Brukarorganisationer, psykiatri och social-
tjanst bedriver FoU tillsammans — en utopi?

Urban Markstrom Mikael Sandiund

Socialpsykiatriskt Kunskapscentrum i Véasterbottens 1an (KunskC) ar en forsknings- och
utvecklingsverksamhet som syftar till att forbattra vard, stéd, service och rehabilitering for
psykiskt funktionshindrade personer i samhéllet. Eftersom negativa attityder, radsla och
férdomar fortfarande &r ett avsevart hinder fér denna grupps delaktighet ingar generella
upplysnings- och utbildningsaktiviteter i KunskC’s uppgifter. KunskC &gs av lanets alla kom-
muner, de tre psykiatriska klinikerna, Férsakringskassan, Umea universitet, Kommun-
férbundet Vasterbotten, RSMH-féreningarna, IFS/Schizofreniférbundet samt landstingets
handikappférvaltning. KunskC stéder dgarna/intressenterna via handledning, samt driver
egna FoU-projekt. KunskC bestar av en centrumchefsfunktion, samt lansdelssamordnare i
vardera tre lansdelar, totalt motsvarande 2.5 heltidsanstéallningar.

Urban Markstrém &r socionom, doktorand vid Institutionen fér socialt arbete, Umea uni-
versitet och forskningsledare vid UFFE (Utvecklings- och féltforskningsenheten vid Umea
Socialtjanst), och Mikael Sandlund &r med dr och &éverlakare vid Psykiatriska kliniken,
Norrlands universitetssjukhus, Umea. Urban och Mikael delar pa chefskapet fér Social-
psykiatriskt Kunskapscentrum i Véasterbotten.

FoU i samverkan ar bra... tande samordning resulterat i ett antal ini-
tiativ till forbattringar och f6rsok, nu senast
har SOCSAM och FRISAM-projekten re-
dovisats (6, 7). Det som pa senare ar till-
kommit &r en medvetenhet om virdet av
brukarnas erfarenheter nir det giller att ut-
forma och driva verksamhet, vilket i Psy-
kiatrireformen (5) manifesterades dels med

Vi har aldrig métt argumentet att samverkan
skulle vara fel pd FoU-omradet. Tvértom
tycker forstas alla, att eftersom ansvaret for
stodet till psykiskt funktionshindrade per-
soner ligger pé ett flertal aktorer, bor FoU,
liksom gidrna en del verksamheter, ske i sam-
verkan. Nir det giller att fa verksamheterna
att samverka har stora brister framkommit;  att den organiserade brukarrorelsen med-
detta har papekats av statliga utredningar verkade i utredningsarbetet, dels med 6ron-
(1, 2, 3, 4, 5) under flera decennier. *Falla- mirkta stimulansmedel for kamrat- och
anhorigstodjande verksamhet. Allmdnna
Arvsfonden (8) stoder sedan méanga ar verk-
samhet pa ideell grund, och gjorde for nagra

mellan-stolarna” metaforen dr vélanvénd
for att beskriva forhallandena pé detta om-
rade. Naturligtvis har problemen med bris-
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ar sedan en speciell satsning pé stod till
alternativa boende- och sysselsdttnings-
projekt.

...men langsiktigt nationellt stod
saknas

Aven om saledes ingen (i alla fall infor
0ss...) brukar ifragasétta var grians- och
organisationsgverskridande FoU-ansats,
har det hittills inte gjorts ndgon nationell
konsekvent satsning pé att fa till stand sa-
dan verksamhet. Utredandet pa FoU-omré-
det (9, 10, 11) har resulterat i kunskapen att
det — vid sidan av universitet och hogsko-
lor — bedrivs hyggligt mycket FoU med an-
knytning till landstingens sjukvard (dven
om vetenskapligheten kan brista), medan
det pa socialtjdnstsidan generellt férekom-
mer mindre FoU, och att det som finns sil-
lan berér malgruppen psykiskt funktions-
hindrade (oftast ligger fokus pé s.k. IFO -
individ och familjeomsorg). I biagge fallen
torde brukarinflytandet i sjdlva FoU-verk-
samheten ofta vara begrédnsat. Det nu aktu-
ella regeringsuppdraget Stod for kunskaps-
utveckling inom socialtjiinsten (12, 13) syf-
tar frimst till att ndrma socialtjanstpraktiken
till universitetens verksamhet med utbild-
ning och forskning. Aven hir saknas te-
man som pekar mot fragor vdsentliga for
psykiskt funktionshindrade personer. Sats-
ningen riktas i hog grad in mot socionomer,
vilket inte dr den yrkeskategori som utfor
merparten av det arbete som sker for denna
malgrupp. Man betonar heller inte samver-
kan och griansoverskridanden mellan orga-
nisationerna nédr det gédller kompetens-
utveckling och kunskapsproduktion pa det
sitt vi hade hoppats. Ett programomrade
inom satsningen Stéd for kunskaps-
utveckling inom socialtjiinsten #r gladjande
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De som dir "experts by experience” bor jdam-
stillas med de forskningsprofessionella

nog inriktat mot brukarinflytandefragor (13).

