








Vid klientens sida — om brukarinflytande och empowerment i ombudens arbete

av psykiska funktionshinder ska delta i arbetet. Inledning pa detta dr en
kurs pa tio tréffar for 20 personer med patientbakgrund. Intresset har
varit stort och antagningen bygger framst pa lamplighet och intresse
for uppgiften, ej pa foreningsrepresentation.

Utbildare och konsulter

“Patienter som konsulter i varden” heter ett projekt och utbildnings-
modell som Norra Stockholms psykiatri i samarbete med foreningen
Balans har utvecklat. Personal inom slutenvarden utbildas av personer
med erfarenhet av olika diagnoser. Under utbildningen traffar tva ut-
bildare en handfull personer ur personalen for ”dialogmédten™. Malsatt-
ningen &r att personalen béttre ska forsta patienternas perspektiv, hur
det ar att uppleva manier och hur patienter vill bli bemétta, etc. De har
gett ut en rapport och en metodskrift.

Brukarrad

Brukarrad inom psykiatrin i Halland har gamla traditioner. Det for-
sta startades 1988. Sedan 2003 finns ett gemensamt rad for hela 14-
net. Medlemmar fran patient- och anhdrigorganisationer och fontédnhus
ar vialkomna. Mellan 20 och 30 personer brukar delta pa métena som
halls sex till atta gdnger per éar. Just nu ar psykiatrichefen ordfoérande.
Enligt verksamhetsplanen dr malséttningen att erbjuda “ett viletablerat
brukarinflytande pé alla nivéer i organisationen”. Brukarradet har 4ven
tva representanter adjungerade i psykiatristyrelsen.

Attityder och information

”Lat himlen véinta” hette en informationskampanj om vikten av att prata
med unga om hur de egentligen mar. Malet var att forhindra sjalvmord
bland yngre genom att 6ka vuxnas formaga att upptécka, samtala med
och stotta ungdomar. Kampanjen turnerade under hosten 2006 i landet
och hade cirka 1 000 deltagare fran skolor, socialtjanst, polisen, for-
samlingar och varden. Den arrangerades av Riksforbundet SPES — Sui-
cid Prevention och Efterlevandes Stdd i samarbete med studieforbun-
det Sensus. I Lund ordnade Riksforbundet Ungdom for Social Hélsa
en musikfestival pa Mejeriet. Bland banden som spelade fanns lokala
och vilkinda hiphopband. Medlemmar i RUS Lund spelade ocksé. I
samband med festivalen informerade om psykisk ohédlsa. Kommunen
finansierade satsningen. Syftet var att forédndra negativa attityder och
sprida information om psykisk ohélsa.
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Brukarrevision

Flera orter har de senaste dren arbetat med brukarrevision. Metoderna
skiljer sig at, men syftar till att ge personer med psykiska funktions-
nedsittningar mojlighet att utvérdera och granska olika verksamheter.
Goteborgs stad har utvecklat en modell som ska kunna ersitta de bruka-
renkater som hittills anvénts. Utvarderingsteam bestaende av personer
med erfarenhet av funktionshinder eller av att vara anhoriga utbildas.
Teamen gor nedslag i verksamheter och boenden. Slutsatserna sam-
manfattas i en rapport och aterfors till verksamheten genom sa kallade
akvariegrupper.

Kommunforbundets FoU-enhet i Visternorrland startade utvirde-
ringsteam med 12 revisorer fran fyra kommuner. Teamen har gjort
granskningar av verksamheter i andra kommuner dn de som de sjdlva
kommer fran. I Skellefted har tre intresseorganisationer fatt uppdrag av
kommunen att genomfora brukarrevisioner. Revisionerna har baserats
pa intervjuer och enkdéter. Stiftelsen Stora Skondal, Botkyrka kommun
och nagra fler verksamheter har ockséd genomfort brukarrevisioner. Det
finns en handbok om hur man kan komma igang med en brukarrevision.

Medverkan vid anstdllningsintervjuer

Sedan 2004 deltar brukar- och anhdrigrepresentanter vid anstillnings-
intervjuer pa vuxenpsykiatrin pa Sédra Alvsborgs sjukhus i Boras. Det
finns mojlighet for dessa personer att delta i en forberedande utbild-
ning. Alla handlingar som ror de sokande skickas ut en vecka fore in-
tervjun. En fordel med att ha med representanter ar att de stéller fragor
som personalen kan dra sig for att stdlla. De representanter som ar med
vid anstillningsintervjuer arvoderas.

Coach, mentor, kamratstddjare

Riksforeningen Autism och nagra verksamheter i Stockholms 1dn har
erbjudit personer med Aspergers syndrom en mentor. Mentorn fung-
erar som en resurs bade for anstdllda inom verksamheten och for ny-
diagnostiserade.

Sankt Gorans sjukhus i Stockholm arbetar med coacher for personer
med olika typer av psykisk ohélsa och for anhoriga. Coachen stottar
bland annat nyinsjuknade, som kan fa svar pa fragor hur det ar att leva
med en sjukdom och att ta sig vidare.

Sedan 2002 har psykossektionen vid Sahlgrenska utbildat patienter
till kamratstodjare eller “peer case managers”.

170



Vid klientens sida — om brukarinflytande och empowerment i ombudens arbete

Inflytandekultur
De exempel som beskrivits har sina begrinsningar. Man kan litt tro att
brukarinflytande bara handlar om ett brukarrad eller om speciella pro-
jekt. Men principen om brukarnas ritt till sjdlvbestimmande paverkar en
verksamhet pa ett genomgripande sitt och &r ndra forknippat med dess
mal och aktiviteter. Syftar verksamheten till att starka brukarnas roll som
samhillsmedborgare? Ar aktiviteterna inriktade pa individernas starka
sidor eller mest pa bristerna? Finns det valfrihet i sdvil det lilla som det
stora? Préglas relationen mellan personal och brukare av respekt och 6m-
sesidighet? Ar mélet med verksamheten empowerment, omhindertagan-
de eller kontroll?

Brukarinflytande bottnar i hur vél de anstillda i det dagliga arbetet,
i ett boendestdd i en sysselsdttningsverksamhet eller pa en mottagning,
lyckas stodja médnniskor att ta kontroll over sina liv. Det dagliga arbetet
ar alltsa intimt sammankopplat med det mer strukturerade brukarinflytan-
det. Om individen har formaga att paverka sin vardag 6kar mdjligheterna
att paverka i storre fragor. Det kan 14ta som en sjélvklarhet. Men manga
ménniskor med psykiska funktionsnedsdttningar har alltfor liten aktuell
erfarenhet av reellt beslutsfattande. Det handlar om ménniskor som kan-
ske inte dr vana vid att bli tagna pé allvar utan de kan ha anpassat sig till
passiva roller.

Inflytande i lagtext och rapporter inom psykiatriomradet

Okat inflytande for gruppen med psykiska funktionsnedsittningar och de-
ras organisationer har varit malsittningen med en rad reformer och fore-
maél for flera uppfoljningar. Dessa har visat pa flera brister, och darfor har
forslag lamnats pa hur kommuner, landsting och foreningar behdver agera
for att visionen om ett Okat inflytande ska séttas i verket . Psykiatriutred-
ningen* lyfte &r 1992 fram brukarforeningarnas arbete med att utveckla
nitverk och métesplatser som nagot mycket betydelsefullt. Dessa gavs
ekonomiskt stod genom psykiatrireformens’. Ar 1997 foreslog Socialsty-
relsen® att det skulle inréttas “patient- och anhdrigrdd i varje landsting
och att till dessa knyta sérskilda aktiviteter och resurser for information
om psykisk sjukdom och dess behandling riktad till allmdnheten” och att
patient- och anhorigorganisationerna skulle fa stod for att starta sjilv-
hjélpsprogram och delta i samradsgrupper.

% Vilfird och valfiihet — service, stod och vard for psykiskt storda. SoU 1992:73
7 Regeringens proposition 1993/94:218. Psykiskt stordas villkor.
% Socialstyrelsen.1997:8. God psykiatrisk vard pa lika villkor.
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Utvérderingen av psykiatrireformen® visade pa tydliga brister och att
samverkan endast var av informationskaraktér. Dér gavs dven forslag pa
vad som behdvde goras. Ar 2000 togs beslut om en ny nationell handi-
kappolitik dar demokratiperspektivet var i fokus.® Vard och omsorg &r
bara en del av politiken kring funktionshindrade. Allas rétt till medverkan
i samhaéllslivet dr mélet. Socialstyrelsens kartlaggning av brukarrdd kom
med rekommendationer pa hur brukarrdd och brukarrevisioner kunde in-
foras.ot Ytterligare ett par ar senare visade en tillsynsrapport att endast 23
procent av kommunerna motte de lagt stillda krav pé brukarinflytande
som tillsynen satt upp.2 Nationell psykiatrisamordning visade ocksé pa
flera hinder for brukarinflytande samt l&mnade dven flera forslag pa hur
detta kan atgirdas (se slutbetdnkandet ”Ambition och ansvar’s, kapitlet
om brukarinflytande).

Aven Socialstyrelsens senaste uppfoljning av regeringens satsning un-
der perioden 2005-2007 visar pa behovet av nya insatser. Dér dras slut-
satsen att kommunernas och landstingens arbete inte genomforts ur ett
brukarperspektiv.«

Personer med psykiska funktionsnedséttningar och deras anhoriga har
under lang tid fort fram krav pa rétten till sjdlvbestimmande, 6kad respekt
och krav pa att de erfarenheter man besitter som funktionshindrad eller
anhorig ska uppvérderas . Den forsta patientforeningen, RSMH, startade
1967 just utifran dessa krav. Dokumentet Sd vil/ vi ha det... utarbetades av
ett ndtverk av patient-, brukar- och anhdrigorganisationer. Déri, liksom i
policymaterialet For dialog och fordndring och i rapporten Med lika viir-
de och rdtt fors ett brukar- och anhorigperspektiv pé inflytandefragorna
fram.»s Dessa skrifter gavs ut under dren 20062007 och har arbetats fram
direkt eller indirekt av erfarna brukar- och anhorigrepresentanter.

I lagtexter och andra styrdokument regleras individens ritt till sjdlvbe-
stimmande och medverkan samt verksamheternas skyldighet att samver-

% Socialstyrelsen 1999. Vilférd och valfrihet? Slutrapport fran utvérderingen av 1995 ars psykiatri-
reform.

®  Fran patient till medborgare — en nationell handlingsplan for handikappolitiken Prop. 1999/
2000:79

1 Socialstyrelsen 200.1Brukarrad och brukarrevisoner inom verksamheter for personer med psy-
kiska funktionshinder.

2 Socialstyrelsen 2005. Kommunernas insatser for personer med psykiska funktionshinder. Slut-
rapport fran en nationell tillsyn 2002-2004.

% Ambition och ansvar. SOU 2006:100
Socialstyrelsen 2007. Satsning pé psykiatrin och socialtjanst 2005-2006. En uppf6ljning..
% Rapporterna kan laddas ner eller bestillas pa www.nsph.se eller www.inflytandeguiden.se
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ka med intresseforeningar. Samverkan mellan myndigheter och ideella
organisationer, nir det géller att planera och utveckla hélso- och sjukvar-
den och andra sociala insatser, har stod i lagar, forordningar och reformer
vilket kan ge trygghet i inflytandearbetet. Hér foljer nagra exempel pé
den rittsliga regleringen .

Grunden for lagar och andra forfattningar som rér ménniskor nér de
paverkas av langvarig sjukdom eller av funktionsnedséttning bygger pa
ett antal grundlédggande principer. En av de viktigaste &r ménniskovérdes-
principen. Den finns i forsta artikeln av FN:s allmdnna forklaring om de
mdnskliga rdttigheterna.

“Alla mdnniskor dr fédda fria och lika i virde och rdttighe-
ter. De dr utrustade med fornuft och samvete och bor handla
gen emot varandra i en anda av broderskap.”

Regeringsformen, Hélso- och sjukvardslagen (HSL) och socialtjénstla-
gen (SoL) har denna deklaration som utgdngspunkt. I Hélso- och sjuk-
vardslagen (2 a §) anges att varden ska bygga pa respekt for patientens
sjilvbestimmande och integritet och i socialtjanstlagens portalparagraf
slés fast att verksamheterna ska bygga pa respekt for de enskildas sjalv-
bestdimmande och integritet.

