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schizofreniféocbundet

Margaretha Herthelius

Ordférande Schizofreniférbundet

Varna familjer med
schizofreni

sista numret for 2017 av Empati skrev jag om Lise-Lotte Riso
Bergerlind, chef for Kunskapscentrum i Vistra Gétalands regionen.
Hon berittade vid ett seminarium, hur hon sig pa vilka, som bér
finnas med vid utskrivningssamtal och hon betonade vikten av, att
de anhériga finns med. De anhériga 4r ju inte sillan den sjukes
"skyddsnit". Jag har funderat mycket kring vad hon berittade och
kommit fram till att det naturligtvis manga ginger bor gilla hela den sjukes
familj. Minga som drabbas av psykossjukdom har minderariga barn. Det
kan vara jittesvart for den friska forildern att dvertyga de gemensamma
barnen om, att de liksom vuxna ocksd kan behova hjilp och stéd utanfor
familjen, for att kunna forstd vad forilderns sjukdom kan innebira, forsta
att det inte 4r deras fel att mamma eller pappa ir sjuk eller ledsen och
kanske ocksa fi kunskap om sjukdomen. Barn vill som regel ocksé ofta
skydda sin forilder, inte fraga for att gora forildern illa, litsas som de klarar
sig bra och mdr bra, dven om s inte 4r fallet. Jag 4r 6vertygad om, att om
de fir mota den utskrivande doktorn, som talar om for dem, att de har ritt
att f4 veta vad sjukdomen kan innebira for dem sjilva och for hela familjen
och att de kanske kan ga i en grupp

TVA KLOKA OCH ENG AGEROADE och triffa andra barn, som har det
K\!lNNOR OM TRYGGHET PA
VART ORDFORANDEMOTE.

som de och att de kan fi mota en
vuxen, som vet vad det handlar om
och som kan forklara. Det ir sir-
skilt roligt att Lise-Lotte nu tackat
ja till att komma och f6reldsa for oss pa vart ordférandeméte och beritta
hur hon arbetar med sina patienter och deras familjer.

Mycket av 2017 ars arbete har ocksa gétt till att prata om bristerna och
rittssikerheten, nir det giller god man och forvaltare. Hiromdagen, di
jag besokte RSMH:s seminarium om brukarrevision fick jag mojlighet att
lyssna till en god man Tova Sjédin "en god kvinna", som berittade hur
hon sag pé sitt uppdrag. Det lit som ljuv musik i mina 6ron, s& mycket
klokskap, virme och engagemang. Jag frigade henne genast om hon ocksd
kunde tinka sig att komma till vért ordférandeméte nu i april och det ville
hon girna. S& nu ser det ut, som vi fir chansen att fa lyssna pd dessa tva
kloka och kunniga kvinnor. Nir jag méter dylik engagemang och kompe-
tens kidnner jag stort hopp infér framtiden dven om det i vardagen ibland
kan kinnas motigt. D4 kinner jag, att det ir bara att kimpa pa. Det finns
mdnga inom professionen som kan och vill och som forstir vad vi som
forbund kidmpar for. Sjukdomen har vi dnnu inte lyckats besegra, men vi
kan tillsammans gora livet lite ldttare for alla dem som drabbas.

Er forbundsordforande

Margaretha Herthelius



INNEHALL

Innehall nr 12018

Massiv kritik av 1 Remissvar pa forslaget nya
systemet gode man nationella riktlinjer

Riksrevisionen har granskat systemet gode Lennart Lundin sammanfattar och kommen-
min och ger allvarlig kritik. Tillsynen 4r terar Schizofreniférbundets svar péd
rittsosiker, det 4r riksdagen som bir ansvaret. Socialstyrelsens forslag till nya nationella

riktlinjer for personer med schizofreni.

5 Hur ska god man-systemet fungera? .
Omslag: Empati har fragat riksdagspartierna om vad de 1 4 Asa pa politikermote
Mats I(g(;nradsson skulle géra om de fick makten. De ir 6verens Politiker fick fakta om schizofreni och om hur

ar konstnar med om att en forindring méste till. det dr att vara anhorig,
schizofreni, har
framfor sin senaste

malning Gapet. 9 Leva med schizofreni 1 5 Schizofreni och livskvalitet

Portritt av Mats Konradsson som ir konst- I en studie beskriver tio patienter vad som ger

nir och har schizofreni. Han berittar om sin dem okad livskvalitet. Studien visar att familj
vardag och om hur sjukdomen brét ut. och vinner 4r mycket betydelsefulla for ett
gott liv.

Barn till foraldrar
med psykos-
sjukdom behover
uppmarksammas

Vierbjuder seminarie-
dagar under 2018

Vill du veta mera kontakta oss:
Schizofreniforbundet

. Projektet Flickan Mamman och Demonerna
@) schizofrenifsrbunder flickan@schizofreniforbundet.se
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AKTUELLT

Riksrevisionen:

Systemet med gode mién
maste reformeras

Regeringen mdste ta ett storre ansvar, skriver Riksrevisionen i en

fdrsk rapport om systemet med gode mdn. Men ansvarigt statsrad
Heléne Fritzon (s) fortsdtter att ducka och far forédande kritik av
Schizofreniforbundets jurist.
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PERSONER SOM BEHOVER st6d och
hjilp med ekonomi, myndighets-
kontakter och andra angeligenheter
kan f3 hjilp av en god man eller
forvaltare. Medierna har ging pa
gang avsldjat oegentligheter och
misskodtsel som lett till ekonomiska
forluster for huvudminnen.
Anhoriga vittnar om katastro-
fala fel begingna av gode min
och forvaltare. Men det ir ocksa
Virt att notera att av Sveriges cirka
94 000 stillforetridare skoter de
flesta sina uppdrag pd ett utmirke
sitt. Dock har en del satt i system
att dta sig sd minga uppdrag att det
blir en omgjlighet att hantera dem
tillfredsstillande. Det finns exempel
dir en enda stillféretridare har éver

60 uppdrag.