Brukarinflytande &r bra...
Brukarinflytande 6ver forskningsperspek-
tiv, metodval och fragestdllningar diskute-
ras i viss man internationellt. De som &r
“experts by experience” bor jamstéllas med
de forskningsprofessionella eftersom viér-
deringar alltid spelar in, oavsett hur hog
vetenskaplighet som efterstrivas t ex inom
en medicinsk verksamhet med okade an-
sprak pa att vara evidensbaserad (14). Inom
den s.k. Bostonmodellen for psykiatrisk re-
habilitering (15) sker utvdrdering och upp-
foljning med fordel via brett sammansatta
kommissioner, didr anvidndarna av servicen
ges stark representation.

KunskC i Véasterbotten

Socialpsykiatriskt Kunskapscentrum i Vis-
terbotten, som med statligt finansiellt stod
kombinerat med dgarfinansiering inledde
verksamheten i projektform &r 1999, grun-
dades pa det rudiment till samarbete inom
linet som genomforandet av Psykiatrire-
formen givit upphov till. T ldnets befolk-
ningsrikaste kommun (Umed) hade samar-
betet mellan socialtjanstens FoU-enhet och
psykiatrins Utvecklingsenhet resulterat i en
liten forskargrupp med ansvar for upp-
foljningen av reformens lokala genomfor-
ande. Nér de tre dren med statliga stimu-
lansmedel frén reformen holl pa att rinna ut,
kunde ett linsgemensamt intresse fdngas
upp for att fortsitta ett kunskapsuppbyg-
gande och kunskapsspridande arbete for
reformens mélgrupp. Man viénde sig nu
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dven till aktorerna Forsdkringskassan och
Lansarbetsnamnden (LAN). Den senare
avbojde dock att ga in i samarbetet. Brukar-
organisationen RSMH (féreningarna inom
Riksforbundet for Social och Mental Hilsa)
och anhorigforeningen IFS/ISPS (intresse-
foreningen for Schizofreni/Intressefére-
ningen for Schizofreni och andra Psykos-
sjukdomar i Skellefted) var sjidlvskrivna
dgare, och visade stort intresse. Umed uni-
versitet som bedriver grund- och specialist-
utbildning, samt forskning inom flera profes-
sionella fédlt med anknytning till psykiska
funktionshinder, inbjéds och visade in-
tresse. Det var dock en lite langre process
for universitet att faststdlla hur engage-
manget skulle formaliseras, jamfort med
Ovriga dgare. Mot bakgrund av ett par brett
sammansatta planeringsméten for ett till-
tankt Socialpsykiatriskt kunskapscentrum i
lanet, formulerades ansokningar till Social-
styrelsen och Allmdnna Arvsfonden, vilka
beviljades. En styrgrupp sammansattes dar
dgarna representeras. Det anstilldes tva
centrumchefer pa halvtid och tre ldnsdels-
samordnare, ocksa pa halvtid. Arbetet in-
leddes med en omfattande turné i lidnet, dir
huvudsyftet var att fanga upp vilka fragor
man ute i verksamheterna och féreningarna
ansdg mest angeldgna att lyfta fram.

Lénsdelssamordnarna har samlat var sin
lokal referensgrupp omkring sig, ddr manga
intressenter, badde inom #garorganisatio-
nerna och utanfor dem, finns féretridda.
Dérutover sammankallar KunskC en fors-
kar-utbildargrupp, dér personer i ldnet som
bedriver forskning och postgymnasial ut-
bildning med anknytning till psykiska funk-
tionshinder ingar.