FN:s standardregler for personer med funktionshinder och Konventio-
nen for personer med funktionsnedséttning ger ocksa flera mer detaljerade
krav p4 medborgerliga réttigheter. Redan i inledningen av konventionen
slés det fast att vuxna och barn med funktionshinder och deras organi-
sationer aktivt ska involveras i statens, landstingens och kommunernas
arbete med riktlinjer och lagstiftning som beror funktionshindrade. Enligt
en standardregel (nr 19) bor staterna “utveckla utbildningar i samarbete
med handikapporganisationerna. Personer med funktionsnedséttning bor
delta som ldrare, instruktorer eller radgivare i personalutbildning”.

De regleringar som finns i lagtexten om det kollektiva brukarinflytandet
ar mer allmént héllna. Av kommunallagen (KL 6:8 §) framgér att nimn-
derna ska verka for att samrad sker med dem som anvénder tjédnsterna. Av
socialtjanstlagen framgér att kommunerna i planeringen av insatser for
dldre och personer med funktionsnedsittning ska samverka med handi-
kapporganisationerna (SoL 5:6 § och 5:8 §). Aven hiilso- och sjukvards-
lagen innehaller ett flertal bestimmelser om information, samrad och
samverkan mellan hdlso- och sjukvérden, patienten, dennes nirstdende
och deras organisationer (exempelvis HSL § 8 och 21). Kommunfull-
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maiktige kan enligt kommunallagen (KL 7:18 §) besluta att en nimnd far
uppdra at ett sjalvforvaltningsorgan att helt eller delvis skota driften av
en viss verksamhet. Ett sjdlvforvaltningsorgan ska besta av en styrelse
med foretrddare for dem som anvinder verksamheten, anldggningen eller
institutionen och de anstéllda (KL 7:20 §). I en sddan styrelse ska antalet
brukarforetradare vara storre dn antalet foretradare for de anstéllda.

Varfér brukarinflytande?

Som framgétt har strdvan efter att starka medborgarnas inflytande varit en
del av politiken pd omradet sedan en tid tillbaka. Den roll man har inver-
kar pa vilka argument som anvénds for att driva fridgan framét. Det kan
handla om demokratiaspekten, om att bli tagen pé allvar, om det hilsobe-
frimjande i att engagera sig, om forbéttrad kvalitet pa verksamheter, om
att ta vara pa vardefull kunskap och om att fa rollen/arbetet som anhdrig
uppvérderad. De argument som brukar foras fram till varfor 6kat brukar-
inflytande ar viktigt kan sammanfattas i fyra punkter:

* Demokrati
Vard och stodinsatser ér till for dem som ér i behov av sddana insatser.
Att kunna péaverka sin vardag dven nér man &r i behov av stdd ir en
rittighet. Varje medborgare har rétt till sjdlvbestimmande. Samhéllets
organisationer dr ocksa alagda att samrdda med brukar- och anhorig-
foreningar vid planering av verksamheten.

» Kunskap och kvalitet
Personer med erfarenhet av psykiska funktionshinder eller av att vara
anhoriga har unika erfarenheter om respektive situation. Det ar erfa-
renheter och en form av engagemang som behdvs for att skapa effek-
tiva verksamheter som moter de behov som finns.

+ Aterhimtning
Makten 6ver och ansvaret for beslut som rdr ens livssituation ar vik-
tiga faktorer for att mdjliggora dterhdmtning och utveckling. Pa s sétt
blir inflytandet ocksé ett viktigt inslag i vard och rehabilitering.

* Delaktighet
Manga personer med psykiska funktionshinder ar utestédngda frén de-
lar av samhéllslivet. En orsak &r stigmatisering och negativa attityder
hos allménheten savil som hos vardpersonal. Okat brukarinflytande
motverkar detta.

174



Vid klientens sida — om brukarinflytande och empowerment i ombudens arbete

Att mojliggora inflytande och organisering: Inflytandecirkeln

Allt fler politiker, verksamhetsledare och andra anstéllda inser att det ock-
sé dr deras ansvar att se till sa brukare och anhdriga pa ett effektivt sétt
kan péverka beslutsfattandet. Perspektivskiftet och maktdelningen, som
fordndringarna i de senaste arens reformer syftar till, hinder inte av sig
sjalvt. Forhoppningsvis &r manga av dem som i sitt arbete moter personer
med funktionshinder medvetna om att de maste hjélpa och bjuda till.

Det finns en kunskapsbas att forvalta och utga frdn niar man ska planera
for ett 6kat inflytande i utvecklingen av verksamheterna. Resultaten som
framstills i internationella rapporter pa omradet ar rétt entydiga. I dessa
rapporter kan man finna vilka faktorer som ska till for att lyckas med okat
brukarinflytande i utvecklingen av verksamheten.«

Foljande faktorer dr av betydelse for framgang:

— Brukarrepresentanterna far utbildning for sitt uppdrag och personal
utbildas av brukare

— Det finns en levande diskussion om verksamhetens vérderingar och
skillnaderna i makt synliggdrs och forstés

— Det finns en tydlig struktur f6r representation
— Det finns starka autonoma brukargrupper

— Personer med personlig erfarenhet av psykiskt funktionshinder an-
stdlls/arvoderas

— Inflytandearbetet dr av god kvalitet, upplevs meningsfullt och &r mat-
bart.

Dessa faktorer dr alltsa viktiga oavsett vilka metoder man valt att samar-
beta och fora dialog genom. Grundbudskapet som forskningen ger ar att
arbetet med brukarinflytande maste jamstillas med Gvriga ansvarsomra-
den i en verksamhet. Det krdver budget, riktlinjer, utbildning och uppfolj-
ningar for att fungera. Inom ménga verksamheter i Sverige saknas vanan
att se brukarinflytande som en sa betydelsefull del. Att starka brukarin-
flytande &r inte detsamma som att starta ett brukarrad, lika lite som att
demokrati bara handlar om att rosta vart fjarde ar. En tankemodell som ut-
vecklades under projektet Vardagsmakt ger en bild av hur inflytande kan

% Johansson, P, 2006 Brukarinflytande i praktiken. Om planering, tydlighet och maktutjamning.
Atergivna erfarenheter fran andra lander. Inflytandeprojetet/Ersta diakoni

7 Projektet Vardagsmakt drevs av RSMH mellan 2001 och 2004 och syftade till att stdrka brukarin-
flytandet for personer med psykiska funktionshinder.
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uppnas® och hur man kan stédja denna process. Uppliagget ligger i linje
med de internationella studierna pd omradet. Modellen utgar frén fyra
grundforutséttningar. Cirkeln symboliserar att var och en av dessa forut-
sdttningar dr nddvindig for att inflytandet ska fungera och ge resultat.

1. Se pa dig sjalv

och andra med
respekt \/

4. Inflytande stavas 2. Paverkan bérjar
forandring underifran

/\ 3. Attdeltai
beslutsprocessen

Forutsdttning |. Se pd andra och dig sjdlv med respekt
Organisationskulturen och de anstélldas viarderingar dr avgoérande for om
ett reellt brukarinflytande ska kunna utvecklas. De inblandade maste dela
synsittet att personer med funktionshinder kan och har rdtt till att vara
delaktiga i de beslut som styr verksamheterna. Attityder och varderingar
pa ledningsnivé och bland anstillda har dérfor stor betydelse. Aven bru-
karna behover ifrdgasétta invanda roller. Brukarorganisationerna har en
viktig uppgift i att stddja sina medlemmar att géra upp med inlérd hjélp-
l6shet och isolering i skyddande miljder.

Det finns ett flertal sétt att arbeta med vérderingar i en verksamhet. P&
flera orter i landet har utbildningar om bemoétande och maktfragor ge-
nomforts dir personer med egen erfarenhet av psykiska funktionshinder
fungerar som utbildare.® Sjilvhjalpsgrupper eller studiecirklar som ex-
empelvis Vardagsmakt eller Din egen makt® ger mojlighet att tillsam-
mans med likasinnade utveckla sin sjdlvbild, forhalla sig till omvérldens
fordomar och utmana dessa uppfattningar. Att se till sa att verksamheten

% Ershammar, D. Wiksten, A.2002. Makt 6ver sin vardag — argument, tips och metoder for brukar-
inflytande inom verksamheter for psykiskt funktionshindrade. RSMH
% RSMH Utbildning: http://www.rsmh.se/utbildning.shtml

7 Studiematerialet Din egen makt kan bestillas fréan www.nsph.se
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och de anstéllda i sitt sprak, och arbetsrutiner inte dkar kénslan av ’vi och
dom” dr ett annat sitt att medvetet &ndra personalens och brukarnas syn
pa sig sjilva och varandra.

For att denna del i cirkeln ska utvecklas kravs ocksa att personal och
brukare har kdnnedom om hur medias rapportering och omgivningens
attityder kring psykisk ohélsa/funktionshinder inverkar pa enskilda indi-
viders livskvalitet.

Forutsdttning 2: Paverkan bérjar underifrdn

Att fora fram sin egen och sina kamraters asikter och arbeta for forand-
ring kostar pa. Det dr ndgot man ofta bara klarar av tillsammans med
andra. En forutséttning &r att brukarna, oberoende av vard- och service-
givare, har mdjlighet att stddja varandra, utbyta erfarenheter och planera
vad som behdver fordndras. Detta géller pa alla nivéer, pa riksplanet savél
som i ett gruppboende. Personerna i ett boende har behov av att prata ihop
sig infor husmotet precis som arbetstagarna triaffas pa fackklubbsméte
infor en MBL-forhandling. Organisationernas roll som foretrddare och
kunskapsbarare ar ovéarderlig. Men efterfragan pa representanter som ska
delta i exempelvis brukarrad utmanar, och de kan behdva okat stod for att
klara sina uppdrag.

Ett satt att arbeta med denna del av inflytandecirkeln kan vara att stodja
foreningarna i att fa fler medlemmar. Man kan ocksa informera om for-
eningarnas verksamhet och betrakta det som en viktig del i det samlade
utbudet for personer med psykiska funktionshinder. Nationell samverkan
for psykisk hilsa, NSPH, har tagit fram en representantutbildning som
forbereder personer som vill engagera sig i exempelvis ett brukarrad.

En orsak till att denna del av cirkeln &r nddvandig &r att vi ménniskor
har svart att tinka bortom det vi férvéntar oss. De strukturer och samman-
hang vi finns i, och tar for sjalvklara, styr vart sétt att tdnka. Forskaren
Mats Ekermo™ som intervjuat ett trettiotal brukare av personligt ombud
resonerar sa har:

“Mdnniskor som far illa under en ldngre tid tenderar finna
sig i sina bekymmer och acceptera sitt tillstand av rena nod-
tvdnget att overleva. Som en foljd ddrav har deras formdga
att krdva en radikal fordndring gatt forlorad. Mdnniskor an-
passar ddrmed sina onskningar och forvintningar till vad de
helt ansprakslost anser vara mojligt”.

"' Forelasning Psykiatrins dag, Visteras 12/11 2008
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Darfor kan denna forutséttning dven formuleras som ”Paverkan borjar in-
ifran”. Genom ofta mycket svéra erfarenheter har personer med psykiska
funktionsnedséttningar samlat pé sig en tyst kunskap. Kunskap av sddant
slag kan kallas erfarenhetsbaserad kunskap och den skiljer sig fran de
kunskaper som yrkesfolk lér sig pa sina utbildningar.

Erfarenhetsbaserad kunskap bygger inte bara pa en persons erfaren-
heter. Det ér forst nar man utgér fran samlade erfarenheter som man kan
dra slutsatser och formulera erfarenheterna till kunskap. Det &r detta som
hénder i en sjélvhjélpsgrupp eller i en patient-, brukar- eller anhdrigorga-
nisation. Man delar erfarenheter, kinner igen sig i sina kamraters situa-
tion och lyfter detta i olika sammanhang. Da kan man gemensamt utifran
erfarenheterna formulera konkreta forslag pa hur varden battre kan mota
de behov som finns.

Forutsdttning 3. Delta i beslutsprocessen

En tredje forutsittning &r att brukarna ska ha mdjlighet att delta i beslut-
processer pa sa lika villkor som mdjligt. Det stiller hoga krav pa métes-
former och tillgénglighet. Det finns metoder och métesformer att anvénda
sa att motesdeltagandet underlittas for dem med svarigheter att utrycka
sig i grupp. De ér utformade s att fler ska kunna vara delaktiga och sidga
sin mening. Ingen ska utestidngas fran nigra ssmmanhang pa grund av funk-
tionsnedsattning, kon eller etnisk bakgrund. Forskningen visar att en enda
metod, en enda kanal for inflytande, inte &r tillrdckligt for att astadkomma
forandringar. Ett brukarrad riacker alltsa inte. Brukarradet kan fungera for
det fortlopande samradet. Men for att brukarinflytandet verkligen ska bli
meningsfullt maste flera metoder anvindas parallellt.

