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RSMH:s yttrande dver LINDQVISTS NIA - nio vagar att utveckla bemé6tandet av personer
med funktionshinder (SOU 1999:21)

SAMMANFATTNING
Sarskilda svarigheter vid bemétande av personer med psykiska funktionshinder

Utredningen har genomfért en ambitids kartlaggning av bemétandet av personer med funktionshinder och
lagt stor vikt vid att lata manniskor med egen erfarenhet av funktions-hinder komma till tals.
Kartlaggningen har ocksa omfattat personer med psykiska funktionshinder.

Trots detta saknas i slutrapporten en analys av de sarskilda svarigheter som &r forknippade med forstaelse
och bemétande av psykiska funktionshinder.

Finansieringen av forslagen

Utredningen foreslar att medel ur Allmanna arvsfonden skall finansiera flera av de forslag man lagger
fram. Detta innebar att Allmanna arvsfonden skall finansiera atgarder for att komma tillratta med
allvarliga brister i bemotandet av funktionshindrade inom offentlig sektor. RSMH anser att  Allménna
arvsfondens medel &aven fortsattningsvis bor forbehallas sddan verksamhet som bedrivs i ideella
organisationers regi och inte for att komma tillratta med generella brister inom offentlig vard, stéd och
service.

Brukarhogskola - kompetensutveckling av brukare och fore detta brukare

Utredningen forbigar dock ett viktigt steg som handlar om kompetensutveckling, utbild-ning, fortbildning
av brukare eller fore detta brukare som &ar nédvéndig for att ett fungerande brukarstéd skall kunna
utvecklas.

Sarskilda psykosociala utbildnings- och utvecklingscentran for brukare bor inrattas pa nagra platser i
landet. Vid dessa utbildningscentra ska man ocksa kunna ge utbildning till olika yrkesgrupper inom vard
och omsorg som behdver komplettera sin grundutbildning med brukar- och handikappkunskap. Ett
lampligt namn pa dessa utbildningscentra ar brukar-hogskolor. Brukarhogskolan skall utbilda brukare
som skall arbeta vid brukarstddscentra, eller s.k. brukarombud och brukarrevisorer men &ven kunna ge
fortbildning till professionella som skall ha en funktion som t ex personliga ombud, boendestddjare.

En av de barande principerna for dessa centra ar just den kontinuerliga dialogen mellan brukare och
professionella.

Brukarinflytande och brukarrevision som ett instrument for kvalitetssékring

Utredningen lyfter fram attitydpaverkan och kompetensutveckling som viktiga atgarder for

att forbattra bemotandet. Kvalitetsaspekter pa bemétandet ar daremot daligt belysta och forslag till att
kvalitetssakra vard och omsorg saknas trots att fragor som ror verksamhetens kvalitet betonas i
kommittédirektiven.

Att utveckla former for brukarinflytande och brukarrevison som instrument for kvalitets-sékring ar ett
viktigt krav fran RSMH.



Ett exempel pa en sadan form &r att uthilda brukarrevisorer som “inspekterar” verksamheter inom vard,
omsorg eller rehabilitering.

1. Lagfast ratten till delaktighet
RSMH stéller sig bakom utredningens forslag till komplettering av RF 1 kap 2 §, andra stycket.

Forbundet anser dock att en utredning bor tillsattas for att overviga maojligheten att sla fast ratten till full
delaktighet och jamlikhet i samhéllet, ocksa i RF 2 kap.

Om den grundlagsandring som utredningen foreslar, inte kompletteras, med ett stadgande i andra kapitlet,
riskerar den att bli tandlds. Enligt RSMH:s uppfattning bor det i grundlagen finnas ett stadgande som
domstolarna kan anvanda i den démande verksamheten, dven pa de omraden dar diskriminering av
funktionshindrade inte &r reglerad i speciallagstiftning.

2. Satt stopp for domstolstrotset

RSMH ér positiva till utredningens forslag att ge lansstyrelsen mojlighet att utdéma vite till kommuner
som inte verkstéller domar enligt LSS och socialtjanstlagen.

Av stor vikt for att gora tillsynen effektiv ar att brukarorganisationerna ges mojlighet att delta i
verksamheten.

3. Skapa klarhet kring “Réd och st6d”

RSMH uppfattar det som vardefullt att utredningen uppméarksammat problemet med att det rader oklarhet
kring innehallet i rad och stod enligt LSS. Férbundet anser dock att utred-ningen kunde gétt langre och
kommit med konkreta forslag pa insatser som skulle kunna utkravas med stod av 9 8 p1 LSS.

4. Vidga ratten till tillgédnglig samhéllsinformation

Utredningen foreslar att Demokratiutredningen bor fa i uppgift att lamna forslag om hur ratten till
anpassad samhallsinformation, bl a med hjalp av den nya tekniken kan stérkas.

For personer med psykiska funktionshinder handlar tillgangligheten om att man inte efterfragar, inte orkar
eller kanner sig motiverad att soka nagon information. Bristen pa motivation sammanhanger med att den
information som finns inte kanns relevant fér manniskor med psykiska funktionshinder.

For att en fortsatt utredning skall f& négon relevans for personer med psykiska funktions-hinder maste
dessa funktionshinder beskrivas och analyseras.

For personer med psykiska funktionshinder kravs speciella insatser i form av manskligt stéd, ledsagning
och att informationen finns tillganglig i miljoer dar dessa personer klarar av att vistas.

