de inte betraktas som ett psykotiskt
symptom” (s.36). Forskningsldget kring horselhallucinationer har
sedan en period om ca 20 dr dndrat fokus da man pa flera héll har
observerat att horselhallucinationer kan forekomma hos savil
psykiatriska som icke-psykiatriska populationer (Waters et al. 2012).
En studie utford pd 15 000 personer visade det sig att s manga som
10-15 % av dessa ndgon gang i sitt liv hade upplevt genuina
hallucinationer och att 2,3 % ndgon ging 1 sitt liv dessutom hade
upplevt horselhallucinationer (Tien 1991).

Denna nya kunskap stéller en del krav pé psykiatrin. Corstens &
Moskowitz (2007, s.37) formulerar 1 sin studie nagra for framtida
forskning och klinisk verksamhet tinkvérda fragor:

e Hur ska vi nu se pa horselhallucinationer?

e Da horselhallucinationer ldnge har ansetts vara ett centralt
symptom pd psykos, bor nu detta antagande omprovas?

e Bor begreppet horselhallucinationer frikopplas fran begreppet
psykos? Och om det sker, vad blir det av begreppet psykos?

For att anvdnda ett citat ur den artikel som Cuthbert och Insel (2010)
skrivit: “Nu &r det intressanta tider for forskningen kring schizofreni”
(s.1061). Det &r det onekligen — men inte enbart for forskningen kring
schizofreni. Det dr intressanta tider for forskning kring vad som kan
anses vara friskt respektive sjukt och kring vilka symptom som
indikerar vad.

Romme och Escher (2003) argumenterar for ett dndrat forhallningssétt
gillande rosthorande. Deras utgdngspunkt ér att den som hor roster
inte till varje pris maste bli av med rosterna, utan att det tvirtom gér
att leva ett bra liv med dem. Rdsterna behdver inte utgdra ett
okontrollerbart hot. Detta dr en utgangspunkt som kan anses vara en
frigorelse fran ett traditionellt synsétt.



1.2 Besvarande kontra icke-besvarande roster

De flesta personer som hor roster hor bade negativa och positiva
sadana, menar Romme, men méanniskor skiljer sig 4t vad géller hur
rosterna paverkar deras kédnslor och beteende och déarfor kan
helhetseffekten och foljderna dven skilja sig at. Vad som
huvudsakligen skiljer patientgrupper och icke-patientgrupper &t ar
dock pé vilket sétt som rosterna uppenbarar sig och om rdsterna ar av
negativ eller positiv karaktér eller om rosterna dr skraimmande for
rosthoraren eller inte. Bland de som é&r 1 kontakt med psykiatrin ar det
mer vanligt forekommande att rosterna bade ar negativa och
skrimmande och bland icke-patienter ar det mer vanligt att résterna ar
positiva och att de inte ar skrimmande for rosthoraren (Romme 1998).
I huvudsak dr det de som besvéras av sina roster som kommer i
kontakt med psykiatrin (Tien 1991).

Ett flertal studier framhéller att rosternas karaktér i kombination med
rosthorarens personlighet och livssituation, samt i vilken grad
rosthoraren har kontroll eller 4r maktlds infor rosterna, spelar en
vésentlig roll for hur rosthoraren mar (Birchwood & Chadwick 1997,
Beavan & Read 2010, Connor & Birchwood 2011, Peters et al. 2011).

1.3 Utldsande faktorer

Nya forskningsresultat pekar pa en koppling mellan
horselhallucinationer och traumatiska upplevelser. Man har i flera
studier kommit fram till att flertalet personer som besvéras av
horselhallucinationer har varit med om nagon form av trauma i livet
(Karlsson 2007, Perona-Garcelan et al. 2012, Romme & Escher 1993,
Steel et al. 2011) och bland de olika trauman som finns representerade
bland rosthorarna dr sexuella overgrepp i barndomen vanligt
forekommande (Andrew et al. 2008, Barkus, Bentall & Varese 2012,
Honig et al. 1998).

Marius Romme och Sandra Escher har genom sin forskning sett ett
samband mellan uppkomsten av att hora roster och traumatiska
hiandelser som for rosthoraren varit sérskilt kdnslomassigt pafrestande.
Vad som dr ett trauma &dr personligt, men Romme och Escher har
genom sina studier kunnat urskilja vissa hidndelser i livet som kan
utlosa den typ av trauma som leder till att en person borjar hora roster.
Det kan handla om: incest, fysisk misshandel, dodsfall, forlust av barn
eller att bli bortvald av ndgon mycket viktig person 1 sitt liv, konflikter
vid livsavgorande beslut eller andra omstiandigheter som berdr pa ett



sdtt som rosthoraren inte har kontroll ver - speciellt om vald finns
med 1 bilden (Romme & Escher 2003).

Svaret pa frdgan om varfor upplevt trauma kan utlosa
horselhallucinationer finns kanske inte i nuldget, men forskare har sett
att 1 vissa fall fungerar roster som en slags hjélp eller strategi for
bearbetning av trauma. Perona-Garceléan et al (2012) menar att
sambandet mellan trauma och psykos & ena sidan handlar om negativa
forestillningar om jaget och virlden, och a andra sidan om
dissociation. Horselhallucinationer som successivt utloses av ett
trauma kan utvecklas hos personen som en sorts bearbetningsstrategi
for att distansera smértan frdn minnet av dvergreppet och pa sa vis bli
en skyddsmekanism for personen (ibid). Rosterna kan fungera som
vérdefulla ledsagare for dem som hor rosterna och hjdlpa rosthoraren
att minnas svara saker eller tala om for rosthoraren vad den bor gora i
vissa situationer. Ofta uppstar rosterna i den tystnad som foljer efter
en stor kris, sorg eller trauma och dér finns anledning att tro att
horselhallucinationerna dyker upp for att hantera krisen, sorgen eller
traumat at den person som inte orkar eller 4r férmogen att handskas
med det sjdlv (Karlsson 2007).

1.4 Behandling av hérselhallucinationer

Nir det kommer till att behandla patienter som lider av
horselhallucinationer forskrivs i nuldget neuroleptika. Till viss del kan
det vara hjilpande eftersom neuroleptika mycket vél kan hjélpa
manniskor att hantera den oro och det obehag som rosthérandet kan
orsaka. Det dr ocksa sant att neuroleptika verkar avtrubbande pa
kanslor och dérfor kan lindra de problem som ér relaterade till
horselhallucinationer. Dock dr medicinering ingen bot. Nir
rosthorarna slutar medicinera kan oron och obehagskinslorna
aterkomma lika kdnnbart som innan de pabdrjade medicineringen
(Romme & Escher 2003). Haddok et al. (1998) menar att trots de
bevisade fordelarna med medicinska preparat i behandling, finns det
ett stort antal patienter som fortsitter att uppleva ihdrdiga och
pldgsamma symptom under behandling med neuroleptika. Corstens
och Moskowitz (2007) menar att det borjar bli allmént ként att
psykofarmaka inte hjilper mot horselhallucinationer, utan att
medicinering enbart lindrar 1 vissa fall.

Nar man inom psykiatrin bedomer horselhallucinationer som ett
sjukdomstillstdnd utan kénd orsak ar det allvarligt, menar Romme och
Escher (2003). En dylik diagnostik dr farlig eftersom den inte tar
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hénsyn till sambandet mellan livshistoria och utvecklingen av
rosthorandet och sdledes kan 6ka risken for dterfall for den
rosthdrande patienten. Man bor istillet soka orsaken till varfor
patienten hor roster (ibid. 2003).

Forskarna bakom rdsthorarforskningen har, tillsammans med
rosthorare, utvecklat andra sétt att forhalla sig till besvirande roster.
Deras arbete bygger pa rosthorares framgangsrika erfarenheter och ar
pa detta sdtt en erfarenhetsbaserad praktik (Topor 2008).

I den hér rapporten presenteras en del i1 det arbete som nu pagér med
att utveckla psykiatrins insatser for behandling till résthérande
patienter.

1.5 Psykiatri Sodra Stockholm

Inom Psykiatri S6dra i Stockholm har man sedan ar 2006 bedrivit
utbildningar riktade till rosthorande patienter inom psykiatrin och
deras behandlare. Utbildningarna gar under namnet Att forsta och
hantera roster” och har hittills hallits dtta gdnger med totalt 40
patienter och 38 behandlare. Utbildningsledarna har alltid varit en man
och en kvinna fran Psykiatri Sodra. Utbildningsmetoden, som har
utvecklats av de holldndska forskarna Marius Romme och Sandra
Escher (2003), utgar fran att det &r mojligt att som rosthorare ta
tillbaka kontrollen dver sitt eget liv, och att det &r mojligt att skapa en
relation till de roster man hor, istéillet for att forneka dem och vara
maktlos infor résterna. Marius Romme och Sandra Escher vill, med
det de skrivit om och bidragit med till forskningsldget kring
horselhallucinationer, formedla ett dndrat forhallningssétt till det
gamla synsittet, dir horselhallucinationer setts som tétt
sammankopplat med diagnoser som schizofreni. De vill lyfta
horselhallucinationer fran diagnoserna och se pa dem som individuella
upplevelser som uppkommer bland annat vid obearbetade trauman.
Med utbildningen ”Att forstd och hantera roster” vill Romme &
Escher (2003) bidra med kunskapen att det gar att ta kontroll ver sina
roster.

Genom intervjuer med sju av de 40 patienter som hittills genomgatt
utbildningen har vérdefullt material pd omradet horselhallucinationer
samlats in och det dr utifran dessa intervjuer som den hér rapporten
har skrivits. Bdde mén och kvinnor finns representerade bland
rosthorarna och de ar i olika aldrar, men vem som ar man eller kvinna
kommer 1 den hér texten inte att framga da alla namn, aldrar och

11



konstillhorigheter har dolts for att respondenternas identiteter inte ska
kunna rojas.

Ett litet begrénsat urval av respondenter, som dessutom valdes ut till
att delta 1 utbildningen och darmed studien, ar pd intet sétt statistiskt
representativt for alla som hor roster. Det vore dock fel att se deras
erfarenheter som giltiga endast for dem.

1.6 Syfte

Syftet med rapporten dr att ge rosthorare en mojlighet att berétta hur
det kan vara att leva med roster.
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2 Med rosthorares ord

Har foljer valda citat som representerar de samlade tankar, asikter och
erfarenheter som rosthorarna — hdr bendmnda som bade “rosthorarna”
och ”respondenterna” — delat med sig av under de intervjuer som
utfordes av Marian Bergroth pa Psykiatri S6dra under véren 2013.
Rosthorarna har beréttat om sina liv och erfarenheter av att leva med
horselhallucinationer utifran en intervjumall som konstruerades i ett
forsok att utvardera utbildningen Att forstd och hantera roster”. Da
antalet respondenter blev lagt, men intervjuerna innehdllsrika och
vérdefulla, presenteras beréttelserna hir som generella erfarenheter av
att leva med horselhallucinationer utan att vara direkt kopplade till
utbildningen.

2.1 Forstaelse for erfarenheten att hora roster

Rosthdrandets borjan

Nir och pé vilket sétt som roster uppenbarar sig for manniskor
varierar fran person till person. Horselhallucinationer &r ofta en
mycket stark upplevelse for den som erfar den och nagonting som kan
beskrivas som skild fran verkligheten eller ”mer verklig 4n
verkligheten” (Karlsson 2007, s.365). Det kan vara intressant att veta
hur rosthorarna sjdlva tanker kring att de borjade hora roster en gang.
Det kan ge en bild av vilken forstéelse de sjdlva har av sina
erfarenheter av att hora roster och torde kunna vara en hjalp for vidare
forskning pa omradet.

Négra av respondenterna beréttar att rosterna ”smdog sig pa” och négra
berittar att rosterna istillet "kom helt plotsligt™:

Det [rosthorandet] kom liksom smygande. Jag borjade
undra om jag holl pa att bli tokig, jag upplevde mina
roster s verkliga.