Forutsdttning 4. Inflytande stavas fordndring

Brukarinflytande handlar om att méanniskor far inflytande 6ver de verksam-
heter som paverkar deras liv. Om engagemanget och uttryckta &sikter inte
tas emot och far effekt sa finns risken att det ses som (dnnu) ett misslyckat
forsok med brukarinflytande. I sddana fall leder det till en 6kad kénsla av
maktloshet. Att sa langt som mdjligt sdkerstilla att brukarnas asikter leder
till handling stéller hoga krav pa chefer och ledningspersoner. Att gora alla
delaktiga i besluten och fortlopande implementera, dven de allra minsta
forslagen, ar viktigt for att upprétthalla intresse och fortroende.

Tydligare tecken pé att brukarinflytandet verkligen bidrar till en positiv
fordndring efterlyses ofta av savél verksamheter som av brukare. Forbattrar
det verksamheten for framtida brukare? Ger det mer makt &t nuvarande
brukare? Okar méjligheten for personer med psykiska funktionshinder att
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erovra en starkare roll i samhéllet? En del av dessa fragor kan man soka fa
svar pa genom att folja upp och utvérdera effekterna av inflytandearbetet.
Social Care Institute of Excellence (SCIE), den brittiska motsvarigheten till
Socialstyrelsens IMS — Institutet f6r metoder i socialt arbete, har gett ut en
bra handledning om hur man utvérderar effekterna av brukarinflytande.”

Inflytandecirkeln symboliserar ocksé en stédndig utveckling. Nér cirkeln
ar sluten och verksamheterna fordndras fortsitter utvecklingen i en upp-
atgaende spiral. Fordomar bryts i samma takt som sjélvfortroende och
kunskap véxer bland brukare och personal. Det sker en véixelverkan mel-
lan empowerment och brukarinflytande.

Kunskapsbaserat arbete for okat inflytande

Eftersom arbetet med brukarinflytande ska utgora en naturlig del av verk-
samheten och bygga pa systematiska metoder behdver kommunernas so-
cialtjanst och landstingens psykiatri ta stérre ansvar an tidigare. For pro-
fessionella innebér det en balansakt att inte sjdlva ta over. Det handlar
snarare om att skapa bra forutsittningar for ménniskor att delta och ut-
veckla tillgdngliga arenor och aktiviteter som stodjer inflytandecirkelns
fyra forutsattningar.

Hur kan d& kommuner och landsting ta ansvar for detta demokrati-
uppdrag? En satsning inom Inflytandeprojektet — Nationell psykiatrisam-
ordnings projekt om brukarinflytande, gav stod till ett antal kommuner,
landsting och foreningar att inrédtta en samordnare som kan ta ansvar for
de aktiviteter som forskningen pekar pa som viktiga i ssmmanhanget.

Dessa kom att kallas BrukarInflytandeSAMordnare, BISAM. Uppdra-
get innebar att mojliggora brukares inflytande. BISAM ér inte foretradare
eller ombud. Detta ar alltsé ingen “metod” for brukarinflytande, utan sna-
rare en satsning pa att infora en funktion for ansvar omkring och samord-
ning av inflytande. Genom att f6lja dessa samordnare utvanns kunskap
om hur en sddan funktion bor organiseras infor ett nationellt inférande.”
20 personer deltog i pilotsatsningen. De gick en skriaddarsydd hégskole-
kurs om fem podng som 16pte parallellt med att inflytandesamordnarna
startade och utvecklade sitt arbete.

Utgangspunkten for satsningen pa samordnarna kan lata sjélvklar. Okat
brukarinflytande &r ett mal och det behdvs olika typer av atgéarder for att

2 Social care insitute of Excellence 2007 Participation- finding out what difference it makes. http://

www.scie.org.uk/publications/guides/guide20/index.asp

3 Lindqvist, A-L. 2007. Att frimja inflytande for psykiskt sjuka och funktionshindrade — ett utveck-
lingsarbete inom vard och omsorg: Utvirdering av tio forsék med brukarinflytandesamordnare
(BISAM) i kommun och landsting. Stockholms universitet.
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det ska kunna utvecklas. Det behdvs ocksa nagon som direkt arbetar for
att ett okat brukarinflytande kommer till stdnd. Patient-, brukar- och an-
horigforeningarna &r forstds motorn som driver fragan. Men dven de som
inte d&r medlemmar i féreningar har rétt att kunna paverka. Och pa manga
héll &r foreningarna svaga med laga medlemstal och endast ndgra fa aktiva
representanter. I sddana fall behdver kommuner och landsting hitta végar
for att ett starkt brukarinflytande for alla &nda ska kunna utvecklas.

Liksom 1 bdrjan av satsningen pé personligt ombud kommer det ta tid
for inflytandesamordnarna att hitta sin roll 1 forhéllande till huvudman,
patient-, brukar- och anhorigforeningar och andra intressenter. Det &r en
helt ny yrkesroll med uppgift att forverkliga psykiatrins och socialtjéns-
tens demokratiuppdrag — att verka for inflytandecirkelns fullbordan.

Metoder for dialog och maktdelning

Som exemplen pa sidan 168 visar finns det ménga metoder som kan vara
till hjélp for att 6ka inflytande. De skiljer sig &t och kan anpassas till sam-
manhanget, till vilka deltagarna ar och till de omrdden man vill paverka.
Metoderna skiljer sig ocksé at i frdga om tidsdtgang och krav pa forkun-
skaper. Vissa metoder krdver stora resurser och andra mindre. Flera av
sétten att arbeta pa kraver att de involverade far sarskild utbildning.

Handikapprad, brukarrdd eller andra samradsgrupper ar kanske den
vanligaste formen. De kan finnas pa olika nivéer i en organisation, alltifran
de boende pa ett gruppboende till ett rad tillsammans med representanter
for verksamhetens hogsta ledning. Representanter fran foreningarna kan
ocksa delta i befintliga grupper, som exempelvis en ledningsgrupp. Det
finns goda erfarenheter av att involvera personer med psykiska funktions-
nedséttningar och deras nérstdende i sdvil utbildning av personal som i
uppfoljning/ utvirdering av verksamheter.

Det blir allt vanligare att personer med egen erfarenhet av psykiska
funktionshinder anstélls eller anlitas for ett uppdrag just for att deras er-
farenhet ses som ett vardefullt tillskott till organisationen. De kan arbeta
med utbildning och utvecklingsfrdgor. De kan ocksa vara ledare i sjélv-
hjalpsgrupper eller fungera som coacher, mentorer eller inflytandesam-
ordnare, (BISAM). Men observera att sddana expertfunktioner inte ersat-
ter brukarrepresentanterna som foretrddare for gruppen.

Det har visat sig att metoder for radslag, workshops och storgruppsmo-
ten fungerar bra i brukarinflytandesammanhang. Dessa metoder &r bra da
de skapar bred delaktighet och involverar ménga. De passar speciellt bra
i ett startskede eller i ett gemensamt visionsarbete. Framtidsverkstad och
Oppet forum heter tva metoder som pé ett strukturerat sitt ger utrymme
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for deltagarnas visioner samtidigt som det leder diskussionerna fram till
konkreta forslag.

Men, vilket ndmndes tidigare, det &r ofta fantasin som sétter grénser.
Inom Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har man utvecklat meto-
der for medborgarinflytande och har bland annat testat metoder att invol-
vera medborgare i budgetprocesser och startat medborgarpaneler.

Tillgénglighet

Idag &r det sjélvklart att personer som &r rullstolsburna har tillgdnglighet
till samhillslivet med hjilp av ramper och anpassade arbetsplatser. Aven
personer med osynliga funktionsnedséttningar, som psykiska, har rétt till
tillganglighet. Hjdlpmedel som anpassats for psykiska funktionshinder ar
pa frammarsch och kommer att oka tillgéngligheten.

Niér det géiller moten dr det bra att fundera 6ver hur den egna funk-
tionsnedsattningen begransar och gora tydligt for sig sjdlv och andra hur
det kan kompenseras. Hér handlar det inte om ramper. Har handlar det
snarare om att hitta sitt att kompensera svagt sjalvfortroende som kan
vara foljden av psykisk ohilsa, rddslan for eller ovanan vid att utrycka sig
i storre grupper eller svarigheten att snabbt ta in stora mangder skriftlig
information. Det géller att i forvdg tinka over hur moten ska kunna goras
tillgéngliga. Da bor motets omfattning, motesformen, tidpunkt, lokalerna,
utsdndande av material i forvig, till och med arbetssittet i ett helt projekt
Overvigas. Demokrati tar tid.

Demokratiska métesformer dr samlingsnamnet for en lang brokig lista
pa olika tekniker som anvénds for att flera deltagare ska gora sig horda
och bli tagna pé allvar. De kan kénnas ganska styrda och kriaver ofta en
aktiv moétesledning. Det &r for att komma undan det ”fria kaos” som oftast
de som har mycket makt tjénar pa. I litteraturforteckningen finns tips pa
var man kan ldsa mer om tekniker for att géra mdten mer tillgidngliga.

Vikten av ett kritiskt perspektiv

For nirvarande ér det inne med brukarinflytande. Dérfor &r det viktigt att i
varje situation granska vad det egentligen betyder, och om det i det enskilda
fallet bara r ord eller om det verkligen kan leda till nagot konkret.

Det kanske storsta hotet mot dkat inflytande och samverkan ar tvivlet
i frigan om att det leder till ndgonting positivt — kan verkligen ménnis-
kor med psykiska funktionshinder och anhoriga till sddana méanniskor ha
négot att bidra med. Bakom den instéllningen ligger ofta mindre lyckade
forsok till dialog: forsok som inte har fungerat for att planering, forbere-
delse och dven genomforandet har brustit.
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Att formerna for medverkan dr noga Gvertéinkta har betydelse, dels for
att samverkan ska leda till férdndring, dels, och inte minst for att fler, inte
bara de vana talarna, ska kunna vara med och dra sitt stra till stacken.
Men framfor allt &r det viktigt for att de representanter som engagerar sig
ska kénna sig trygga och i alla fall inte mé sémre av sitt engagemang.

Ofta forstar inte foretrddarna for kommuner och landsting under vilka
villkor de ideella foreningarna och deras medlemmar arbetar. Dérfor be-
hdver man vara tydlig med att man exempelvis behdver méteshandlingar
i god tid, behover ersittning for resor och eventuella utldgg och att man
har rétt till utbildning for sitt uppdrag. Det behdver finnas en tydlighet
omkring hur samverkan ska ske. Kanske ska man till och med ibland sédga
nej till inviter, och avsté fran deltagande med hénvisning till att villkoren
gOr det svart att medverka pa ett konstruktivt stt.

Patient-, brukar- och anhérigorganisationer

Manga personliga ombud arbetar néra patient-, brukar- och anhdrigorga-
nisationerna. P& de flesta hall deltar representanter for féreningarna i om-
budens ledningsgrupper och pa nagra hall drivs verksamheten med per-
sonligt ombud helt av féreningarna.

Ett oberoende foreningsliv ar en grundpelare i var demokrati. Arbets-
tagare har fackforbund, elever har elevorganisationen, de édldre har pen-
siondrsorganisationer och manniskor som har psykiska funktionsnedsétt-
ningar har sina intresseorganisationer, liksom anhdriga till méanniskor
med psykiska funktionsnedsittningar. Det dr nddvéandigt att manniskor
bevakar sina gemensamma intressen och har mdojlighet att organisera sig
i foreningar som &r oberoende av myndigheterna.

Genom de organisationer som personer med psykiska funktionsned-
sdttningar och organisationer som anhoriga och nérstdende driver, ges moj-
ligheter att paverka beslutsfattandet pa hogre nivéer. Enligt Hélso- och
sjukvardslagen och Socialtjdnstlagen ska huvudménnen samrada med dessa
organisationer i sin planering. Féreningarna &r viktiga av flera anledning-
ar. Dér finns kunskap och sjdlvupplevda erfarenheter av ohilsa, dterhdmt-
ning och utveckling. Dar finns mojlighet att stodja varandra, att starka
sjalvfortroende och inte minst att sjalv borja formulera dagordningen och
agera for fordndring. Det finns flera hundra regionala och lokala brukar-
och anhdrigforeningar med anknytning till psykiatriomradet.