5. Infor en funktion for hantering av synpunkter och Kritik pa bemotandet

Utredningen foreslar att varje huvudman bor, utifran sina egna forutsattningar, uppratta en fristaende och
fran den ordinarie verksamheten oberoende funktion vars syfte ar att granska och behandla olika
synpunkter pd bemotandet pd ett objektivt satt samt ge rad, informera, utreda, foresld l6sningar och
formedla kontakter.

RSMH finner det angelédget att i detta sammanhang féra en diskussion om vad som menas med en
fristdende och fran den ordinarie verksamheten oberoende funktion.

RSMH anser ocksa att man maste stélla krav pd att den foreslagna verksamheten maste utveckla former
for att inhdmta och tillgodogdra sig ett brukarperspektiv och brukar-kunskaper.



6. Utveckla brukarstodscentra

Utredningen foreslas att sarskilda medel skall stallas till handikapporganisationernas forfogande for en
forsoksverksamhet med sérskilt brukarstdd till personer med psykiska funktionshinder.

Ratt utformat kan forslaget om Brukarstddscentra bli den viktigaste atgarden att vidta for att forbattra
bemdtandet av méanniskor med psykiska funktionshinder. Eftersom lagstiftning, &ven rattighetslagar, ar
otillrackliga for psykiskt funktionshindrade maste de kombineras med lattillgangligt stod fran méanniskor
som de kan ha fortroende for.

Erfarenhetsmassigt vet vi att psykiskt funktionshindrade far mycket lite del av verksamhet som generellt
riktar sig till alla personer med olika typer av funktionshinder. Det ar alltsd nodvandigt att differentiera
och utforma brukarstodsverksamheten sa att psykiskt funktions-hindrades speciella behov kan tillgodoses.

Brukarstodscentrana liknar i de flesta avseenden de brukarstyrda forsoksverksamheter med fristaende
personliga ombud som prévats inom ramen for psykiatrireformen. For narvarande pagar inom RSMH och
Riks-IFS en intensiv diskussion om hur denna verksamhet skall kunna organiseras och utformas och
forslag kommer att presenteras inom kort. Vi vill darfor framfora 6nskemal om att departementet i den
fortsatta beredningen av forslaget om brukarstddscentra for psykiskt funktionshindrade beaktar vara
forslag betréffande personligt ombud.

Brukarstodscentrana har ocksa patagliga likheter med det Réttsprojektet som pagar inom RSMH. Inom
ramen for detta projekt kommer ett system med brukarombud/rattsombud spridda over landet att
utvecklas.

Brukarstodscentrat har dven berdringspunkter med den telefonradgivningsverksamhet for brukare och
narstaende som RSMH har sckt medel fran Allménna arvsfonden for att utveckla.

Vi vill ta upp nackdelarna med statliga stimulansmedel till organisationer som saknar mojlighet att sjalva
finansiera verksamheten. Var erfarenhet &r att det, oavsett vilka kvaliteter verksamheten har och vilka
langsiktiga besparingar den kan innebara, ar mycket svart att f& kommuner, landsting osv att stalla upp
med en fortsatt finansiering.

RSMH foreslar
att forsoksperioder bor kunna forlangas utover tre ar for lyckade och nyskapande forsoks-verksamheter.

att en sarskild pott med statsbidrag till kommuner och landsting 6ronmarkas for att fortsatt finansiering
av bra brukarbaserad verksamhet.

7. Oka bemétandekompetensen

Utredningen foreslas att uppdra &t Statens institut for sarskilt utbildningsstod (Sisus) att utarbeta och
ansvara for ett nationellt kompetensutvecklingsprogram kring fragor som rér bemétande av personer med
funktionshinder. Ett rdd med foretradare for t ex handikapp-rérelsen, staten, landsting, kommun, fackliga
organisationer och Sisus skall bildas.

Vi stéller oss ocksa tveksamma till om Sisus &r rétt organisation att ta ansvar for ett nationellt program for
kompetensutveckling, deras verksamhetsomrade ar ju idag begransat till att forbattra forutsattningarna for
utbildning och studier fér unga och vuxna personer med funktionshinder.

Ett battre alternativ &r att lagga ansvaret for denna kompetensutveckling pa Handikapp-ombudsmannen.
Dér finns en bredare kompetens om psykiskt funktionshindrades livs-situation och tillkortakommande i
kontakterna med myndigheter, vard och servicegivare. Dar handlaggs tusentals fall av diskriminering och
daligt bemotande av funktionshindrade fran samhallets alla omraden.

8. Stark handikappforskningen

Utredningens forslag om framtida forskning ar bra. SFR 4ar ratt forskningsrad, men



Forskningsradsnamnden bor val ocksa kunna bidra pd ngot sétt. Programstod under flera ar skall det vara
for att nagot bra skall kunna goras.

Psykiatrireformen har inneburit att personer med psykiska funktionshinder finns ute i samhallet i hogre
grad &n tidigare och ett nytt forskningsfalt har alltsd konstruerats. Har behdévs nya infallsvinklar nar det
galler att formulera fragor som técker detta nya for-hallande.

Attityder till personer med funktionshinder har ju att géra med de vardagliga forestallningar man &r
uppvuxen med om det avvikande. Vilka representationer av funktionshindrade manniskor kommer fram
och har genomslag i dagens massmedier? Dessa betyder mycket for hur gemene man tanker om vad som
betraktas som annorlunda och avvikande. Héar behdver vi veta mycket mera. SFR har mycket att gora!!
Men &ven lokala FoU-enheter borde kunna bedriva forskning pa det har omradet.