Det maste vara 20 ar sedan. De [rosterna] kom bara dver
en natt, pA morgonen sa fick jag dem bara. Det var fyra
killroster och en tjejrost, om jag kommer ihag ritt. Det
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var jéttejobbigt. Jag hade aldrig varit med om nagot sant
dér. Jag var ju frisk tills jag blev 30 ungefir, sen sa blev
jag sjuk da.

Flera av respondenterna kan relatera sitt plotsliga rosthorande till
konkreta héndelser i livet. Nagon relaterar det till en flytt, nagon till
bdrjan pa vuxenlivet, ndgon har glomt eftersom den hort rosterna sé
pass liange. En av respondenterna beréttar sa hér:

Till exempel drabbades vi av krig, och utvisades frén
landet. Vi hade haft sa stora problem med livet, vi hade
ingenting att leva pa, sa vi borjade pa noll igen. Vi hade
bara véra klader till [landet]. Min pappa hade ett stort
foretag i [landet]. Han ldmnade allting. Vi hade
ingenting att leva pa. Sa min pappa borjade jobba igen.
Han hade en liten kiosk, sa vi borjade livet igen. Och de
[rOsterna] pratade hela tiden om krig och de pratade helt
onormalt. De gjorde helt onormala saker. Sa jag blev lite
ivrig. Jag blev irriterad och jag visste inte vad jag skulle
gora. Ja, jag var chockad, mycket. P& en géng sa borjade
rOsterna. Jag var 1 badrummet, jag ville tvétta mina
hinder. Och da borjade ndgot som musik 1 mitt huvud.
”Ding dang” och da borjade rosterna komma. Och de
borjade fraga efter mig ”vad heter du, varifran kommer
du, vad vill du”. Och jag tankte att rosterna kommer {or
att jag ska fa nationaliteten? For under den hér tiden
hade jag ansokt om nationalitet i Sverige. Jag tankte att
de kommer f0r att jag ska fa nationaliteten. Det var
skrimmande och det var forsta gangen jag horde sént
dér, sé jag tappade koncentrationen. Jag kunde inte laga
mat. Jag tappade lusten helt och héllet. Jag ville bara
lagga mig och sova. Inte sova, jag kunde inte sova heller.
Rosterna var mycket, mycket stringa.

En av respondenterna resonerar kring sitt eget rosthorande och
relaterar till andras. Hen menar att horselhallucinationer ofta dyker
upp av en orsak:

Jag tror att 80-90% [av alla rosthorare] har grunden frén
sitt egna forflutna. Jag tror inte att det kommer (knépper
med fingrarna) sa hdr. Det borjar av ndgon orsak eller av
ndgon anledning pa nagot sétt. Det &r alltid ndgot som &r
bakom det dér, innan sjélva symptomen bdorjar.
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Rosthorarna forklarar pé olika sitt vad de upplever att rosthorandet

beror pa:

Jag vet inte om det dr psykiskt eller vad man skall séga,
det dr svart att dra ndgon linje mellan psykiskt och
fysiskt. Det gér ju in 1 varann pd ndgot sétt.

Det kan ha med &ngest att gora ocksa kanske. Jag kdnner
ganska ofta dngest och det blir liksom panik d4 man
kénner att man t.o.m. hor roster som séger ifrén, det ar
inte bara inbillning.

Man vet vil inte riktigt vad det &r men man vet ju inte
vad sjilen dr for ndgonting, kanske finns det ett
samband.

“Roster” sdger man ndr man talar om sjuka ménniskor,
men pa samma ging finns det ju inom religionen rdster
frdn Gud och sddant dir och da &r det accepterat pa ett

annat satt.

Nej jag tror inte att det dr psykiskt nej. Jag personligen
tror inte att det dr psykiskt for det ar ju ungefiar NASA
om du forstar vad jag menar.

Rosthorandets paverkan pa rosthoraren sjalv
P& fragan om pa vilket sitt som rosterna paverkar respondenterna idag
berittar en av respondenterna sahdr om sin vardag:

Det finns en del saker som jag maste utfora sjilv, som
ingen annan kan hjilpa mig med pa ndgot sitt. Om jag &r
lite deprimerad eller nedstdmd eller sa da &ker jag
kanske nésta dag eller om tvé dagar, det beror pa. Jag gar
pa kénsla ibland. Jag vet att man méste g till affaren,
man maste kopa mat. Jag méste gé till vardcentralen {for
jag maste fa recept pa medicin och allt och jag méste ga
till apoteket. Apoteket kommer inte till mig sa jag maste
gd. Man lever med sddana symptom. Det ar vildigt svért,
det ar vildigt obekvamt men man har ingen annan
mojlighet att gora. Jag har ingen butler som skall utfora
mina sysslor at mig, nej.

Respondenten ovan ger 1 detta citat en bild av hur rosterna paverkar

denne i det dagliga livet, att vardagliga sysslor utanfér hemmet ibland
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kan bli problematiska och att det kan kravas en viss planering kring
dessa med hénsyn till rosthorandet.

Ett par av respondenterna berdttar om lattnaden dver att inte ldngre
besvéras lika mycket av sitt rosthorande:

Jag tycker det ar jatteskont. Det dr lugn och ro liksom.
Jag kinner mig mindre stressad och, vad ska man sdga?
Forut sd lyssnade jag d&ven om jag var med en person sa
kunde jag hora rosterna fran den personen, men nu ir det
inte s& utan nu dr det lugnt och skont. Forut var det sé att
man liksom lyssnade pé rosterna, och sé skulle man
forsoka lyssna pd den som pratade samtidigt. Det var lite
svart att koncentrera sig.

Nér jag var hemma da horde jag roster, och jag tyckte att
det var jittejobbigt, men sa fort jag kom hit [till
avdelningen] d& tystnade det. Det kdndes som om det var
frid hér och det var typ kaos hemma. Och sé fort jag kom
hit sa kéndes det bara, da horde jag ingenting. Ja, det var
speciellt hir. Jag vet inte varfor. Kanske for att jag kiinde
mig trygg eller nagot. Kanske kénde mig otrygg hemma.
Det kanske spelade ndgon roll.

Det kénns véldigt skont. Forut var det hemskt faktiskt,
dé horde man rdster 24 timmar per dygn, dag efter dag
och dd madde man verkligen illa. Det var d4 man tyckte
att psykiatrin misslyckades for de tog ju inte reda pa
nagonting mer dn att de skrev ut mediciner och sedan om
medicinen inte verkade sa hidnde ingenting.

Citaten ovan indikerar att sddant som “’lugn och ro” och frid” kontra
”kaos” ar viktiga komponenter for att rosterna ska vara mindre
patrangande.

Nagra andra beréttar istdllet om viss problematik kring rosthorandet
som de fortfarande upplever:

De [rosterna] stor mig, dven om de hjélper ar de tunga pa
mig. Jag vill inte hora dem. Ibland vill jag inte hora
rOsterna alls. Men ibland, nér de stdnger rosterna, vill jag
hora rosterna. Nér jag vill ha hjdlp med nigot sé tanker
jag pa dem. Ofta vill jag inte hora rosterna alls. Jag vill
ha lugn och ro, jag behover tyst for jag orkar inte. Jag ar
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trott 1 kroppen hela tiden. Jag kdnner mig trott. Min
hjérna den &r trott. Trott i huvudet.

Nir jag ldgger mig pa kvillen, dd kommer rdsterna
ocksa mer. Men pa dagen hor jag ocksd roster. Dé dr de
med mig hela tiden. Nér jag vill dricka ger de tips. Nér
jag vill dricka mjolk sa sdger de, ”drick inte s& mycket
mjolk, det dr inte bra”, till exempel. At inte s mycket,
du blir tyngre. Du ska gé upp 1 vikt”. Sa dér ger de tips
till mig. De sdger si. At inte s& mycket. At bra men inte
s& mycket. At inte ris”. S4 dir.

Det ér jobbigt hela tiden, det ar det. Det dr inte létt att ha
nagon som pratar i huvudet. En sak dr att tinka, en annan
sak dr att hora roster. Fast de dr pd samma plan kan man
sdga, tankar och roster. De hors ju som tankar. Forstir du
hur jag menar? Alltsd, nej jag har svart att tanka. Det tror
jag ar medicinen. Men man hor ju résterna som tankar.

Béde de av respondenterna som beréttar om ldttnaden Over att inte
langre behdva besviras av rosthorarproblematiken i lika stor grad som
tidigare och de av respondenterna som berittar om de problem i
vardagen de stoter pa i relation till rosthorandet ger en bild av att det
vardagliga livet pdverkas av att rosterna finns dir. Som Romme och
Escher uttrycker det: att hora roster dr en intensiv och pétringande
upplevelse” (2003 s.9).

Rosthdrarnas egen forstaelse for rosterna

Horselhallucinationer beskrivs pa olika sitt 1 forskning, t.ex. som
starka hallucinatoriska upplevelser som personen sjdlv inte har ndgon
kontroll 6ver (Ashcroft, Hepworth & Kingdon 2011). Men det ér inte
ens sérskilt vanligt att rosthorare sjélva beskriver sina roster som
hallucinationer (Karlsson 2007). Nér rosthorarna sjélva far sétta sina
egna ord pa hur de begripliggor, d.v.s. forsoker att forsta och beskriva,
sitt rosthorande blir rdsterna mer komplexa till sin karaktér. Négra av
respondenterna berittar om rosterna pa foljande vis:

Det ér olika personer. De byter hela tiden. De varierar
med rosterna.

Det ér ju liksom barn ett par stycken av dem och de har
varit med mig hela mitt vuxna liv och det ar ju 6ver 30 ar
nu och de ér fortfarande barn som de alltid har varit.
Man tycker det dr konstigt men de blir inte dldre pa
samma sétt som jag dldras, men det forekommer vél
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bland oss ménniskor i samhéllet att man liksom stannar
kvar i ett barnbeteende trots att man blir dldre.

Det dr ju mer som att de kommer utifran. Inte inuti
liksom, sa som du [intervjuaren] berittar. Det var ju inte
trevliga roster precis.

Jo men for mig ar det alltsd inte som psykologiska roster
utan det dr sdsom fysiskt brutalt vald som skriker eller
som pratar. Det dr som om jag skulle samtala med en
bevipnad militér som &r pa daligt humor eller jag vet
inte, men man skulle vara vietnames och USA kommer
da skulle man prata med dem eller sa. De [rOsterna]
orsakar fysiska skador. I min vérld s& orsakar de extrema
fysiska skador. Och jag vill inte kalla det roster
egentligen, nej for jag séger ju att det dr pa riktigt alltsa,
dé dr det inte roster da dr det ndgon form av elektronik
och sd, de [personal inom psykiatrin] séger att det heter
roster, men jag uppfattar det som nigon form av
elektrisk utrustning. Ja alltsa inte i huvudet, det kan vara
1 huvudet men kan nog vara lite utspritt och sa. Det kan
vara om man dter, det kan vara alltsd ur méanniskor, det
kan vara om man gar pa 16v pa marken eller pa bildick
som dker forbi eller pd manniskor, lite vad som helst.

I ovanstaende citat gors tydligt att rosthorarna begripliggor sitt
respektive rosthorande pa ett for var och en individuellt sitt. Att ge
utrymme till rosthorarna att beskriva sina roster pé ett personligt sitt,
som hér, kan vara vérdefullt for den hér rapporten och for vidare
forskning. Sarskilt det sista citatet ovan bidrar med en ny vinkel da

rosthoraren inte vill beskriva rsterna som “roster”, utan poéngterar att
det ar ”de”, alltsa bland annat personal inom psykiatrin, som bestdmt
att de ljud som hors ska kallas “roster”.