Dessa organisationer har inte alltid samma asikter utan ser ur skilda in-
fallsvinklar pa psykiatriomradet. Storsta delen av deras arbete bestar av
sé kallad kamratstodjande verksamhet; alltsa ett dmsesidigt stod for var-
andra nér man sitter i, eller tidigare har suttit i, samma bat. Detta gors i
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Oppna verksamheter, sjélvhjilpsgrupper och studiecirklar. En del av orga-
nisationerna erbjuder dven réttslig rddgivning, dr remissinstanser, bedriver
opinionsbildning och intressepolitik, informerar allménheten och utbildar
yrkesverksamma inom omradet. Manga ser mojligheten att driva egna for-
eningar och verksamheter som det viktigaste “brukarinflytandet”.

I rapporten Med lika vdirde och rdtt" intervjuades brukar- och anhorigre-
presentanter fran hela landet. De flesta menade att deras inflytande har 6kat
de senaste fem dren, men att det finns stora problem med villkoren de verkar
under. Resursbrist ndmns av de flesta som ett hinder. Bristen pa medlemmar
som vill bli representanter i olika sammanhang dr ett annat problem.

I Sverige ér dessa organisationers historia inte speciellt lang. Men vid
slutet av 1960-talet, i den era av politisk medvetenhet och samhallskritik
som da radde, togs de initiativ vilka ses som starten for brukarrorelsen i
Sverige. Riksforbundet Mental Hélsa (RMH) bildades 1967 av fore detta
patienter och négra anstéllda pa Langbro sjukhus i Stockholm. Senare byttes
namnet till Riksforbundet for social och mental hilsa (RSMH) och forbun-
det blev del 1 den radikala klientrorelse som da vixte fram i landet. RFHL,
Riksforbundet for hjilp at lakemedels- och narkotikaberoende, ér ett an-
nat av de sa kallade R-forbunden som startade dé och fortfarande ér enga-
gerade 1 psykiatrifragor. S& smaningom bdrjade anhdriga till manniskor
med psykiska funktionshinder att organisera sig och bildade Intressefor-
eningen for Schizofreni, som sedan bytte namn till Schizofreniforbundet.
Man kan hédvda att satsningen pé personliga ombud inte hade blivit av,
eller i alla fall inte fatt den inriktning den fick, om inte RSMH och Schi-
zofreniforbundet lyckats s& vil med sitt paverkansarbete. Verksamheten
med personliga ombud r alltsé i sig ett konkret resultat av brukar- och
anhoriginflytande pa samhillets hogsta beslutsnivd. RSMH é&r unikt som
organisation i och med sin breda inriktning. Andra foreningar ér organise-
rade mer utifran specifika diagnoser. Flera av dem har startats de senaste
aren och ingér i NSPH.

NSPH

Nationell Samverkan for Psykisk Hilsa kallas intresseorganisationernas
nationella niatverk. Foreningarna borjade samarbeta pa ett nytt sétt under
ar 2005 da de blev inbjudna till Nationell psykiatrisamordning som leddes
av Anders Milton. Styrelserepresentanter fran respektive forening triffa-
des regelbundet under utredningens senare del. De samordnade dven dem
som fran foreningarnas sida fanns med i de nationella Milton-projektens

™ Hagberg, L 2007. Med lika virde och ritt. Inflytandeprojektet/Ersta Diakoni
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ledningsgrupper. Nationell psykiatrisamordning forde regelbundet dialog
med foreningarna via nétverket och mojliggjorde for dem att ge ut den
gemensamma rapporten “Sa vill vi ha det...” som en delrapport i serien av
rapporter fran Nationell psykiatrisamordning. NSPH lyfter bland annat
fram att organisationerna vill ha en utdkad roll som utférare av verksam-
het, som komplement och alternativ till gingse verksamheter.

Efter att den nationella psykiatrisamordningen avslutats fortsatte orga-
nisationerna sitt samarbete och bildade Nationell samverkan for psykisk
hélsa (NSPH) ar 2007. Foreningarna i samverkan fick ett uppdrag av
regeringen att stodja utvecklingen av brukar- och anhoriginflytandet (se
www.nsph.se).

Stod till foreningslivet

En central del i arbetet med brukarinflytande ar att stodja foreningarna
i att fa fler medlemmar och att utveckla sin verksamhet. Efterfragan pa
personer som kan representera foreningarna i exempelvis samverkansrad
av olika slag kan komma att 6ka organisationernas behov av stod. Det kan
handla om ekonomiskt och moraliskt stod, eller ske genom att informera
brukare om mojligheten att engagera sig eller genom samarbete kring
sjalvhjélpsgrupper. Kommuner och foreningar samverkar pa manga hall
kring brukarstyrda trdfflokaler. Villkoren méste vara rimliga for foren-
ingar som tar det ansvaret, sd att det inte blir ett sétt for kommuner att
spara pengar.

I regeringens budget for ar 2009 ndmns att en satsning pa brukar-/{or-
eningsdrivna rehabiliterande verksamheter planeras. Regeringen planerar
att stddja sddana initiativ med hélften av finansieringen under en viss tid.
I oktober 2008 enades regeringen, de idéburna organisationerna inom
det sociala omradet och Sveriges Kommuner och Landsting, SKL, om ett
antal principer som ska utveckla relationerna och tydliggora rollerna par-
terna emellan. Overenskommelsen utgér frdn principer om organisatio-
nernas sjélvstindighet och oberoende, och betonar vikten av langsiktighet
bade i de ekonomiska relationerna och i samverkan i dvrigt.

Men dven utanfor foreningslivet bedrivs ndgot som vi kan kalla brukar-
eller anhorigstyrd verksamhet. Det kan vara fristaende sjalvhjalpgrupper,
sociala arbetskooperativ eller olika typer av kommunala verksamheter
som till viss del dr deltagarstyrda. Trenden i samhéllet gar i riktningen att
fler aktorer 4n de géngse, det vill sdga kommun och landsting, ansvarar
dven for mer “avancerad verksamhet”. Privata affarsintressen kommer att
bjudas in som utforare av verksamhet men dven foreningslivet och det
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som ibland kallas for den “’sociala ekonomin” har mojlighet att medverka
under friare former.

Internet har mojliggjort nya sétt att dela erfarenheter och kunskaper.
De senaste &ren har antalet internetforum, dér personer med olika diagno-
ser och funktionshinder kan métas, okat stort. Ett exempel &r sajten www.
viska.se startad ar 2001, som vénder sig till personer med schizofreni.
Sedan dess har det gjorts dver hundratusen inldgg i dver tiotusen dmnen
av sajtens medlemmar och de manga besdkare som tittar forbi. Som be-
kréftelse pa dess betydelse fick den 2008-ars pris for God Socialpsykiatri
av foreningen Socialpsykiatriskt Forum. Viska drivs ideellt av en person
med egen erfarenhet av schizofreni. www.borderline.nu och bipolért fo-
rum ar exempel pa forum for andra diagnosgrupper.

Exempel pa brukar-/ féreningsdriven verksamhet

Foreningarnas hus i Skellefted

Foreningarnas Hus ar fristdende fran kommun och landsting och drivs
av flera av patient-, brukar- och anhorigforeningar i Skellefted. Det &r
centralt beldget och driver bland annat café, utbildningar och konfe-
rensverksamhet.

Parasoll, Personligt ombudsverksamhet i Norra Stockholmomradet
Parasoll arbetar helt fristdende frén myndigheter och har tio anstéllda
personliga ombud. Verksamheten leds av lokalféreningar av RSMH
och Schizofreniférbundet.

Nationella hjdlplinjen

Nationella hjilplinjen &r en jourtelefon for den som ar i akut psykisk
kris. Telefonjouren 6ppnades i april 2002 som ett resultat av samarbete
mellan flera patient-, brukar- och anhdrigféreningar.

Korttidshemmet Pan

I Landvetter utanfor Géteborg startade Angestsyndromsillskapet kort-
tidshemmet PAN som tog emot personer med angest och depressioner.
De flesta anstéllda hade ndgon form av egen erfarenhet av angest och
depression. Just nu dr verksamheten vilande pa grund av bristande re-
surser.

Sjalvhjalpsgrupper och studiecirklar
Naéstan alla patient-, brukar- och anhdrigforeningar har ndgon form av
sjalvhjalpsgrupper. En del kombinerar dessa grupper med utbildning.
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Andra grupper, som exempelvis rosthorargrupper har mer renodlad
sjdlvhjalp dir fokus ér att dela erfarenheter och ge dmsesidigt stod.
Riksforbundet Attention utvecklar forum for erfarenhetsutbyte dir vuxna
med neuropsykiatriska funktionshinder ska f& mdjlighet att traffas och
starka sitt inflytande efter den modell som Riksforeningen Autism tog
fram i sitt Empowerment-projekt. Vardagsmakt och Din egen makt ér
studiecirklar som ska stdrka deltagarnas sjdlvkénsla och ge kunskaper
sa att de kan ta mera makt i sina liv och i verksamheter de anvénder.

Foreningsndtverk

Hosten 2005 bildades Dalarnas nétverk for psykisk hdlsa, som bestar
av patient-, brukar- och anhorigféreningar i ldnet. Natverket har fatt
anslag fran Landstinget Dalarnas Folkrorelserad. De har arrangerat sa-
val studiedagar som Sppna foreldsningar. Nétverket har ocksd genom-
fort kurser i foreningsarbete. De tréffas regelbundet, bland annat for att
samordna opinionsbildning och for att utoka sin kontaktyta. Natverket
var representerat 1 de vardutvecklingsprogram som psykiatrins utveck-
lingsenhet i1 lanet genomfort. I skrivande stund finns representanter i
ledningsgrupper for olika personalutbildningssatsningar. Flera regio-
nala NSPH-nétverk har bildats, i bland annat Jonkdping, Goteborg och
Umea.

Personliga ombudens roll i forhallande
till empowerment och brukarinflytande

“Det overgripande syftet med din roll som personligt ombud
dr att gora det mojligt for den psykiskt funktionshindrade att
i mesta mojliga mdn dterta kontrollen och makten over sitt
liv. Den enskildes inflytande 6ver vard- stod- och rehabilite-
ringsinsatser dr centralt” 7

Med dessa ord beskrivs de personliga ombudens uppdrag i en av Social-
styrelsens rapporter. Vilken roll kan personligt ombud spela i relation till
brukarnas stravan for okat inflytande? Varfor ska en personligt ombuds-
verksamhet syssla med att stodja dven det kollektiva brukarinflytandet?

Den roll som upptar mesta tiden ar forstas rollen som ombudet har i
kontakt med enskilda klienter som forsoker fa tillgang till behovliga insat-
ser. Detta ér ocksa kdrnan i ombudens arbete och det som flera av kapitlen

5 Teser och tips. Socialstyrelsen 2002.
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i denna antologi tar upp. Samtidigt ska man vara medveten om att klien-
tens tillgéng till en insats inte med sjdlvklarhet innebér att insatsen svarar
mot klientens behov och 6nskemaél. Detta dr avhédngigt utbudet, kvaliteten
pa exempelvis socialtjénstens verksamhet, hur samverkan mellan huvud-
ménnen fungerar, huruvida personalen har rétt kompetens och politiken
overhuvudtaget prioriterar malgruppen. Det dr fortfarande stor skillnad
mellan, & ena sidan det som erbjuds och, & andra sidan de verksamheter
brukarna skulle vilja ha och behover. Detta mirker ombuden dagligen.
Darfor ér det kollektiva brukarinflytandet, alltsé att enskilda tillsammans
paverkar tillgang till och utformning av verksamheter, en mojlighet att fa
individuella behov tillgodosedda. De olika nivaerna hénger ihop och &r
beroende av varandra.

Verksamheten med personligt ombud &r fortfarande under utveckling. De
allra flesta koncentrerar sig pa, och har fullt upp med det individuella kli-
entarbetet. Behovet av ombuden ér stort. Men nér man arbetar pa sina kli-
enters uppdrag, med tydlig inriktning pé sjdlvbestimmande och inflytande
ar det naturligt att i forlangningen &ven stodja inflytandet pa andra arenor.

For det forsta behover personliga-ombud-verksamheter utveckla och
starka brukarinflytande i den egna verksamheten. Personliga ombuds-
verksamheterna har oftast representanter for brukarorganisationerna med
i sina ledningsgrupper, helt enligt de pdbud som utgétt frén Socialsty-
relsen. Flera ombud vittnar om vérdet i att ha en férankring i de lokala
brukarorganisationerna och att det hjélper dem att konkret utga frén bru-
karnas vardags- och livsperspektiv. Vissa ombudsverksamheter drivs av
intresseforeningar. Ett exempel dr Parasoll i Stockholm drivet av RSMH
och IFS (Schizofreniférbundets) lokala foreningar. De organiserar per-
sonliga ombud for ndgra kommuner i norra Stockholm.