9. Gissla fordomen!

RSMH delar utredningens mening att attityder och férdomar ar en av de frdmsta forklaringarna till att
bemotandet av funktionshindrade &r bristfalligt p& manga omraden. Forbundet ar ocksd ense med
utredningen om att kunskap och kultur &r lampliga sétt att rda bot pa detta. Vi staller oss darfor bakom
utredningens forslag att stalla medel ur allmanna arvsfonden till férfogande fér handikapprorelsen, i syfte
att proéva kulturens méjlighet att férandra attityder, férdomar och bemétande.

Vi ar dock kritiska mot att utredningen i s hog grad specificerat vilken typ av kultur-insatser som ar bast
lampade att gissla fordomar. Vi menar att det ar hogst vasentligt att de enskilda handikappférbunden
sjalva far bestamma vilken form de helst vill anvanda for att sprida kunskap om sitt funktionshinder.

RSMH:s yttrande

ALLMANT OM UTREDNINGEN

Utredningen har genomfért en ambitids kartlaggning av bemétandet av personer med funktionshinder och
lagt stor vikt vid att lata manniskor med egen erfarenhet av funktions-hinder komma till tals.
Kartlaggningen har ocksa omfattat personer med psykiska funktionshinder.

Trots detta saknas i slutrapporten en analys av de sarskilda svarigheter som &r forknippade med forstaelse
och bemdtande av psykiska funktionshinder. Rapporten behandlar funktions-hinder i allménhet vilket i
forsta hand leder tankarna till fysiska funktionshinder. Vi ser darfor stora svérigheter med att tillimpa de
beskrivningar, dvervdaganden och forslag som gors till psykiska funktionshinder. Utredningen borde
sarskilt ha uppmarksammat detta eftersom sadana tillampningsproblem har uppstatt vid alla utredningar,
nya lagstiftningar eller andra reformer som lagts fram inom handikappomréadet under nittiotalet.

Den forsta punkten i kommittédirektiven handlar bland annat om att se 6ver hur kravet pa valfrihet for
funktionshindrade respekteras inom olika omraden. For psykiskt funktions-hindrade ar detta en av de
allvarligaste bristerna; nagon valfrihet forekommer mycket séllan inom vard, stéd och service till denna
grupp. Utredningen borde ha belyst och foreslagit atgarder for att komma tillratta med detta problem.



Utredningen har inte belyst Handikappombudsmannens roll i arbetet med att forbéattra bemétandet av
funktionshindrade. RSMH anser att detta ar en allvarlig brist och att Handikappombudsmannen bér ha en
mycket viktig uppgift i detta sammanhang. Detta bor réttas till i den fortsatta beredningen.

Rapporten tar upp nio olika forslag till hur bemo6tandet kan forbattras. Man foreslar ocksa att medel ur
Allmanna arvsfonden skall finansiera nagra av dessa forslag. Detta innebér att Allmanna arvsfonden skall
finansiera &tgarder for att komma tillratta med allvarliga brister i bemdtandet av funktionshindrade inom
offentlig sektor. RSMH anser att det ar principiellt felaktigt att anvanda Allménna arvsfondens medel i ett
sddant sammanhang. Allménna arvsfondens medel bor dven fortsattningsvis forbehallas sddan verksamhet
som bedrivs i ideella organisationers regi och inte for att komma tillratta med generella brister inom
offentlig vard, stéd och service.

Vi aterkommer till RSMH:s synpunkter pa dessa forslag men vill forst lyfta fram ytterligare nagra
omraden och forslag som inte har tagits upp eller &r otillrackligt belysta i utredningen.

Brukarhdgskola - kompetensutveckling av brukare och fére detta brukare

Ett av utredningens forslag ar att utveckla brukarstédscentra. Och att sarskilda medel skall

stallas till handikapporganisationernas forfogande for att utveckla dessa centra. Utred-ningen forbigar
dock ett viktigt steg som handlar om kompetensutveckling, utbildning, fortbildning av brukare eller fore
detta brukare som &r nodvandig for att ett fungerande brukarstod skall kunna utvecklas. Man tycks utga
ifran att tillracklig kompetens redan finns inom handikapprérelsens olika organisationer. Inom varje
organisation finns erfarenhet och kunskap om det egna funktionshindret och dess livsvillkor men for att
kunna utforma och organisera ett strukturerat stoéd krdvs utbildningsinsatser. Detta ar sarskilt viktigt for
grupper av funktionshindrade som pa grund av férdomar, stigmatisering och utanforskap har svart att fora
sin talan och svart att ha tilltro till sina egna resurser.

Sarskilda psykosociala utbildnings- och utvecklingscentran for brukare bor inrattas pa nagra platser i
landet. Vid detta utbildningscentra ska man ocksa kunna ge utbildning till olika yrkesgrupper inom vard
och omsorg som behéver komplettera sin grundutbildning med brukar- och handikappkunskap. Ett
lampligt namn pé dessa utbildningscentra ar brukar-hégskolor. Brukarhdgskolan skall utbilda brukare
som skall arbeta vid brukarstodscentra, eller som brukarombud och brukarrevisorer men dven kunna ge
fortbildning till professionella som skall ha en funktion som t ex personliga ombud, boendestddjare.
Brukarhdgskolan bor ocksa kunna erbjuda andra fortbildningar eller kurser.