Rosternas budskap varierar ocksd. Nagon hor roster som inte sdger
saker som direkt &r relaterat eller adresserat till denne medan nédgon
hor roster som talar om vad denne bor gora och en annan av
respondenterna berttar att rosterna for en dialog med denne:

Négonting sdger de ju men aldrig nagot direkt relevant.
Alltsé de sdger at mig men det ar vildigt sdllan det
hiander mig. Det finns de [roster] som handlar om mig
men oftast inte. Oftast sdger de till mig, sannolikt om
mig, fast det kan hdnda att det handlar om mig eller om
ndgon vars namn jag kinner igen, fast oftast inte. Oftast
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handlar det inte om mig av nagon anledning, fast jag vet
inte varfor.

Ja oftast sa snackar de om att om jag inte tog livet av
mig sa skulle de ta ihjél farsan s jag har forsokt begé
sjalvmord tva ganger. Ja de hotade, om jag inte gjorde
som de sa da skulle farsan do. Jag kiinde att nu far det
vara slut med allt, just da fick jag ju liksom ingen direkt
hjalp fran psykiatrin. Jag tror jag gick pa
Oppenmottagning men jag tror inte jag fick s& mycket
hjalp. Medicinen funkade inte sa det spelade ingen roll
vad jag tog. Ja dé trodde man ju pa dem [rosterna]. En
géng ndr jag hade det sa dér svart tog jag en kniv och
gick och hotade grannen. Da kom ju polisen och korde
mig till Kronobergshéktet och jag fick sitta dar ett dygn.
Sedan sléppte de ut mig pa grund av att jag tillhorde
oppenvarden tydligen och da hade ldkaren skrivit det att
jag inte var farlig. Men just da kénde jag att jag hade en
sddan dédr freestyle pa mig och sa borjade ljudet
forsvinna och dé misstdnkte jag att de [grannarna] hade
ndgon jévla radiosdndare ndgonstans sd de kunde stinga
av radion. Da var man ju helt utlimnad egentligen till
det. Jag skulle ju aldrig g& och hota ndgon annan
ménniska om jag inte madde déligt sa att séga.

Ja, det &r alltid problem vi pratar om, mellan varandra
[rosthoraren och rdsterna]. Eller liksom, jag har lyckats
skapa problem pa nagot sitt, och det &r det vi pratar om.

Vidare beréttar nagon att det inte gar att sdga ndgonting generellt om
rosternas karaktér och varande, ”det finns ingen typisk dag”. En annan
beskriver rosterna som helt dennes egna och ndgonting som inte gar
att beskriva riktigt, och ndgon menar att hen tanker att rosterna hors
utanfor dennes huvud och alltsa dr sddana att de kan horas av andra
forutom denne sjélv.

Ett par av respondenterna tanker tillbaka pa sitt liv med rosterna:

Nja, litet svart att forstd hur man kunde vara sé sjuk
egentligen. Jag kommer ihag att jag satt pa flygplanet da
frén [ett land] och da tyckte jag att jag horde att alla
andra passagerare pratade om mig och sadana saker. Da
vart man ju livrddd for att de hotade en ju direkt. Det vet
jag dnnu idag inte om det dr sant eller osant men
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eftersom jag lever sd var det nog inte speciellt farligt
misstinker jag.

Om man séger att under 70-talet sa dr det ju mojligt att
jag hade varit intagen pd Langbro.

Utifran det har avsnittets presenterade citat gér det inte att dra ndgra
slutsatser kring vad som dr ett typiskt sétt att hora eller uppleva roster
pa. Det blir istéllet en redovisning av hur individuellt résthorandet tar
sig uttryck for varje enskild rosthorare.

2.2 Strategier for att hantera rosterna

Vara 0ppen med sitt rosthérande och att prata om det med andra?
Utbildningen Att forsta och hantera roster”, som samtliga
respondenter genomgatt nagon gdng mellan aren 2006 och 2012,
fungerade sd att varje rosthorare deltog tillsammans med en av sina
behandlare. Utbildningen fokuserade mycket pd samtal rosthorare och
behandlare emellan och pa samtal i grupp. Det blev en naturlig ingang
for intervjuaren i det hér fallet att borja prata om relationen mellan
rosthoraren och behandlaren for att ta reda pa hur rosthorarna forhaller
sig till att prata 6ppet om sina roster med andra manniskor. Det
framgar att respondenterna, 1 kontakt med sina respektive behandlare,
har talat olika mycket om problematiken kring résthérandet innan de
genomgick utbildningen, och att de var och en dven nu forhaller sig pa
olika sitt till hur mycket och pé vilket sétt de talar om rosthorandet
med sina behandlare. En av respondenterna beréttar om sina positiva
erfarenheter av att kunna prata med sin behandlare om rosthorandet
sedan tiden for utbildningen:

Jag tycker att min psykolog har varit jattebra mot mig.
[Psykologen] har forstatt mig och si har hon gett mig
tips och rad och sé, s& det har kints tryggt. Och sen att
jag sé fort jag mar daligt sa far jag en tid och komma dit
och prata. S det har kénts jéttebra.

Nagra upplever att de idag inte har nagot stérre behov av att tala om
rosterna med sina behandlare:

Nej jag berittade att jag hade hort roster en géng efter
[utbildningen], men sedan har det inte varit nagonting.
Nu tycker jag att jag mar sa bra, sé att jag vet inte om jag
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orkar griva i historien. Det &r litet jobbigt att prata
ocksa.

Nej, utan jag ringer och fragar om man kan skriva ut
recept, men det dr vél det enda. Och sé fragar min
psykolog hur jag mar, och jag séger att jag mér bra.

Ytterligare en av respondenterna forklarar lite mer i detalj vad det ar
som hen tycker dr det svara med att prata vidare med sin behandlare i
nuléget:

Jag har ju triaffat [min behandlare] ganska regelbundet
men hon sa att vi skulle gé i djupet pa det hdr med
misshandeln som jag upplevde som barn, och jag tror
inte jag klarar av det.

En av respondenterna berdttar om sin tidigare misstro till psykiatrin
och om vikten av att hitta ndgon man litar pd som man kan anfortro
sig at:

Att man har nigon att prata med om rdsterna, verkligen
tala om d4 att det &r inbillade roster och att det inte r
verklighet. D4 maste den som &r handldaggare ocksa
forsta det att den ménniskan kanske mar javligt daligt.
Jag kommer ihdg det att nér jag hade kort in i
bergviaggen dar sa vart jag sjukskriven en manad och jag
tror inte ldkaren riktigt uppfattade hur pass sjuk jag var,
eller [jag vet inte] vad [ldkaren] tinkte egentligen. Men
da tyckte man ju att man inte fick speciellt mycket hjélp,
inte.

Det ér dock inte nodvéndigtvis enbart med sin behandlare man delger
sina tankar och upplevelser kring att hora rdster. Detta beréttar flera av
respondenterna om:

Min storasyster hor ocksa roster. Vi pratar ibland om det
och om varifrén rosterna kommer. Och ibland sdger vi
att det kanske ar spoken. Ja, vi tror det, det dr spoken
som pratar med oss. Vi kan inte acceptera att det
kommer roster, varfor kommer rosterna? Hur kommer de
till mig, résterna? Men vi har ingen 16sning pa det. Vi
pratar om det. Men jag kédnner att det bara &r jag som hor
rOster. Jag och min syster, men inte andra. Déarfor
fragade jag personalen och andra personer om det finns
ndgon som hor roster och de sdger “att nej det finns inte,
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du &r galen”. Den som é&r galen hor roster. I mitt land
sdger man sd. Jag dr inte galen. Men vi hor rosterna,
exakt, det ar sanning. Det dr sant och de kompletterar.
Jag kénner att de foljer oss 1 livet, hela tiden. Det &r bra
att hon [min storasyster]| ocksa hor, men det &r stérande.
Jag tycker inte att jag dr som en riktig méinniska darfor
att jag hor roster. Jag dr inte som andra. Jag hor résterna
och andra hor inte. Jag kdnner mig utanfor.

Rosthdraren som ar citerad hir ovan sétter ord pa det utanforskap som
hen upplever att rosthorarproblematiken forsatt denne 1. Det ar ett
konkret exempel pa vad som kan bli f6ljderna av att inte bli given
mojligheten att fa sitta ord pé rosthorandet.

En av respondenterna beréttar om kénslor av skam relaterat till
rosthorandet. Hen forklarar varfor det kan vara svart att prata med
andra manniskor om att man hor roster:

Media har ju en bild av folk som hor roster och den ar ju
véldigt negativ. Och da tdnker man att de [manniskor
utifran som inte har ndgon erfarenhet av
horselhallucinationer] kanske tror pé det, och dé ar det ju
ingen id¢ att sdga nagonting. D4 kommer de att se pé
mig som det utmalas i media. Och da blir det ju svért.
Bade for anhdriga och for den som hor. Sa rétt
information skulle behdvas, att det finns olika rosthorare.
Att forsoka forklara att det inte dr som 1 media, for det ar
en negativ bild de har. Sa man far stod eller nagonting,
tycker jag. Det dr ju lite skammigt att hora roster, men
det finns faktiskt snédlla minniskor som hor roster.

Det kan av olika orsaker vara svirt att vilja eller viga beritta for andra
ménniskor om de rdster man hor. Det verkar som att anledningen till
viss del kan ha att gdra med rosthorarnas forestdllningar om att
rosthorandet dr nagot som hos andra ménniskor riskerar att motas med
ndgon typ av avstandstagande - forestéllningar som kan vara baserade
pa det bemotande de ndgon gang fatt, eller varit radda for att fa, av
andra ménniskor eller av personal inom psykiatrin.

Av olika orsaker, men sdkerligen av anledningar likt ovan ndmnda,
kan de sociala kontakterna med andra ménniskor vara svara for
rosthorarna att hantera. Har beréttar tva av respondenterna om sin
nuvarande situation:
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Nej, jag pratar inte om det. De vet att jag hor roster, jag
sager och de skrattar och sdger ’nej det finns inte sint att
man kan hora roster”. De accepterar inte det.

Just nu &r jag inte socialt inriktad pa nagot sitt. Jag ér
lite obekvam och jag har inte s mycket bekanta som
forut under 90- och 80-talet. Det &r lite svart att tillbringa
en tid ndr man vet att man kan fa sddana symptom. Det
ar inte bra ndr man sitter med folk. Och jag gar inte och
sdger att jag har sddana mentala problem for det &r inte
nagot man &r stolt Gver. Jag ser inte att jag behovt sdga
till ndgon, du vet det skulle vara véldigt jobbigt pa nagot
sdtt att berdtta om allt frdn borjan. Kanske om man tar
alla till en klass och en sal typ och sédger det en géng for
alla, dé skulle jag kanske kunna (skratt) fora ett tal. For
mig gor det ingenting, jag ir inte social sd. Men jag vet
att det finns folk som ar lite skeptiska. Jag upptrader lite
annorlunda, jag ar inte mig sjilv. Jag dr lite i min [egen
bubbla] fortfarande. Mina gamla kompisar har bara
minskat och minskat. En del har sina egna familjer. En
del forsvann, jag vet inte var. Vi har ingen kontakt just
nu och jag gir ingenstans, jag forsoker inte att ta nya
kontakter, nej. For jag tror att i dagens ldge &r det béttre
for mig som det ar.

En av respondenterna beréttar dock att det efter utbildningen blivit
lattare for denne att tala om résterna med familj och vdnner, nagot
som innan utbildningen varit svart:

Ja, om jag skulle séga det till mina foréldrar eller ndgon
utomstdende, sé skulle de vél tdnka att “men [hen] 4r ju
knépp ju”. Det dr den bilden alla har. Och det var dérfor
jag inte sa nagot. Ja, men de tycker inte att jag dr knépp.

