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ARET som GATT

Nytt for aret som gatt ar att vi nu forsokt géra oss mer synliga pa till exempel sociala
medier. Tre representanter i styrelsen har sarskilt arbetat med detta. | styrelsen finns
aven representanter, som sarskilt arbetat med att stétta foreningar ute i landet. Det &r
viktigt att vara lokalféreningar finns kvar och det &r viktigt att de ocksa drar till sig nya
medlemmar.

Det har pa olika stallen i landet varit lite svajigt nar det géller personliga ombud, da
detta dr en frivillig verksamhet for vara kommuner. Med andra ord &r detta en fraga
som vi absolut inte far slappa.

Pa kansliet har det skett vissa forandringar. Under hosten gick var férbunds-sekreterare
Kristina Kleinert ner pa halvtid. Fran och med den 1 januari 2020 tilltradde var tidigare
administrator Stefan Bjérnstam, som anstalldes i varas, upp pa tjansten som
verksamhetschef for forbundet. Vi fortsatter képa tjanster fran Apel, sa Susanne Bjork
Satta fortsatter hos oss. Sa gor dven Anita Bogle. | 6vrigt har vi fran och till under aret
haft personer pa kortare anstallningar i anslutning till vara projekt.

| september avslutade vi vart projekt “Se barnet, Flickan Mamman och Demonerna”
efter att under tre ar genomfért hel-och halvdagsseminarier for 5759 personer varav ca
2000 varit barn och unga, fran och med ar 4 i grundskolan till och med gymnasiet.
Arbetet med “Prospekt (AHA-projektet)” fortsatter ofortrutet kommande ar. Projektet
"Battre Psykosvard” fortsatter. Flera viktiga och givande méten mellan profession,
fortroendevalda och representanter fran Schizofreniférbundet har genomférts under
aret. “Shared reading” nere i Jonkopingstrakten och “Stigma watch” nere i G6teborg
fortsatter aven under kommande ar, bada tva nya lokala spannande projekt.

| startgroparna ligger tva nya projekt, dar vi skt medel fran Allmanna Arvsfonden.
Projektet "BUSKUL” (Barn/Unga i Sverige, Kunskap Ut i Landet) ska arbeta med att
forsoka hitta barn/unga i familjer med psykossjukdom i férort och motivera dem att ta
emot professionellt stdd. Projektet "Fit for Life” kommer att arbeta med motion.
Personer som sjdlva lider av schizofreni ska leda motionsgrupper med andra som &r
drabbade av sjukdom. Det hander alltsa en hel del dven framgent.

Har féljer en redovisning av vasentliga handelser under rakenskapsaret nar det galler
projekt. Férbundet har under aret fortsatt arbetet med féljande projekt men dven
startat nya projekt “Prospect ”, ”Se barnet, Flickan Mamman och Demonerna”, samt
"Battre psykosvard genom béttre bestallningar. “Kdllan/BUSKUL” (nytt projekt).
Projekten bidrar i hog grad till férbundets ekonomi och kompetenshdjning. Projekten
redovisas mer ingaende nedan. Enskilda projekt som ”Share reading”, ”Stigmawatch”
samt "Haststodd terapi” har under aret genomférts och genomfors av lokala foreningar
ute i landet utifran egen lokal finansiering, ibland i samarbete med Studieférbundet
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VERKSAMHETEN

Intresseférbundet for personer med schizofreni och liknande psykoser,
Schizofreniférbundet ér en av staten erkiind handikapporganisation med ca 2300
medlemmar, som stéder personer som drabbats av schizofreni och liknande
psykossjukdomar samt deras anhoriga. Schizofreniforbundet &r rikstackande och
bestar av 40-talet foreningar, varav 4 stycken ar vilande.

Férbundet leds av en styrelse med site i Stockholm. Tillsammans arbetar vi for att
na konkreta férbattringar som kommer personer med psykiska sjukdomar och
funktionsnedsattningar och anhoriga till del i vardagen. Malet ar hogkvalitativ vard
och rehabilitering som rittar sig efter individens unika behov och férutsattningar.
Personer med svar psykisk sjukdom och svara funktionsnedsattningar ska fa hjalp
med att forma ett sjilvstindigt liv ute i samhillet efter till exempel avslutad
sjukhusvérd. Schizofreniférbundet &r en viktig part som patryckargrupp bade pa
riks- och lokalnivé i fragor som rér personer med svar psykisk sjukdom och
forvarvade psykiska funktionsnedsattningar.

Schizofreniférbundets kdrnverksamhet finansieras av statsbidrag, medlemsavgifter,
forsaljning, konferenser, administrativa intikter fér projekten samt arv och gavor.

KONGRESS 2019

Schizofreniférbundet héll en vilbesékt kongress den 27e till 28e april pa Scandic
Alvik i Bromma.

FORBUNDSSTYRELSEN

Férbundsstyrelsen har under verksamhetsaret haft fem protokoliférda
styrelseméten, AU har haft fyra protokollférda méten under aret.

KANSLIET

Under inledningen av aret var fyra personer anstillda pa forbundet, en pa heltid
och dvriga pa deltid, varav tva var knutna till "Flickan-projektet”. | april anstélldes
ytterligare en person pa heltid i “Flickanprojektet”. Efter sommaren gick
férbundssekreteran ner pa halvtid samtidigt som den halvtiden fylldes av en person
fran projekten. 2019 avslutades darfor med fyra stycken anstéllda personer. En pd
heltid och 6vriga pa deltid.

GDPR.

Under 2019 har arbetet fortsatt med att anpassa forbundets rutiner for att passa
den nya forordningen.



PROJEKTEN

Projekten sdrredovisas och intdkterna ar i regel projektmedel.

EkoNOMI

Asa Konradsson-Geuken och Susanne Bjork-Satta

Den ekonomiska utvecklingen har under 2019 préglats av fortsatt konsolidering av
forbundets ekonomi. Tack vare detta, men framst tack vare storre donationer har vi
fatt ett utfall som dr mycket positivt och utfallet &r mycket stérre dn 2019 ars
budget. Vi fortsétter vart arbete framat, fér att fa férbundets kiarnverksamhets
ekonomi att ligga sa nara balans som maijligt. Det dr dock viktigt fér oss i vart
besparingsarbete att planera sa att det inte paverkar vart intressepolitiska arbete.
Vi har idag en béttre kapitaltackning och férbundets kapital inklusive
Schizofrenifonden ligger pa rantekonton.

KARNVERKSAMHETEN

Schizofreniférbundets kdrnverksamhet finansieras av statsbidrag, medlemsavgifter,
forsdljning, konferenser och administrativa intdkter for projekten. Sedan 2006
produceras medlemstidningen "Empati” helt av egna medel. Vi far dock en hel del
intakter fér annonsering i tidningen. Upplagan &r 4500 exemplar 4 ggr/ar. Det ar
ocksa mojligt att prenumerera pa tidningen.

KOSTNADER FOR PROJEKT

Projekt sérredovisas och intdkterna ar i regel projektmedel. Kostnaderna fér varje
projekt foljer den projektansokan for vilka medel beviljats. Vi méter framtiden med
tillforsikt.

SCHIZOFRENIFONDEN

90-konto, svensk insamlingskontroll tilldelar och granskar 90-konton och utifran
detta var schizofrenifond, vilket dr en garanti for att pengarna anvinds pa ratt satt.
En sérskilt utsedd fondgrupp bereder inkomna stipendieansdkningar och har
delegation fran férbundsstyrelsen att godkdnna ansékningar upp till och med

50 000 SEK. Férbundsstyrelsen fattar beslut om ansékningar pa belopp éver 50 000
SEK efter beredning av fondgruppen.