En av de bérande principerna for dessa centra ar just den kontinuerliga dialogen mellan brukare och
professionella. Ur denna dialog kommer kunskaper och strategier for ett béttre bemdtande att véxa fram.
En malsattning ar ocksa att brukarhdgskolan skall bli en unik motesplats dar nya former for vard, stéd och
service till personer med funktionshinder skall kunna utvecklas till ett béttre bemétande.

Brukarinflytande och brukarrevision som ett instrument for kvalitetssakring

Utredningen lyfter fram attitydpaverkan och kompetensutveckling som viktiga atgarder for

att forbattra bemotandet. Kvalitetsaspekter pd bemétandet dr daremot daligt belysta och forslag till att
kvalitetssékra vard och omsorg saknas trots att frdgor som ror verksamhetens kvalitet betonas i
kommittédirektiven. | direktiven ndamns exempelvis att utredningen bor analysera hur faktorer i
verksamhetens organisation, ledarskap och struktur kan forbattra bemotandet och kvaliteten pa insatserna.
RSMH anser att utredningen i detta avseende har stora brister.

Att utveckla former for brukarinflytande och brukarrevison som instrument for kvalitets-sékring ar ett
viktigt krav fran RSMH. En del av dessa former kan utvecklas inom ramen for forslaget om
brukarstodscentra men andra maéjligheter ar ocksa tankbara. De former som har diskuterats och i enstaka
fall provats ar féljande.

- Att utbilda brukarrevisorer som “inspekterar” verksamheter inom vard, omsorg eller rehabilitering.

- Att uthilda brukarombud som utses som “kontaktpersoner” till enheter inom vard, omsorg och



rehabilitering. Brukarombudet skall kunna kontaktas av brukare, narstaende eller personal som har
klagomal pa enheten.

- Att uthilda rattsombud som skall kunna ge rad och stad till brukare.
- Att utveckla former for brukarinflytande och brukarmedverkan i tillsynsverksamheten.

- Att utveckla ideella/brukarstyrda alternativ till offentlig stéd och service. De skulle kunna fungera
som referensverksamheter och konkurrensutsatta andra verksamheter nar det galler forstaelse och
bemétande. Exempel pa séddan verksamhet ryms bl.a under begreppet “Den sociala ekonomin”, dvs
kooperativ och liknande former.

1. Lagfast ratten till delaktighet
RSMH stéller sig bakom utredningens forslag till komplettering av RF 1 kap 2 §, andra stycket.

Forbundet anser dock att en utredning bor tillséttas for att Gvervaga mojligheten att sla fast ratten till full
delaktighet och jamlikhet i samhéllet, ocksé i RF 2 kap. For en sddan lagandring talar huvudsakligen tva
skal.

Det forsta ar att funktionshindrades ratt till full delaktighet och jamlikhet skall anses som en medborgerlig
fri och rattighet. Det ar da inte tillrackligt att denna ratt aterfinns i grundlagen, endast som en allméan
viljeinriktning. Den bor ocksd upptas i det kapitel i RF som raknar upp vilka rattigheter den enskilde
medborgaren har gentemot det allmanna. En sadan lagandring skulle understryka att funktionshindrades
rétt till full delaktighet och jamlikhet, till stor del handlar om méjligheten att utdva sina demokratiska
rattigheter pa samma sitt som andra medborgare.

Det andra skalet ar att om den grundlagsandring som utredningen foreslar, inte kompletteras, med ett
stadgande i andra kapitlet, riskerar den att bli tandlds. Som utredningen sjalv konstaterar ar inte den
foreslagna forandringen avsedd att bli rattsligt bindande. Enligt RSMH:s uppfattning boér det i grundlagen
finnas ett stadgande som dom-stolarna kan anvanda i den démande verksamheten, aven pa de omraden
dér diskriminering av funktionshindrade inte &r reglerad i speciallagstiftning.

Att man tidigare funnit en rad praktiska problem med att inféra ett grundlagsstadgande som é&r rattsligt
bindande kan inte vara skél att inte utreda fragan vidare.

2. Satt stopp for domstolstrotset

RSMH ér positiva till utredningens forslag att ge lansstyrelsen majlighet att utdéma vite till kommuner
som inte verkstaller domar enligt LSS och socialtjanstlagen. Med sérskilt intresse noterar férbundet att
lansstyrelserna kommer att kunna utéva patryckning pd kommuner som inte bygger ut sin verksamhet
tillrackligt for att i framtiden kunna uppfylla sina skyldigheter enligt ndmnda lagar.

Inom ramen for socialtjanstutredningen har handikapprorelsen anfért att socialstyrelsen ofta ar battre
lampad som tillsynsmyndighet &n lansstyrelsen. Skalet &r att den senare uppfattas som politiserad och
narstaende de kommuner som skall vara foremal for granskningen. Detta bor beaktas dven i detta
sammanhang.

Av stor vikt for att gora tillsynen effektiv dr att brukarorganisationerna ges mojlighet att delta i
verksamheten. Dessa ar ofta bast lampade att bedéma om kommunens atgarder ar tillrackliga for att
uppfylla de behov som skall tillgodoses enligt den aktuella lagstiftningen.