Utbildningen "Att forsta och hantera roster” kan ha haft en betydelse
for rosthorarna pa sa vis att de i gemenskap med andra rosthorare har
starkt sitt sjalvfortroende och vidare funnit mod att prata mer Sppet
med andra manniskor om rdsterna. Det verkar dock, av citaten ovan
att doma, bero pd manga fler aspekter 1 livet (sd som exempelvis
personlighet och livssituation for 6vrigt) om rosthorarna kédnner
trygghet i att vaga beritta for andra ménniskor om sin
rosthorarproblematik eller inte.
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Strategierna varierar

Vid tiden for uppfoljningsintervjun hade respondenterna en del olika
strategier som de tog till for att hantera situationen nér de horde
rosterna. En av respondenterna berittar att det for denne framforallt
handlar om ett forhéllningssétt:

Det giller ju ocksé att kunna bli védn med sina roster. Jag
har forsokt prata med dem tillbaka och det har varit
ganska bra men pd samma gang sa blir man lite isolerad
frdn andra ménniskor om man siger sa.

Nagra beréttar om vissa konkreta strategier som de tar till di rosterna
blir allt for patrangande:

Jag laser ju mycket for att skingra tankarna nir jag
grubblar och s dar och kanske har rosterna med
grubbleri att gora faktiskt pa ndgot konstigt sitt. Jag
laser, tittar pd tv, promenerar, umgas lite med vinner och
sa dar.

Jag forsokte ta promenader och forsokte lyssna pd musik
och titta pd TV, men det var jobbigt att titta pd TV for
det kéndes precis som om de pa TV:n pratade till mig, s&
det var dnnu jobbigare. Men att promenera det var ju
skont for da slapp jag vara inomhus och hora rosterna.

Niér jag hor dem pa tunnelbanan eller bussen gér jag av
och tar ett annat tdg. Jag vet inte om det &r roster da eller
inte, men jag tycker det &r sé pass jobbigt bara sa jag gar
av.

Pratar med dem [rosterna] ibland, direkt. ”Vad tinker ni
om det”, eller allt mojligt. Eller sdger tyst” till dem, sa
de slutar. Jag kan hantera det.

Strategierna verkar g ut pa att hitta sitt for rosthorarna att distrahera
sig sjdlva genom att géra ndgonting annat eller helt byta sammanhang,
lite som att ”lura rosterna” att forsvinna genom att bryta det
handlingsmonster man for tillfallet befinner sig i. Det handlar ocksa
om att aterta makten Gver sitt eget liv. Att t.ex. sidga “tyst” till rOsterna
ar en tydlig handling for att vinna makt och aterta kontrollen.

En strategi som flera av respondenterna berittar om ar den att forsoka
ignorera résterna ndr de kommer. Tvé av dem berittar att de tidigare
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hade detta som strategi men att de efter utbildningen fick med sig
andra verktyg samt en annan instdllning till att hantera rosterna:

Jag forsokte ignorera dem [rosterna]. Men pa
rosthorarkursen skulle man tydligen prata med dem,
forsoka hantera det och prata med dem och liksom séga
ifran. I stéllet fOr att bara ha ignorerat rosterna och lata
dem prata, sa kunde jag séga ifran. Och det hade jag inte
gjort [tidigare], eftersom jag hade ignorerat rosterna. S
jag tyckte att det var det bista tipset.

Just det att man liksom hor résterna men inte kan
paverka dem speciellt mycket och man bara ignorerar
dem och ténker att ’det har det hor jag inte egentligen™.
Den dér professorn [pa utbildningen], han var ju javligt
overtygad om att det var fler dn jag som hade bekymmer
men att det fanns béttring, det fanns hopp. Och det tror
jag var ganska viktigt att hora faktiskt av en riktig ldkare,
ja som &r expert pa det, att sédga det att det finns hopp. Ja
det 14t bra faktiskt.

Négra av respondenterna framhéller ocksé att de inte har ndgon
fungerande strategi till att hantera rosterna i nuldget:

Nej jag gor ingenting. Alltsd nir det kommer sddana
[roster] da forsoker jag framforallt sd snabbt som mojligt
att komma hem. Att komma tillbaka till min ldgenhet.
Men jag har en liten rutin. Jag forsdker pa nagot sétt att
hitta den dag som jag kénner da jag mér bra. Men nér
jag dr hemma da sitter jag 1 en fatolj och gor ingenting
och vintar tills de forsvinner, for att da befinner jag mig
1 ett sddant tillstdnd att man pé négot sitt, hur kan man
uttrycka det? sitter paralyserad. Man sitter i fitoljen eller
1 soffan. Jag gor inte te eller en smorgas eller tittar pa tv.
Jag bara sitter och véntar nér allt blir lugnt igen. S8 1
sjdlva verket jag gor ingenting. Alltsa ingenting aktivt
kan man siga.

Nej, jag tar varje dag som den kommer.

Alltsa, de [rosterna] kommer &dnd4, pa jobbet ocksa. Sa
jag vet inte om ndgot sétt att hantera dem. Det 4r ingen
skillnad.
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Négra av respondenterna berdttar om sina tidigare forsok att hantera
sitt rosthorande och beskriver sina kénslor och tankar kring detta:

Det hiander vél ndgon gang ibland att jag tar tag i det
hela, eller vad man ska séga. Men det 4r bara ibland,
ndgra ginger i veckan. Det brukar bli nir jag blir trott, da
kan jag sdga ifran: ”Nu orkar jag inte med det”. Nér jag
sdger att jag inte orkar mer, ja det fungerar.

Alltsd, jag kan séga sd hiar: Om jag tanker fel, sé kan jag
inte sldppa det, utan da méste jag be om forlételse till
rOsterna. Jag maste klara av att be om forlatelse. Gor jag
det sa far jag forlatelse kan man siga.

Ibland pratar de mycket och jag séger tyst, prata inte sa
mycket med mig”. Jag vill inte hora résterna, men om
jag tanker igen, da kommer de igen. Hela tiden kommer
de. Jag provade inte att sdga till dem ni far inte komma
nu, ni far komma ikvéll till exempel, klockan 7”. Jag
provade inte det.

Enligt Farhall et al. (2007) utvecklar de flesta personer som hor roster
individuella sétt att hantera rosterna i vardagen. Hur rosthérarna som
uttalat sig till den hér rapporten tidigare har hanterat sitt rosthorande
och hur de hanterar det idag varierar fran person till person. For négra
har strategierna som formedlades under utbildningen varit till hjilp
men for ndgra har de inte varit det. Da rosthorande dr en problematik
som visar sig pa olika sétt beroende pa individ sa dr det uppenbart att
aven hanteringsstrategierna varierar med individ.

2.3 Medicinering

Medicinering och kontakten med psykiatrin

Rosthdrarna som medverkat till den hér rapporten har alla haft kontakt
med psykiatrin under en relativt lang tid. Samtliga har dessutom fétt
utskrivet en del mediciner for att forsoka ddmpa eller fa kontroll 6ver
rosterna och sitt méende for 6vrigt. Har beréttar ndgra av dem om de
fordndringar géllande medicinering, behandling och kontakt med
psykiatrin som respondenterna genomfort sedan tiden for
utbildningen. Flera av respondenterna vittnar om att medicinering av
olika slag kan ha hjilpt dem och séledes fungerat som en strategi i
arbetet med att hantera rosthérandet:
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Jag fick ju en ny medicin. Det gjorde att rosterna bara
forsvann. S4 jag fick vél ritt medicin. Det var precis som
om det bara stingdes av, som att vrida av en vattenkran.

Ja, jag provade en ny medicin, men den fungerade inte
alls. Och sen fick jag ju den nuvarande medicinen och
den fungerar jittebra.

Det ér ju forst nu nér jag fatt den hédr [medicinen] som
jag har borjat fungera som ménniska igen - den fungerar
faktiskt. Men innan dess s fick man sddana jévla
mediciner sd man borjade skaka istillet. Man sag ju sjuk
ut da sa att sdga. Det har jag sluppit nu.

Det finns ocksa de som snarare tycker att medicinerna skadat mer én

hjélpt:

Jag far injektioner, fick en idag t.ex. och jag tror att
medicinerna har liksom fétt fram de hér rosterna pé
nagot satt, de har gjort det verkligare pa nagot sitt
istillet for tvart om som man skulle kunna ténka sig.

Négon menar att medicineringen fungerat men déremot inte kontakten

med ldkarna:

Mediciner har varit bra. Men jag tycker att
lakarkontakten har varit délig. S& den delen tycker jag
har gatt daligt. Jag har ju inte fatt trdffa 1dkaren sa ofta
och de har ju inte f6ljt upp mediciner och sana saker.

Ett par av respondenterna resonerar kring vad som varit den
bidragande orsaken till att problematiken kring rosthorandet blivit
mera latthanterligt sedan utbildningstiden. En av dem nédmner
medicineringen och en av dem ndmner tryggheten 1 kontakten med

psykiatrin:

Man vet inte riktigt vad man ska séga om det varit béttre
eller inte, men dé& kanske varden fungerade dnda. Det &r
mycket mojligt att det var tabletterna som jag fick da
som funkade till en viss del.

Alltsa, jag har ju lagts in lite efter att jag har gatt kursen
da, for jag kénner trygghet dar. Kénner trygghet med
psykiatrin.

En av respondenterna beréttar om uppgivenhet och hoppldshet kring
sitt mdende, medicinering och kontakten med psykiatrin och menar att
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”det spelar ingen roll vilken medicin eller vilken behandling jag far —
det dr anda samma symptom och nu har jag alla biverkningar i alla
fall”. For en annan &r det problematiken kring otrygghet kopplat till
lakarbyten inom psykiatrin som upplevs som det storsta problemet:

Det storsta problemet for mig dr att det varierar vildigt
kraftigt. Ndgra ménader den ldkaren och sedan kommer
andra ldkare, och sedan kommer det igen andra lékare.
Och man maste borja fran borjan och det ar valdigt,
valdigt svart. Det dr de svaraste momenten som finns att
borja forklara igen vad det ér for problem for en annan
person. Ok att ldkaren har journalen, men [ldkaren] vill
hora fran mig sjilv vad jag har att berétta, det ricker inte
med den beskrivning som star [i journalen]. P& ndgot sétt
forstar jag lakaren, att det ar béttre att hora direkt fran
mig, men man borjar frdn borjan. Och som du vet, det ér
olika personer. En reagerar pa ett sétt den andra ser lite
annorlunda pé sddana problem, ibland har vissa ldkare
ganska létt att hdlla kontakt med en men ibland finns det
nagon gréans eller nagon barridr kan man siga, grins
kanske inte &r det ritta ordet men nadgot som dr svért att
hoppa Over pa nigot sitt, och det underlittar inte.

Corstens och Moskowitz (2007) menar att det borjar bli allmént ként
att psykofarmaka inte hjilper mot horselhallucinationer, utan att
medicinering enbart lindrar i vissa fall. Romme och Escher (2003)
menar att eftersom medicinering med neuroleptika ger biverkningar sa
ar det svart att se nagra patagliga positiva resultat med dagens
behandlingsmetoder (ibid). Med den utgangspunkten dr det intressant
att se att respondenterna till den hir rapporten trots allt lagger en viss
vikt vid medicinering i sina resonemang kring det fordndrade
rosthdrandet. Aven om det for alla inte fungerar i positiv bemirkelse
att anvdnda psykofarmaka, sa visar citaten ovan att medicinering med
sadan atminstone kan bidra med ndgon paverkan pa rosthorandet och
att respondenterna inte stéller sig helt avvisande till anvdndandet av
mediciner.

Det finns en dubbelhet i svaren som respondenterna ger gillande
medicineringen. Eftersom frgan varit direkt stdlld till résthorarna
under uppfoljningsintervjun kan man inte med sikerhet veta om de
verkligen tycker att medicinering och byte av sadan varit en
bidragande faktor till det forbattrade miendet eller om respondenterna
enbart kopplar ihop dessa faktorer eftersom de faktiskt fick fragan.
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Hur som helst har de svarat och gett en bild av att bade medicinering
och kontakten med psykiatrin har varit och dr en central del i deras liv.