KunskC anordnar temadagar och kortare
utbildningsinsatser om aktuella teman, t ex
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dubbeldiagnos — psykisk storning i kombi-
nation med missbruk, kroppslig hélsa och
psykisk sjukdom, sjdlvdestruktivt beteende
samt boendestdd till psykiskt funktions-
hindrade. Vi erbjuder handledning och kon-
sultation i samband med lokala forsknings-
och utvecklingsarbeten, samt stiller upp
som samtalspartner for olika representan-
ter for véra dgare. Vi initierar och driver i
vissa fall ndtverk av personer engagerade
pa speciella verksamhetsfilt, exempelvis
arbetsrehabilitering. KunskC har en hem-
sida (16), varifran vér regionala kunskaps-
bank ér tillgénglig, dér vi fortecknat en lang
rad arbeten med anknytning till vart arbets-
falt. Vid sidan av denna "basservice” till
dgarna inom ldnet, arbetar vi med nagra
storre forsknings/ utvdrderingsprojekt, va-
rav vissa beror forhallandena i hela landet.
Dessa projekt finansieras av uppdragsgi-
vare utom lédnet.

Psykiatrisk FoU i samverkan: 6msom
vin, dmsom vatten

Aven om KunskC hittills i manga avseen-
den kan upplevas som ett lyckat forsok med
ovanligt brett baserad FoU inom ett under-
forsorjt verksamhets- och kunskapsomrade,
sé finns det potentiellt problematiska omra-
den.

- utvdrdera utvdrderarna!

Ett exempel dr det ndrmast paradoxala for-
hallandet att FoU-verksamhet (ddribland
vér egen) sidllan blir foremal for egentlig ut-
vérdering. Tydligen har vi FoU:are, specia-
lister p& utvdrdering som vi ofta kdnner oss
vara, svart att hitta former for att utvirdera
den egna verksamheten. Detta borde kunna
bli en uppgift for det nationella nétverket,
kanske genom att organisera kollegial
granskning, dvs. FoU-enheterna inom nit-
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Balansakten i FoU-arbetet innebdr for oss
avvdgningen mellan stor foljsamhet till
vad dgarna behover ofta i form av korta,
snabba insatser, och vetenskaplig nog-
grannhet och fordjupning

verket hjilper varandra med att ge perspek-
tiv och gora vetenskaplig revision.

- diversehandel, legitimitet och atervixt
KunskC #r ett slags socialpsykiatrisk diver-
sehandel, med hég kénslighet for markna-
dens behov. Vér princip r att snabbt och
vilvilligt reagera pa forfragningar fran
dgarna om bade det ena och det andra. Man
kan sdga att vi arbetar utomordentligt brett
pa ett smalt falt.

Samtidigt som den breda profilen &r bra
for att bibehélla legitimitet infor véra dgare
och stirka var egen kénsla av att “gora nét
vettigt”, sa finns det avigsidor. KunskC be-
hover i likhet med andra FoU-enheter fors-
karkompetens, men verksamheten ger fa till-
féllen till vetenskaplig meritering och for-
djupning. Den #r beroende av ett alltfor li-
tet antal personer, och att sorja for éter-
véxten dr inte enkelt, sdrskilt nar det géller
vetenskapligt kompetenta personer. Vi som
idag finns inom verksamheten riskerar att
stagnera och tappa friaschoren som fors-
kare. Balansakten i FoU-arbetet innebér for
oss avvidgningen mellan stor foljsamhet till
vad #dgarna behover ofta i form av Korta,
snabba insatser, och vetenskaplig nog-
grannhet och fordjupning. Denna balans-
akt dr formodligen typisk for FoU-arbete i
stort.

- samverkan
FoU som strategi och katalysator for sam-
verkan mellan vérdgivare och myndigheter
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med ansvar for malgruppens vérd, stod,
service och rehabilitering, kan vara fram-
gangsrik. KunskC erbjuder breda personal-
grupper fran olika organisationer mdjlighet
att samlas runt angeldgna teman. Vi fung-
erar ibland som ett slags frizon, dér fokus
kan lyftas fran organisation till mal, medel
och strategi for arbetets utforande. De ofta
sé destruktiva och meningsldsa resone-
mangen om vilka uppgifter som borde hora
till den ena eller den andra organisationens
ansvar, och fragor om vem som ”viltrar
over” pa vem, blir ointressanta. Samverkan
runt konkreta fragor underléttas av att man
pratas vid och ldr kdnna varandra. Ett ge-
mensamt sprak och begrepp som forstés pa
samma sitt, utvecklas gradvis.