SCHIZOFRENIFORBUNDET uppvakta-
de bitridande justitieminister Helé-
ne Fritzon i november forra aret och
krivde di forindringar, bland annat
att huvudmin som blivit av med
pengar genom oegentligheter ska
hillas skadeslsa av samhillet.

Statsridet hinvisade d till den
kommande rapporten frin Riksre-
visionen. Den kom i december och
visade sig innehdlla en sillan skadad
svidande kritik mot brister pa i stort
sett alla plan. Ett exempel 4r att
totalt nio personer (arsarbetskrafter)
pa sju olika linsstyrelser stir for

Tillsyn av stillféretradare
och éverféormyndare

— Statens bristande ansvar fér samhaillets

mest utsatta

RIR 2017:33

landets alla granskningar av 230
overformyndarenheter, som totalt
hantererar gode min och férvaltare
for 127 000 huvudmin.

Det 6vergripande syftet med
Riksrevisionens genomlysning var
att bedoma om staten har skapat
forutsictningar for ate tillsynen av
stallféretridare och éverférmyndare
genomfors pa et rtessikert sitt.
Svaret ir nej.

Riksrevisionen papekar att ritts-

sakerheten riskeras eftersom rutiner
och regler fungerar olika beroende
pa vilken 6verférmyndare som har
ansvaret for gode miannen. Och
tillsynen over overformyndarna
ir ocksa godtycklig. De sju olika
lansstyrelser som skoter tillsyn,
vigledning och kontroll kan inte
uppritthélla tillricklig effektivitet.
— Flera av de problem vi sett for-
klaras av bristen pd en myndighet
med ansvar pa central niva. Det dr



sirskilt anmirkningsvirt eftersom det giller samhillets
mest utsatta, siger riksrevisor Helena Lindberg,.

SCHIZOFRENIFORBUNDETS JURIST Per Scholtz har foljt
frigan i manga ir och konstaterar att kritiken dr massiv.
Han patalar ocksa att trots att justitieministern i olika
sammanhang utlovat ny och kraftfullare lagstiftning pa
detta omrade hinder inget.

— Béde justitieminister Morgan Johansson och det nu
ansvariga statsridet Heléne Fritzon visar ett kompakt
ointresse fér problemen, siger Per Scholtz.

Per Scholtz noterar att Riksrevisionen kallar 6verfor-
myndar- och stillféretridarverksamheten for en blind
flick i en central statlig utredning”.

AKTUELLT

Det ar riksdagen som har det yttersta ansvaret infor
medborgarna oavsett hur utférandet ir fordelat mellan
staten och kommunerna. Om kommunerna inte klarar
av att uppritthélla en ritessiker verksamhet har staten
ett ansvar att vidta tgirder.

MEDICINEN FOR ATT komma till ritta med problemen &r
besk. Bland annat foreslds att hela systemet ska utredas.
P34 kort sike bor Regeringen ge en enda linsstyrelse i
uppgift att samordna tillsyn, utbildning, rad och st6d
samt statistik pa regional niv4, enligt Riksrevisionen.

Empati har soke Heléne Fritzon (S) som via sin press-
sekreterare liter hilsa att hon just nu inte har méjlighet
att ge nagra kommentarer till Empati.

Sa tycker riksdagspartierna

Riksdagspartierna ar overens om att forandringar behovs i god man-systemet. Daremot har de
olika uppfattninga om vilka atgarder som kravs. Empati har talat med riksdagsledamoter fran
samtliga riksdagspartier, som har sammanfattar sina asikter i fragan.

D

SOCIALDEMOKRATERNA

Hillevi Larsson (s) ir riksdagsledamot och sitter i
civilutskottet.

— Tillsynen éver gode min och forvaltare ir en
svaghet och rutinerna skiljer sig avsevirt mellan olika
kommuner vilket paverkar ritessikerheten. Bade
overfédrmyndarnas tillsyn éver gode min och Linssty-
relsernas kontroll av éverformyndarna behéver skirpas.
Linsstyrelserna méste f3 forstirkta resurser fran staten
om de ska klara uppdraget, anser Hillevi Larsson.

Vi stédjer inte tanken pé en professionalisering av
uppdragen. Diremot kan en mellanform vara bra for

de allra mest komplicerade uppdragen. I Malmé tillsit-

ter kommunen ibland egna tjinstemin nir en lekman
ir for okvalificerad eller inte miktar med.

Det ir bittre att kommunen trider in n ett privat
foretag med vinstintressen. En éversyn av antalet upp-
drag som en god man kan &ta sig dr vilkommen. Syftet
ir inte att det ska kunna vara en f3dkrok.

{ MODERATERNA

Thomas Finnborg, riksdagsledamot (m), ledamot

i civilutskottet.

i Systemet har mycket stora brister. Trots vissa forind-

¢ ringar saknas fortfarande visentlig statistik, utbildning-

{ arna av gode min ir for daliga liksom kontrollerna.

i Detta miste stirkas och vi bor pa sikt ha en enda

i myndighet med tillsynsansvar for Overférmyndarna.

i Linsstyrelserna ger i dag inte heller tillrickligt med st5d
¢ till Overformyndarna.

i Vidare bor varje god man eller forvaltare ha maxi-

! malt 10-15 uppdrag och det bor vara mjligt att utse

i professionella stillforetridare. For att littare kunna

i rekrytera bér man se 6ver arvodesdelen si att uppdraget
i blir mer attraktivt. Kontrollerna fran Overférmyndarna
i maste bli birtre.