3. Skapa klarhet kring “Réd och st6d”

RSMH uppfattar det som vardefullt att utredningen uppméarksammat problemet med att det rader oklarhet
kring innehallet i rad och stod enligt LSS. Férbundet anser dock att utred-ningen kunde gatt langre och



kommit med konkreta forslag till lésningar. | propositionen (prop:1992/93 s 59) slas fast att personer som
tillhor lagens personkrets skall ha ratt till ett kompletterande expertstdd for att underlatta det dagliga livet.
Insatserna skall vara allsidiga

och utga fran den enskildes dnskemal om insatser. Regeringsrattens tolkning (R& 1997 ref 49) av rétten
till rdd och stod frangér, enligt RSMH:s uppfattning, lagstiftarens intentioner och inskranker lagens
tillampningsomrade. Utredningen kunde hir kommit med konkreta forslag pa insatser som skulle kunna
utkrdvas med stod av 9 § p1 LSS.

Enligt RSMH:s uppfattning bor personer med psykiska funktionshinder kunna f& psyko-terapi enligt detta
lagrum.

Den viktigaste formen av stddinsatser for RSMH:s medlemmar &r dock personliga ombud. Enligt
forbundets uppfattning bor rétten till personligt ombud regleras utanfor LSS i en sarskild lagstiftning.

4. Vidga ratten till tillganglig samhéllsinformation

Utredningen foreslar att Demokratiutredningen bor fa i uppgift att lamna forslag om hur ratten till
anpassad samhallsinformation, bl a med hjélp av den nya tekniken kan stdrkas. Utredningens exempel
handlar om fysiska funktionshinder samt utvecklingsstérning, afasi och dyslexi och kanns inte sarskilt
relevanta for personer med psykiska funktionshinder.

For personer med psykiska funktionshinder handlar tillgangligheten om att man inte efterfragar, inte orkar
eller kanner sig motiverad att soka nagon information. Bristen p& motivation sammanhanger med att den
information som finns inte kanns relevant fér manniskor med psykiska funktionshinder. Utredningens
kapitel om tillgéanglig samhélls-information fungerar som ett skolexempel pa denna brist pa relevans.

For att en fortsatt utredning skall fa nagon relevans for personer med psykiska funktions-hinder maste
dessa funktionshinder beskrivas och analyseras. Det handlar t ex om kognitiva funktionshinder som leder
till kommunikationshandikapp och stigmatiseringshandikapp.

For att 6ka samhallsinformationens tillganglighet for personer med psykiska funktions-hinder kravs
speciella insatser i form av manskligt stéd, ledsagning och att informationen finns tillganglig i miljoer dar
dessa personer klarar av att vistas. IT-utrustning och biblioteksfilialverksamhet i RSMH-lokaler &r
exempel pa bra tillganglighetssatsningar.

5. Infor en funktion for hantering av synpunkter och kritik pa bemdétandet

Utredningen foreslar att varje huvudman bor, utifran sina egna forutsattningar, uppratta en fristdende och
frén den ordinarie verksamheten oberoende funktion vars syfte 4r att granska och behandla olika
synpunkter pd bemotandet pd ett objektivt satt samt ge rad, informera, utreda, foresld l6sningar och
formedla kontakter. (Jamfor landstingens patientnamnder.) Sarskilda stimulansbidrag skall utgd och
huvudmannens atgarder foljas upp.

RSMH finner det angeldget att i detta sammanhang fora en diskussion om vad som menas med en
fristiende och frdn den ordinarie verksamheten oberoende funktion. Vilka krav kan stillas pa en
verksamhet som huvudmannen skall kunna uppratta “utifran sina egna forutsattningar”?

RSMH anser att man maste precisera vad som avses med “fristdende” och “oberoende funktion”. RSMH
anser ocksa att man maste stalla krav pa att den foreslagna verksamheten

maste utveckla former for att inhdmta och tillgodogéra sig ett brukarperspektiv och brukarkunskaper.
Detta kan t ex ske genom att berérda brukarorganisationer deltar i verksamhetens fortbildning, att man
kontinuerligt  traffar foretrdadare for brukar-organisationerna samt att representanter  for
brukarorganisationerna adjungeras i olika sammanhang.

| bilaga 1 utvecklar vi RSMH:s syn pa en “fristdende” och “oberoende” funktion utifran exemplet med
patientnamnder.

6. Utveckla brukarstédscentra



Utredningen foreslar att sarskilda medel skall stéllas till handikapporganisationernas forfogande for en
forsdksverksamhet med sarskilt brukarstdd till personer med psykiska funktionshinder. Syftet &r att prova
hur ett sadant stod, byggt pa erfarenhet av funktions-hinder, kan utformas, organiseras, administreras och
finansieras. Invandrares behov skall sérskilt beaktas. Verksamheten skall féljas upp och utvérderas.

Ratt utformat kan forslaget om Brukarstddscentra bli den viktigaste atgarden att vidta for att forbattra
bemdotandet av manniskor med psykiska funktionshinder. Eftersom lagstiftning, dven rattighetslagar, ar
otillrackliga for psykiskt funktionshindrade maste de kombineras med lattillgangligt stod fran méanniskor
som de kan ha fortroende for.

Brukarstodscentraverksamheten maste differentieras for att psykiskt funktionshindrade skall kunna dra
nagon nytta av den. Erfarenhetsmassigt vet vi att psykiskt funktionshindrade far mycket lite del av
verksamhet som generellt riktar sig till alla personer med olika typer av funktionshinder.