Det finns anledningar som gor det speciellt viktigt for just ombuds-
verksamheten att ha val utvecklade strukturer for brukarinflytande. Det
beror pé att insatsen personligt ombud é&r fri fran myndighetsutovning.
Brukare av ombudsverksamheten saknar formella mojligheter att dver-
klaga en nekad ombudsinsats, eller kanske ens klaga pa den hjidlp man
fér. Det faktum att personligt ombud ofta dr nagon som tréder in nér en
person ér sviken av vérd- och stodsystemet gor det &n mer komplicerat.
I en utvérdering av personligt ombud ur klientperspektiv lyfts detta fram
som ett dilemma och beskrivs s hér av en intervjuperson.”

76 Ekermo, M 2005 Personligt ombud — trumf i bakfickan? En studie av personligt ombud ur ett
klientperspektiv. Socialstyrelsen s 64
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“Man vdgar ju inte kritisera sitt personliga ombud, for det dr
det enda man har pd ndt sdtt”.

Varje ombudsverksamhet behover utforma tydliga rutiner for hur brukar-
nas stillning ska stirkas och hur de kan 1dmna klagomal. Ombuden har
Ogonen pa sig och ska verka som en forebild.

Personligt ombud kan ocksa vara mojliggorare for brukares inflytande
over andra verksamheter och arbeta for att forutsdttningarna i Inflytande-
cirkeln blir verklighet. Att stodja det kollektiva inflytandet ar fortfarande
ovant for méanga personliga ombud. Men flera arbetar néra foreningarna
och stddjer deras paverkansarbete. Det finns ocksa exempel pa personliga
ombud som arbetar med utbildning/gruppverksamhet i syfte att stirka
deltagarnas egenmakt genom utbildning i réttigheter, i olika fardigheter
for att fora sin talan och paverka pa ett mer effektivt sétt. Studiecirkeln
Vardagsmakt, som gavs av RSMH under négra ér, ér ett sidant exempel
dér cirkeln holls av personligt ombud pa nagra stillen i landet.

Det finns en stor potential i att anvinda gruppverksambhet eller studie-
cirklar som ett sétt att ”’stodja enskilda tillsammans”. Gruppverksamhet
kan bli mer effektivt dn att hela tiden arbeta med likartade fragor med
enskilda. Det dr heller inte ovanligt att ombud stddjer sina klienter att
engagera sig i foreningsliv eller sjalvhjalpsgrupper. Det finns ocksa verk-
samheter ddr man ser egen erfarenhet av psykisk ohilsa eller funktions-
hinder som en merit och har anstéllt ombud med sadan erfarenhet.

Ombudens uppdrag, att fora fram synpunkter pa brister i regelverk och
verksambheter, ligger i linje med arbetet for dkat inflytande och kan inte
nog betonas. Inom det omradet finns det stora mojligheter till samverkan
med brukar- och anhdrigféreningar ddr man gemensamt kan lyfta frage-
stdllningar och arbeta for att de problem som ombuden ser ska atgérdas.
Ombudet kan stodja patient-, brukar- och anhorigféreningarna i att driva
fragor som har med systemfel att gora istdllet for att agera pa egen hand
i sddana drenden.

Men det dr inte sjdlvklart att det alltid 4r ombuden sjélva som ska vara
det stod, den mojliggorare for kollektivt inflytande som behovs. I fram-
tiden kan nya funktioner kopplas till ombudsverksamheten. Samordnare
for brukarinflytande (BISAM) finns pa ett 15-tal platser i landet. Pa ett
par hall &r de kopplade till personligt ombud och det kanske ar en modell
for framtiden?

Detta avsnitt inleddes med fragan: Varfor ska en personligtombuds-
verksamhet syssla med att stodja dven det kollektiva brukarinflytandet?
Svaret pa den fragan ér att det beror pa. Finns det pa orten ett brett utbud
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av kvalitativa verksamheter som mdter behoven av stod till aterhdmtning
och delaktighet i samhéllslivet? Beror villkoren som de aktuella brukarna
tampas med pa deras egna individuella funktionsnedsittningar eller ar
det sociala problem och hinder som samhéllet satt upp? Om brukarens
situation paverkas av strukturella fel som exempelvis déligt bemotande,
bristande kompetens hos anstillda, dysfunktionell organisering av verk-
samheten, negativa attityder hos allménhet eller ovilja fran politikerna
att satsa resurser, ja dd behdver ombudens strategi ocksa vara ett aktivt
arbete med brukarinflytande. Men avgorande &r ockséd om ombuden vill,
har kunskap for och forutsittningar att arbeta empowermentinriktat.

Avslutningsvis...

...vill vi lyfta fram ndgot man behdver hantera om man har ambitionen att
stodja ndgons empowerment. For att sta pall nér det blaser och utveckla
en empowerment-inriktad praktik som bygger pa en annan grund och lo-
gik dn det omgivande véardsystemet sa krdvs god forankring i en vérde-
ringsmaéssig och teoretisk mylla.

Ulrika Jéarkestig lyfter i sin avhandling” fram just bristen pa sadan for-
ankring som ett problem for ombuden. Hon fann i sin studie av personliga
ombud att deras resonemang sillan var grundade i ett teoretiskt samman-
hang. Eftersom ombudens yrkesroll och professionalitet pA ménga sétt
skiljer sig fran traditionellt klientarbete — det som méanga andra yrkes-
grupper inom socialtjdnst eller psykiatri utdvar — ar det bra att forankra
sitt arbete i traditionen och teorin kring empowerment. Hon pekar pa
risken att man annars anpassar sig till det medicinska eller omhéanderta-
gande tankesystem som finns.

Aven Mats Ekermo, vars utvirdering av personliga ombud fokuserade
pa klientperspektivet, pekar pa att ombuden har en tendens att anpassa sig
till de traditionella arbetssétt som finns i omgivande vard- och stodsys-
tem. Han konstaterar:

“en kritik som dterfinns i denna utvirdering visar att klien-
terna dr forlorare i en sddan utveckling, eftersom det leder
till att klienter i olika situationer inte far nédvdindigt stod

fran PO i ombudets advokatroll”

En orsak till detta &r att ombudsverksamheten har sa goda forutséittningar
att ge langsiktigt stod utifrdn individens 6nskemal. Den é&r flexibel och be-

7 Jarkestig, U. 2006. Personligt Ombud Social praktik i medicinsk diskurs. Vdxj6 universitet
8 Personligt ombud — trumf i bakfickan? Socialstyrelsen. 2005
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friad frdn myndighetsoket och kan ge langsiktigt stod. Personligt ombud
har forutsattningar att arbeta pa ett sétt som fler inom vard- och stodsys-
temet egentligen borde ha mojlighet till. Kort sagt, de erbjuder ndgot som
brukarna efterfragar. Dessa forhallanden, i kombination med att ombuden
ofta & kommunalt anstéllda, gor att arbetsuppgifter kan komma att utfo-
ras som kanske borde ligga pa andra yrkesgrupper. Ombuden samordnar
vardinsatser, haller nitverkstréffar, har langa motiverande kontakter med
klienter och bygger ofta upp viktiga relationer med sina klienter.

Man kan fraga sig om detta ska vara arbetsuppgifter unika for de per-
sonliga ombuden? Snarare ar det sd att kommunen borde ha vard- och
stoddsamordnare, kontaktpersoner, stodteam eller rehabiliteringsassistenter
och socialsekreterare som tillsammans med psykiatrin kan erbjuda sadant
flexibelt och langsiktigt stod. Forutséttningar for detta friare arbetssétt
finns ofta inte i traditionell offentlig verksamhet. Kanske kan spridandet
av vard- och stodsamordnare eller ”case managers” innebéra att ombuden
kan dgna mer kraft at empowermentinriktat arbete.

Detta avsnitt syftade till att ge en introduktion till empowerment och
brukarinflytande i relation till de personliga ombudens arbete. Fa omra-
den vicker s mycket kdnslor och fragor som nér det géller att patienter,
brukare och anhoriga ska fa mer makt. Det dr forstaeligt da det &r svart att
fordndra samhéllets syn pa psykiska funktionsnedsittningar. Det utma-
nar ocksé inriktningen for de vard- och servicegivande organisationernas
verksamhet. Fordndringarna som krévs ar grundldggande. Men samtidigt
som man alltid behover ha en kritisk blick, i forhallande till de utféastelser
om Okat inflytande for brukare och anhoriga som gors av kommuner och
landsting, behdver man vilkomna de sma steg som tas i rétt riktning. 1
backspegeln ser vi att dessa sma steg pé sikt fort utvecklingen &t rétt hall.
De personliga ombuden ir ett sddant exempel. De kommer for alltid att
vara néra forknippade med fenomenet brukarinflytande — som ett av dess
konkreta resultat.
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Att bidra till aterhamtning

Att médnniskor med allvarliga psykiska problem aterhdmtar sig dr nagon-
ting som har haft svart att bli accepterat. Fortfarande férekommer fore-
stillningarna om att ”en gang sjuk — alltid sjuk”.

Mainniskor som aterhdmtat sig vittnar om att de kan mdtas av vardarbe-
tare som pastar att de inte kan ha haft sa svara problem och vardats med
en diagnos som “’schizofreni”, eftersom de nu mar sa bra.

Samma personer kan mota andra vardarbetare som pastar sig kunna se
kvardréjande symptom hos dem; tecken pa att de egentligen inte alls ar ater-
hidmtade, utan i remission”. De forblir “’sjuka”, &ven om de rakar ma lite
béttre for stunden, sa att en oerfaren blick kan luras att tro att de ar botade.

Men hur vanligt 4r det att médnniskor &terhdmtar sig? Och vad kan bidra
till deras aterhdmtning? Vad kan personalen inom kommun och landsting
gora for att bidra till denna process?

Evidens

Pa senare ar har det framkommit krav om att insatser fran socialtjansten
och psykiatrin skall vara evidensbaserade. Brukarna har ritt att erbjudas
insatser som visat sig vara verksamma. I tider av begriansade resurser ar
det viktigt att anvdnda samhéllets tillgangar pa det mest effektiva sittet,
sé att s& manga som mojligt gagnas av insatserna. Det finns ingen anled-
ning att argumentera mot behovet av evidensbaserade insatser. Men vad
betyder det i det konkreta arbetet?

Den klassiska definitionen av evidensbaserade insatser ar att de, i varje
enskilt fall, bygger pa en avviagning mellan tre faktorer; vetenskaplig kun-
skap, klinisk erfarenhet och brukarens erfarenheter. (Sackett et al 2000)

Resultat fran vetenskapliga studier”

Forhoppningen att vetenskapen ska erbjuda oss entydiga svar pa fragor
om vilka insatser som dr de mest effektiva for olika diagnosgrupper och
dven enskilda individer dr mycket spridd och forstaelig.

7 Det finns en omfattande diskussion om vad detta betyder och vilka problem som &r forenade
med det. Har tar jag bara upp en av dessa aspekter. Den intresserade hénvisas till en rad artiklar i
Socialvetenskaplig tidskrift under 2006-2007 (Anttila 2007a & b, Bergmark & Lundstrom 2006,
2007 a & b Topor 2006).

191



Aterhémtning och empowerment

Tyvérr har det visat sig att olika studier som undersokt insatser for per-
soner med samma diagnos kommit fram till olika resultat. Det kan bero
pa att forskarna har gatt tillvdga pa olika sétt, t.ex. definierat brukargrup-
pen pa olika sitt. Det kan ocksé bero pé att man inte gett likadana insatser
och pé inverkan av sociala aspekter. Levnadsvillkoren for ménniskor med
psykiska problem i Sverige skiljer sig pa avgorande sétt fran de i USA,
dér de flesta studier gors.

Vetenskapen erbjuder dérfor séllan entydiga svar, och det har visat sig
att dven svar som framstéllts som entydiga fordndras dver tiden och blir
mer tvetydiga.

En avgorande svarighet som séllan tas upp i detta sammanhang handlar
om hur personalen skall 6verfora forskningens resultat som ar pa grupp-
niva till den konkreta individen som de moéter. Hur kan man 6verfora ett
statistiskt resultat till en sammansatt manniska med sina sérskiljande egen-
skaper och sin specifika livshistoria?

Resultat fran forskningen kan dérfor inte anammas okritiskt, inte heller
Overforas direkt till en konkret brukare, utan evidensbaserade insatser for
en bestdmd person 4r alltid en fraga om olika avvigningar.