! Parallellt med art dessa atgirder vidtas pa kort sike

£ vill vi att en utredning ser éver hela systemet som be-

i hover forindras i grunden pa ling sike. Under en sidan

i utredningstid ska en enda linsstyrelse ha det dvergri-

i pande myndighetsansvaret.
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AKTUELLT

NARODLAD
POLITIK

Centerpartiet

CENTERPARTIET
Ola Johansson, (C), ir riksdagsman och ledamot i
civilutskottet.

Systemet behover reformeras men Centerpartiet anser :

ind4 att dagens system har ménga goda egenskaper.
Partiet vill ha ett fortsatt ideellt engagemang och ett
kommunalt ansvar men professionalisering kan vara en
mojlighet nir det giller godmanskap f6r ensamkom-
mande.

Tillsynen 6ver bade gode min och 6verférmyndarna
ir ett problemomrade. Det bér finnas en enda myndig-
het som har det évergripande ansvaret for samordning
och kravformulering pA kommuner och Linsstyrelser-
na.

Overformyndarna ska erbjuda utbildning av gode
min for att f& upp kompetensen hos stillforetridarna.
I dag dr det svirt att rekrytera gode min och dirfor
behévs ocksé en hojning av arvodena.

Centerpartiet anser att regeringen tar for littvindigt
pa kritiken och Ola Johansson skrev i januari en inter-
pellation som han ocksa debatterade i Riksdagen med
bitridande justitieministern Heléne Fritzon (S).

Liberalerna

LIBERALERNA
Bengt Eliasson, (L), riksdagsledamot och ledamot i
socialutskottet

”Systemet behover kvalitetssikras och det krivs bittre :

utbildningar av gode min och férvaltare. Kontrollen
miste ocksa bli bittre. Ersiteningen ska hjas s3 att det
blir lattare att rekrytera kvalificerade gode min.

Diremot ér vi tveksamma till professionalisering,
som har féreslagits. D4 har man tappat mycket av den
ursprungliga tanken dir en god man ir en person som
bide skéter huvudmannens ekonomi och hjilper till
med manga vardagliga kontakter.

Det behovs ddremot en central styrning, eftersom
linsstyrelsernas tillsyn av och stéd till verformyndar-
na inte fungerar i dag. Det bista dr om en befintlig
myndighet fir det évergripande ansvaret, exempelvis
Socialstyrelsen.

Staten ska ha skyldighet ersitta huvudmannen vid
ckonomiska forluster som orsakats av god man eller

forvaltare. Pa lingre sike behvs sannolike en 6versyn av |

hela systemet .
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KRISTDEMOKRATERNA

Emma Henriksson, (KD), riksdagsledamot, ledamot
socialutskottet.
Kristdemokraterna anser att det behévs en grundlig

i dversyn av lagstiftningen gillande god man och forval-
i tare. Det finns idag uppenbara brister i rittssikerhet

for den enskilde. Vid 6versynen bor fér- och nackdelar
med en 6kad professionalisering évervigas. Vidare

i maste kvaliteten i stillfretridarnas arbete sikerstillas.
i Uppfoljningarna méste bli bittre 4n i dag.

Det ir orimligt att en enskild god man kan ha
extremt méanga uppdrag. En grins bér sittas och den

i behéver vara ganska lag och vara lika i alla kommuner.
iS4 linge vi har ett system som i hog grad bygger pé

ideell insats fir syftet inte vara att tjina pengar. Om en

i och samma person har vildigt manga uppdrag blir det
i i praktiken en professionalisering, utan att kontroller
i och tillfredsstillande rutiner finns pé plats.

#5D

SVERIGEDEMOKRATERNA

Mikael Eskilandersson, (SD), riksdagsledamot, leda-

¢ mot i civilutskottet.

Dagens system har ménga brister, dels vad giller «ill-
synen och bedémningen av limpligheten hos vira gode

i mdn, dels att det finns brist pd personer som vill stilla
i upp som. Vi instimmer i den kritik som Riksrevisionen
¢ har patalat.

Vi delar dven Riksrevisionens bedémning, att det
behévs en statlig myndighet med ansvar for frigorna.

i Exakt hur det ska se ut vill vi forst utreda, men det
i vikeiga dr ate vi far bitre tillsyn, gemensamma rikdlinjer
i och likvirdiga limplighetsbeddmningar i hela landet.

I kommunerna ska ersittningarna till gode min vara

i mer likvirdiga, sd att inte Migrationsverket ska kunna
i erbjuda mer f6r ensamkommande ungdomar, vilket pa

miénga hall har skapat brist pi gode min. Det bor ocksa
utredas hur uppdraget eventuellt kan professionaliseras
pa en del omriden.



5 FRAGOR TILL

Sofia von
Malortie

Projektledare for forsla- |

get till nya nationella
riktlinjer fOr personer
med schizofreni.

Vad rekom-
menderar
riktlinjerna for
personer med
svar, allvarlig
schizofreni?

— Riktlinjerna
rekommen-
derar intensiv
case manage-
ment enligt
ACT-modellen. D4 jobbar man
uppsokande, detta forutsitter dock
att virden och omsorgen har kinne-
dom om personen.

Hur bor man forbattra samverkan
mellan sjukvard och socialtjanst
enligt riktlinjerna?

— Manga dtgirder i rikdinjerna kri-
ver samverkan. Case management
t.ex. kan fungera som en brygga.

Vad foreslar riklinjerna for sluten-
varden?

— Delat beslutsfattande och sjilv-
vald inldggning, samt sinnesstimu-
lerande avslappningsrum.

Hur hjalper man patienter i ratts-
psykiatrin enligt riklinjerna?

— Minga av de dtgirder som rekom-
menderas bér kunna erbjudas dven
inom rittspsykiatrin.

Tar riktlinjerna hansyn till att god
man och forvaltare ofta fungerar
daligt?

— Varden och omsorgen kan inte
kompensera for att god man och
forvaltare misskoter sitt uppdrag.
Ansvaret for gode min och forval-
tare ligger inte pa hilso- och sjuk-
varden.