Schizofrenifonden har ett sa kallat kontrollpostgironummer (90-konto) vilket
innebér att fonden redovisas till kontrollorganet Svensk Insamlingskontroll (SFl). Det
ar en garanti for att pengarna kommer dit de ska.

Forbundets fondgrupp bestaende av Lennart Lundin, Jonas Eberhard och Asa
Konradsson-Geuken (sammankallande) granskar inkomna ansokningar och lagger
fram forslag for utdelning till styrelsen. Fondgruppen har mandat att dela ut medel
fran schizofrenifonden upp till 50 000 SEK. Utdelning fran schizofrenifonden som
Overstiger 50 000 SEK beslutas av forbundsstyrelsen. Sedan 2017 utlyser
schizofrenifonden reseanslag for unga forskare det vill sdga doktorander och
postdocs, som ar aktiva pa Sveriges universitet och hogskolor och som forskar inom
filtet for schizofreni och andra psykossjukdomar. Vidare utlyses Ingvar
Hjalmarssons stipendium sedan 2017.

Inkomna bidrag och gavor till fonden 2019:

e Totalt ca 825 000 SEK

e Swish och autogiro: 7 700 SEK

e Gavor bg 90-konto: 27 300 SEK

e DoOdsbo Wera Lund: ca 290 000 SEK

e Do6dsbo Karl-Goran Isaksson: ca 500 000 SEK
Betalning med autogiro ar mojligt sedan hosten 2018

Beslut om utdelning fran schizofrenifonden

¢ |FSAP Kungsbacka for jubileumsgava 25 ar; 5 000 SEK

e |FS Goteborg for jubileumsgava 40 ar; 5000 SEK

e IFS Stockholm f6r jubileumsgava 30 ar; 5 000 SEK

e Lonemedel Stefan Bjornstam och Eva-Mari Thomas for arbete i BUSKUL; 120
000 SEK

e Prospect for spridning av uppdaterade handledningar till vara lokalféreningar;
50 000 SEK

e Steget ut/IFS Stockholm for framtagande av studiehandledning av ”“Steget ut”;
45 000 SEK

e Forbundsstyrelsen fér utbildningsdag for nya styrelsen 2019; 50 000 SEK

e Glenn Henner fér deltagande i Hjarndagen 2019; ca 6 500 SEK

¢ Umuzhat Zurkhaeva for att deltaga i "Run for Mental Health” i Lund 2019; 2500
SEK

e Bittre Psykosvard fér foldrar, statistik samt resor/logi i samband med projektet;
50 000 SEK

e Bittre Psykosvard for att kunna genomféra publikation och kringkostnader
under Jonseredskonferensen; 40 000 SEK.



Resebidrag fran utlysning om 28 000 SEK

e Andreas Gremyr, doktorand pa Halsohégskolan i J6nkoping, 14 000 SEK, for att
delta i forskningsméte vid Cincinnati Childrens Hospital samt Dartmouth
Institute, USA,

e Joep Titulaer, doktorand pa Uppsala Universitet, 14 000 SEK for att aktivt delta
pa 58th American Collage of Neuropsychopharmacology (ACNP) 2019 i Florida,
USA

VERKSAMHET | EGEN REGI

Empati Ansvarig utgivare Margaretha Herthelius

Empati, Schizofreniférbundets tidning Empati innehaller viktiga artiklar kring fragor som rér
saval de som drabbats av schizofreni som deras anhériga. Under &ret har det dven kommit in
artiklar kring viktiga och intressanta verksamheter som sker i de lokala féreningarna ute i
landet. Tidningen utkommer fyra ganger per ar. Tidningen skickas till samtliga medlemmar och
finns d@ven pa var hemsida. Tidningen skickas ocksa till ansvariga politiker, tjinstemin och
vardgivare, nar det galler psykiatrin pa kommunal-, regional-och riksniva.

Vi har under aret fortsatt félja upp hur det ser ut ute i landet nir det giller savil god man som
personligt ombud. Fortfarande ser vi stora brister. Personligt ombud é&r en frivillig tjanst fér
kommunerna och det i sig har inneburit att man i vissa kommuner planerat dra ner pa denna
tjanst. Vi har dverlag i tidningarna foljt upp brister i omvardnaden.

Vi har dven redovisat nya behandlingsmodeller. Vi har ocksa utifran landet fatt redovisat hur
man arbetar med vara fragor. Spannande ar verksamheten kring arbetet med histar som
redovisats i ett av numren for aret liksom rapporten om utvecklingsarbetet i Arvika-Eda-Arjing.

| ett av drets nummer av Empati har man bland annat kunnat lisa om &rets kongress. Man har
kunnat ta del av intervjuer med socialministern Lena Hallengren och med Simon Settergren. P&
kongressen fick deltagarna se Simons fina film om hans Uppvéixt och hans férhallande till sin
pappa. Detta ar ett axplock fran arets nummer av tidningen.

Ansvarig utgivare fér tidningen ar férbundsordférande Margaretha Herthelius. Margaretha
Herthelius och Asa Konradsson-Geuken har varit tidningens redaktionsrad. Redaktor och grafisk
formgivare har varit Elin Ingbom. Exakta Print AB i Malmd trycker tidningen.
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PERSONLIGT OMBUD (PO)

Eila UIf

Personliga ombud for personer med funktionsnedséttning ar viktiga for att paverka livsvillkoren
och tillgang till battre vard och socialt stod som leder till 6kad delaktighet i samhallet. Det &r
orovackande att flera kommuner pa grund av sparbeting har beslutat att lagga ner Personligt
ombuds verksamhet. Statsbidraget har varit oférandrat sedan ar 2000. Regeringen har nu
beslutat en hdjning for kommande ar 2020 och ett tiotal nya kommuner har startat upp
Personligt ombuds verksamhet. Socialstyrelsen har en pagaende utredning om P.O:s rattsliga
stéllning och har dven gjort en framstéllan/hemstillan om en dndring av forordningen Kravet
for att beviljas stats bidrag ar medverkan av representanter fran Forsakringskassan och
Arbetsférmedlingen till Ledningsgrupper, vilket har varit svart att uppfylla. En uppdatering av
Socialstyrelsens meddelandeblad ar paborjad.

Schizofreniférbundet har2019 tillsammans med RSMH, Attention och YPOS, lamnat in en
skrivelse till Socialdepartementet med anledning av den underfinansiering som funnits.

Personligt ombudsverksamheterna har utvarderats och visar tydligt att det ar en stédform som
ar mycket effektiv nér det giller att hjdlpa de mest utsatta och att det ar [6nsamt for samhallet.

ERFARENHETSGRUPPEN (EG)
INGET OM 0SS, UTAN 0SS

Kent Blomnell, Asa Konradsson-Geuken och Lennart Lundin

Erfarenhetsgruppen (EG) ar en referensgrupp till forbundsstyrelsen. EG bestar av 8-10 personer
med schizofreni och liknande psykossjukdomar. Gruppen traffas cirka fyra ganger per ar, ofta i
samband med styrelseméten. | styrelsen ingar dven personer med egen erfarenhet av
schizofreni, vilket héjer styrelsens kompetens. Kent Blomnell avgick som samordnare av EG vid
kongressen 2019, varvid Lennart Lundin (LL) och Asa Konradsson-Geuken (AKG) tog 6ver att
samordna EG.