Klinisk erfarenhet

Personer som varit verksamma inom ett filt lir sig med tiden vad som
fungerar och inte i de insatser som de erbjuder. Denna kunskap bygger
dels pa den professionelles egen personlighet, utbildning och erfarenheter
och dels pé de konkreta omsténdigheterna och de materiella resurser som
kringgérdar métet med brukaren.

Da det dr mojligt att erbjuda stodinsatser i brukarens hem dygnet runt,
ar det lattare att skriva ut en patient fran den slutna varden, for att man vet
att han/hon kan fa hjélp om det skulle uppsté ett problem. Har man som
boendestddjare mojlighet att vara flexibel i sina insatser eller dr de noga
reglerade i tid och rum samt nér det géller vilka handlingar som skall {6-
rekomma blir det konkreta resultatet for brukaren helt annorlunda.

Den individuelle professionelles erfarenheter kan sedan stillas i rela-
tion till andra medarbetares erfarenheter, sa att en gemensam, men inte
motsdgelsefri, kunskapsbas kan byggas upp pa en arbetsplats.

Brukarnas erfarenhet

Brukarna samlar pé sig en méngd erfarenheter om vad som hjélper, re-
spektive stjdlper dem. Dessa erfarenheter dr en individuell praktisk kun-
skap som maste tas tillvara i arbetet med att ta fram evidensbaserade
insatser for den enskilda individen. Vad som hjélper kan vara hogst in-
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dividuellt, beroende pa livshistoria (och inte enbart ”sjukdomshistoria”),
problematik och resurser. Att ta reda pa vad som stjélper &r ocksa ovir-
derligt, d& man slipper upprepa insatser som redan visat sig motverka sina
syften for just denna brukare.

Varje individs erfarenhetskunskap dr en av de tre kéllorna till evidens-
baserade insatser for honom/henne.

Brukarnas erfarenheter dr ocksa foremal for vetenskapliga studier. Fors-
kare i olika ldander har undersokt vad som varit till hjilp fér manniskor
som haft allvarliga psykiska storningar. Méanniskor som aterhédmtat sig
har intervjuats och deras svar har analyserats. [ dessa studier har man stré-
vat efter att finna mer allméngiltig kunskap bortom den enskilda indivi-
dens kunskap om vad som har hjilpt just honom/henne. Pé detta sitt kan
brukarnas erfarenheter dven anvindas som en del av den vetenskapliga
grunden bakom evidensbaserade erfarenheter.

Besluten om vilka evidensbaserade insatser som é&r aktuella for en be-
stdmd person maste alltsd grunda sig pa en avvigning mellan dessa tre
aspekter; forskningsresultat, personalens och brukarnas erfarenheter. Mot
den bakgrunden é&r ett aterhdmtningsinriktat arbete, da personalen tar till-
vara brukarens erfarenheter om vad som hjilpt honom/henne, en central
del. Det dr inte mojligt att arbeta evidensbaserat utan att ha ett dterhdmt-
ningsinriktat forhallningssétt.

I ménga lénder finns idag tydliga krav pé att behandlingsplaneringen
skall vara aterhdmtningsinriktad. I Sverige har ett sddant perspektiv inte
vunnit négot tydligt gehor bland myndigheterna (Ershammar & Topor
2007).

Vetenskapliga studier

Inom delar av psykiatrin finns en forestdllning att allvarliga psykiska stor-
ningar skulle vara kroniska; det vill séga livslanga. En sddan utgdngspunkt
har sin grund i manga behandlares vardag. De arbetar med ménniskor som
mar daligt och behover hjélp i olika former. Deras moten motiveras av och
fokuserar pé& problemen, bristerna och tillkortakommandena. Tillgéngar,
lustar, 6nskemal samt individens egna erfarenheter av att handskas med
sin problematik hamnar litt i periferin. Nér ndgon mar béttre forsvinner
han/hon fran behandlarens virld. Endast de som kommer att ma daligt
igen kommer tillbaka. De andra, de som gér vidare, forsvinner bade bok-
stavligt fran behandlarnas vérld, men ocksa som minnen. De vardagliga
erfarenheterna for manga som arbetar inom socialtjédnsten och psykiatrin
ar darfor av de manniskor for vilka det inte gir bra; de som aterkommer
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géng efter gang for att fa hjélp. Saddana erfarenheter ger niring at en pes-
simism nér det géller brukarnas framtidsutsikter. I det dagliga samtalet
talar man darfor ofta om “kroniker” eller ”langtidssjuka”.

Men édven om aterhdmtningsprocessen kan ta lang tid och gé igenom
ménga upp- och nedgéngar, visar en lang rad uppfoljningsstudier att en
stor andel av ménniskor med allvarliga psykiska storningar aterhdmtar
sig (Topor 2001).

Vad betyder daterhdmining?
Manga aterhédmtar sig helt och uppvisar inga symptom, har inga behand-
lings- och stodétgérder och lever ett vanligt socialt liv.

Manga aterhdmtar sig socialt, det vill sidga att de kan fortsitta att ha
vissa symptom, vissa insatser i oppenvérd, men att de lever vanliga liv.

For de flesta ér dterhdmtning inte ett fast tillstind, utan en sammansatt
process dar trenden gar mot att individen atererdvrar en storre makt i sitt
liv. Denna tilltagande makt riktar sig mot de symptom som tidigare plagat
en, mot ett aktivt deltagande i besluten om psykiatrins och socialtjénstens
insatser och mot mer Omsesidiga relationer med personer i det sociala
nétverket.

Manga beskriver sin egen dterhdmtning som att finna sig sjilv. Det ar
inte fragan om att ater bli den person som de var innan de borjade méa
daligt. Fa skulle vilja bli den personen igen. Utan de menar att deras psy-
kiska problem kanske var en nodvandig vég for att bryta fran ett sétt att
vara som de hade innan psykosen; ett otillfredsstéllande sétt att vara.

Manga beskriver psykosen som en resa. En resa som tog dem ner till
en bottenplatta dir de inte ldngre hade ndgonting att forlora, inga vénner,
ingen familj, inga tillgdngar, ingen framtid och knappt nédgon historia och
personlighet utanfor ’sjukdomen” och diar déden ibland kunde framsta
som ett tankbart alternativ.

Man dr helt ensam i ett landskap som ingen har varit i tidi-
gare. Det dr inte heller ndgon som fragar eller vigar félja
med pd den ddr vandringen. Du gar i ett landskap ddr varden
helt enkelt inte vagar ta for sig. (...) Det dr snarare sd att om
man far med sig en medresendr sd kan man formedla saker.
(citat i Topor 2001, s 178)

Jag vet att jag inte kan ta livet av mig. Det har jag gjort en
gadng, och det gick inte. Det var inte meningen. Nu fdr jag
leva den tid jag har kvar, och det kan vara mdnga dr faktiskt.
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Och om jag nu skall leva, sd mdste det vara sd drdgligt som
maoyjligt. (citat i Topor 2004)

For dem som aterhdmtar sig blir bottenplattan ett avstamp.

Nagonting att ta sats fran. Aven ett “misslyckat” sjalvmordsforsdk kan
dé framsta som ett tecken pa att det &r dags att dntra en resa upp. Som om
ddden inte ville ha en och da gillde det att finna ett nytt sétt att leva pa.

Hur vanlig dr aterhdmitning?
Men hur manga &r de som fatt diagnosen schizofreni och som aterhdmtat
sig?

I en av de senast publicerade studierna som genomforts av Vérldshélso-
organisationen (WHO) anges att mellan hélften och tva tredje delar av
dem som foljdes upp under en period pa cirka 15 ar dterhdmtade sig helt
eller socialt. (Hoper et al 2007). Dessa siffror ligger i linje med en mangd
tidigare studier.

Harding (1988) sammanstdllde fem stora studier publicerade under
1970- och 80-talen:

Tabell 1. Aterhimtning bland patienter som tidigare hade fitt en schizofreni-
diagnos.

Antal % helt ater- | % socialt % helt och
patienter | himtade aterhiamtade | socialt ater-
hamtade
Bleuler 1972 208 23 43 66
Harding et al 1986 269 34 34 68
Hubert et al 1975 502 26 31 57
Tsuang et al 1972 186 20 26 46
Ciompi & Muller 1976 | 289 29 24 53

(Killa Harding 1988)

Det finns alltsd en omfattande forskning som pekar pé att flertalet av de
patienter som fatt den diagnos som betraktas som den mest kroniska inom
det psykiatriska faltet dterhdmtar sig socialt eller helt.

En séddan kunskap har flera foljdverkningar. Viktigast, kanske, ar att
tanken pa aterhdmtning inte dr en from forhoppning, utan ett verkligt al-
ternativ. Déarmed finns en kélla till hoppet om aterhdmtning och ett behov
att mobilisera individens och andras resurser i arbetet for aterhdmtning.
Ett sddant forhallningssétt star i strid mot det uppgivna forhéllningssit-
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tet som stammar fran en forestdllning om svéra psykiska storningar som
kroniska tillstand.

Dessa uppgifter vicker ocksa nya fragor: Vad ar det som bidrar till ater-
hémtningsprocessen?

Behandling och aterhimtning

Enligt den forskningssammanstéllning som Harding (1988) har gjort ver-
kar en betydande andel ménniskor som fatt en schizofrenidiagnos ha
aterhdmtat sig under 1970- och 80-talen. Som vi tidigare sett pekar nyare
forskning pa liknande tal.

Warner (1985) gick langre tillbaka i tiden. Han sammanstéllde resultat
fran 85 studier som gjorts i USA och Storbritannien mellan 1900 och
1985. Hans siffror dr utmanande:

Tabell 2. Andelen dterhdmtade patienter behandlade for diagnosen schizofreni
under fyra olika tidsperioder.

Social Total Sammanlagt %
aterhiamtning % aterhimtning %
1901-1920 20 41 6l
1921-1940 12 29 41
1941-1955 23 44 67
1956-1985 22 45 67

(Kélla Warner 1985)

Det verkar nimligen som om sannolikheten att aterhdmta sig har varit
konstant 6ver tiden, utom under en period pa 1900-talet, ndrmare bestamt
fore andra vérldskriget.

Warner hivdar att det enda statistiska sambandet han finner for att for-
klara denna nedgang i aterhdmtningens omfattning dr massarbetslosheten
i den stora ekonomiska depressionens spar under 1930-talet.

Warners tabell innehaller en annan sak som &r vird att uppmérksamma.
En av de perioder han studerar skiljer sig fran de andra; den som gér mel-
lan 1941 till 1955. For att vara lika lang som de andra borde den ha strackt
sig till 1960. Varfor en sadan avvikelse?

Warners syfte dr att studera de moderna neuroleptikas intréde i psykia-
trin och deras konsekvenser. 1955 var Hibernal (Klorpromasin) i allmént
bruk pa engelska och amerikanska mentalsjukhus. Warner kan inte finna
nagra spar av neuroleptikans inverkan pa andelen aterhimtade patienter
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med diagnosen schizofreni i den statistik han arbetar med. En lika stor
andel patienter aterhdmtade sig innan Hibernalens spridning som efter.
Lakemedlen kan ha haft ménga effekter, men knappast ndgon nér det gil-
ler aterhdmtning fran allvarliga psykiska storningar.

Warners langa perspektiv pekar ocksa pa att inga av de olika terapeu-
tiska vagor som avloser varandra under 1900-talet verkar aterspeglas i
aterhdmtningsfrekvensen. Vare sig ECT, psykoterapier av psyko- eller be-
teendeterapeutisk art, insulinkoma eller andra behandlingsinsatser lamnar
négra tydliga spar i statistiken.

Samma sak konstaterar Bleuler i sin bok fran 1976, dér han foljer upp
sina patienter i upp till 36 ar genom “den psykofarmakologiska revolu-
tionen” och dess olika foregangare som gav ndring &t de professionellas
behandlingsoptimism.

Kultur

En annan studie som problematiserar behandlingsinsatsernas betydelse for
aterhdmtningens frekvens ér Vérldshélsoorganisationens studie dér U- och
I-lénder jamfors (The International Study of Schizophrenia). Nér de forsta
resultaten presenterades 1979 visade sig en betydande skillnad i sannolik-
het att aterhdmta sig for patienter med en schizofrenidiagnos. 59 procent
av dem i U-ldnderna hade aterhdmtat sig, mot 39 procent i I-landerna.

Dessa resultat, som visat sig halla i efterstudier (Harrisson et al 2000,
Hopper et al 2007) &r anmérkningsvirda i den man att de pekar pa att
lander med en ytterst begrinsad sjukvard uppvisade béttre resultat &n de
lander som hade en omfattande sjukvardsapparat.