Undanrgj fat
for de som int

ijukas ekonomi
‘en valfraga

Personer med schizofreni har ofta ldga inkomster.

DEN SOM HAR aktivitetsersittning

i eller sjukersittning och aldrig har

haft en l6neinkomst far den ligsta
ersittningen som kallas garantiniva.
Den ligger idag under 10 000 kro-

¢ nor fore skatt. Detta kan man lisa i
i en valplattform som Funktionsritt

Sverige har tagit fram med hjilp av
Schizofreniférbundet, bland andra.
— Funktionsritt Sverige 4r nu

! inne i sin tredje kampanjvecka i

valarbetet, dir huvudbudskapet ir
att undanrdja fattigdomen f6r de

i som inte kan arbeta, sdger Johanna
: Sandstrém som 4r Schizofrenifor-

bundets representant i arbetsgrup-
pen pa Funktionsritt Sverige.

i Mdnga gdr minus och forsérjs i praktiken av sina anhériga.
Det vill Funktionsrdtt Sverige dndra pd.

Personer som lever med garan-
tiersittningen som enda forsérjning
har inga ekonomiska marginaler. For
enskilda individer kan utgifterna vara
hégre 4n inkomsterna. I praktiken 4r
det manga som f6rsorjs av sina an-
hériga. Familjens forsorjning kan bli
livsling och det uppstar problem nir
arv ska skiftas eftersom flera ekono-
miska stod forutsitter att mottagaren
inte har nigra egna tillgingar. I prak-
tiken 4r dessa personer undantagna
frin bide dganderitt och arvsritt,
menar Funktionsritt Sverige.

Valplattformen kan laddas ner
pa Funktionsritts hemsida under
"Valet 2018".

FUNKTIONSRATT SVERIGE (fore detta
HSO) skrev i ett pressmeddelande
”Under en extrakongress uttryckte

i en majoritet av Funktionsritt Sveri-
i ges medlemsférbund att de inte har

fortsatt fortroende for Lars Ohly,

som ordférande for organisationen”.

Lars Ohly sidger om detta: "Det

i dr naturligtvis ledsamt att det inte

Lars Ohly har avgatt som ordforande
- for Funktionsritt Sverige

lingre finns ett fortroende f6r mig
som ordférande i organisationen.”

Ohlys stillning ifrigasattes sedan
det kom fram att han anklagats for
ofredande av en kvinna efter en fest
i Malmé i hostas. Ohly har bett om
ursike f6r det som han sjilv kallar
olimpligt beteende.

| KORTHET
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Mats balanserar

pa slak lina

Malningen pa staffliet i ateljén heter Gapet.
Ett abstrakt verk i olja som illustrerar det
gap som Mats Konradsson, 49 ar, kdnner
mellan sig sjalv och alla andra manniskor.
Han har schizofreni och konsten dr hans liv.

TEXT OCH FOTO: MARIANNE HUHNE VON SETH

MATS HAR BOTT i sin tvirummare i
Skirholmen i sédra Stockholm hela
sitt vuxna liv. Det 4r en hyresligen-
het som han fick strax fore insjuk-
nandet i tjugodrsaldern och hir har
han sin trygghet. Vardagsrummet dr
inrett som ateljé med staffli, palett,
dukar, och penslar. Flera oljemal-
ningar stir utmed viggarna, andra
ir upphingda och ger rummet
karakedr. Hir mélar Mats varje dag,
oftast sena kvillar och nitter.

-

PORTRATT

Mats Konradssons mediciner gor hans tillvaro draglig.

— En maélning som Gapet tar
ungefir en minad artt firdigstilla.
Oftast arbetar jag i flera lager. Nir
en mélning ir klar limnar jag den,
for att sedan komma tillbaka och
fullborda den med nya lager firg,
forklarar Mats, som alltid arbetar i
ateljén i sin vita malarrock.

Mats ror sig somlést mellan
ateljén och det andra rummet, som
ir hans bostad. Dir finns sing,
sittmobler och TV och allt annat
som tillsammans utgdr ett hem.
Koket har matbord dir mediciner-
na stir uppradade. Fem sorter tar
han varje dag, allt fran neuroleptika
till hjarcmedicin.

— Vissa dagar mar jag simre, dd
ir det tungt och jag blir liggande
kvar i singen. Men med mediciner-
na fungerar det drigligt och jag kan
bara siga att medicinerna betyder
allt. Utan dem hade jag varit inta-
gen, siger Mats.

Han vet vad det vill siga. Under
mdnga &r virdades han periodvis

i slutenvirden, ibland med tving.
Minnena av elchockerna finns kvar.
Mats berittar hur sjukdomen brot
ut, efter en stokig barndom med
avbrutna gymnasiestudier.

— Jag hade en bra uppvixt med
forildrar och en lillasyster men
skolan forstod jag mig aldrig pa.
Allting var f6r litt och jag angrar
i dag att jag inte tog den pé allvar.
Men jag hade alltid haft en liggning
for att méla och teckna och julen
1987 fick jag mina forsta oljefirger.

Mats anmiilde sig till en kva-
lificerad konstkurs, men han var
sillan dir, satt mest hemma och
malade. I samma veva blev han
inkallad att géra lumpen f6r att bli
sjukvardsbefil. Vil dir blev Mats
for forsta gingen psykotisk och tog
sig hem frin regementet.

— Jag stod och tittade rakt upp i
himlen, en ljusstrale gick fran mitt
6ga och molnen skingrade sig. Det
var en religiés upplevelse, frin den
dagen var jag en annan minniska.

Nr 1 2018 EMPATI | 9
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Efter nigra dramatiska dagar da
Mats iven blev vildsam blev han
intagen pd sjukhus.

— Jag minns att jag lig dir och
tyckte att alla var friska. Forsta mor-
gonen vaknade jag av att jag skrek.
Jag hade hamnat i ett tillstind av
katatoni.