Januari — april: kortare méten i samband med styrelseméten

Augusti 2019: EG deltog pa forbundsstyrelsens utbildningsdagar, dar Lennart Lundin och Asa
Konradsson-Geuken organiserade en workshop med syfte att strukturera kommande EG
uppdrag samt att lyssna in EGs 6nskningar och behov.

December 2019: SKR genom Louise Kimby konsulterade EG kring “det personcentrerade och
sammanhallna vardférloppet schizofreni — férstagangsinsjuknande” i vard och
insatsprogrammet. EGs input var mycket uppskattat.
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Ovrigt:

e EG har medverkat under férbundets styrelseméten under aret.

e EG har varit representerade i fragor rérande “tandvard”.

e EG har varit representerade och delaktiga i forbundets projekt ”Béttre
Psykosvard” och “Flickan, Mamman och Demonerna” .

e EG har fatt tva fragor att arbeta med fran/via férbundsstyrelsen under hésten
2019.

GLENN HELLNER

19e augusti. SVT 1, Hallands Nyheter. Inslag om hastunderstodd terapi (HUT). Projektstéd fran
Postkodstifftelsen.

16e september. Tidningen Hallandsposten/Hallandsnyheter. Artikel. “Det finns en ménniska
bakom varje sjukdom”.

Empati Nrl 2019. Personer med schizofreni utvecklar kondition och socialf6rmaga tillsammans
med hastar. '

12e augusti. Artikel i Likartidningen. ”"Medicinera ritt. -rimligt att patienter far delta i beslut
om medicinering.

STATLIG UTREDNING “JAMLIK TANDHALSA” PETER JOHANSSON

2018 tillsattes en utredning om jamlik tandhélsa. Den skall utreda hur dagens system med F-
och S-tandvard fungerar. Undertecknad har varit i Stockholm vid ett tillfille 2018.

Under andra halvan av 2019 har utredningens fokus varit pa det interna skrivarbetet. Den 9
januari 2020 beslutade regeringen att ge utredningen ett tillaggsdirektiv. Uppdraget har
utvidgats till att dven foéresla om regleringar tandvard till personer med sirskilda behov. Det
nya uppdraget medfér ett behov av odontologisk kompetens. | och med det nya direktivet har
utredningstiden forlangts med ett ar och skall slutredovisas i mars 2021.Undertecknad ingar i
en referensgrupp for patienter och intressenter som skall triffas i Stockholm den 19 mars 2020.

Tillaggsdirektivet innebar att utredningen skall utreda och foresla en ny reglering av
tandvardsstodet till personer med ett behov av sirskilda tandvardsinsatser.

Dagens system bestar av dels av ett statligt finansierat tandvardsstéd, dels ett regionfinansierat
stod for personer med behov av sérskilda tandvardsinsatser. Vid bedémning om en patient har
rétt till regionfinansierad tandvard finns Socialstyrelsens féreskrifter om tandvard vid langvarig
sjukdom eller funktionsnedsattning. Socialstyrelsens utvirdering visar att det finns stora
svarigheter i tillampningen av dessa selektiva tandvardsstéd.
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Regioner, kommuner, myndigheter samt patienter upplever tandvardssystemet som otydligt.
En svarighet ar att ansvaret fér att sprida information om tandvardsstodet ar fordelat pa flera
aktorer.

Socialstyrelsen kom fram till sex huvudsakliga problem. Administrationen ar komplicerad och
upplevs betungande for vardgivare, det faktum att ett lakarintyg behovs fér personer med
funktionsvariationer anses krangligt. Ett annat problem &r att regioner och kommuner upplever
att regelverken fér det selektiva tandvardsstodet dr oklara och leder till tolkningsproblem. Det
finns dven ett problem med samverkan mellan tandvard och halso- och sjukvard.

Socialstyrelsen har dven utvédrderat STB, dvs det statliga bidraget med 600 SEK per halvar som
kan anvandas for forebyggande tandvard. Socialstyrelsens utredning har bla visat att ett fatal
patienter tar del av STB, sett i relation till det antal som berdknades vid inférandet av bidraget
2013. Det har dven visat sig att det finns en brist om kinnedom om STB bade hos patienter och
inom tandvarden. Bedémningen &r dock att regionerna upplever svarigheter med att tolka och
tillampa tandvardsférordningen.

Det ar regeringens bedémning att “utformningen av de selektiva regionfinansierade
tandvardsstéden och STB behdver en genomsyn och omfattande evidens for att de skall na
avsedda patienter samt bli lattare att tillampa.”
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ETT NORDISKT NATVERK

Asa Konradsson-Geuken och Lennart Lundin

Initiativtagare till detta nordiska natverksmoéte var representanter fran de danska och svenska
organisationerna, Holger Steinrud och Asa Konradsson-Geuken. Sverige var vird for detta méte
i november 2019, som samlade tolv representanter fran Skizofreniforening (DK),
Schizofreniférbundet (SWE), FinFami (FIN) och Landsforeningen fér Pargrende innen Psykisk
helse (NOR). Aven EUFAMI fanns representerade. Motet genomférdes med hjilp av
ekonomiskt stéd fran lakemedelsforetagen Otsuka Pharma Scandinavia och Lundbeck Pharma
A/S.

Under métet diskuterades vara organisationers prioriteringar, utmaningar och bésta praxis. Det
visade sig tydligt att de stérsta utmaningarna for alla organisationer ir stigmatisering och
bristen pa kunskap om schizofreni i samhillet, sjukvérdssystem med begrinsad vilja att
investera i svar psykisk sjukdom och utmaningar att rekrytera nya medlemmar till
organisationerna. Vidare var Professor Merete Nordentoft fran Képenhamns universitet, DK
specifikt inbjuden att halla ett féredrag kring OPUS och hennes forskning, som bla rér forskning
med fokus pa tidig intervention vid psykiatrisk sjukdom.

De nordiska ldnderna har en likartad historia av vérd och stéd. Aven idag finns mycket stora
likheter hur varden &r organiserad och hur stodet ute i samhillet dr strukturerat. Trots att de
nordiska landerna har sa stora likheter finns det ocksa olikheter i vard och stdd. Det finns ett
stort behov av att ldra oss av varandra. Nédsta méte fér det nystartade Nordiska natverket ar i
maj 2020.

PROSPECT - AHA- PROJEKTET

Projektansvarig: Ulla Elfving Ekstrom, Eila Ulf
Arbetsgrupp: Ulla Elfving Ekstrom, Eila Ulf, Per Torell, Kent Blomnell

Prospect finns for 3 kategorier: Familj och vinner, fér sjilverfarna och fér

proffesion. Studiematerialet finns i 7 delar: Familj och vinner, Prospect plus,

Prospect fér sjilverfarna, Prospect for syskon, Prospect for dldrande foraldrar, ESL

for anhoriga, Prospect for personal inom vard och omsorg

e Socialstyrelsen beviljade 150.000 SEK i statsbidrag for 2019. Bidraget delas ut
till organisationer som stodjer dem som vardar och hjilper ndgon nirstaende.
Bidraget beviljades fér att utbilda aldrande forildrar till personer med
schizofreni vars dottrar och séner dr i behov av vard och stéd fran kommun och
landsting. Personal inom 6ppenvard /psykosenhet skulle ocksa

uppmarksammas pa situationen for dldrande féréldrar.
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e Schizofrenifonden beviljade 150 000 SEK for att uppdatera och revidera
Prospect Personal. Studiematerialet vander sig till personal inom vard och
omsorg och bygger pa sjdlverfarnas och anhérigas perspektiv och erfarenheter.

e Schizofrenifonden beviljade vid Forbundsstyrelseméte 15 september 50 000
SEK att anvandas for att vdacka intresse for Prospect i vara lokala féreningar och
for att kunna utbilda fler nya cirkelledare. Planeringen ar pabérjad och flera
kontakter har tagits. Genomférandet kommer att paborjas under varen 2020.