2.4 Forandringar

Rosthdrandet idag

Hittills har vi i denna rapport presenterat vad rosthorarna sjdlva tanker
om sitt respektive rosthérandes borjan, samt om och hur
horselhallucinationerna har fordndrats 6ver tid. Det dr forstds ocksa
intressant att veta om respondenterna fortfarande idag hor roster och
hur de forhéller sig till detta i nuldget. Det visar sig att nigon uppger
att ”Jag har inte hort dem alls sedan utbildningen” och nagon sdger
tvartom att ’jag hor roster dygnet om”. For nadgon har résterna upphort
att tala till denne och f6r ndgon har de okat i styrka. Flera sdger dock
att rosterna visserligen finns kvar men att de blivit annorlunda till sin
karaktér eller att de avtagit ndgot i styrka och/eller frekvens pé senare

tid:

Nyligen har det blivit béttre med rdsterna. De dr inte
borta, men de viskar bara.

Nu hor jag ingenting. Jag tycker att efter rosthorarkursen
sa forsvann rosterna, inte innan.

Ja, nu mar jag béttre och nu hor jag inte roster.

Jag hor ju roster, javisst jattemycket faktiskt, men det ar
ungefdr samma som i dvrigt annars. Det dr samma rost,
alltsa rent ljudmaissigt sd dr det samma roster.

Det finns alltsd de av respondenterna som fortfarande hor roster i
dagsliget, och de av respondenterna som blivit av med rdsterna.
Négon kopplar att rosterna slutat horas direkt till
rosthorarutbildningen och nagon gor detta mer indirekt. Nagon uppger
att utbildningen inte bidragit till ndgon foréndring alls vad géller
rosthorandet och ytterligare en menar att det blivit varre pa senare tid.
Gemensamt for rosthdrarna pa den hér punkten kan dock sidgas vara
att de alla fatt med sig nagon slags tydligare medvetenhet kring sitt
rosthorande sedan de genomgick utbildningen.

Ett forandrat rosthorande

Av de respondenter som uppger att de fortfarande hor roster idag ér
det flera som beréttar att deras rosthorande har fordndrats pa senare tid
— nagra uppger att fordndringen varit positiv och ndgon menar att
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forandringen tvirtom varit till det simre. Respondenterna ger
varierade svar. Nagra av dem séger sa har:

De kommer ju titt flera stycken. Sedan sd gar det en
stund, och sa kommer de igen. Det dr ddr emellan nu
som det kan ga en léngre tid.

Man kan vél sdga att jag bestimmer mer nu én forr. Da
var det mycket titare. Det har med tva roster har jag haft
ganska lidnge, och det har blivit mindre. Det &r vil det att
det har blivit béttre, att jag har tid att prata om annat.

Efter kursen fick jag hora bra roster. De har blivit
positiva, bittre. De [rosterna] har blivit snéllare med vad
de sdger.

Vet inte om det fordndrats, det blir liksom mer, mer, mer
av samma. Mer som ett gasa och gasa och gasa - mer,
mer, mer.

Nagra av respondenterna kopplar ihop det fordndade rosthorandet med
rosthorarutbildningens innehall och nigra av dem kan tydligt se vad
som varit tongivande inom utbildningen och vad som foranlett dessa
fordndringar.

Det ir en skillnad mellan att hantera sitt maende utifrdn om de roster
man hor dr av positiv eller negativ karaktdr (Romme 1998). Om
rosterna dr av negativ karaktér och formedlar sddant som for
rosthoraren upplevs som negativt kan rosthorandet bli mycket tungt att
béra och svart att hantera. P4 samma sitt dr det enklare att hantera
roster som &r av positiv karaktir och som formedlar sddant som for
rosthoraren upplevs som positivt (Birchwood & Chadwick 1997).
Med detta sagt menas dock inte att det gér att generalisera
rosthorandet sa endimensionellt som till att pasta att en person som
hor roster av en negativ karaktdr automatiskt far svarare att hantera sitt
rosthérande jamfort med en person som hor roster av en positiv eller
neutral karaktir. Maende relaterat till rosthorande beror pé en
kombination av orsaker. Det handlar bland annat om vilken grad av
makt rosthdrarna ger till, eller tar fran, sina roster (Connor &
Birchwood 2011, Peters et al. 2011).

Forandringar i livet
Forandringar i livet for ovrigt dr ocksa en intressant aspekt att titta pa.
Sahar beskriver nagra av respondenterna sina liv idag och de
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eventuella forandringar som skett forutom de kring rosthorandet och
det som rdr psykiatrin:

Ja, alltsa, jag trivs dér jag bor. Jag borjar kunna ha
trygghet déar. Och sedan s& med jobbet dé, kinner jag
trygghet dér. Sa det ar darfor som de [résterna] bara
forsvann. Jag tror det har med tryggheten att gora som
jag kénner 1 livet just nu.

Nej, jag har ju varit arbetslos 1 2 ar. Sa det har inte
forandrats. Jag flyttade till en mindre ldgenhet, sa det
kdndes vil bra, annars har det vél inte hint s mycket,
utan det lunkar pa som vanligt.

Ja alltsd, jag har inga kompisar till exempel. Sa jag har
det hér jag har, och det har blivit tryggare dé. Fast det ar
bara ett ssmmanhang pa dagarna. Jag har ju ingen att
ringa pd kvillarna. Det kan vara lite frustrerande, lite
jobbigt.

De tre respondenter som uttryckt sig hér ovan ger en bild av att
problematiken med rosthdrandet skulle kunna hénga ihop dels med en
kénsla av trygghet i ett ssammanhang dar man befinner sig, och dels
med négon positiv fordndring 1 livssituation. Det andra och det tredje
citatet tyder pa en icke-fordndring som inte direkt kopplas till
rosthorarproblematiken. I tredje citatet uttrycks dven frustration dver
att inte kunna ventilera kénslor och tankar med andra ménniskor. Det
forsta citatet tyder ddremot pa en positiv fordndring gillande
rosthorarproblematiken som kopplas till en dkad trygghet i livet i
stort. Man kan tolka det som att bide positiva fordndringar i livet i
stort, samt en kénsla av trygghet gynnar en positiv problemhantering
for rosthorare.

2.5 Att dela erfarenheter med andra

Inte langre ensam

Mot slutet av utbildningen Att forsta och hantera roster” sitter
deltagarna — rosthorare och behandlare — tillsammans i grupp och
utbildningsledarna liser i tur och ordning upp de rapporter som de
tillsammans med rosthorarnas behandlare har sammanstéllt efter den
genomforda livsintervjun. Detta moment i utbildningen upplevdes av
flera av respondenterna som ndgonting givande och “’skont”. Vad det
initialt handlade om var att detta moment — i kombination med andra
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moment i utbildningen — bidrog till en kédnsla av att inte langre vara
ensam med sitt rosthorarrelaterade problem. Flera av respondenterna
nidmner just detta vid flera tillfdllen under uppf6ljningsintervjun:

Jo, det kéndes skont faktiskt. For det var ju véldigt
jobbigt nir jag horde rosterna. Da kénde jag att
“herregud ska det vara s& hiar?”” Och sen nir man fick
prata med andra och hur de hade det, d kiinde man sig
inte ensam.

Nej, sa det var skont att hora andras berittelser om roster
och sd, for da kiinde man igen sig och dé tyckte man att
man inte var knédpp.

Det ér det att man fOrstar att andra har det likadant. Man
kénner igen sig i deras berittelser. Det kidnns bra
faktiskt, man vet att man inte ir ensam i varje fall. Man
ar inte helt ko-ko 1 huvudet”. Jag har nog aldrig fattat
det faktiskt, att det finns andra som har det likadant. Det
kindes javligt skont. Jag ténkte att ”va fan, det hir klarar
jag av”, sa det ar bra.

Ja, att dela upplevelserna och sen ge varandra tips om
hur man hanterar rosterna. Sen &r ju alla i olika
livssituationer, men det var en nyttig erfarenhet.

Négon menar tvirtom att just detta moment varit jobbigt och att hen
inte upplevde det som givande utan mera som ett krav:

Nej, det var inte frivilligt, utan det kéindes som att man
var tvungen att dela med sig av sina erfarenheter, det var
lite jobbigt 1 borjan faktiskt. Jag visste inte vad jag skulle
beritta och hur mycket. De andra de berittade ju liksom
ndstan allting. Och da kénde jag att ”gud vad modigt,
vad ska jag beritta liksom?”” Det var lite laskigt. Om
man slapp berédtta sd mycket om sig sjélv, just séna hér
negativa handelser som man kanske inte vill beritta for
att det dr for jobbigt. Det skulle jag vilja slippa.

En av respondenterna berattar att det under utbildningstiden kéndes
lite svért att vara 6ppen med rosthorandet och att dela med sig av
erfarenheterna kring detta, men att det nu i efterhand kidndes som ett
bra inslag:
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Nir jag ténker tillbaka sé tycker jag att det kdnns lite
jobbigt. And4 sa tycker jag att det kiinns friskt.

For flera av rosthorarna var det vid utbildningstillféllet forsta gangen
som de pratade ppet om rosterna infor andra personer och flera av
respondenterna beréttar ocksd under uppfoljningsintervjun att de
dittills hade behallit sina erfarenheter kring rosthdrandet for sig sjélva.
En av dem berittar att hen inte ens kénde att denne kunde prata med
sina ndrmaste om rdésthorandet, att ”’jag kimpade ensam”. En annan
beréttar sé hér:

Det behdll jag for mig sjdlv. Men till slut sé sa jag det att
jag hor roster hela tiden. Jag trodde inte att ndgon skulle
tro pa mig. Det kdndes skont att kunna prata om det och
det var inte alls nagot domande eller ndgonting, sa det
kéndes skont. Det ar fler som hor roster, och du ér inte
galen eller nagonting sant. Sa jag kiinde ”Gud vad
skont”.

Det finns visst stod for att sjalvhjalpsgruppers formedlande av
gemenskap verkar positivt for rosthorare (Hendry 2011, Mason,
Ruddle & Wykes 2011), men utifran vad som framkommit ovan kan
man bara konstatera att manniskor — rosthdrarna i det hér fallet - helt
enkelt reagerar olika pé att delge sina innersta tankar och erfarenheter
till andra ménniskor. For ndgra har det fungerat som en hjdlp 1 det
fortsatta hanteringsarbetet att ldtta pa trycket och berétta for andra om
det man ensam erfar, men for nagra har delgivandet upplevts mera
som ett tving och som nagonting obehagligt. Kédnslor av rddsla och
obehag har dock ofta blivit utbytta mot kénslor av lattnad nér
rosthorarna fatt bekréftelse pa att det de berittat har tagits emot vél
inom gruppen av dvriga rosthorare.

Det ér svért, for att inte sdga omdjligt, att dra nagra entydiga slutsatser
kring vad utbildningen ”Att forsta och hantera roster” generellt har
bidragit med utifrdn de svar respondenterna ger i den hér rapporten.
Detta eftersom respondenterna sinsemellan ger sa pass olika svar pa
de ménga fragorna kring utbildningen, samt att de &r en liten grupp
individer med olika livserfarenheter och olika utgdngspunkter, men
aven med anledning av att respondenterna var sa pass fa till antalet.
Det gar saledes inte att generalisera resultaten. Med anledning av detta
foljer under nésta rubrik en slutdiskussion som, likt rapporten i sin
helhet, fokuserar mer pé rosthorarnas generella upplevelser av att leva
med horselhallucinationer och som fokuserar mindre pa att forsoka
utvdrdera eller tolka utbildningen.

33



3 Diskussion

Genom de sju rosthorare som valt att medverka till den hir rapporten
blir det tydligt att rosthorarproblematiken ar en rikt nyanserad
problematik som tar sig olika uttryck for var och en som hor roster.
Det gar darfor inte att dra ndgra slutsatser kring vad som é&r typiskt
utmarkande for personer som hor roster eller kring vad som dérfor ér
den ultimata behandlingsstrategin. Ddremot kan man dra slutsatsen att
rosthorare sinsemellan ar olika, har olika erfarenheter av
rosthorarproblematiken och att de forhaller sig individuellt till sina
roster. Man kan sdga att rosthorare inte 4r ndgon homogen grupp av
individer. Utgdngspunkten blir sdledes inte att forsoka se generella
monster kring rosthorarproblematiken utifran de sju respondenter som
yttrat sig i den hdr rapporten. Att det inte gar att generalisera
rosthorares upplevelser, beskrivningar eller individuella paverkan av
horselhallucinationer dr ju ett virdefullt resultat i sig.