Flera hypoteser har lanserats for att forklara dessa skillnader, diribland
att en del patienter i U-ldnderna aldrig kommer i kontakt med en sddan
studie, och att de ofta dr patienter med de sdmsta framtidsutsikterna. S&
kan troligtvis vara fallet, men en sadan hypotes forklarar knappast hela
den uppmiaitta skillnaden. Andra hypoteser som lagts fram ar U-ldndernas:
» familjestruktur, dér flera anhoriga kan dela pa den borda som en all-

varlig psykisk problematik medfor for en familj,

 arbetsmarknadsstruktur, dir manniskor med olika problem, i jordbruks-
sambhéllen kan finna en plats i produktionen och inte bli uteslutna fran
arbetsmarknaden som i industrialiserade samhéllen med hoga krav pé
produktivitet,

» forestéllningsvarld kring psykiska storningar. I I-lainderna dominerar
medicinska och psykologiska forklaringsmodeller som beskriver allvar-
liga psykiska storningar dels som kroniska och dels forldgger deras or-
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saker bortom individernas mojligheter att inverka p& dem; i deras barn-
dom, genuppsittning eller hjdrna. Patientrollen blir dé att folja upp den
behandlingsplan som experterna lagt fram &t honom/henne. En behand-
lingsplan som inte ger nagot storre hopp om framtiden. I U-landerna
finns en vérld vid sidan om skolmedicinens dér olika magiska och and-
liga forklaringsmodeller formedlar till brukaren och hans omgivning
ett hoppfullt forstdelsesammanhang och konkreta handlingsmdjlighe-
ter for att motverka problemen.

Det har alltsa varit omgjligt att finna ett statistiskt samband mellan ater-
hamtning fran allvarliga psykiska storningar och specifika behandlings-
insatser.

Och dnda aterhdmtar sig méanniskor.

Hur kan vi forsta detta? Och vad kan ménniskorna omkring brukaren
gora for att bidra till aterhdmtningsprocessen?

Ingen metod

I samband med betoningen av evidensbaserade insatser har forestéllning-
en om att det finns bestimda metoder, bestimda insatser som skulle vara
entydigt battre dn andra for olika diagnoser eller symptom ater vuxit sig
stark.

Det finns en omfattande diskussion om denna forestéllning inom den
vetenskapliga virlden.

Ett kritiskt forhallningssatt till denna metodfixering bekréftas i ater-
hamtningsforskningen. Det 4r mycket séllan som personer som aterhdmtat
sig beskriver det som en foljd av en psykoterapeutisk teknik, metod eller
en specifik medicin eller program. Aven om sidana insatser forekommer
i samtliga fall, s& betonas relationella aspekter kopplade till motet med de
professionella.

Pé det sittet bekriftas mycket av forskningen kring sa kallade ”gemen-
samma faktorer” bakom framgéangsrika terapeutiska insatser, oberoende
behandlarens teoretiska inriktning (Wamphold 2001, Denhov 2007a,
2007b). Dér beskrivs just arbetsalliansen mellan brukaren och personalen
som en avgorande faktor for vad behandlingsinsatsen kommer att leda
till.

Bidragande faktorer till Aterhimtning

I en rad studier (Breier & Strauss 1983, 1984, Davidson 2003, Davidson
& Strauss 1994, Denhov 2000, 2007c, Sullivan 1994, Topor 2001, 2004)
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har médnniskor som aterhdmtat sig tillfragats om vad som bidragit till de-
ras dterhdmtningsprocess.

* Generellt kan ségas att aterkommande resultat i dessa studier ar:
* tillgang till en god materiell bas

» en mening for att forklara vad som har hint

* individens bidrag till sin egen aterhdmtning samt

* betydelsen av sociala relationer.

En materiell bas

Att ha en god materiell bas for sin existens spelar en central roll i en ater-
himtningsprocess. Utan en bostad &r individens tid upptagen med att
ordna ett skydd inf6r varje natt. Individen saknar en plats att dra sig till-
baka till som &r hans/hennes. Han/hon har ingen fristad som han/hon kan
utforma efter den egna personligheten.

Men har man en bostad, sé riskerar man att bli fange i den om man inte
ocksa har nigonstans att ta vigen. Triafflokaler som drivs av kommunen,
brukarrdrelsen eller kyrkan och dven olika former av aktivitets- och ar-
betsverksamheter kan utgdra platser att ga till. Men, som hos alla andra
maénniskor, sa finns dven ett behov av att delta 1 det kulturella och det
kommersiella livet. Att std utanfor detta dr att std utanfér en betydande
del av den vanliga vardagen for manga ménniskor. Det &r ett sétt att vara
utesluten fran samhdllet, trots att man lever i dess mitt. Fattigdomen, som
drabbar manga méanniskor med allvarliga psykiska storningar ér en form
av total institution. En osynlig institution som utesluter individen fran andra
lika effektivt som tidigare murarna runt mentalsjukhusen.

Jag har haft fortidspension i tio ar, med dalig ATP. Jag har levt fran
hand till mun. Det dr bara att 6verleva. Det dr ett finare sdtt att ha
ihjdl folk. Det dr ingen humanism. Det dr en oerhord falskhet. (Citat
i Topor 2004, s 195)

I en amerikansk studie undersoktes pengarnas terapeutiska verkan (Da-
vidson et al 2001, Davidson et al 2004). En grupp brukare med allvarliga
psykiska storningar och ett liv priaglat av social isolering fick under en nio
manaders period 500 kronor per ménad for att ga ut och roa sig. Hélften
av gruppen fick dessutom en “’védn” att g ut tillsammans med. Deltagarna
undersokte bade fore och efter studien och forskarna kunde notera dels
att dessa patienter var villiga att medverka i studien, trots sina psykiska
och sociala svarigheter, dels att de efter undersékningen uppvisade farre
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symptom, en hdgre funktionsnivé samt en hogre “’self-esteem”. Tillgdng
till pengar 6ppnade for ett socialt liv som inverkade pa individernas symp-
tom och sjélvbild.

Tillgéng till pengar 4r ett instrument i aterhdmtningsarbete. Ett annat
instrument som omnamns i samtliga intervjuer dr mediciner. S& gott som
samtliga omndmner mediciner som en hjélp. Lika ménga beskriver medi-
ciners stjélpande effekt i deras liv.

Undersoker man skillnaderna mellan hjélpande och stjdlpande medici-
ner ror det sig inte om nagon eller nagra specifika preparat. Det 4r inte hel-
ler om i vilken form medicinen tas; tablett, spruta eller i flytande form.

Den avgorande aspekten som tas upp géller brukarens delaktighet i
beslutet om medicinen. Huruvida individen tycker att han eller hon har
kunnat paverka valet av 1&kemedel, dos och i vilken form det skall tas.

I de fall dér ldkaren varit 6ppen for att genomfora nedtrappningsforsok
och preparatbyte har brukaren ként sig delaktig i sitt eget liv och detta har
i sin tur bidragit till att denna tilltro och delaktighet fargat av sig pa andra
omraden.

Pa behandlingsenheten sitter inte ndgon auktoritet, nagon envalds-
hérskare som skriver ut piller. Hdr far man medicin i samrdd, i 6m-
sesidig forstdelse. Patienten har mycket att sdga till om hdr. Patien-
ten vet hur en viss medicin fungerar. Hur han kdnner sig. Likaren
hér har hogsta respekt for mina énskemal. Jag har till exempel bett
att fa Cipramil utbytt mot ndgonting som jag har ldst om som heter
Soloft, som dr en liknande preparat (...) Ndr jag foreslog det, sd
sa hon: “Javisst, vi kan prova det. Vi gor ett experiment.” (Citat i
Topor 2001, s 222)

Mening
Den engelske sociologen Bury (1982) likstéllde betydelsen av att fa en di-
agnos pa en kronisk sjukdom med ett biografiskt sammanbrott. Hela indi-
videns livshistoria paverkas. Handelser tidigare i livet betraktas i ljuset av
sjukdomens genombrott och hela framtiden &r intecknad av sjukdomens
forlopp. Ingenting av det som varit var det man trodde. Och ingenting av
det man ténkte sig som framtid kommer att bli.
Att finna ett svar pa fragan hur det kommer sig att just jag drabbats spelar
en central roll i ett arbete for att dterskapa en rod trad i ens livshistoria.
Har ror det sig dock inte om en objektiv sanning, ty en saddan finns sil-
lan att tillgd, utan om en mening. Meningen i detta fall 4r en privat san-
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ning som ir ndgorlunda accepterad i ens sociala omgivning. Meningen
forklarar hur det kommer sig att det som intréiffat, skett och vad individen
och hans omgivning kan gora for att mildra den psykiska storningens ef-
fekter pa deras identitet. Meningen skapar kontinuitet och ger en riktning
at individens strdvan att komma bortom stdrningarnas ok.

Patienten som en individ

En av de svéraste utmaningarna som aterhdmtningsforskningen stéller den
traditionella psykiatrikunskapen infoér handlar om den person som drabbats
av svéra psykiska storningar.

Bilden av “patienten” pendlar vanligtvis mellan extremer.

A ena sidan framstills ménniskor som far diagnoser for allvarliga psy-
kiska storningar som néagra som forlorat viktiga formégor. Personer som
fér diagnosen schizofreni beskrivs i termer av storningar av viljelivet, av
kénslolivet, av intellektet och kommunikationsformégan. Vanforestéllning-
ar och hallucinationer préglar individens bild av sin omgivning. Patienten
ar ett passivt offer for sin ”sjukdom”.

Mot den bakgrunden anses inte den som &r allvarligt psykiskt stord nér
han/hon begér ett brott vara ansvarig for sina handlingar. Han/hon déms
inte till fangelse, utan till behandling.

A andra sidan kan rollen som offer for “’sjukdomen” ibland sl dver till
dess motsats. Patienten forsoker luras. Problemet dr ndrmast av moralisk
natur och handlar om lathet och viljeloshet. Krav reses da pa att den per-
son som bedomts vara psykiskt stord skall skirpa sig och ta ansvar for sitt
liv. Till exempel sénks ersdttningsnivaerna inom forsékringssystemet s
att det inte skall vara sa lockande att inte verkligen satsa pa en atergang
till arbetsmarknaden. Det som verkar krivas ar att individen anstranger
sig, och det dr en fraga om vilja.

Den individ som tridder fram ur aterhdmtningsforskningens resultat ar
en individ som brottas med sina problem, soker forklaringar och utveck-
lar och uppfinner olika sitt att handskas med dessa problem.

Nagra sétt att hantera symptomen som beskrivs av brukarna finns:

Att formulera sig. Manga skriver dikter och beréttelser, andra mélar.
For manga dr denna konstnérliga verksamhet ocksé ett sétt att sitta ord
pa sina erfarenheter och ddrmed fa en distans till dem, samtidigt som de
kommuniceras till andra i hopp om ett gensvar.

Att aktivera sig. Aktivitet och distraktion kan innebédra att man kom-
mer ifrén dystra tankar i séllskap med andra; att rdsternas betydelse avtar.
Manga talar om naturupplevelser som ett sétt att stélla goda upplevelser
mot symptomens destruktiva kraft.
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Att dra sig tillbaka. P4 samma sitt som aktiviteter kan hjélpa en, sa
kan en minskad aktivitetsniva vara till hjélp. Nér det blir fér manga in-
tryck, for ménga krav eller efter en psykotisk upplevelse, sa kan det vara
adekvat for individen att dra sig tillbaka, undvika det som frambringat
symptomen och ge sig tid att g genom det som hént.

Sjalvinstruktioner ér ocksa ett sitt att mota de begriansningar som ofta
hénger samman med psykiatriska symptom. Individen kan da ge sig sjélv
rdd om hur han skall vidga sin virld och utmana de begrinsningar som
uppstétt. Ménga talar om att ta ett steg i taget”.

Aven om alla dessa hanteringssitt inte ir framgangsrika, #r det tydligt
att vi moter en person som forhaller sig aktiv infor det som hénder i hans/
hennes liv. En person som kan ta itu med sitt liv och de problem som han/
hon méter, men som ibland kan 6vermannas av dessa problem. Det finns
alltsé ofta en rationell forklaring till en rad beteenden som av andra upp-
fattas som symptom. En forklaring dér symptomen ibland framstér som
mer eller mindre misslyckade 18sningsforsok, som ibland blivit till nya
problem. Exempelvis kan missbruk uppfattas av omgivningen som ytter-
ligare ett symptom, men i individens historia uppstod missbruket som ett
sdtt att hantera ett virre problem; ofta ensamhet och angest. En brukare
berédttar exempelvis att efter sin forsta kontakt med den slutna psykiatriska
vérden, sa skrevs han ut med ett recept pd mediciner och en aterbesokstid
négon vecka senare. Han bodde da pé ett hotellhem och anfdlls av olika
symptom. Spriten blev da ett sitt for honom att handskas med en orimlig
situation. Och spriten hjélpte honom i den akuta situationen.