Prospect Aldrande férildrar

e Enintroduktion av materialet har genomforts i samarbete med IFS Smaldandska
Hoéglandet och Studieférbundet Vuxenskolan vid Adelfors Folkhégskola.

e IFS Stockholmsdistriktet har genomfért en studiecirkel under hésten. Alla
psykosmottagningar i Stockholms lan har fatt en inbjudan att sprida till
anhoriga.

e Psykosmottagningen i Lund har fatt en presentation av materialet och ett
erbjudande om utbildning.

e Psykosenheten i Nyképing har fatt information om studiematerialet.

e En planerad studiecirkel i Katrineholm fick skjutas upp och planerades om till
9-10 mars 2020.

e Uppdatering av Prospect personal.

e Materialet har reviderats och uppdaterats av Hans Nordén efter synpunkter
fran AHA-gruppen, Schizofreniférbundets erfarenhetsgrupp, Kristoffer Jarbel
samt Férbundsstyrelsen. En pilotutbildning for att fa in synpunkter har
genomforts med personal fran Nykoping kommun och landsting.

e Materialet har fardigstalits av arbetsverksamheten Steg for Steg.

e Utbildningsdagar har genomforts for ett trettiotal personal fran
Socialpsykiatrins boendestéd i Nykopings kommun och deras enhetschef. Tre
handlaggare fran Nyképings kommun deltog i utbildningen.

SE BARNET, FLICKAN MAMMAN OCH DEMONERNA

Margaretha Herthelius, projektledare

| september under verksamhetsaret avslutades vart tredriga projekt “Se barnet, Flickan
Mamman och Demonerna”. Under aret har vi fortsatt genomféra hel- och halvdagsseminarier
for att skapa tvarprofessionella natverk och utbilda specifikt kring sjukdomen schizofreni. En
stor del av tiden har ocksa gatt till att utbilda seminarieledare ute i landet, som i sin tur kan
bara projektet vidare i sin kommun och/eller region.

Vi kan nu summera att vi besokt éver fyrtiotalet kommuner fran Pajala i norr till Helsingborg i
soder, fran Goteborg i vaster till Kalmar i 6ster. Vi har besékt samtliga kommuner i vart pilotlan
Sérmland bade en och tva ganger. Vi har utbildat 5759 personer varav cirka 2000 dr barn/unga
fran arskurs 4 i grundskolan till och med gymnasiet. | mitten av september 2019 kunde vi till
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Alimdnna Arvsfonden redovisa att det finns ett tjugotal seminarieledare i Sérmland (Nyképing)
och Sodertilje i region Stockholm, dér man sedan fortsatt konceptet ”Se barnet Flickan
Mamman och Demonerna”. | Sédertélje har vara utbildade seminarieledare efter projekttidens
slut i sin tur vid tva tillifdllen under hésten utbildat 6ver 100 personer i sin kommun. Man har
vidare planerat for ytterligare tva seminarier for personalen i Sédertilje under varen 2020.

Projektet har vuxit och blivit betydligt stérre dn vi ndgonsin vagat hoppas. Vi gliadjer oss at att vi
har lyckats na sa manga. Vi planerar att halla fortsatt kontakt med vara seminarieledare och att
folja deras arbete.

KALLAN, GRUPPVERKSAMHET FOR BARN OCH FORALDRAR

Margaretha Herthelius, verksamhetsansvarig

Schizofreniférbundet driver “Kallan”, en gruppverksamhet fér barn som har en férilder med
psykisk sjukdom/funktionsnedsittning. Killan erbjuder grupper fér barn, tonaringar, unga
vuxna och dven for fordldrar med eller utan psykisk sjukdom/funktionsnedséttning.

Tva gruppledare ar legitimerade psykologer, en ar beteendevetare och en socionom. Tva av
gruppledarna dr man och tva ar kvinnor. Modellen bygger pa att varje grupp triffas tvd
lektionstimmar tio ganger. Kallans metod finns beskriven i boken ”Att utvecklas i grupp” skriven
av Teresa Palm Berglund, legitimerad psykolog, anhérig férilder och tidigare verksamhetschef
for Kallan. Verksamheten har bedrivits sedan 1994 omvixlande av Schizofreniférbundet och IFS
Stockholmsdistriktet. Sedan april 2008 drivs Killan av Schizofreniférbundet.

2019

Det har fortfarande visat sig svart att rekrytera yngre barn i dldern 7-12 ar till Killan, men nu
dven att fa till stand grupper med tonaringar och unga vuxna.

Under varen har vara kvinnliga samtalsledare haft en liten barngrupp (7-11 ar) tva pojkar och
tva flickor. En av de kvinnliga samtalsledarna har i november haft motiveringssamtal med en
pojke och hans mamma f6r att motivera pojken till att bérja i grupp. Pojken har endast velat
samtala individuellt. Under hosten har de tva kvinnliga samtalsledarna i évrigt inte haft nagon
grupp. Ndr det géller de dldre ungdomarna och de grupper som véra tva manliga psykologer
brukar tréffa har de inte haft nagra regelrdtta grupper vare sig under varen eller under hésten.
De har dock under varen konsulterats av bl.a. en familj dar flera (tva barn och en férélder) i
familjen dr drabbade av svar psykisk sjukdom/insufficiens i en i évrigt mycket svar livssituation.
De har haft ett antal konsultationer med en DAF-forélder (den andre friske forildern) med tre
tondringar. De har dven haft flera telefonkonsultationer med kuratorer/behandlare inom
psykiatrin. Fran Schizofreniférbundets sida har vi under hésten dven sokt narmare kontakt med
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psykosavdelningen pa Serafen, for att den vigen battre na ut till familjer med svar psykisk
sjukdom och dér det finns barn/unga.

Utifran pengar som vi erhéll fran Stockholms ldns landsting lat vi forra aret spela in en kort
informationsfilm om Killan som nu bl.a. finns pa Schizofreniférbundets hemsida.

Vi har blivit mer och mer medvetna om svérigheterna att na ut till de barn och unga som lever
med psykiskt sjuk anhdrig inte minst i vira sa kallade utanforskaps omraden. Detta har tydligt
framkommit under ”Se barnet, Flickan Mamman och Demonerna-projektet”. Kéllans fyra
samtalsledare har ocksa ingdtt i den arbetsgrupp om fjorton personer, som kommer att
presenteras i redogorelsen f6r projektet BUSKUL.