Trauma

Horselhallucinationer kan ha kopplingar till tidigare upplevt trauma
(Karlsson 2007 Perona-Garcelan et al. 2012, Romme & Escher 1993,
Steel et al. 2011) och horselhallucinationer kan uppkomma hos
personer som av en eller annan anledning inte har bearbetat detta
trauma (Karlsson 2007, Perona-Garcelan et al. 2012). Genom
rosthorarnas beréttelser och 1 de citat som plockats ut till den hér
rapporten framkommer ocksa vissa indikationer pa att detta skulle
kunna stimma. Respondenterna pekar pd héndelser i deras liv som
skulle kunna tolkas som traumatiska da de berittar om hur deras
rosthorande en gang borjade. De ndmner att résterna uppkom i
samband med en flytt, med borjan pa vuxenlivet och en av
respondenterna beréttar om sin historia av krig, flykt och uppbrott fran
hemlandet som ett led i att denne borjade hora roster. En annan av
respondenterna sdger ocksa att hen tror att ’80-90% [av alla
rosthorare] har grunden fran sitt forflutna™ som en reaktion pé vad
denne fatt hora av de berittelser som andra rosthorare har delat med
sig av — exempelvis under utbildningen "Att forsta och hantera
roster”.

Nar rosthorarna forklarar med egna ord vad de sjdlva tror att
rosthorandet beror pa svarar de pa olika sétt, men intressant ar att de
beskriver fenomenet som ganska abstrakt trots att rosterna dr mycket
verkliga for dem. Nagon menar att “’det &r svart att dra nagon linje
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mellan psykiskt och fysiskt. Det gar ju in i varann pa nagot satt” och
ndgon relaterar det till kdnslor av dngest. En annan jamfor med sjilen
och ytterligare en jamfor med religion och med Gud. En av
respondenterna dr daremot overtygad om att rdsterna snarare ar av
fysisk dn av psykisk karaktér.

Vad som dr ett trauma dr personligt (Romme & Escher 2003) och vad
som blir foljderna av trauma blir séledes ocksa personliga. Det finns
forskning som stdder att trauma som beror pa ndgon form av
overgrepp - och framforallt sexuella 6vergrepp — kan kopplas samman
med horselhallucinationer (ibid) men i den hir rapporten har vi inget
underlag for att géra den kopplingen. Vi har inte tillfragat rosthorarna
direkt om trauma eller om deras upplevelser genom livet i dvrigt och
dérfor maste den analysen lamnas darhén. Det vi dock kan sdga utifran
det material vi har, dr att rsthorarna &tminstone kan koppla ihop
upplevda hédndelser i livet, som pd ndgot sdtt varit pafrestande psykiskt
och/eller fysiskt for dem, med det faktum att de har hort eller
fortfarande hor roster idag. Respondenterna tinker sedan litet
annorlunda sinsemellan kring vad rosterna dr och vad de kommer
ifran.

Rosthdrarnas erfarenheter av - och egen forstaelse for — rosterna
Hur &r det dé att leva med horselhallucinationer? Och hur upplevs de
horbara rosterna av rosthorarna sjdlva? Genom forskning gors tydligt
att horselhallucinationer &r en mycket stark upplevelse som 1 vissa fall
till och med ar "verkligare @n verkligheten” (Karlsson 2007, s.365)
Dessutom visar forskning att det dr skillnad mellan att leva med roster
som &r av negativ karaktir eller med rdster som dr av positiv karaktir
och att det ar tyngre och svérare att leva med roster som formedlar
negativa och skrimmande saker till rosthorarna dn att leva med roster
som formedlar positiva och icke-skrammande saker till rosthérarna
(Romme 1998). Horselhallucinationer beskrivs vidare som starka
upplevelser som rosthoraren inte har kontroll 6ver (Ashcroft,
Hepworth & Kingdon 2011) och forskning visar att résthorare sjdlva
oftast inte beskriver sitt rosthorande i1 termer av hallucinationer, utan
véljer att prata om fenomenet i andra termer (Karlsson 2007).

Rosthdrarna som yttrat sig i den hér rapporten beskriver sina roster
som ndgonting som kommer “utifran” och "inifrdn”, som “tankar”
eller ”spoken”. Nagon menar ocksa att rosterna inte dr nagra roster i
ordets rétta bemairkelse, utan att det som inom psykiatrin kallas
“roster” snarare dr hotfulla upplevelser som orsakar fysiskt brutalt
vald”” mot respondenten.
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Nir respondenterna hor roster kan vissa av dem prata med dem, fora
dialog med dem eller sédga till och/eller bli tillsagda av rdsterna att
gora vissa saker. Det verkar dock som att respondenterna bekréftar det
Romme (1998) pastér, att rosthorare ofta hor en kombination av bade
negativa och positiva roster.

Medicinering och strategier att hantera résterna

Da respondenterna beréttade om sina respektive strategier for att
hantera rosterna var det flera som nimnde medicinering som en
fungerande strategi eller bidragande orsak till att de numera stors allt
mindre av sina roster. Da rosthorarna beskriver hur de tanker kring att
rosterna avtagit eller minskat i frekvens och/eller styrka ér det flera
som kopplar den positiva utvecklingen till den eller de nya mediciner
som de fatt utskrivet. Detta dr intressant och ndgot forvanande
eftersom det finns forskning som menar att medicinering mot
horselhallucinationer inte dr ndgon 1dngvarig bot, att det endast lindrar
1 vissa fall eller att det endast lindrar angest relaterat till
rosthorarproblematiken (Corstens & Moskowitz 2007, Haddok et al.
1998, Romme & Escher 2003). Dock forskrivs en hel del neuroleptika
just till rosthorarpatienter inom psykiatrin som en behandlingsmetod
eller del av behandlingsmetod mot horselhallucinationer (Romme &
Escher 2003). Det &r intressant att se att rosthorarna gor den hir
kopplingen trots att forskning séger ndgonting annat i de allra flesta
fall.

Strategierna for att hantera rosterna, forutom via medicinering, ar
varierande mellan respondenterna. Négra fungerande strategier som
rosthorarna ndmner dr: att ta promenader, att titta pad TV, umgéds med
vanner eller att pa andra sitt distrahera sig sjdlv eller bryta det
handlingsmonster man for tillféllet befinner sig i som ett sétt att
”avleda” eller ”lura” rosterna till att forsvinna. Négra av
respondenterna forsoker prata med résterna och befalla dem att vara
tysta eller att forsvinna, ndgra har inga fungerande strategier alls 1
nuldget och ndgon annan menar att det handlar om att ’bli van med
mina roster”, alltsa snarare ett forhallningssitt till rosterna dn en
hanteringsstrategi. Ett par av respondenterna beréttar om de strategier
de larde sig pa utbildningen “Att forstd och hantera réster” och hur det
har fungerat vil for dem.

Sociala sammanhang och trygghet

Respondenterna beskriver vid flera tillfdllen under sina respektive
intervjuer att de har ett behov av att kinna trygghet 1 tillvaron pé olika
sétt som ett led 1 att ma béttre med sin rosthorarproblematik.
Tryggheten aterfinns for nagon i hemmet, for en annan inom
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psykiatrin och for ytterligare ndgon i kinslan av att inte vara ensam
med sin problematik alltsedan insikten om att det finns fler som hor
roster under utbildningen “Att forsta och hantera roster”.
Rosthorarna som medverkat till den hér rapporten har olika
erfarenheter av att tidigare ha pratat 6ppet om sin
rosthorarproblematik med andra méanniskor. For nagra var det den
allra forsta gdngen som de berittade for ndgon annan an for
behandlaren om sina réster vid tillfallet for utbildningen. Négra tyckte
att det var obehagligt till en borjan medan nagra tyckte att det var en
lattnad att fi berdtta for och lyssna pa vad de 6vriga
utbildningsdeltagarna hade att séga.

Det finns som sagt visst stod for att sjalvhjalpsgruppers formedlande
av gemenskap verkar positivt for rosthorare (Hendry 2011, Mason,
Ruddle & Wykes 2011) och s kan det mycket vil vara. Det dr dock
svért att dra den slutsatsen utifrdn det material vi har tillgang till i den
hédr rapporten. Flera av respondenterna vittnar dock om att samtalen 1
grupp under utbildningen ”Att forsta och hantera roster”, da
deltagarna fick mojlighet att berdtta for de 6vriga rosthorarna pa plats
om sina erfarenheter av att leva med roster, varit positivt och givande
for dem.

Férandringar

Genom de berittelser som rosthorarna 1 den hér rapporten delat med
sig av gors synligt att horselhallucinationer ar 1angt ifran ett statiskt
fenomen. For den som upplever horselhallucinationer ér
problematiken fordnderlig 6ver tid. Respondenterna beréttar om sitt
rosthoérande som nagonting som kommit och gétt i perioder, som
varierat 1 styrka och frekvens, som péverkat dem pé olika sitt under
olika perioder i livet och som nigonting som i vissa ldgen gar, och i
vissa ldgen inte gér, att hantera. Detta resultat ger en bild av att
rosthorarproblematiken bor behandlas pa samma sétt som den yttrar
sig, det vill sdga att horselhallucinationer bor behandlas pa varierande
satt 1 samspel med varje enskild patients liv och forutséttningar.
Kanske betyder det att en och samma patient behover anvénda olika
typer av mediciner under olika perioder av livet, hantera rosterna pa
olika sitt och fa den typ av terapi som passar patienten for tillfallet.
Det torde vara tydligt utifrdn de citat som presenterats i den har
rapporten att rosthorarproblematiken fordndras 1 takt med rosthorarnas
liv och att behandling av horselhallucinationer darfor bor se olika ut
over tid. Det finns hopp trots att det inte verkar finnas en
universallosning som fungerar for alla.
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Del 2

” Att forsta och hantera roster”
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4 Om utbildningen "Att forsta och
hantera rgster”

Nedan f6ljer en kort presentation av utbildningen “Att forstd och
hantera roster” som bedrivits inom Psykiatri Sodra 1 Stockholm fran ar
2006 och framat.

4.1 Malgrupp

Malgruppen for utbildningarna dr personer som hor roster och ar i
kontakt med psykiatrin och deras behandlare. Utbildningen vinder sig
till résthorare och personal som till vardags arbetar tillsammans med
varandra. Utbildningen mojliggor pa sé sétt forankring i det fortsatta
behandlingsarbetet rosthorare och personal emellan. Deltagarantalet
per utbildning ar begrinsat till hogst sex patienter med varsin
personal/behandlare och minst fyra sddana par - alltsd hogst totalt tolv
personer och minst totalt atta personer per utbildningstillfélle.

Hittills har 40 rosthdrare genomgatt utbildningen ”Att forsta och
hantera roster” sedan starten ar 2006. Utbildningen har hallits atta
génger. Vid tiden for uppfoljningsintervjun hade 34 rosthorare
genomgatt utbildningen och utbildningen hade dé hallits sju génger.
De sju respondenterna till den hér rapporten representerar deltagare
frdn fem av sju utbildningstillféllen.

4.2 Upplagg

Upplagget for utbildningarna har varit det samma sedan starten ar
2006: Deltagarparen - en rosthorande patient tillsammans med en
behandlare - triffas i grupp under ledning av en manlig och en
kvinnlig utbildare pa Psykiatri Sodra i Stockholm under fyra heldagar
1 f6ljd. Under dessa dagar avldser foreldsningar och praktiska
Ovningar varandra. Foreldsningarna har bland annat handlat om
aterhdmtning fran allvarliga psykiska storningar, forskning om roster,
samt en presentation av Rostrétt: den svenska rosthdrarorganisationen.
Av de praktiska dvningarna ér det framforallt den detaljerade
intervjun, som var och en av patienterna utfor tillsammans med sin
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respektive behandlare for att kartldgga rosthorarpatientens liv, som
varit central i utbildningen. Dessutom hélls uppfoljningstraffar en, tre
och sex manader efter det att kursen avslutats. De uppfoljande
traffarna pagar under tre halvdagar per tillfdlle. Tanken dr ocksa att
kunskaperna fran utbildningen ska integreras i behandlingsarbetet pa
den enhet som rosthorarpatienterna har kontakt med.