Katatoni ir ett allvarligt psykia-
triskt och medicinskt syndrom som
innebir svira muskelspidnningar
och stérd motorik. Utlésande kan
bland annat vara schizofreni. For
Mats innebar tillstindet att han lag
helt stel utan forméga att réra sig i
tre veckor.

— Jag behandlades med elchock-
er, som till en bérjan avlpte utan
allefor svira biverkningar. Men sista
gangen var annorlunda. Jag upp-
levde en sidan dédsingest att jag
minns att jag frigade en skoterska
“varfor méste jag do6?”.

Mats lag kvar pa sjukhus ett helt
ar och behandlades med mediciner
och samtal med likare. Si sm3-
ningom skulle han si slussas ut i
samhillet igen och atervinde till sin
lagenhet, ddr han i rasande tempo
massproducerade tavlor och at piz-
za. Medicineringen var tung, men
sjukdomen fanns kvar.

— Jag hade svara symptom, bland
annat kinde jag att det brinde i
ndsan och sjilen kom ut genom ni-
san. Det blev som en ond cirkel och
det kom sig av att jag var mycket
ensam.

TVANGSTANKAR

Med nya mediciner fann Mats till
slut en balans som visserligen inte
gjort honom frisk men som skonat
honom frin psykoser och inligg-
ningar. Han har inte haft en psykos
sedan 1992 men ir vil medveten
om att schizofrenin ir obotlig att
hans liv aldrig kan bli ett vanligt liv.

— Nu har jag andra problem, som
tvangstankar av olika slag.

En kommunal boendestédjare
beséker Mats tvi ginger i veckan
och de betyder mycket for hans
vilbefinnande, dven om det hinder
att han ligger kvar i singen och inte
orkar riktigt.

— Av dem fér jag hjilp
med praktiska saker som
stadning men ocksa att
komma iging och det 4r
jittebra att ha nigon att
prata med, siger Mats.

Han har provat kogni-
tiv beteendeterapi (KBT)
och gatt i gruppterapi i
flera &r. Den perioden be-
tecknar han som mycket
givande.

— Jag fick nya insikeer
om mig sjilv, som att jag
far finnas till och vara
som jag ir.

Just nu 4r Mats inne
i en period med mycket
kinslor och saknad. Han
har haft en flickvin som
har betytt alle for honom.
En kvinna med samma
diagnos och som ir en
sjdlsfrinde. Den enda
minniska som nigonsin
kommit innanfér Mats skal.

Men nu ir det slut och ensamhe-
ten dr storre dn ndgonsin, dven om
hon finns kvar som en vin.

Mats ir vil insatt i sin diagnos
och medverkade tillsammans med
lillasyster Asa i TV-serien Djivuls-
dansen (om psykisk ohilsa) pa SvT
forra aret. Vardagen hemma i ldgen-
heten beskriver han som ensam och
inrutad, delvis fér att han har svart
att fungera i miljéer dir det finns
mycket folk och dir det 4r rérigt.

— Men jag dker ibland till mina
forildrar som bor i Dalarna och jag
har en bra relation bade till dem och
till Asa.

KNAPER EKONOMI
Precis som for minga andra med
sjukersittning och bostadstilligg
som inkomstkinsla kinner Mats
att ekonomin dr knaper och att han
maste vinda och vrida pa slantarna
for att fa ihop sin vardag. Anda ir
han lyckligt lottad som ibland kan
silja sina tavlor vilket ger vilkomna
extraslantar.

— Men det ir en balansging. Jag
kan inte silja for mycket, for da
minskar sjukersittningen.

Mats tar en paus pa sin balkong.

For att f3 full sjukersitening
fir man inte ha inkomster som
motsvarar mer in maximalt fem
timmars arbete i veckan. Mats visar
sina inkomstbesked dir det framgir
att han fir ut totalt 11 595 kronor
efter skatt fran Forsikringskassan
varje manad, inklusive det statliga
bostadstilldgget.

Hyran 4r knappt 5 000 kronor
i minaden, vilket dr ligt med Stock-
holmsmartt mite. Den liga hyran
gor det mojligt fr att Mats att kdpa
firg, penslar och allt annat han be-
héver for sitt méleri. En stor utgift
ir ocksa snuset och lite tobak att
stoppa i pipan. En dosa snus kostar
en femtiolapp och den kan Mats
inte vara utan, nikotinet ir ett slags
sjilvmedicinering, siger han.

— Jag far pengar ibland av mina
forildrar och min syster for att f&
ihop det, siger Mats.

Han fir en sista fraga: Har du ett
gott liv, Mats, trots din sjukdom?

— Det dr medel. Utan medici-
nerna hade jag kanske hamnat i en
livslang katatoni och varit inlagd pa

sjukhus fo6r alltid.



Lennart Lundin
Forste vice ordférande Schizofreniférbundet

KRONIKA

Vem ar det som

bestammer -

NAR SCHIZOFRENIFORBUNDET SKA oriente-
ra sig i maktlandskapet kring de vard- och
omsorgsfrigor som ir viktiga for vara
medlemmar ir det lite ate gd vilse. Vilka
aktorer finns det? Vem bestimmer éver
vad och var finns det sista ordet? Det ir
lite att tro att Staten har makten, eller ir
det kanske SKL som har det verkliga in-
flytandet? Eller virdens och socialtjinstens
professioner? Nir Schizofreniférbundet
ska paverka fér att personer med schizo-
freni och deras anhériga ska f3 en driglig
tillvaro, krivs att vi begriper spelplanen.
Kanske finns 18sningen inte riktigt ddr vi i
forstone tror.

Statens roll ir framtridande. Den stiftar
de lagar som styr aktorernas agerande.
Genom sina myndigheter ger den riktlin-
jer, rekommendationer och foreskrifter.
Staten foljer upp resultat och redovisar hur
tillstindet i landet ir.