BUSKUL-PROJEKTET

Margaretha Herthelius, verksamhetsansvarig

Syftet med projektet BUSKUL (Barn och Unga i Stockholm/Sverige Kunskap Ut i Landet/Lanet)
ir att utveckla en ny metod fér att stédja barn och unga som lever i familjer dar nagon ar
drabbad av schizofreni eller annan svar psykisk sjukdom/ohdlsa. Projektet ska arbeta
uppsokande och stéttande framfor allt i socialt utsatta omraden. Man kommer dér att ta hjélp
av nyckelpersoner och organisationer som kdnner familjerna i omradet. Dessa kommer i sin tur
att verka for att hitta och motivera barnen/ungdomarna att ta emot hjalp och stéd samt
information, av valutbildade samtalslédare, om den anhdriges sjukdom. | projektet ska man
utveckla ett program, en metod, som bestar av bl.a. motiverande samtal, men ocksa
grupptraffar med barnen/de unga. Man kommer &dven att ta fram en webbaserad
schizofreniskola dér barn och unga sjalva kan séka information.

Projektet kommer till en bérjan att rikta in sig pa malgruppen barn mellan 7-12 ar, for att efter
hand utveckla verksamheten till att dven inkludera unga mellan 13-25 ar. Projektet kommer att
vara verksamt i Stockholm med bérjan i Jairvaomradet och i Helsingborg. Man kommer att ha
ett nira samarbete med svil offentliga aktérer som organisationer ur civilsamhillet som
moter malgruppen.

Efter projektets slut avser Schizofreniférbundet fortsatta bedriva verksam‘heten, men
metoderna ska ocksa kunna fortsitta inom de samverkande organisationernas ordinarie
verksamhet.

2019

Redan i april 2018 bildades en arbetsgrupp bestaende av Kéllans samtalsledare, en
somalisk psykiatrisjuksk&terska fran Jarva, en diakon fran Sundbybergs férsamling,
ordforande i Muslimska radet, Eva-Mari Thomas fran ”Se barnet-projektet”, tva
barngruppsledare fran annan verksamhet med vana att leda svara samtal med barn,
varav en ifrdn Helsingborg, Schizofreniférbundets verksamhetschef, en
samordnande tjinsteman, som arbetar med ungdomar pa Jarva, ytterligare en
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beteendevetare samt Margaretha Herthelius. Gruppen har sedan triffats ett flertal
ganger under hosten 2018, varen 2019 samt under hésten 2019 for att férutom
initialt sammanstalia en ansokan till Allmanna Arvsfonden diskutera hur ett adekvat
program, en modell som nar ut och fangar upp, ska utformas. Mindre grupper ur
den stdrre gruppen har ocksa traffats och plockat fram idéer om hur man skulle
kunna arbeta. Arbetsgruppen hoppas nu att Allminna Arvsfonden ska bevilja medel
till projektet, da gruppen ar val medveten om att barnen/de unga, dir det finns
allvarlig psykisk sjukdom/ohalsa i familjen i vissa omraden lever i ndgon slags
“ingenmansland”, dar de manga ganger séker stdd hos éldre kriminella ungdomar.
Till denna uppstart av projektet har Stockholms stad bidragit med medel, d& man &r
angeldagen om att BUSKUL-projektet ska kunna genomforas.

BATTRE PSYKOSVARD

Lennart Lundin, projektledare

Tre tydliga syften:

o Sla fast att schizofreni ar en av de allvarligaste sjukdomarna alla kategorier. Den
medfér en markant 6kad risk att d6 i fértid, stort lidande, hég belastning pa familj
och ndrstaende samt stora funktionsnedsittningar.

e Fokusera pa psykosaterfall som &r en fruktad och allvarlig komplikation av
sjukdomen. Aterfall &r kopplat till en klart férsamrad prognos men sjukvarden har
mycket verksamma insatser for att férhindra aterfall. Hur aterfall férhindras ar ett
mycket viktigt resultatmatt som ska féljas noga.

e Starta en diskussion om hur psykiatrin, genom olika incitament, kan uppmuntras
att prioritera aterfallspreventionen.

Vad har vi gjort:

o Skrivit artiklar i olika media.

e Aktivt deltagit i mdssor och konferenser.

e Givit ut broschyrer som vi har spridit mycket brett.

e Ordnat utbildningsméten fér férbundets medlemmar.

e Arrangerat dialogsamtal med politiker, verksamhetsforetridare samt personer
med sjdlverfarenhet av schizofreni.
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Hur har det da gatt:

e Vi har kunnat lyfta fram vikten av en férbattrad schizofrenivard.

e Vi har tryckt pa vikten av att aterfall ska forhindras och att detta arbete ska
prioriteras hogt.

e Vi har pekat pa de Nationella riktlinjerna och vikten av att de f6ljs.

e Vi har visat pa behovet av att psykiatrin samlar in och 6ppet redovisar resultatet
av sina insatser.

REFLEKTIONER

Politiken har haft ett mycket stort tilamod med psykiatrins ovilja/oférmaga att
redovisa resultat. Man har néjt sig med att fa produktionsmatt, men inte sjalv
efterfragat harda resultatmatt.

Psykiatrin sjalv har (ganska férvanande) inte aktivt skaffat sig en 6verblick 6ver sina
resultat utan nojt sig med att ha koll pa sin produktion.

Det maérks en rérelse mot hégre medvetenhet om behovet av biattre dversikt 6ver
resultaten, men det gar langsamt.

Kampanjen fortsatter under 2020 med samma malsattning.

Allt vi har lart oss i denna process visar pa att det var ett mycket bra mal vi satte
upp i kampanjens borjan: fokusera pa psykosaterfall.

PROJEKT, EGNA OCH | SAMARBETEN

Stigma Watch,
Johanna Sandstrom, projektledare

StigmaWatch arbetar fér en korrekt rapportering om psykisk sjukdom i svenska
medier. StigmaWatch-projektet startade den férste juli 2019. Mycket arbete har
lagts ned pa att starta upp verksamheten, men vi har anda hunnit med att hantera
flera drenden av oriktig eller olamplig rapportering om schizofreni och psykos.

Vi som jobbar med den konkreta verksamheten ar Johanna Sandstréom, Johan
Sandstrém, Peter Georgsson, Sol-Britt Sandstrém och Lennart Lundin. Mellan juli
och december 2019 har vi haft hjilp av elva StigmaWatchers och da har vi dnnu inte
bérjat arbetet med att knyta StigmaWatchers till oss. De kommer att bli manga fler
en bit in pa nésta ar.

Under hésten hanterade vi 14 drenden. | manga fall har vi fatt positiv respons, nar vi
kontaktat tidningar och TV-stationer dar vi upptackt stigmatiserande rapportering.
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Ett drende som star ut giller svensk ordbok som ges ut av Svenska Akademin. P
sokordet “Schizofreni” star det: “en svaravgransad psykisk sjukdom som
kdannetecknas av en splittring av personligheten”. Definitionen &r helt felaktig.
Johanna kontaktade Anna Hannisdotter, som ar en av redaktérerna fér svensk
ordbok och fick ett positivt svar: ””Nér det giller den aktuella formuleringen, skall

-/}

de (som arbetar med Svensk ordbok) se till att det inte star

nn

personligheten” vid
ndsta uppdatering.

Vid ett arbetsmote dar de fem som namns ovan var nérvarande presenterade Johan
en forsta version av StigmaWatch hemsida. Det hela sdg mycket lovande ut och
hemsidan sj6sattes i borjan av 2020. www.stigmawatch.se

FRAGA PSYKOLOGEN

Lennart Lundin. Leg psykolog. Specialist i klinisk psykologi.

Under 2019 har jag haft ca 40 individuella kontakter med personer som sékt hjélp hos
Schizofreniférbundet. Manga kontakter har varit dterkommande éver flera manader.

Det har varit olika kategorier av fragor.
Personer med sjdlverfarenhet av diagnosen.