4.3 Innehall

Huvudmomentet i utbildningen Att forstd och hantera roster” ér det
intervjuformulér som tagits fram av Romme och Escher (2003). Med
hjélp av det framtagna intervjuformuléret intervjuar varje behandlare
sin respektive patient. Utifrén intervjun skriver rosthoraren och
behandlaren sedan, med stod av utbildningsledarna, en rapport.
Rapporten struktureras utifran rubriker som dven de har skapats av
Romme och Escher (ibid).

Utbildningen innehaller 4ven information om aktuell forskning, en
film som tagits fram tillsammans med RSMH (Riksférbundet for
Social och Mental Hilsa) samt samtal och moten med en eller flera
inbjudna géster som sjdlva har erfarenhet av att hora roster. Man
informerar ocksd om nitverket Rostritt och de kamratstodjande traffar
nitverket anordnar, samt om Intervoice, den internationella
organisationen for rosthorare.

Varje kurs avslutas med att utbildarna ldser upp varje rosthorares
rapport for de dvriga utbildningsdeltagarna. Utbildningsledarna och
utbildningsdeltagarna samtalar sedan om rapporterna. Under de forsta
kurstillfallena var det hir momentet ndgot som utbildarna inte i forvig
berittade for deltagarna, men under de senaste tillfdllena har de redan
frdn borjan tydliggjort att detta inslag ingar i kursen.

Utbildningens innehall har 1 stort sett varit ofordndrat under éren.
Dock har det tillkommit ett inslag som innebdr att utbildarna ger varje
rosthorare en egen analys av deras rapport. Analysen ér cirka en halv
sida lang och avslutas alltid med en positiv uppmaning fran
utbildarna.

4.4 Overgripande mal

Tanken ér att de rosthorande patienterna tillsammans med sin
behandlare undersoker rosternas uppkomst och plats i patienternas liv.
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De 6vergripande mélen &r att kartldgga erfarenheter av att hora roster
och gemensamt identifiera rosterna, att soka efter vad som gjort
rosterna svdra att hantera men ocksa vad som eventuellt hjdlpt.
Dessutom &r mélet att finna sétt att hantera rosterna, som fungerar bra
for den enskilde patienten (Topor 2008).
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5 Uppfdljningen

Ursprungstanken med den hér rapporten var att géra en uppfoljning
som fokuserar pa rosthorares erfarenheter av att ha deltagit 1
utbildningen “Att forstd och hantera roster”. Tidigare har docent Alain
Topor (2008) pa Psykiatri S6dra Stockholm utfort en uppfdljning av
ett enstaka utbildningstillfdlle, men har skulle rosthorares erfarenheter
av utbildningen fran flertalet utbildningstillfallen presenteras. Till den
rapport som docent Alain Topor utfort intervjuades bade rosthorare
och behandlare, men till den hir rapporten intervjuades enbart
rosthorare. Med anledning av att antalet respondenter blev relativt lagt
togs beslutet att fokusera mer pa rosthdrarnas upplevelser av sitt
rosthorande samt att lyfta fram synliga teman som framkommit under
uppfoljningsintervjuerna, och mindre fokus lades pa att forsoka
utvirdera utbildningen.

Samtliga behandlare som genomgétt utbildningen under arens lopp —
fran och med starten ar 2006 till och med hostterminen 2012, vilket
var det senaste utbildningstillfdllet innan uppfdljningsintervjuerna
holls under varen 2013 - kontaktades via epost och telefon for att i sin
tur kontakta den eller de rosthorare de genomgatt utbildningen
tillsammans med och tillfraga dem om att 1dmna ut sitt
telefonnummer. Av de rosthdrare som sedan, genom sina respektive
behandlare, ldmnade ut sitt telefonnummer kontaktades samtliga.

Av de vid tiden for uppfoljningsintervjun 34 rosthorare som dittills
genomgétt utbildningen “Att forsta och hantera réster” sedan starten
ar 2006, valde sju stycken att medverka till den héar uppfoljningen.
Bortfall av de tilltinkta respondenterna forekom med anledning av
sjukdom, dod, 6nskan om att fa slippa medverka samt dérfor att
kontakten med psykiatrin var bruten.

Intervjuerna strukturerades och utfordes av Marian Bergroth pa
Psykiatri Sodra i Stockholm. Intervjutiden varierade mellan 55
minuter och 90 minuter. De genomfordes dér intervjupersonen si
onskade, oftast pd respektive behandlingsenhet, i nagot fall pa FoU-
enheten i Psykiatri Sodras lokaler i Stockholm. Intervjuerna har
transkriberats och arbetet med rapporten dvertogs sedan av Aurora
Brannstrom pa FoU-enheten 1 Stockholm.

Intervjuerna strukturerades enligt foljande fragestéllningar:
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e Har utbildningen “Att forsta och hantera roster” bidragit till
forandring 1 rosthorarens liv? Vad har fordndrats?

e Vilka strategier anvdnder rosthoraren for att hantera rosterna?
Vilka tillkom i samband med utbildningen?

e Hur begripliggér rosthoraren sina erfarenheter av att hora
roster och eventuella fordndringar?

Redovisning av resultatet fran uppfoljningsintervjuerna har vidare
strukturerats rubrikvis med hjélp av den intervjuguide som Marian
Bergroth strukturerade och som éterfinns 1 bilaga ...
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6 Med rosthorares ord

Haér foljer valda citat som representerar de samlade tankar, asikter och
erfarenheter som rosthorarna delade med sig av under
uppfoljningsintervjuerna angaende deras tidigare medverkan i
utbildningen Att forstd och hantera roster” pa Psykiatri Sodra i
Stockholm.

6.1 Erfarenheter av utbildningen “Att forsta och hantera
roster”

Erfarenheter och lardomar

De individuella erfarenheterna av utbildningen varierar mellan
respondenterna. Nagon beréttar om det positiva i att upptécka att hen
inte dr ensam med sina problem och en annan berdttar om den
provning utbildningen innebar i hanterandet av rosterna:

Jo, det var positivt. De som var med, de berdttade ju sina
livshistorier. Och de hade det mycket vérre dn vad jag
hade. Och det kdndes tryggt for att vi var 1 ungefar
samma situation, eller hade fatt uppleva mycket
daligheter. Sa man kinde igen sig och det kdndes tryggt
och det kiindes som om man fick respekt liksom. Man
respekterade varandra och delade med sig av
erfarenheterna och man forstod varfor alla madde sé
déligt och dé forstod jag ocksd varfor jag madde si
daligt.

Det konstiga var att jag fick en kénsla av att nagon var
ute efter mina roster. Jag fick den kénslan fast &ndé
overklig pa nigot sétt. Liksom nér [behandlaren]
intervjuade mig och ville veta vad rosterna sa o.s.v. sé
kdnde jag en slags fara for mina roster att bli iakttagna.
Det var jag som liksom skulle avvdpna de hér rosterna.

Att delta i utbildningen genererade en rad olika kénslor hos
rosthorarna. Citaten ovan visar att deltagandet bade bidrog med
kanslor av lattnad och kénslor av rddsla. Eftersom ménga psykiatrer
viéljer att inte 1 storre utstrackning ta hénsyn till vad rosterna
egentligen séger till rosthorarna och att rosthorarna dérfor ofta inte har
fatt ndgon mojlighet eller ndgot utrymme att berdtta om de roster de
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hor eller att hdra ndgon annan berétta, sa skapas hos flertalet
rosthorare ett naturligt behov av att fa prata om rdsterna. Att komma
till utbildningen Att forstd och hantera roster” och antligen {4 beritta
for och lyssna till andra personer som lider av samma symptom kan
foranleda kénslor av ldttnad, likvil som kénslor av radsla for det som
ar nytt och ovant (Romme & Escher, 2003).

En av respondenterna beréttar om vad hen tanker att utbildningen ville
formedla:

Jag tror inte att de [utbildningsledarna och ev.
foreldsarna pa utbildningen] pratade sa mycket om
grunderna till rosterna, utan det var mycket inriktat pa att
liksom hantera och behérska dem och pa metoder att
motarbeta rosterna, att lira sig olika metoder for att t.ex.
tala med rosterna och alltsa fa dem under kontroll och sa
dér.

Att ha fatt med sig en kunskap och en erfarenhet av att det gar att ta
kontroll 6ver rosterna verkar vara en ldrdom och en erfarenhet som pa
olika sitt betytt nagot for respondenterna. Hur de sedan vidare har
forvaltat denna nya kunskap varierar fran person till person, vilket
kommer att bli tydligt ldngre fram i texten.

Att utbildningen “Att forstd och hantera roster” bidragit med en del
hjélp for rosthorarna ér det flera av respondenterna som vittnar om. S&
hér berittar en:

Jag tyckte att det som jag fick var uppmuntrande och
positivit. Och de gav ju rad sé att man kunde ta till sig
det och prova pa det. Vi fick ju en bok om att hora
rOster. Sa jag har forsokt att ldsa den. Och det ar valdigt
nyttiga tips 1 den, hur man ska hantera roster -man kan
lyssna pa musik, g& ut och promenera eller sidga ifran-
jag kommer inte ihag allting, for det var sa ldnge sen.
Men jag har boken hemma i fall det skulle hinda
ndgonting, om jag hor roster igen, s kan jag ta och lésa
boken.

Pé fragan om utbildningen har haft ndgon inverkan pa de férdndringar
respondenterna upplevt kring sitt rosthdrande berdttar nigra stycken
om de positiva fordndringarna s hr:

Jo mycket bittre faktiskt. Jag var litet skeptisk och
tankte att ”va fan ska jag dit och gora?” men det ar ju det
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att man inte kénner s att man &r sjuk, 1 alla fall inte nu
pa senaste tiden, d& har man ju, ja sjukdomen har
forédndrats, man hor ju inte rosterna léngre.

Att det behover inte vara en mardrom, det har med
roster, utan det dr ndgonting som man kan anpassa sig
till pd ndgot satt.

Jag tycker att kursen gav mig verktyget att kunna hantera
rosterna pé olika sétt.

Jag kan sdga att det [utbildningen] lugnade ner mig pa
ndgot satt, ibland kunde man nistan kénna panik. Men
det har ocksd med biverkningar frdn medicinen att gora.

Forut var det mer. Men nu nyligen har det blivit mindre
av det att de som ldser nyheter eller ndgonting, att de kan
ldsa mina tankar. Forut var det mera, men nu har det
blivit mindre. Jag kan sédga att jag har blivit mycket
battre nu dn forut. Ja. Men jag ér trott. Det dr trottheten
som ger mig besvar.

Utbildningens ldrdomar fungerade dock inte i praktiken for alla. S&
hér berittar en av respondenterna:

Man skulle ldra sig att tala med rdsterna och behirska
dem och det var liksom inget som berorde [mig] for det
gar ju om rosterna t.ex. forestiller ens dotter som man
kan sjunga for eller ndgonting men jag hor inte alls den
typen av roster, det har aldrig varit ndgra samtalsbara
[rOster] utan det dr bara ungefér brutalt vald riktat mot
mig. De dr inte samtalsbara eller forhandlingsbara, s&
darfor gdr det inte att interagera.

Respondenten som é&r citerad ovan menar att strategierna som lardes ut
under utbildningen “Att forstd och hantera roster” var utformade for
en vis typ av rosthorande, ett rosthorande dér rosten gér att verifiera
som nagonting som det gér att samtala med. Vad den hér respondenten
gor tydligt &r att horselhallucinationer ser helt olika ut beroende pa
vem som hor dem och det gar kanske inte att forutsétta att rosten eller
rosterna dr samtalsbara sd som ménniskor ar.