Hanteringssétten som definieras enbart som ett problem och ett symp-
tom av omgivningen innebdr att man inte ser individens anstrangningar
att ta itu med sin situation och didrmed frankdnner honom/henne rollen
som aktivt medverkande i sitt liv.

I andra situationer beskriver brukare hur de tvingas uppvisa symptom,
som de ibland inte har, for att kunna fa kontakt med psykiatrin och soci-
altjinsten. Ett exempel dr den kvinna som beskrev i en intervju att hon
inte hade hort ndgra roster under de senaste tva aren, men dnda fortsatte
att ndmna dem ibland for sin kontakt i psykiatrin. Hon uppskattade denna
kontakt och var radd att g& miste om den om hon inte ldngre kunde upp-
visa ndgra symptom.

Aterhiimtningsforskningen visar tydligt pa att brukaren forsoker finna
végar att hantera sina problem och att en allians mellan honom/henne
och behandlingspersonal, vinner och familjemedlemmar dr mojlig. Ett
villkor for en sddan arbetsallians &r dock ett erkénnande av individen som
subjekt i sitt liv.

202



Aterhﬁmtning och empowerment

Andra
Aterhimtningsforskningen har bidragit till att teruppticka individen och
medborgaren bakom patienten. I en del litteratur framstélls aterhdmtning-
en darfor som en hogst individuell process.

Anthony (1993), en av de forskare som tidigt intresserade sig for ater-
hamtningsprocessen, skrev en ofta citerad sats:

Aterhéimtning beskrivs som en djup personlig, unik forindringspro-
cess av ens attityder, vdrden, kinslor, mdl och/eller roller. Det dr ett
sdtt att leva ett tillfredsstdllande, hoppfullt och konstruktivt liv dven
inom ramen for de begrinsningar som sjukdomen skapar. Aterhiimt-
ningen krédver att man utvecklar en ny mening med livet och nya
livsmal, samtidigt som man ldmnar mentalsjukdomens katastrofala
effekter bakom sig. (s 15)

Denna betoning av det individuella kan man aterfinna i ménga brukares
beskrivning av innebdrden for dem av begreppet aterhdmtning. Individen
hittar till sig sjalv:

Jag minns en gang dd jag gdr pd en gata i Stockholm och kinner
att: "Nu dr jag mig sjdlv. Jag dr tillbaka!” Det var kul, dven om jag
har haft problem sedan dess ocksd, men det har alla. (cit i Topor
2001, s 286)

Det &r en individ som kdmpar och atervinner en makt over sig sjdlv och
en jambordig relation till andra; dven den personal som behandlar och
stodjer honom/henne.
Men édterhdmtningen har en social sida som inte far gldommas.
Aterhimtningsprocessens sociala aspekter berdr:
» Det sociala nédtverket runt patienten
* De professionellas insatser

» Kunskapen om psykiska problem och de mest evidensbaserade sétten
att bidra till aterhamtningen.

Det sociala nditverket
Aterhiimtning sker alltid i samspel med andra. Bland dessa andra kan fa-
miljemedlemmar och vénner spela en avgorande roll.

Sjalvklart kan vénner och familjemedlemmar utgéra en bidragande or-
sak till brukarens problem och de kan svika honom/henne i avgdrande
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stunder, men de personer i individens ursprungliga sociala nétverk som
stannar kvar blir ofta ett levande bevis pa kontinuiteten i brukarens liv.
De beskrivs som bérare av hoppet (Deegan 1996, Denhov 2007¢, Topor
2006).

I takt med att detta nédtverk tunnas ut och ersétts med ett professio-
nellt ndtverk, som trader in i brukarens liv p& grund av hans problem och
tillkortakommanden, sé dr de kvarvarande vannerna och familjemedlem-
marna betydelsefylla vittnen om en tid d& brukaren inte var brukare. De
utgor ett levande minne om en annan tid och genom sin fortsatta narvaro
ett hopp om en annan framtid.

Om jag ser till vad jag kan kalla for livliinan, sd dr det vil mamma
och vara konfrontationer. Hon har aldrig gett upp trots att jag har
skdllt pa henne. Fastdn det fanns traumatiska upplevelser tidigare i
vdra liv, sd har hon aldrig gett upp. Det har vil varit det viktigaste.
(cit i Topor 2001, s 296)

Nérstaende familjemedlemmar och vénner kan utfora “tidiga insatser”.
De mirker de forsta tecknen pa forsdmringar i brukarens tillstdnd, for-
soker motverka dem och formedla kontakten till psykiatrin och social-
tjénsten. De kan vara bade forsvarsadvokater och lobbyister och kan da
uppfattas som dverengagerade och orealistiska i sina forvéntningar och
krav pé de olika verksamheterna.

De erbjuder mat, pengar och husrum nér samhéllets formella stodsys-
tem brister.

Manga av dem kénner dock inte till sin avgorande roll i &terhdmtnings-
processen och slits dirmed med skuld- och otillrdcklighetskénslor (Den-
hov 2007¢).

Personalen

Vi har tidigare sett att det inte finns négot statistiskt samband mellan psy-
kiatrins insatser och aterhdmtning. Men det innebér inte att det arbete som
personalen inom psykiatrin och socialtjansten utfor inte skulle kunna bi-
dra till aterhdmtningen.

I intervjuer om vad som bidragit till deras aterhdmtning beréttar de flesta
brukarna om personal som varit till hjélp.

Personalen inom dessa organisationer har ofta nyckeln till en rad stod-
former som brukaren dr beroenden av; pengar, medicin, mdjlighet till in-
laggning och till stdd i hemmet och pé fritiden, rehabiliteringsatgarder
mm. Att {2 tillgang till dessa insatser kan vara till hjdlp, pa samma sétt
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som personalens tillgédng till olika teorier och forklaringsmodeller kan
hjélpa brukaren att orientera sig i sitt liv.

Ett genomgéende drag i berittelserna om hjilpande personal, obero-
ende deras yrkes- och organisationstillhdrighet, &r att de har gjort eller
sagt saker som brukaren inte forvéntade sig av dem. Saker som brukarna
hade lért sig att inte forvéinta sig inom denna typ av verksamhet.

De personer i personalen som hade bidragit till d&terhamtningsproces-
sen hade antingen gjort mer dn det brukliga eller gjort ndgot helt annat.

Vad betyder det? Ett belysande exempel beskrevs i ett samtal med en
man som vardats i cirka 20 &r med bland andra diagnosen schizofreni.
Niér han tillfrdgades om vad som hade hjilpt honom ndmnde han bland
andra Veronika, sin kontaktperson pé en aktivitetslokal. Nar han blev om-
bedd att beskriva vad Veronika hade gjort som hade hjélpt honom beskrev
han f6ljande situationer:

Hon dr sndll och treviig. Efter att jag hade arbetat en mdanad kom
hon med en ros till mig. Den har jag torkat och har ddrhemma. Sd-
dana sma grejer.

Férra mdanaden fick jag lana en hundring av henne for att jag hade
inga pengar till de sista dagarna i manaden. Den fick hon tillbaka
i dag.

Hon ringer hem till mig och frdagar hur jag har det.

Hon ringer till min mamma och berdttar for henne om hur det gar
for mig pad jobbet. Det har lugnat ned min mamma fruktansvdrt
mycket. (cit fran Topor 2001, s 321)

Att ringa hem till en brukare eller till brukarens mor for att berétta hur det
gér for honom &r ett gott arbete utfort av en kontaktperson. Men det ar
ocksa klart att Veronika i detta fall gér mer &n vad brukaren hade lért sig
att forvénta sig av personalen inom psykiatrin och socialtjénsten.

Att ge en brukare en blomma f0r att fira att han klarat av ett viktigt steg
i sitt liv eller att lana pengar till en brukare handlar ddremot om att gora
nagonting helt annat 4n vad som anses vara lampligt inom en behandlar/
patient relation. Det tyder pa ett personligt engagemang fran personalens
sida. Det dr ocksé forstaeligt av sammanhanget att detta personliga enga-
gemang inte kan rikta sig till alla brukare som besoker denna verksamhet.
Att ge en ros eller 1dna pengar &r ingen rutinhandling, ingen regel som alla
medarbetare aldggs att folja. Tvértom, s& utgdr dessa handlingar ett re-
gelbrott mot det som definieras som professionellt arbete inom psykiatrin
och socialtjansten. Det handlar om en emotionell relation som é&r oréttviss
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i den meningen att den inte kan komma alla andra brukare till godo. De r
slutligen inte foljden av en planering och handledning, utan sker spontant
i stunden och i relationen. Kontaktpersonens handlingar star i strid med
ménga forestillningar om ett professionellt forhallningssétt. De skulle till
och med kunna betecknas som oprofessionella och &ven gréinslosa. Det
problematiska och intressanta dr dock att just dessa handlingar beskrivs
av brukaren som en hjélp i hans aterhdmtningsarbete.

Och sa ér det genomgéende; att brukarna beskriver den hjélpande per-
sonalen i termer av grinsoverskridande och regelbrytande. Att just i des-
sa situationer tillerkdnner personalen brukaren en vidare identitet &n den
som patient eller klient; varelser som karaktériseras av och reduceras till
sin diagnos, sina symptom, tillkortakommande och en samling behov av
stdd och hjélp. Det verkar som att regelbrotten kan vara pétagliga erfaren-
heter for brukaren att vara ndgonting mer, ndgonting annat &dn en diagnos,
en bistdndsbeddmning.

Den personal, de relationer och situationer som inte hjélper beskrivs
som dem dér brukaren ként sig behandlad lika som alla andra, efter en
mall. Personal som fér brukaren att kdnna sig som en patient, en klient
bland alla andra. Avkladd alla sina personliga egenskaper och reducerad
till en diagnos, ett antal symptom som skall behandlas efter ett givet pro-
tokoll.

Ndtverkets dterhdmtning
Aterhdmtningen ir pa detta sitt ingen individuell resa. Individen genom-
for den i samspel med andra. Och det dr andras hjélp och stjalp som kom-
mer att bidra till resans vdg. Det dr i det sociala samspelet som individen
blir den han/hon blir.

Men aterhdmtningsprocessen har dven en annan social aspekt.

Aterhimtningen kan inte enbart vara individens &terhimtning, utan
den maéste vara hela det sociala nétverkets aterhdmtning. Vénner, anho-
riga och professionella vénjer sig med tiden att inta en hjilparroll i forhal-
lande till en person som é&r i behov av deras stod. Men i takt med att dter-
hémtningsprocessen fortskrider sa fordndras denna balans. Brukaren blir
alltmer nagon som kan hjélpa andra. Och bland dessa andra, sa intar just
de som tidigare hjalpt honom en speciell plats. Har stédlls manga personer
infor en utmaning; att foréndra en relation och en identitet som etablerats
och ibland utvecklats under en lang tid.

I berittelserna frén personer som aterhdmtat sig framkommer att denna
forédndring inte alltid varit mgjlig och att aterhdmtningsprocessen ibland
kan innebéra skilsméssor och nya kriser for nitverket.
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Aterhﬁmtning och empowerment

En sista aspekt av aterhdmtningsprocessen beror den kunskap som an-
vénds inom psykiatrin och socialtjénsten. Huvudparten av denna kunskap
bygger pa antingen observationer av ménniskor pa institutioner eller i
andra mérkliga situationer som en psykoterapi eller ett laboratorieexperi-
ment (Asplund 1987). Det vill séga att den traditionella psykiatrins kun-
skap handlar om ménniskor med psykiska problem i ovanliga situationer,
dér de ofta saknar mojligheter att paverka sitt liv. Den kunskap som kan
utvinnas ur sddana situationer &r inte pa nagot sétt dverforbar till kvalita-
tivt annorlunda situationer, dir brukarna har en autonomi och maktmedel
i forhallande till sitt liv och psykiatrin och socialtjénsten. Det innebér
att det dr inte bara brukarna och deras sociala nitverk som kan och bor
aterhimta sig. Aven den kunskap och de arbetsmetoder som utvecklats
inom varden maéste fordndras och aterhamtas. Det finns idag en vixande
praktik, bland annat i Sverige, vars erfarenheter och kunskap borde tas
tillvara for dar finns kunskap om empowermentprocessen i den dagliga
praktiken.
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