Det &r alltsd nodvandigt att differentiera och utforma brukarstodsverksamheten sd att psykiskt
funktionshindrades speciella behov kan tillgodoses. Det behdvs med andra ord utvecklas sarskilda
verksamheter for psykiskt funktionshindrade. De speciella behoven handlar bl a om langvarigt och
talmodigt uppsokeri, motivations- och relationsbyggande arbete. Stigmatisering och utanforskap delar de
psykiskt funktionshindrade med andra handikappgrupper men sjalvstandighetsutvecklingen kan forsvaras
av “inre” funktions-hinder. Det krévs ofta sarskild erfarenhet och/eller kunskap for att kunna méta och
forsta dessa “inre” funktionshinder.

Brukarstodscentrana liknar i de flesta avseenden de brukarstyrda forsoksverksamheter med fristdende
personliga ombud som provats inom ramen for psykiatrireformen. Projekten har utvérderats av
Socialstyrelsen och utvarderingen &r mycket positiv. De funktionshindrade som har haft personligt ombud
har fatt sina behov och réttigheter béttre tillgodosedda och béttre livskvalitet samtidigt som
vardkonsumtionen minskat. Utvarderingen talar for att personliga ombud i en totalkalkyl kan minska
samhéllets kostnader for denna grupp.

Tvd av dessa mycket lyckade forsoksverksamheter har haft brukarorganisationer som huvudman.
Psykiatrireformens stimulansmedel &r slut men de tva forsoksverksamheterna har kunnat drivas vidare
med bidrag fran Allmanna arvsfonden i avvaktan pa ett beslut om en eventuell permanentning av
personligt ombudsverksamheten.

En narmare studie av dessa brukarstyrda verksamheter i Sollentuna respektive Skane bor vara av stort
varde infor utvecklingen av de foreslagna brukarstdédscentrana.

For narvarande pagéar inom RSMH och Riks-IFS en intensiv diskussion om hur denna verksamhet skall
kunna organiseras och utformas och forslag kommer att presenteras inom kort. Vi vill dérfor framfora
onskemal om att departementet i den fortsatta beredningen av forslaget om brukarstodscentra for psykiskt
funktionshindrade beaktar vara forslag betr personligt ombud.

Brukarstodscentrana har ocksa patagliga likheter med det Réttsprojektet som pagar inom RSMH. Inom
ramen for detta projekt kommer ett system med brukarombud/rattsombud spridda Over landet att
utvecklas. Projekttiden ar begransad till tre &r. Malsattningen ar att bygga upp en lansbaserad rattslig
kompetens inom brukarorganisationen. Erfarenheterna fran utvecklingen av brukarombud/rattsombud
bor ocksa tas till vara nar brukarstods-centrana skall utformas.

Brukarstodscentrat har dven berdringspunkter med den telefonradgivningsverksamhet for brukare och
nérstdende som RSMH har sokt medel fran Allméanna arvsfonden for att utveckla. 1dén &r att brukare och
narstdende skall kunna fa rad och stéd av andra brukare och narstdende som delar deras erfarenheter.
Telefonradgivningsverksamhet i begriansad omfattning forekommer idag inom RSMH. En forebild till
den projekterade verksamheten ar “Hjalptelefon”. Det ar en riksomfattande och mycket imponerande
verksamhet som byggts upp i Norge under de senaste aren.“Varma linjen” i Umea ar en lokal verksamhet
med samma intriktning som bedrivits med Psykiatrireformens stimulansmedel. Dessa stimulansmedel &r
nu slut och “Varma linjens” framtid &r mycket oviss.

Vi vill ocksa ta upp nackdelarna med statliga stimulansmedel till organisationer som saknar mojlighet att



sjalva finansiera verksamheten. Var erfarenhet ar att bidragsfinansierade tredriga forsoksverksamheter har
stora begransningar. Personal rekryteras, verksamheten byggs upp och fungerar bra efter ett halvar. Under
det andra aret fungerar verksamheten riktigt bra. Men sedan kommer det tredje och sista projektaret da en,
ofta befogad, oro 6ver om verksamheten skall kunna leva vidare véxer sig allt starkare. Nagra besked om
framtiden kommer séllan i god tid och den kunniga och erfarna personalen bérjar stka sig till andra jobb.

Var erfarenhet &r att det, oavsett vilka kvaliteter verksamheten har och vilka langsiktiga besparingar den
kan innebara, ar mycket svart att f kommuner, landsting osv att stalla upp med en fortsatt finansiering.

RSMH foreslar
att forsoksperioder bor kunna forlangas utéver tre ar for lyckade och nyskapande forsoks-verksamheter.

att en sarskild pott med statsbidrag till kommuner och landsting 6ronmarkas for att fortsatt finansiering
av bra brukarbaserad verksamhet.

Det multietniska perspektivet finns med men skulle ha kunnat lyftas fram ytterligare. Vi vill betona de
speciella problem som drabbar invandrare med psykiska funktionshinder. Bland dessa utgér t ex
invandrade med psykotisk problematik en speciellt utsatt grupp. Kommunikationshandikappet som ar ett
centralt problem vid en psykos forstarks av férdomar, negativa attityder, posttraumatiska upplevelser och
spraksvarigheter. Dessa svarigheter bidrar till att invandrade med psykotisk problematik ofta utsatts for
tvangs-atgarder vilket gor deras situation &nda mer mardromslik.