Staten ger myndigheter i uppdrag att
pa djupet forsdka forstd resultaten av
statens dtgirder. Dessa analyser far ofta
inte den uppmirksamhet som de fortji-
nar. Myndigheten Virdanalys knivskarpa
redovisningar av nya lagars effeke, hur
samverkan har havererat har haft begrinsat
genomslag, till exempel.

VAR FORBUNDSJURIST PER SCHOLTZ
redovisar i Empati de nya lagar som skapas
eftersom de gamla inte f6ljs. Han suckar
over att det kanske kunde vara lige att f&
landsting och kommun att f6lja befintliga
lagar innan nya skapas.

cgentligen!s

3

Men hur kan det bli sa? Svaret 4r att Statens reella inflytande
ir begrinsat. Om landsting och kommuner viljer att inte f6lja
lagarna, finns i allminhet inga sanktioner. Dir det finns tydliga
rittighetslagar kan ibland den enskilde 6verklaga kommunens
beslut

SKL d3? For att forstd SKL miste man veta att det ir en
medlemsorganisation. Medlemmarna ir samtliga landsting,
regioner och kommuner i Sverige. S4 vem bestimmer egentli-
gen? Jo: SKL:s medlemsorganisationer! Det ir hir som vi ska
rikta en stor del av vart paverkansarbete.

OVANSTAENDE ANALYS i Schizofreniférbundet ledde fram «ill
kampanjen "Bittre psykosvard". Hir rikear vi oss direke «ill
nagra av de viktigaste makthavarna inom sjukvérden. De som
pa olika sitt bestiller vird, foljer upp vardens resultat och
pekar ut framtida satsningar: bestillarpolitikerna. Vi har kon-
centrerat oss pi EN friga: Psykosdterfall. Hur ser det ut med
psykosaterfallen och dterinliggningarna? Vi kriver att virdens
resultat ska redovisas 6ppet! Ett krav som projektet "Bittre
psykosvard” kommer att driva.
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FRAGA JURISTEN

Per Scholtz

Foérbundsjurist

INSANDARE

Offentlighet och sckretess

Fordldrarna har ofta en stor betydelse for
vdrden av deras psykiskt sjuka barn.

GANSKA OFTA HAR det ringt anhori-
ga till mig och varit bade férbanna-
de och fortvivlade dver att de aldrig
fir veta nigot om en anhorig eller
vdn som 4r intagen for psykiatrisk
vard, pd egen begiran eller enligt
LPT. De ir oférstiende till att
regelverket som i praktiken medfér
att de ofta stidngs helt ute fran kon-
take, de som star den sjuke nirmast,
och som ménar mest om hans eller
hennes vilbefinnande. Sirskilt
upprorda och krinkta har anhériga
med invandrarbakgrund varit. De
ir ofta, fran sin kultur, vana vid att
familjen tar ett mycket stort ansvar
for varden och de saknar, pa gott
och ong, vér institutionskultur.

SEKRETESS BETYDER FORBUD att
limna ut uppgifter, antingen det
sker genom att limna ut en uppgift
muntligen eller en handling eller
pa annat sitt till exempel en kod
som ger tillging till annat skyddat
material. Behovet av sekretess ir en
konsekvens av offentlighetsprinci-
pen; allminna handlingar ir som
huvudregel offentliga och dirmed
tillgingliga for alla och envar. Det
siger sig sjilv act denna regel inte
skulle fungera om det inte fanns
regler som skyddade vissa intressen
som enskilds personliga forhéllan-
den. Hir kommer offentlighets och
sekretesslagen in.

Nir det giller uppgifter som rér
en enskild individ s 4r huvudregeln
att denne sjilv forfogar 6ver sin
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sekretess och kan siledes bestimma
att uppgifter om hilsotillstdndet
skall limnas ut till hans forildrar.
Myndigheten godtar i allminhet
detta och ldmnar ut uppgifterna

till frildrarna. Men sa dndrar
vederbérande sig och si kan det
fortga flera ganger och har natur-
ligtvis med sjukdomstillstdndet att
gdra. Myndigheten, i allminhet ett
sjukhus, ledsnar och tar for vana att
sekretessbeligga alla uppgifter om
personen. Detta 4r kanske praktiskt
men knappast i dverensstimmelse
med gillande lagstiftning. Lagstifta-
ren uttrycker det s3 att det skall std
helt klart att en uppgift kan limnas
ut utan att den enskilde lider skada
for att ett utlimnande skall kunna
ske. Detta ir i ock for sig en stark
sekretess men kan det visas att en
uppgift om en patients hilsotill-
stand kan utlimnas till f6r exempel
forildrarna utan att barnet/patien-
ten skadas skall ett utlimnande ske.

DENNA MIN LAGTOLKNING kommer
siker att kritiseras av ménga som
menar att den person sekretessen
giller i princip alltid har veto mot
att handlingen limnas ut. Min me-
ning ir en annan. Forildrarna har
ménga ginger en mycket stor be-
tydelse for varden av deras psykiskt
sjuka barn, de star for langsiktighet
och kontinuitet och har ofta en
positiv inverkan pé sjukdomsfor-
loppet. Ett utlimnande kan per
definition inte alltid vara till skada.

av Kurt Bengtsson
IFSAP Kungsbacka

Filmkvall i féreningen -
ett lyckat medlemsmote

VI 1 KUNGSBACKA, féreningen
IFSAP har haft en filmkvill med
"Flickan Mamman och Demo-
nerna"

Filmen var helt fantastiskt bra
och visar vil frimst schizofreni
och psykossjukdom ur barnets
synvinkel. Men filmen visar dven
hur svart det 4r f6r omgivningen/
sambhiillet att forst3 situationen
och direfter hjilpa den som
forlorat sin sjukdomsinsikt pd
ritt sitt.