Har har fragorna ofta rimligheten i den behandling som personen fatt; eller inte fatt. Det ar
tydligt att det finns en stor efterfragan av bade mer socialt stéd av olika slag och mer tillgéng till
psykologiska behandlingar. Har har jag sjilvfallet enbart kunnat ge allmint hallna rad och inte
uttalat mig om specifika mediciner eller dylikt.

Familj och narstaende.

Manga fragor har rort hur man bast ska kunna hjilpa och beméta den familjemedlem som ar
drabbad. Speciellt i situationer dar den sjuke inte uppfattar sig som sjuk och anser att varje
hjalpatgard ar ett 6vergrepp. Ett svart dilemma uppstar nar familjen tycker att personen ar pa
vdg att fullstandigt ga under och man maste forséka fa till stand tvangsvard. Vetandes att
risken for allvarlig splittring i familjen 4r stor. Har har det varit till hjalp fér mig att kunna
rekommendera Prospect-kurserna som finns runtom i Sverige. Det har ocksa under aret
kommit en mycket bra bok pa svenska i amnet av Xavier Amador: Jag dr inte sjuk; jag behéver
inte hjdlp. Har finns bra rad och resonemang i fragan.

Sorgligt manga fragor har gallt hur man 6verhuvudtaget ska komma till tals med
vardapparaten. Det kdnns fullstandigt absurt att lyssna pa kloka, vettiga och djupt engagerade
anhoriga som inte pa nagot satt tas med i planeringen och/eller genomférande av
behandlingen. Detta trots att det dr familjen som helt uppenbart star fér huvuddelen av
vardagsstddet. Och trots att det framgar av vigledande dokument att nédrstdende ska
involveras.

20



Aven hir finns det nu en bra bok att 3 hjilp fran: Att arbeta med resursgrupper av Mats Borell,
Nisse Berglund, Eva-Lena Borell, Lars Erdner och Cecilia Fjellson . Resursgrupper skulle
dessutom kunna vara ett sdtt att komma runt de ofta stora samverkansbrister som finns mellan
sjukvard och socialtjanst.

FRAGA JURISTEN

Per Scholtz, forbundsjurist

Per Scholtz som nu gjort sitt sista ar som var forbundsjurist har under verksamhetsaret i Empati
bland annat tagit upp den uddiésa klagomalshanteringen. Han har dven tagit upp bristande
medicinsk behandling av personer som drabbats av schizofreni och snarig byrakrati, som dven
ansvariga myndigheter ofta sjalva har svart att forsta. Per stéller dven fragorna i sina artiklar
om man har rétt att roka i sitt hem och sa till den standigt aterkommande fragan kring gode
man och férvaltare.

FORBUNDSSTYRELSENS UTATRIKTADE ARBETE

| september 2019 avslutades projektet “Se barnet, flickan, mamman och
demonerna”. Margaretha Herthelius och Asa Konradsson-Geuken genomférde dven
under aret seminarier i ett flertal kommuner i landet.

Lennart Lundin har genomfért flera seminarier kring projektet Battre Psykosvard, se
text "Battre Psykosvard.

REMISSVAR

Schizofreniférbundet avgav remissvar till Sveriges kommuner och regioner
angdende den Samordnade Individuella Planen (SIP)

Fran "Uppdrag Psykisk Halsa” (davarande SKL nu SKR) stélldes fragor till om hur
samverkan mellan socialtjansten och hilso- och sjukvarden fungerar och da sarskilt
hur samverkansinstrumentet SIP fungerar och kan utvecklas. Besvarades av Stefan
Bjornstam med hjilp av Asa Konradsson-Geuken och Lennart Lundin.

EG har tillfragats att stilla upp som intervjupersoner da socialstyrelsen ville utreda
och diarmed f3 till ett battre samarbete mellan hélso- och sjukvarden och
forsakringskassan.
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AsAs FORELASNINGAR UTOVER PROJEKTEN

¢ 5/3 2019: Teknisk personal Uppsala Universitet, Uppsala

e 8/3 2019: Nationellt sjukskoterskeméte for specialistsjukskéterskor inom psykiatri,
Goteborg

e 22/3 2019: Rittspsykiatrin Region Oresund, Trelleborg

¢ 4/4 2019: Kongress Vuxna & psykisk hilsa, Stockholm

® 6/5 2019: IFS Umed, Umed

e 16/5 2019: FPS Arvika -Eda-Arjing, Arvika

¢ 17/10 2019: Norra Stockh'olms Psykiatri, Stockholm

¢ 23/10 2019: FREUD Uppsala, Uppsala

¢ 29/10 2019: Sodertalje Kommun, Sodertilje

e 7/11 2019: CNS-dagarna Géteborg, Géteborg

¢ 14/11 2019: CNS-dagarna Lund, Lund

¢ 15/11 2019: Forskning & Framsteg och Modern Psykologi, Hjarndagen 2019,
Stockholm

¢ 30/11 2019: IFS Goteborg, Goteborg

ASA KONRADSSON-GEUKEN | MEDIA 2019

e Intervjuad i Vasterbottenkuriren; ”"Nytt likemedel mot schizofreni” publicerad
18/6 2019, pappersform och pa nitet: https://www.vk.se/2019-06-18/debatt-nytt-
lakemedel-mot-schizofreni

e Artikel “Min bror och jag”, specialnummer om hjirnan (#8), Modern Psykologi,
publicerad 8/11 2019

e https://modernpsykologi.se/2019/12/12/broderns-schizofreni-gjorde-asa-till-
forskare/, publicerad 12/12 2019

MARGARETHA HERTHELIUS | MEDIA 2019

e Citerad i DN ”lIska 6ver nedskarningarna inom psykiatrin p& Sahlgrenska”publicerad 26/11

2019
e Citerad i Aftonbladet "Det dr mest synd om killarna i jul - psykiatrin skirs ned trots
sjdlvmorden” publicerad 20/12 2019
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BRITT-INGER LJUNGBER WILLING

Den 27/11 2019 héll Britt-Inger Ljungberg Willing och Eva Willing Ljungberg sitt
foredrag ”1 ett vanligt hus” fér Vuxenpsykiatrins 6ppenmottagning i Hudiksvalls
utbildningsdag for samtlig personal, 50 personer.

HEMSIDAN

Kristina Kleinert, webbredaktor

Syftet med hemsidan ar framst att formedla kunskap om hur det ar att leva med schizofreni
samt skapa opinion for fragor som berér malgruppen samt deras anhériga.

2019: Schizofreniforbundets nuvarande hemsida ar sammankopplad med vart medlemsregister
vilket bland annat betyder att alla adresser och namnuppgifter uppdateras automatiskt samt
att hemsidan har en inloggning for enskilda medlemmar, dar forbundet kan erbjuda férmaner
som till exempel fraga juristen och fraga psykologen. Hemsidan ar dock inte sékoptimerad
vilket betyder att den kommer langt ner i sékmotorerna. Antal besdkare under 2019 var 23
000. De tre mest besékta sidorna var ”Om oss”, "Leva med schizofreni” samt ”"Vuxna anhoriga”.

Under 2019 utvecklade Féreningssupport Bizsys (foretaget som levererar vart medlemssystem).
ett nytt publiceringsverktyg for hemsidor. Detta verktyg har ingen licenskostnad, det &r gratis.
Det har dock en engangskostnad pa 30 000 kronor, dérefter 295 kronor i manaden for drift,
backup och viss support. Detta verktyg dr anpassat fér sékmotorer och sociala medier samt har
plats for lokala foreningars hemsidor. Att vara anpassad fér sokmotorer innebdr att hemsidan
kommer hégre upp i sokmotorerna.