Samtidigt som det &r bra att FoU i denna
mening dr harmldst och ofarligt — hos oss
vagar man vara fri och tycka vad man vill,
sé brottas FoU-enheten i regel i latt fjader-
vikt ndr beslut ska fattas, medan de avgo-
rande matcherna gar i supertungvikt, och
med helt andra atleter. Dessa ledarskapets
champions kan visserligen vid behov sola
sig i glansen av att stodja kunskapsut-
vecklingen genom att ldamna vissa bidrag
till den lokala FoU-enheten, men man vén-
der sig knappast till denna ndr det verkli-
gen giller att fatta de avgorande besluten.
De ofta forekommande omorganisationerna
beslutas t ex inte sillan snabbt, och obero-
ende av tillgéngligt vetande. De informella
samverkanskanaler som byggts upp med
oss som mdtesplats, kan snabbt spolieras

Man vinder sig knappast till FoU-
enheten ndr det verkligen gdller att fatta
de avgorande besluten
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Ambitionen dr att var verksamhet ska bi-
dra till att brukarnas inflytande i vard,
stod och service ska dka, men dven att det
ska finnas ett tydligt brukarinflytande i
FoU-verksamheten i sig.

genom radikala omflyttningar av personal
och ansvarsomraden. Om det ser ut att bli
alltfor roda siffror i ndgon stor organisa-
tions arsbokslut, kan hdgsta ledningen pro-
klamera “utbildningsstopp™ fran september
och aret ut. Detta avhjdlper visserligen
knappast budgetproblemet, men ledningen
ser danda ut att gora nagot, och de medarbe-
tare som skulle gatt pa var temadag a 200
kronor per person, far stanna hemma pa
kontoret i stéllet.

- brukarinflytande

Reellt inflytande for brukarrorelsen &r en
hornsten for KunskC. Ambitionen 4r att var
verksamhet ska bidra till att brukarnas in-
flytande i vard, stéd och service ska oka,
men dven att det ska finnas ett tydligt bru-
karinflytande i FoU-verksamheten i sig.
Detta kan sérskilt gélla val av forsknings-
perspektiv, fragestédllningar och problem-
omraden. Ett “brukarperspektiv” ser vi inte
som nagot en gang for alla givet, dven om
vissa centrala drag ofta kommer igen. Dit
hor — pa metodsidan - preferens for kvalita-
tiva ansatser, diar den enskilde kommer till
tals och fér prata till punkt. Fragestéllning-
arna ska gédrna ha fokus pa individens upp-
levelser, hellre @n pa organisationsfragor.
Inforlivandet av ett brukarperspektiv inne-
biar dock mer dn sa; det bor innebédra en
kontinuerlig dialog och lyhordhet for vilka
fragor som &r relevanta. Fragor runt psyko-
farmaka kan till exempel vara viktigare dn
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grad av upplevd gemenskap.

Formellt sett utdvas brukarinflytandet i
ledningen av KunskC via styrgruppen, som
dr sammansatt av dgarna. Dar har [FS/Schi-
zofreniférbundet och RSMH vardera tva
representanter. Darutdver ingar en rad per-
soner med egen erfarenhet av svar psykisk
sjukdom i vara olika arbets- och tema-
grupper. Erfarenheterna hittills &r blandade.
I styrgruppen, dédr majoriteten av ledamo-
terna dr hoga tjdnsteman inom landsting och
kommuner, har brukarrepresentanterna pa-
tagligt svart att komma fram. Kontinuiteten
bland foreningarnas representanter har va-
rit lag, vilket kan sammanhidnga med att
brukarrepresentanterna, till skillnad fran de
professionella, utfor uppdraget pé sin fri-
tid. Brukarorganisationerna, som utser re-
presentanterna till styrgruppen, verkar vi-
dare tdmligen skora, i den meningen att per-
soner kommer och gér, och ibland finns allt-
for fa personer att tillga som r villiga att ta
pa sig uppdrag. I de mer informella arbets-
och temagrupperna fungerar brukarin-
flytandet battre, hdr dr det lattare for dem
att vara drivande och ta initiativ. Generellt
kanske det dr sa att styrelse/férenings-
formen passar mindre bra for ett reellt brukar-
inflytande, sdrskilt om mandaten ar bristfél-
ligt klargjorda. I var styrgrupp &r det sé att
vissa dgare star for en stor del av finansie-
ringen av verksamheten, medan andra
dgare (brukarrorelsen) endast lamnar sym-
boliska ekonomiska bidrag. Aven om detta
inte ska spela nadgon roll vid beslutsfat-
tandet, s& kan man misstdnka att denna
styrkeskillnad gor sig gdllande vid den
omedvetna rollfordelningen i styrelse-
arbetet.