Filmen fingslade alla, och
diskussionen och utvirderingen
efterat var livlig och bra. Att se
filmen tillsammans i féreningen
ir ett mycket bra sitt.

Vidare anser jag att en
efterféljande diskussion och
utvirdering dr mycket, mycket
viktig. Man har stor nytta av de
fragestillningar som f6ljer med
filmen, utan dessa skulle det vara
mera besvirligt att fora diskus-
sionen. Efter diskussionen skrev
alla deltagarna ner sina svar pd
utvirderingen. Vi skickade de till
forbundet for sammanstillning,
men man kan formodligen sjilv
gora denna sammanstillning/
utvirdering. P4 nista medlems-
mote hade vi en genomgéng av
utvirderingen.

Den stora grejen denna kvill
var att se och diskutera filmen
men vi hade idven en kort infor-
mation och fika.

Bra var dven att vi innan motet
kontrollerade att den dator vi
anvinde for att spela upp filmen
pa fungerade ihop med filmen.



AKTUELLT

Schizofreniforbundet om
forslaget till nya riktlinjer

Forslaget till nya nationella rikt-
linjer for personer med schizofreni
genomsyras av omtanke om de
drabbade. Riktlinjer enligt for-
slaget krdver dock fungerande

samverkan.

TEXT: LENNART LUNDIN

SCHIZOFRENIFORBUNDET HAR under
ledning av férste vice ordforande,
Lennart Lundin arbetat fram ett
remissvar pd forslaget till natio-
nella riktlinjer for personer med
schizofreni och schizofreniliknande
tillstind. Synpunkterna har tagits
fram i dialog mellan férbundssty-
relsen, medlemmar i fdrbundet och
Erfarenhetsgruppen.
Sammanfattningsvis tycker
forbundet att forslaget priglas av
omtanke om de som ir drabbade
och att de foreslagna rikdinjerna ir
vil genomtinkta. Om de genomférs
kommer situationen for personer
med en schizofrenidiagnos och de-
ras anhdriga att forbéttras avsevirt.
Socialstyrelsen papekar dock flera
ganger att omréddet kriver ett stort
resurstillskott. Férbundet har varit
delaktig i framtagandet av rikdinjer-
na och vill dven delta i genomféran-

det och uppféljningen.

MINA KOMMENTARER
Nir man ser ett forslag som detta
4r det litt att man enbart fokuserar
pa det som faktiske stdr dir. Det dr
mycket svirare att uppticka négot
som fattas. Samtidigt finns det vik-
tiga aspekter som borde finnas med
i riktlinjerna, men inte gér det.
Nigra exempel: Schizofrenifor-
bundets erfarenhetsgrupp betonar
vikten av att inte gldémma bort de
sjuka som befinner sig mycket lingt
fran aktiva insatser och rehabili-

teringsalternativ. De

som ir mycket funk-

tionsnedsatta och kan-
ske bara sitter hemma.
De behéver ett sirskilt
stéd. I riktlinjerna sigs
inget om denna grupp.

Genomforandet
star och faller med att
samverkan fungerar
(frimst mellan sjuk-
vérd och socialtjinst).
Detta nimns 75 (!)
ganger i texten. Dock
finns inga genom-
gripande forslag till
forbittringar.

De psykiatriska
insatserna som gors i
slutenvirden saknas
helt. T stort sett alla personer med
schizofreni inleder sin kontakt med
psykiatrin med en slutenvards-
episod. Ménga fir psykosaterfall
som kriver fornyad slutenvérd.

Rirttspsykiatrin dr idag en mycket
viktig vardgivare for personer med
en schizofreni. Av detta mirks inget
i riktlinjerna. Bland patienter i den
slutna rittspsykiatrin ir schizo-
freni den stérsta diagnosgruppen.
Mycket tyder pa att ritespsykiatrins
patienter enbart i ringa utstrick-
ning far tillgéng till hogprioriterade
metoder.

Erfarenhetsgruppen kan ge
ménga exempel pd dilig vird och
stdd som orsakas av brist p4 kon-

tinuitet inom olika organisationer.
Gruppen lyfter fram dlig likarkon-
tinuitet och de skadliga effekterna
det f6r med sig. Inga forslag.

Minga i malgruppen har en
mycket anstringd ekonomi. En
stress som liggs pa en redan svar
vardag. De anhériga borde regel-
missigt erbjudas juridisk ridgiv-
ning.

SOCIALSTYRELSEN SKA NU bearbeta
remissvaren och redan om nigra
ménader kommer de uppdaterade
rikelinjerna att presenteras tillsam-
mans med en uppfoljningsplan.

Las hela svaret pa var hemsida
www.schizofreniforbundet.se
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Stod personer med schizofreni
och liknande psykoser

Catarina De Geer, Asa Konradsson Geuken, Emma Henriksson,
Stina Roxlund, Carina Nordenbrink, Pia Steensland

Asa beriittade om
schizofreni for politiker

KRONIKA OCH FOTO: MARGARETHA HERTHELUS FORBUNDSORDFORANDE

I CENTRALA STRANGNAS samlades under hosten kristdemokraternas kvinnor
inbjudna av Catharina de Geer, gruppledare i kommunfullmiktige f6r KD,
for att lyssna pa sin riksdagsledamot Emma Henriksson. Emma ir ordf6-
rande i riksdagens socialutskott. Till kvillen var ocksd Asa Konradsson-Geu-
ken, Schizofreniférbundet inbjuden, men dven kommunens anhérigkonsu-
lent och enhetschefen for S6rmlands psykiatriska mottagning i Stringnis.

Temat f6r kvillen var allvarlig psykisk sjukdom, da speciellt schizofreni,
hur sjukdomen drabbar den som insjuknar, men ocksi hur den drabbar
hens anhériga och familj.