7. Oka bemétandekompetensen

Utredningen foreslar att uppdra at Statens institut for sarskilt utbildningsstod (Sisus) att utarbeta och
ansvara for ett nationellt kompetensutvecklingsprogram kring fragor som rér bemotande av personer med
funktionshinder. Sarskilda medel bor avsattas. Syftet &r att diskutera och kartldgga intentionerna bakom
reformerna p& handikappomrddet och i en dialog mellan yrkesverksamma och personer med
funktionshinder behandla bemétandets etik. Ett rdd med foretradare for t ex handikapprorelsen, staten,
landsting, kommun, fackliga organisationer och Sisus skall bildas.

RSMH ar tveksamma till om bemgtandet av psykiskt funktionshindrade kommer att fa sarskilt mycket
utrymme, i konkurrens med andra handikappgrupper, i det séarskilda rad som foreslas?

Vi stéller oss ocksa tveksamma till om Sisus &r ratt organisation att ta ansvar for ett nationellt program for
kompetensutveckling, deras verksamhetsomréade ar ju idag begransat till att forbattra forutsattningarna for
utbildning och studier fér unga och vuxna personer med funktionshinder.

Om Sisus skall ansvara for denna verksamhet kravs en omfattande kompetensutveckling av de omraden
dar Sisus idag saknar kunskap och erfarenhet.

Ett battre alternativ ar att lagga ansvaret for denna kompetensutveckling pa Handikapp-ombudsmannen.
Dér finns en bredare kompetens om psykiskt funktionshindrades livs-situation och tillkortakommande i
kontakterna med myndigheter, vard och servicegivare. Déar handlaggs tusentals fall av diskriminering och
daligt bemotande av funktionshindrade fran samhallets alla omraden. Dar finns ocksa erfarenhet fran flera
stora attitydférandrings-kampanjer, t ex Dyslexi-kampanjen, kampanjen for att marknadsfora FN:s
standardregler och den nu pagdende Psyke-kampanjen.

8. Stark handikappforskningen

Utredningens forslag om framtida forskning &r bra. (Det visas ju i Socialstyrelsens slutrapport fran
psykiatrireformens uppféljning hur illa stallt det & med forskning pa det har omradet!) SFR ar ratt
forskningsrad, men Forskningsrddsnamnden bor vél ocksa kunna bidra pd nagot satt. Programstdd under
flera ar skall det vara for att nagot bra skall kunna goras.



Brukarrorelserna bor dras in i forskningsprocessen nar det galler att formulera frage-stallningar, vélja
metoder, ha synpunkter pa enkaters utformning, delta i resonemang om tolkningar av resultat osv.
Deltagarorienterad forskning ar ett absolut maste. Det man skall betanka &r att allt tar mycket langre tid
nér personer med funktionshinder av olika slag skall delta i en sddan process - de ar ovana, spraket kan
vara fraimmande osv.

Det som alltid gléms bort (darfor att man inte backar tillrackligt 1angt i kedjan av handelser och for att
ingen vill ta ansvar) ar ju forebyggande arbete, att forhindra att psykisk ohélsa uppstar. Har behovs
massor av tvarvetenskaplig forskning eftersom det berér humanister, samhallsvetare och naturvetare av
alla olika sorter. Nar utredningen talar om upplevelser av déligt bemétande och att detta eventuellt kan ha
sin grund i samhalleliga strukturer sa ar det ett exempel pa vad som ar angelaget att ta reda pa. Det ar
friskt att reagera pa tréga och icke andamalsenliga organiseringsprinciper t ex. Oklara strukturer kan ju
snarast forstarka en manniskas forvirring.

Psykiatrireformen har inneburit att personer med psykiska funktionshinder finns ute i samhéllet i hogre
grad &n tidigare och ett nytt forskningsfalt har alltsd konstruerats. Har behévs nya infallsvinklar nar det
galler att formulera fragor som tacker detta nya forhallande. Andra metoder (t ex deltagande observation)
behovs for att studera hur psykiskt funktionshindrade blir bemétta ute pé stan - allmanhetens roll ar viktig
for att en integrering och normalisering skall kunna ske. Utredningen talar om longitudinella studier och
de &r viktiga for att se vad som hander dver tid. Har kan brukarrérelsernas medlemmar vara med och ge
informerat samtycke eftersom det &r etiskt knepigt att fa folja manniskor over tid.

Attityder till personer med funktionshinder har ju att géra med de vardagliga forestallningar man &r
uppvuxen med om det avvikande. Vilka representationer av funktionshindrade manniskor kommer fram
och har genomslag i dagens massmedier? Dessa betyder mycket for hur gemene man tanker om vad som
betraktas som annorlunda och avvikande. Har behdver vi veta mycket mera. SFR har mycket att gora!!
Men dven lokala FoU-enheter borde kunna bedriva forskning pa det har omradet. Men medel maste till
for att f kompetent personal, detta saknas i stor utstrackning lokalt. Utredningen har ratt nar den sager att
vi maste hoja statusen pd handikappforskning och det gér man genom att inratta professurer och
favorisera omradet starkt under en period s att det sedan kan vara sjalvgaende.

Vikten av brukarperspektivet och vad det egentligen innebar i ett forskningssammanhang maste
diskuteras mycket mera.

Relationen mellan makt och beroende &r intressant av manga skél. Dels beroendet av halso- och sjukvard,
socialtjanst, forsékringskassans vélvilja mm, och dels av statliga medel for att driva brukarrdrelserna. Nér
det galler makt ar det ju ocksa sa att nagon maste lamna ifran sig makt om nagon annan skall fa - i vilken
utstrackning ar man beredd till detta inom de stora samhélleliga institutionerna/organisationerna?