Representation i styrelser &r ibland min-
dre framgangsrik nir det giller att tillskapa
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[ de mer informella arbets- och tema-
grupperna fungerar brukarinflytandet
bdttre

okat brukarinflytande. En vég dr att utbilda
brukare i att utdva inflytande. RSMH har
just startat sitt nationella projekt VARDAGS-
MAKT (17) med syften att dels stdrka
medlemmarnas sjalvfortroende, dels oka
kunskapen om hur relevanta samhillsorgan
dr organiserade och styrda. Detta véntas
ge storre forutséttningar for RSMH:arna att
utdva brukarinflytande pa olika nivéer.

En annan avgorande forutsittning for
brukarinflytande handlar om att klargora
brukarrepresentanternas funktion och man-
dat i de sammanhang dir de erbjuds att
delta. Ar man dir i forsta hand for att ta
emot information, eller dr det ett forum for
asiktsutbyte? Eller erbjuds man att delta i
besluten, vilket dven innebdr att man tar
ansvar for besluten, och kan bli tvungen
att forsvara dem infor medlemmar m fl.
Brukarrérelsen riskerar i vérsta fall att hamna
i en ogynnsam gisslanposition, ddr man gors
ansvarig for beslut nir det passar myndig-
heten/vardgivaren, men sdllan har mojlig-
het att driva sina egna fragor. Det behover
uppenbart komma till stand en omsesidig
mognadsprocess, dér vilviljans och tack-
samhetens ljumma lockelse avloses av for-
tydligade roller. Inte minst behover det klar-
goras pa vilka omraden som den politiska
nivan (som foretrader befolkningen) ar be-
redd att avstd beslutsutrymme till den or-
ganiserade brukarrorelsen (som foretrader
den del av befolkningen som har stora och
frekventa behov av stdd, vard och service).
Ibland kan det formodligen vara mest dnda-
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malsenligt fér en intresseorganisation att
inte sitta med i styrelser och ledningsgrup-
per, utan i stillet ligga kraften pa opinions-
bildning, patryckargrupper och brukar-
revision. Helt uppenbart finns behov av nya
former och forsok for att hitta fram till béttre
brukarinflytande i vérd, stdd och service
(18). Detta bor vara ett prioriterat omrade
for psykiatrisk FoU i Sverige!

Psykiatrisk FoU och vaderkvarnarna
Den som vill forbéttra vérlden (och vem vill
inte det?) kan av sin SYO-konsulent kan-
ske fé radet att dgna sig at FoU pa psykiatri-
omradet, och det dr vil inget daligt rad,
dven om det kan finnas alternativa yrkesval
med storre chanser till framgéng. Fastnar
man nu for detta specifika FoU-omréde, s
far man rikna med att fiktas med négra
storre eller mindre vdderkvarnar. Dessa
vindsnurror har vi funnit sérskild anledning
att attackera:

- psykiskt funktionshindrades plats inom
kommunal- och landstingsservice dr mer
eller mindre stidndigt hotad av omorgani-
sationer och sparkrav,

- den universitetsanknutna kunskaps- och
utbildningsproduktionen handlar i otillrdck-
lig utstriackning om maélgruppen,

- idén att ménniskor med psykiska funk-
tionshinder ska kunna leva som andra i sam-
hillet, for ndstan standigt en ojamn kamp
med andra, alderdomligare, idéer,

Helt uppenbart finns behov av nya former
och forsok for att hitta fram till bdittre
brukarinflytande i vard, stéd och service.
Detta bor vara ett prioriterat omrade for
psykiatrisk FoU i Sverige
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- tanken att de som 4r mottagare av insat-
serna — brukarna — borde fa ett betydande
direkt inflytande ver verksamheter som de
utnyttjar, dr inte etablerad, och fungerande
former for brukarinflytande saknas,

- forskningsdelen i FoU-begreppet riskerar
att fa sta tillbaka till formén for bredare in-
satser i form av kunskapsspridning och
kompetensutveckling,

- balansen mellan lokal forankring, god och
snabb service till d4garorganisationerna —
och att agera pa den nationella arenan, kan
vara svar att hitta,

- utan ett stabilt statligt stod i tilldgg till den
lokala finansieringen blir FoU-enheten ofta
for svag och liten for att orka fungera i lang-
den.

Eftersom den FoU-verksamhet som
KunskC bedriver efterfragas i stor och vix-
ande omfattning av brukare, anhdriga, poli-
tiker och personal av olika kategorier, finns
det skél att fortsitta arbetet. Utveckling och
utvdrdering av olika former for brukar-
inflytande i vard, stod och service framstar
som en av de viktigaste uppgifterna under
den ndrmaste tiden.
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