ASA KONRADSSON-GEUKEN hade inbjudits som sirskild talare, som forskare
men ocksa som anhérig. Det var fullsatt i den timligen stora foreldsnings-
salen. S4 4r det inte alltid, ndr man ska tala om allvarlig psykisk sjukdom
hos vuxna och d4 sirskilt schizofreni. Fortfarande tycks det for manga vara
svért att lyssna och lira vad sjukdomen verkligen innebir. Fortfarande ir
sjukdomen s4 stigmatiserande.

Asa inledde sin foreldsning med att dramatiske beritta om hur hon som
14-aring tvingades méta sjukdomen. Hur hon sékte virja sig mot att hen-
nes bror har insjuknat i schizofreni. Hur hennes férildrar och inte minst
hon sjilv drabbades. Asa fortsatte sin foreldsning och gled elegant in pa sin
forskning och om vad som hinder i den minskliga hjirnan och hur viktigt SVENSK
det ir for henne personligen att soka lsa gatan schizofreni. INSAMLINGS
koNTO | KONTROLL
EFTER ASAS FORELASNING tog Emma Henriksson vid. Hon lyfte fram hur
late vi fastnar vid att endast tala om ohilsa hos barn och unga, vi undviker
att tala om vuxnas ohilsa och framfér allt undviker vi att tala om allvarlig
psykossjukdom som schizofreni.

Jag dr dvertygad om att samtliga, som kommit till métet gick hem med
betydligt storre kunskaper och insikter om schizofreni om man utgér frin

de kraftiga appladerna, nir kvillen sé var slut.
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Ett rikt socialt hiv

ger

hogre livskvalitet

Boende, sysselsdttning och ndra relationer dr nagra
faktorer som paverkar livskvaliteten for mdanniskor med
schizofreni. Det visar en studie ddr tio patienter fran tre
olika ldnder har intervjuats om sin livssituation.

REFERAT: EVA JOHANSSON PHARMWRITE

MINSKAD FORMAGA TILL socialt
samspel dr karakeeristiskt for
schizofreni, vilket paverkar bade
relationer till andra minniskor och
mojligheter till eget boende och
arbete. I en studie beskriver tio
patienter frin Storbritannien, USA
och Frankrike vad som ger dem en
okad livskvalitet.

Fyra av dem var frin Frankrike,
tva frdn Storbritannien och fyra frin
USA. Fem min och fem kvinnor
deltog och de var mellan 25 &r och
74 &r med en sjukdomsperiod som
varat mellan 3 och 40 ar.

NARA RELATIONER

De flesta deltagarna hade sitt
frimsta stod inom familjen. De

tre intervjupersoner som hade en
partner hade sitt frimsta st6d av
dessa. Familjemedlemmarna hjilpte
bland annat till med medicinering,
mathallning, méten med véird-
personal och aktiviteter. Manga
deltagare uttryckte att de bade
behévde stodet och tyckte illa om
det. Manga av dem ville bli mer
oberoende.

Hilften av deltagarna hade inga
vinner. Endast tva deltagare uppgav
att de hade flera vinner. och dessa
hade oftast inte kunskap om eller
forstaelse for sjukdomen.

DAGLIGA AKTIVITETER

Flertalet av intervjupersonerna
hade inte arbetat eller haft "skyddat
arbete” efter att de fitt sin diagnos.
Ingen av deltagarna arbetade nir
intervjuerna gjordes. Tvé hade pen-

sionerats, tre var for sjuka och nigra

av de 6vriga hade inte lyckats hitta
ett arbete. Att fa ett arbete var ett
viktigt mal f6r flertalet deltagare.

BOENDET VIKTIGT

Deltagarnas boendesituation var
mycket varierande (egen bostad,
boende med forildrar och/eller sys-
ter, boende med partner eller en typ
av "gruppboende”), och en av del
tagarna med gruppboende var peri-
odvis hemlds. Att ha ett eget hem
uppfattades som mycket viktigt, ett
tecken pa att man kan klara sig sjilv
och kanske en forutsitening for act
sjukdomen inte skulle forvirras.

DISKRIMINERING

Att hantera de férdomar som finns
om schizofreni utgjorde en stor del
av deltagarnas liv. Vanliga uppfat-
tningar 4r att patienter med schizof-
reni r vildsamma, farliga och har
en "delad personlighet”. Manga
deltagare led av diligt sjilvfdrtro-
ende eller hade social fobi, och

nagra valde att ddlja sjukdomen for
andra minniskor.

Studien indikerar saledes vikten
av att patienterna ir med och utfor-
mar sitt eget liv for att de skall nd
en s3 god livskvalitet som majligt.
For att uppné det dr nira relationer
och stéd fran anhériga, en trygg
hemmilj och meningsfulla dagliga
aktiviteter det viktigaste.

Sjilvstindighet och att fa kiinna
sig "normal” var ocksd mycket
viktigt; att ha jimbordiga relationer,
att klara av det dagliga livet, lira sig
nya saker och att utdva en hobby

Att studien omfattar en si liten
patientgrupp gor resultaten osikra
och virt att notera ir ocks att de
intervjuade patienterna var relativt
stabila. De hade accepterat sin
diagnos, de var medicinerade och
tog emot hjilp av anhériga/vard-
personal.

Fakta:
Artikeln ar publicerad i sin helhet i
"Open Journal of Psychiatry”, 2016, nr 6.
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Posttidning ~ AvsANDARE:
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Ett studiematerial for personer med psykisk sjukdom/funktionsned-
sattning, anhoriga och profession, som bygger pa de berérdas egna
erfarenheter och kunskaper.

Bakom projektet star European Federation of Associations of Families
of People with Mental lliness (EUFAMI), som bestar av 33 organisa-
tioner inom psykiatriomradet i 31 lander.

Syftet ar att vidga perspektiv, framja aterhamtning och delaktighet,
och bidra till ett battre liv for de drabbade.
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* Sjalverfarna

» Syskon
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