STYRELSENS ARBETSGRUPPER '

PROJEKT: NYA ARBETSSATT BLAND FORBUND OCH FORENINGAR

Projektgrupp: Eila UIf, Ulla EE, Britt-Inger Ljungberg Willing, Britt-Inger Norrstréom.
Start

Vid gruppens forsta mote diskuterade vi hur vi skulle ga vidare.

Beslutade om vad vi behévde gora:

o vi skulle ga igenom tidigare undersékning
e mata hur ldget ar i féreningarna idag
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Den nya undersokningen skickades ut med hjélp av Kristina Kleinert till alla
foreningar. Svaret skulle skickas med e-mail till britt-inger.willing@hotmail.com
senast 31/1.

Vi var lite optimistiska, med tanke pa att jul- och nyarsfirande kom emellan, s3 alla
féreningar har @nnu inte svarat. En paminnelse ar nu utskickad och svarstiden p3
enkaten ar forlangd till den 6/3. Vi har haft tva fysiska méten. Férutom dessa tva
mdoten valde vi att under projektets gang ha kontakt via telefon och dator.

DAGSLAGE

Nu viéntar vi in alla svar fran vara foreningar.

Utifran vad vi far fram utifran féreningarnas svar och de inputs vi fatt fran
medlemmar i 6vrigt sd kommer vi att foresla relevanta dndringar i hur vi arbetar i
forbund och foreningar.

Nésta projektmdte kommer vi att ha, eventuellt digitalt, nir sammanstillningen av
resultatet fran frageformuldret ar fardigstalld.

FRAMTID

Vi rdknar med att vara klar med vart uppdrag till ordférandemétet i april, da en
rapport med forslag till forandrat arbetssitt ska presenteras.

ARBETSGRUPPEN INTRESSEPOLITISKA GRUPPEN SAMT SOCIALA MEDIEGRUPPEN

Facebook anvinds av 74 % av Sveriges internetanvindare. Schizofreniférbundet
finns sedan tidigare pa Facebook med en organisationssida och flera Facebook-
grupper, varav en ar till exklusivt for sjilverfarna (den administreras av Asa Hoij).
Den offentliga Facebook-gruppen fér alla har cirka 300 medlemmar. Facebook-sidan
och dvriga grupper administreras fran férbundskansliet. Johanna Sandstrém har
under aret bidragit med inldgg och aktivitet bade pa férbundets Facebook och IFS
Goteborgs valbesokta Facebooksida.

Mer dn halften av svenskarna pa Internet anvinder Instagram, vérldens nist storsta
sociala natverkstjanst. Umka Zurkhaeva har under aret startat och driver
Schizofreniférbundets Instagramkonto. Kontot har lanserats med ett eget visuellt
sprak i linje med Schizofreniférbundets grafiska profil. Kontot har gjort det méojligt
for Schizofreniférbundet att infér julhelgen 2019 ha en insamlingskampanj for
Schizofrenifonden, uppméarksamma det nordiska métet som férbundet deltog i samt
sprida klipp frén Asa Konradsson-Geukens uppmarksammade féreldsning i SVT om
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sitt liv, sin forskning och sin brors sjukdom. Over 50 féljare har redan hittat till
Schizofreniférbundets Instagramkonto.

Twitter anvénds i stor utstrackning av politiker pa riks- och lokalniva,
medieforetradare och debattorer. Maria Nystrém Agback har under éret startat och
administrerar Schizofreniférbundets Twitterkonto. Kontot har gjort det maojligt for
Schizofreniférbundet att sprida debattartikeln Medicinera rdtt! ytterligare 1000
ganger samt Asa Konradssons-Geukens férelasning ytterligare 800 ganger. Nir IFS
Goteborg med flera protesterade mot nedskirningar i psykosvarden i Géteborg
spreds detta 6ver 2500 ganger via férbundets Twitterkonto. Schizofreniférbundets
Twitter foljs av riksdagsledamaéter, regionpolitiker och psykiatripersonal, totalt med
345 foljare. Schizofreniférbundet har dven under dret fatt en sida pa yrkesnitverket
LinkedIn med cirka 50 féljare.

HAR FINNS VI REPRESENTERADE

SNAPH. Stockholms Natverk Aktion Psykisk Halsa ar ett nitverk fér att samla och
sprida information om anhérigstod i Stockholm. | natverket ingar
anhorigstodsamordnare fran kommunen,
Brukarinflytandesamordnare/barnrittsombud fran region Stockholm samt
representanter fran brukar och anhérigorganisationer. Nitverket &r férhallandevis
nytt och aret har syftat till att bygga upp och ut det. Facebooksidan ”"anhérigstod
stockholm” har skapats dar alla kan dela aktuellt anhérigstod som sker i Stockholm.
Schizofreniférbundet representeras i denna grupp av Stefan Bjérnstam

FUNKTIONSRATT SVERIGE

Ordférandemote
Margaretha Herthelius

Margaretha Herthelius representerar Funktionsratt genom att delta pa deras méten
for forbundens ordférander. Funktionsratt har under 2019 fortsatt sitt
paverkansarbete om att personer med funktionsnedsittning ska vara fullt delaktiga
i samhallets alla delar och garanteras ett skydd mot diskriminering pa grund av sin
funktionsnedsattning. Tonvikten har under 2019 legat pa arbetsmarknaden bland
annat genom Funktionsratts medverkan i Akademikerférbundets projekt UUA
(Universell Anpassning av Arbetsplatsen).
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NATIONELL SAMVERKAN FOR PSYKISK HALSA (NSPH)

Representant Margaretha Herthelius

NSPH dr sedan den 5e April 2017 en sjalvstandig ideell organisation. Varje enskild
medlemsorganisation ska vara representerad i styrelsen med en ledamot. Ingen
ersattare utses. NSPH blev under 2019 beviljade 8,7 miljoner SEK av allmanna
arvsfonden for projektet “ratt till inflytande”. Det ar ett projekt for att starka
egenmakten och minska sjalvstigmatisering hos patienter inom rattspsykiatrisk
vard. Detta dr ett projekt som schizofreniférbundet noga kommer att félja.

EUROPEAN FEDERATION OF ASSOCIATIONS OF FAMILIES OF PEOPLE WITH MENTAL ILLNESS
(EUFAMI)

Per Torell, sekreterare

EUFAMI ar en paraplyorganistion och bestar av 37 medlemsorganisationer i 23
lander. 19 av de landerna ar med i EU. EUFAMI ska fungera som en rost for familjer
som bar pd langvarig psykisk ohdlsa/sjukdom. Styrelsen bestar av 9 ledaméter och
en verkstallande ledamot. Ett litet kansli finns i Leuven, Belgien, dar organisationen
startade for omkring 30 ar sedan. | organisationen finns en administratér pa deltid
och ibland projektanstdllda. Sverige var en av grundarna via davarande Riks-IFS
numera Schizofreniférbundet. | juni varje ar anordnas ett Arsmoéte (General
Meeting), da alla medlemsorganisationer traffas for redovisning av aret som gatt
och planering infér ndsta ar. Val av eventuellt nya ledaméter sker ocksa vid detta
mote.