9. Gissla fordomen!

RSMH delar utredningens mening att attityder och fordomar ar en av de framsta for-klaringarna till att
bemotandet av funktionshindrade &r bristfalligt pA manga omraden. Forbundet &r ocksd ense med
utredningen om att kunskap och kultur &r lampliga sétt att rada bot pa detta. Vi staller oss darfor bakom
utredningens forslag att stalla medel ur Allménna arvsfonden till férfogande for handikapprérelsen, i syfte
att proéva kulturens majlighet att forandra attityder, férdomar och bemétande.

Vi ar dock kritiska mot att utredningen i sa hog grad specificerat vilken typ av kultur-insatser som ar bast
lampade att gissla fordomar. Humor och satir ar en majlighet att andra pa forutfattade meningar. Det &r
emellertid inte den enda. Vi menar att det & hdgst vasentligt att de enskilda handikappférbunden sjalva
far bestamma vilken form de helst vill anvanda for att sprida kunskap om sitt funktionshinder. Vi utgér
darfor ifrdn att allminna arvsfonden inte kommer att stalla upp nagra krav pad vilken form av
kulturinsatser som ska beviljas projektpengar.

RSMH genomfér under 1999-2000 tillsammans med Handikappombudsmannen och Riks-IFS den

rikstackande Psykekampanjen. Denna har till syfte att genom information och kulturinsatser skapa
kunskap om, och férandra synen pa, psykiska funktionshinder.
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Forbundet vill papeka vikten av att informationsinsatser av Psykekampanjens slag inte dor nar den utsatta
tiden &r dver. Att forandra fordomar &r en sténdig process. RSMH stéller sig darfor bakom utredningens
forslag att tillfora medel for kulturinsatser till handikapp-rorelsen. Vi menar ocksa att det ar en bra metod
att stalla dessa medel till Allmanna arvsfondens forfogande. Skalet &r att varje handikappforbund da kan
fa mojlighet att sjalva skraddarsy sina egna projekt.

Férdomarna mot funktionshindrade skiljer sig mycket mellan de olika grupperna. Personer med psykiska
funktionshinder moter sannolikt oftare radsla och avstandstagande &n t.ex. personer med en hjart- och
lungsjukdom. Psykiska funktionshinder ses ocksd ofta som nagot som beror pé& att individen ar
Overkéanslig eller inte tar ansvar. Sékert méter andra grupper av funktionshindrade attityder som RSMH:s
medlemmar séllan har erfarenhet av. Det ar darfor vésentligt att medlen, s& som utredningens forslag
mojliggor fordelas sa att varje handikapporganisation sjalv kan utforma kulturinsatserna sa att de riktas
just mot det slag av férdomar som den egna gruppen utsétts for.

Med vénlig hélsning

Lennart Hawestam
Kanslichef
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Bilaga 1

RSMHs syn pa patientnamnderna

For att ge en tydligare bild av vad vi menar med var kritik vill vi beskriva hur RSMH ser pé
Patientndmnderna och deras verksamhet.

| januari 1999 doptes det som tidigare kallades fortroendendamnder om till Patientnamnder.
Namnandringen upplevdes av manga brukare som mérklig eftersom det varken i nimnderna

eller pa handlaggarsidan fanns nagra patienter eller personer som skulle kunna tankas representera
patienterna.

Psykiatriska patienter eller andra grupper med en rattsligt svag stallning har aldrig uppfattat
fortroendenamnderna som ett fran halso- och sjukvarden fristaende, oberoende och opartiskt organ.
Manga patienter har varit besvikna 6ver hur lite stod ock hjalp de kunnat fa.

Det ar mycket stor variation pa hur Patientnamnderna i landet arbetar. Nagra patient-namnder arbetar
seriost med att forsoka informera, stodja och hjalpa patienter att fa viss vard och behandling eller att
kunna vilja lakare eller sjukhus samt att mojliggora en dialog mellan vardgivare och patient.

I s val hilso- och sjukvardssammanhang som i juridiska sammanhang har patient-namnderna lag status.

Patientndmnderna kan med nuvarande organisation och sammansattning knappast uppfattas som en
fristaende verksamhet. Det saknas former for att inhamta kunskap och erfarenhet fran
brukarorganisationerna. Av tradition identifierar sig Patientndmnderna, medvetet eller omedvetet, mer
som en del av den totala halso- och sjukvardsapparaten an som foretradare for patienterna.

Namnden bestér ofta av politiker som har varit aktiva i nAmnder som ansvarar for vardverksamhet. Inte
sallan &r de mer engagerade i att diskutera vardens organisation och produktion 4n frdgor som patientens
valfrihet och rattsliga stallning eller bemotandefragor.

Namndens personal ar ofta personer med en bakgrund inom varden och for dem 4r, inte sallan,
namndarbetet ett led i deras karriar inom vardorganisationen.

Klagomal fran t ex psykiatriska patienter leder ofta till kontakt med ansvarig lakare som ger sin version
av det intraffade vilken ofta ocksa blir identiskt med Patientnamndens svar. Eftersom dessa patienter star i
ett starkt beroendefdérhallande till den behandlande lakaren och majligheten att byta lakare &r begransade,
blir patientens stallning rattsosaker. | forhéllande till den psyKkiatriske patienten ses inte lakarens utsaga
som den partsinlaga som den dr. Den oberoende stéllningen blir inte trovérdig for patienten.
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