Givande inslag i utbildningen

Respondenterna blev vidare tillfrdgade ifall det fanns ndgonting i
utbildningen som de mindes som extra givande. Har &r flera av
respondenterna overens om att just upptackten av att de inte &r helt

47



ensamma med sina erfarenheter var ett givande inslag i utbildningen
for dem:

Jo jag upptickte att det var ganska bra for man upptéckte
att det var fler &n jag som har problem. Det &r tydligen
ett ganska vanligt, eller vanligt och vanligt, men det ar
folk som har det [roster] 1 alla fall s& det var positivt
faktiskt. Det var ju bra tinkte man, nu forstdr man ju litet
i alla fall vad det dr som rort sig.

Ja, frimst att man inte var sa ensam om sina problem, att
man fick traffa andra.

Det var andra som hade samma bekymmer och man
kdnde igen sig i dem.

Ja, det var liksom riétt sa intressant det de andra hade att
sdga. Det var inte s& manga men det var nagra stycken,
3-4 stycken har jag for mig, och man kunde dra
paralleller sddér for ibland undrar man om man alltid blir
trodd ndr man sdger att man hor roster, for det ar lite
overkligt.

Som den sista av ovan citerade respondenter sdger sa ér
rosthorarproblematiken ingenting som rosthorarna vanligtvis pratar
om eller delger till ndgon annan, det blir "lite overkligt”. Att hélla inne
med en sddan problematik kan skapa kénslor av rddsla som gor att
steget att berétta om rosterna for andra ménniskor blir allt stérre och
svarare att ta. For flera av respondenterna var det, vid
utbildningstillfallet, forsta gangen som de pratade om rosterna med
andra personer och dven forsta gdngen som de hérde nagon annan
beritta for dem om samma problematik. Det &r tydligt att
igenkdnningsfaktorn med de dvriga utbildningsdeltagarna varit
betydelsefull for respondenterna.

En annan sak som respondenterna tar upp och beskriver som sérskilt
givande med utbildningen &r en allmén kénsla av hopp och av att bli
sedd och respekterad:

Ja att det fanns hopp. [En av foreldsarna pa utbildningen]
berdttade ju att han hade undersdkt just den hér
rosthorargrejen. Han hade ju skrivit en bok ocksé
tydligen, honom minns man. Han berittade just det om
folk som har kommit tillbaka och han sa det att det fanns
hopp for allihopa. Ja det 14t bra faktiskt.
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Det var kanske det hér att man blev respekterad trots att
man horde roster, for det har jag ju mérkt nér jag varit pa
behandlingshem och sadant dar att det anses valdigt
sjukt och néstan skamligt att ha roster.

Att 1 grupp synliggora en problematik som for var och en tidigare varit
ett “ensamt problem” foranleder av naturliga skil olika kénslor hos
deltagarna. For nagra av respondenterna kéndes det olustigt att berdtta
om rosterna, men for de flesta upplevdes delgivandet som en positiv
erfarenhet.

Rosthorare och behandlare

Det dr ocksa vasentligt att veta hur arbetet rosthorare och behandlare
emellan fortgatt eller eventuellt fordndrats sedan tiden for
utbildningen:

Ja den [relationen] har blivit béttre. [Behandlaren]
forstar mig bédttre nu dn innan kursen. Det dr ju sd séllan
man mots egentligen s man hinner inte prata sd mycket.
Vi kanske héller pa en halvtimme en géng i manaden.
Han horde saker [pé utbildningen] som han inte hade
forstatt forut. Och jag tycker det dr skont att han beréttar,
att han forstar ungefar vad man ténker.

Ja vi snackas ju vid var fjortonde dag, och da tar jag ju
upp det hdr med rosterna varje gang. Sa [behandlaren]
vet ocksa om att jag har blivit béttre. Men ett tag var det
inte det [battre], utan det bara fortsatte med roster. Tills
det helt plotsligt bara viande pé steken. Ja, det var fran en
dag till en annan. Just nu hor jag [bara] tva roster.

Ja, [behandlaren] fick ju veta mer om mig &n vad hon
kanske visste innan. S& det kanske hjilpte henne att
utforma terapin och sé dar.

Ja, vi pratade om kursen hela tiden och [behandlaren]
fragade mig hur det fungerade med kursen Jag bara
pratar, beskriver vart liv pa kursen, vad som hinde med
oss under livet. [Behandlaren] gav mig nagra bra fragor,
sé jag svarade pa dem. Vi diskuterade.

Respondenterna dr pa den hér punkten eniga om att det varit positivt
att ha genomgatt utbildningen “Att forstd och hantera roster”
tillsammans med sina respektive behandlare och att detta underléattat
for vidare samarbete och behandling.
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6.2 Att genomfora intervju — nu och da

Betydelsen av livsintervjun

Under utbildningen ”Att forstd och hantera roster” bestod, for
rosthorarna, ett av huvudmomenten av att genomfora en omfattande
livsintervju tillsammans med sin respektive behandlare. Detta moment
upplevdes av nagra som krévande och ”svart” men ocksa av ndgra
som mycket givande. Négon har vildigt tydliga minnen fran
livsintervjun under utbildningen medan nigon inte minns den sérskilt
bra alls.

Ett par av respondenterna berédttar sdhdr om erfarenheten att
genomfora intervjun under utbildningstillféllet:

Ja den var lite jobbig den dér intervjun tyckte jag, for
ibland blev det nistan personligt pa nagot sétt, intimt.
Det var ju lite svart att svara pa alla fragor.

Sa vi har jobbat kan man séga, det var att anstringa sig
véldigt mycket bara av ett mote med mentalskdtare. Jag
berdttade pd ndgot sitt for hon hade ett schema fragor,
manga fragor, trettio eller mer. Inte att man svarar bara
ja eller nej utan [det krdvdes en] langre utveckling. Sa
det tog tid. [Behandlaren] har ldmnat alla svaren till
[utbildnings-]ledaren eller de tva som ledde. De har
analyserat alla svaren. Jag har kollat pa svaren som jag
gav till [behandlaren] och s har de analyserat och de
hade sina synpunkter sa de stdllde fragor. Det var véldigt
svért. For mig framforallt fysiskt, att upprepa sig och att
det var krdvande och pafrestande om det giller att sitta
dér sd ménga timmar. Det kanske for nagon annan gick
inte eller gick kanske. Du maste veta att jag har diabetes
och det dr i samband med séddana olika faktorer gér inte
bra ihop. Nigon som ér i béttre tillstdnd nér det giller
fysiken sa kanske det inte var sa svart. For att man klarar
inte fysiska grejer [ndr man har diabetes]. Man blir trott i
huvudet om man pratar och skriver och tianker och pa det
sattet men inte fysiskt, men for mig var det lite
annorlunda. For att det gér inte ihop den ldngden kan
man sdga att sitta och prata. Det var det jag var mest
radd for pa ndgot sétt, inte att svara pa fragor nej, nej jag
har svarat pa sa manga fragor innan denna kursen och de
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stdllde s& mycket fragor och innan, men jag var radd for
sjdlva miljon att gé dit och sitta och sedan jag har lite
svért att halla ungefdr samma niva nir man pratar. Det
kommer synas for det paverkar ocksa och man blir
vialdigt somnig. Eller man kan bli véldigt svag eller ja,
det 4r annorlunda moment som tillkommer. Det var det
jag var radd for.

Det var lite jobbigt att det skulle goras pé tva dagar och
det ar vil ganska mycket att ga igenom, sa dd var man
vdl tvungen att tdnka efter och det var lite jobbigt och gé
igenom och sd. Men annars sé var det helt OK.

Det enda jag tyckte var bra det var att [behandlaren] fick
dela samma uppgifter som jag. Ja, for att annars
glommer man ju bort allting. Det dr i alla fall mer &n
tjugo ar tillbaka i tiden som det forst hdnde [att jag horde
roster]. Tiden gér fort, det gor den. Ja jag tror det var
bra for [behandlaren] ocksa s& hon vet vilken hon pratar
med egentligen.

Vad respondenterna som ér citerade hér ovan ger en bild av ér att
livsintervjun varit ett krdvande moment under utbildningen som av
olika anledningar utmanat respondenterna pa olika sétt.

Flera av respondenterna upplevde livsintervjun som nagonting som
underldttade for dem i det fortsatta arbetet pa ett eller annat sitt. En av
dem menar att intervjun blev ett sétt att ge en bild av sig sjdlv till
utbildningsledarna och till behandlaren och en annan menar att det var
ett bra sitt att komma igang att prata om rosterna pa:

Ja, jag tankte vil att de har fatt ratt bild av mig.

Det kdndes skont faktiskt, man maste prata litet ibland
mérker man.

Gillian Haddok et al. (1998) har visat i sin studie att rosthérande
personer, som fatt ndgon form av behandling for
rosthorarproblematiken som gétt ut pa att formedla till rosthorarna en
handlingsstrategi av att acceptera rosterna snarare én att ignorera dem,
har métt béttre efter en tid eftersom deras sjalvfortroende hojts. Da
livsintervjun varit ett moment som bidragit med en sddan acceptans
och ett sadant synliggérande for rosthorarna som genomgatt
utbildningen torde man kunna konstatera att behovet av att fa prata om
rosterna samt behovet av att fa se problematiken svart pd vitt 1 text
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hjélper rosthorare att 4 en béttre bild av bade sig sjélva och sin
problematik. Att fa en forklaring till rosternas uppkomst och att fa se
kopplingen mellan résterna och det egna livet ar viktigt for
rosthorarna och kan fungera som en god grund att bygga sitt fortsatta
hanteringsarbete pd (Coffey & Jones, 2012).
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8 Bilaga 1:
Intervjuupplagg, uppféljning "Att
forsta och hantera roster”

Overgripande forskningsfragor:

Har utbildningen Att forsta och hantera roster” bidragit till
forandring 1 rosthorarens liv? Vad har fordndrats?

Vilka strategier anvénder rosthoraren for att hantera rosterna?
Vilka tillkom i samband med utbildningen?

Hur begripliggor rosthoraren sina erfarenheter av att hora
roster och eventuella forandringar?

Intervjufragor/teman:

Kan du bdrja med att beritta lite om dig sjélv, hur gammal du
ar och hur ditt liv idag ser ut?

Du kanske kan beskriva en typisk dag?

Nir du gick kursen ”Att forsta och hantera roster”? hade du
hort roster 1 ndgra ar, hur tanker du kring att résterna kom till
dig — att de plotsligt borjade?

Kan du beritta lite om hur du upplevde kursen ”Att forsté och
hantera roster”? Vad du minns fran den? Finns det ndgon
specifik hidndelse som du ténker pa?

Vad tyckte du att du larde dig pé kursen?

Finns det négot i utbildningen som du tinker pa som extra
givande? Kan du beskriva pa vilket sétt?

Vad var positivt, vad var negativt i utbildningen?

Vad betydde det {for dig att gora intervjun?

Har du och din behandlare fortsatt att arbeta utifran det ni larde
er pd kursen? Har er relation fordndrats sedan utbildningen?
Hor du roster idag?

Har dina roster fordndrats sedan du gick kursen? Pa vilket sétt?
Hur tanker du kring de hir fordndringarna?

Pratar du med ndgon om att du hor de hér rosterna?

Hur péverkar rosterna dig?

Vad gor du om du upplever att rosterna stor dig?

Har det fordndrats sedan du gick kursen?
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e Har du férdndrat din medicinering? Annan behandling?
Kontakten med psykiatrin?

e Har det skett andra fordndringar i livet, tex sysselséttning, hur
du bor eller sociala kontakter?

Info till informanter
Fér de ersattning? 400 kr.
Alla kommer att vara anonyma.

Resultaten redovisas antagligen i en rapport och i en vetenskaplig
artikel.
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