Under 2019 har bland annat detta skett:

EUFAMI’s ordférande har fatt plats i styrelsen i EPA (European Psychiatric
Association). Psykiatrin bérjar inse vardet av familjebaserat arbete.

Tillsammans har GAMIAN Europe gjort en handledning; "Understanding and
managing Agitation” Handlar om hur man hanterar starka kinslor och frustration
inom psykiatrin (endast pa engelska). Kan laddas ner pa Gamian Europe’s hemsida.
https://www.gamian.eu/

Pagdende projekt: "Pecunia" med London School of Economics. Handlar om vad
psykisk sjukdom kostar samhallet.PROSPECT Plus. Internationell uppdatering av en
fortsattningsdel av det ofta anvanda programmet Familj och Vanner. Programmet
ska bland annat lanseras i Frankrike, Portugal, Tjeckien och Estland. Temat i
programmet dr skuld, skam och stigma vid psykisk sjukdon/ohdlsa.
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Styrelsen representerar for narvarande: Finland, Irland, Sverige, Belgien, Portugal,
Tyskland, Grekland, Schweiz. Frankrike vakant.

Vi s6ker fér ndrvarande verkstillande ledamot. Kommer att tillsittas under varen
2020.

HJARNKOLL

Vi har under verksamhetsar 2019 egentligen ej haft nagon sarskild av férbundet
utsedd representant. Asa Hoij som tillhér EG ar aktiv i Hjarnkoll sedan manga ar och
vi rdknar med hon fran och med 2020 utses till var representant i Hjarnkoll.

STATLIG UTREDNING “JAMLIK TANDHALSA” PETER JOHANSSON

2018 tillsattes en utredning om jamlik tandhalsa. Den skall utreda hur dagens system med F-
och S-tandvard fungerar. Undertecknad har varit i Stockholm vid ett tillfdlle 2018.

Under andra halvan av 2019 har utredningens fokus varit pa det interna skrivarbetet. Den 9
januari 2020 beslutade regeringen att ge utredningen ett tilliggs direktiv. Uppdraget har
utvidgats till att aven féresla om regleringar tandvard till personer med sarskilda behov. Det
nya uppdraget medfor ett behov av odontologiskt kompetens. | och med det nya direktivet har
utredningstiden forlangts med ett ar och skall slutredovisas i mars 2021.

Undertecknad ingar i en referensgrupp for patienter och intressenter som skall tréffas i
Stockholm den 19 mars 2020.

Tillaggsdirektivet innebdr att utredningen skall utreda och foresla en ny reglering av
tandvardsstodet till personer med ett behov av sarskilda tandvardsinsatser.

Dagens system bestar av dels av ett statligt finansierat tandvardsstdd, dels ett regionfinansierat
stod foér personer med behov av sirskilda tandvardsinsatser. Vid bedémning om en patient har
ratt till regionfinansierat tandvard finns Socialstyrelsens foreskrifter om tandvard vid langvarig
sjukdom eller funktionsnedsattning. Socialstyrelsens utvardering visar att det finns stora
svarigheter i tillampningen av dessa selektiva tandvardsstod.

Regioner, kommuner, myndigheter samt patienter upplever tandvardssystemet som otydligt.
En svarighet &r att ansvaret for att sprida information om tandvardsstodet ar férdelat pa flera
aktorer.

Socialstyrelsen kom fram till sex huvudsakliga problem. Administrationen ar komplicerad och
upplevs betungande fér vardgivare, det faktum att ett lakarintyg behovs for personer med
funktionsvariationer anses krangligt. Ett annat problem &r att regioner och kommuner upplever
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att regelverken for det selektiva tandvardsstodet dr oklara och leder till tolkningsproblem. Det
finns dven ett problem med samverkan mellan tandvard och hélso- och sjukvard.

Socialstyrelsen har dven utvdrderat STB, dvs det statliga bidraget med 600 SEK per halvar som
kan anvédndas for forebyggande tandvard. Socialstyrelsens utredning har bla visat att ett fatal
patienter tar del av STB, sett i relation till det antal som berdknades vid inférandet av bidraget
2013.

Det har dven visat sig att det finns en brist om kinnedom om STB bade hos patienter och inom
tandvarden.

Bedémningen dr dock att regionerna upplever svarigheter med att tolka och tillimpa
tandvardsférordningen.

Det ar regeringens bedémning att utformningen av de selektiva regionfinansierade
tandvardsstoden och STB behéver en genomsyn och omfattande evidens fér att de skall nd
avsedda patienter samt bli lattare att tillampa.”
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SCHIZOFRENIFORBUNDET

2019

Arbetsutskott

Margaretha Herthelius, forbundsordférande, Stockholm
Lennart Lundin, férste vice férbundsordférande, Géteborg,
Eila UIf, andre vice férbundsordférande, Nykdping

Asa Konradsson Geuken, kassér Stockholm

Ordinarie ledamadter

Maria Nystrom Agback, Enskede

Lars Alfredsson, Goteborg

Jonas Eberhard, Lund

Maria Ekberg, Pitea

Beatrice Carlesson, Uppsala

Johanna Sandstrém, Torslanda

Suplianger

Kristoffer Jarbel, Lund

Britt-Inger Ljungberg Willing, Stromsbruk

Umashat Zurkhaeva, Visteras

Valberedning

Ulla Elfving Ekstrom Sammankallande

Birgitta Andersson

Lilian Hagelin

Peter Johansson

Revisorer

Carola Strandberg, BDO Nordic Stockholm AB auktoriserad revisor

Thomas Nésfeldt, BDO Nordic Stockholm AB, forste ersittare



Fortroendevalda revisorer

Goran Sjostedt Ordinarie

Kenneth Nykvist

Ersattare

Erfarenhetsgruppen, referensgrupp uppdrag som utses av forbundsstyrelsen
Glenn Hellner

Asa Hoij

Martin Johansson

Peter Johansson

Stefan Johansson
Christer Karlsson
Olof Lundgren

Linda Sundell

FORBUNDSSTYRELSENS MOTEN

2019:

FS 1, 22-23 feb

FS 2, 27 april

FS 3, 28 april (konstituerande)
FS 4, 14-15 sep

FS 5, 7-8 dec

Kongress

27-28 april
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Arbetsutskottets moten

AU 1, 28 jan
AU 2, 26 april
AU 3, 26 aug

AU 4, 6 dec

FORBUNDSKANSLIET

Adress: Hantverkargatan 3G, 112 21 Stockholm

2019 var inledningsvis 2 personer anstallda pa kansliet.

Kristina Kleinert, Forbundssekreterare. Ansvarig for medlemsregistret, projektbidragsansékare

och GDPR ansvarig. Den 1a september gick Kristina ner pa 50 procent.
Anita Bogle, Assistent. Anstalld pa 50 procent

Susanne Bjork Satta, Ekonom for forbundet och projekten samt I6neadministrator. Konsult
fran foretaget Apel med site i Orebro.

Stefan Bjornstam, Administrator pa 50 procent. Anstélldes den 1a september.
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TACK

Ett forbund bestar alltid av sina medlemmar och sina lokala och regionala féreningar. Utan er
funnes inget férbund. Ett varmt tack till er alla fér ert idoga arbete. Det blaser fortfarande
karga vindar med hot om besparingar och nerdragningar, darfér far vi aldrig ge upp att kdmpa

for vara grupper. Dar har vi alla ett stort ansvar.

Stockholm i mars 2020

Forbundsstyrelsen genom

Margaretha Herthelius
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