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SVENSKA BRUKARFORENINGENS
VERKSAMHETSBERATTELSE FOR 2012

Ett av Svenska brukarforeningens storre ataganden ar att oka
kunskapen om substitutionsbehandling for opiatberoende och for
hur manniskor som anvander narkotika har det, och att fa gehor for
de kunskaper vi har.

Vi anser att, aven om aret har inneburit en rad negativa inslag i den
allmanna debatten, sa har vi det alltmer lattare att komma fram
och gora vara roster horda da vi ses alltmer som en sjalvklar
instans i fragor som ror vart kollektiv.

Sprutbyten etableras och vi anser att debatten sprutbytenas
varande ar over. Vi ser ett stort uppsving i efterfrdgan pa var
kunskap vilket yttrar sig bland annat genom tryck och distribution
av handbocker, men aven efterfragan frdn media, myndigheter,
institutioner, som exempelvis Riksrevisonen som i studiesyfte tog
kontakt med oss som enda brukarorganisation i faltet: om
brukarinflytande i varden och omsorgen. | denna studie var det
tydligt att de ansag att det var sjalvklart att vi som organisation ar
genuina representanter for vart kollektiv. Vilket ar en intressant
utveckling och gynnar oss pé lang sikt. Var egen devis "inget om
oss utan oss" ar alltmer sett som ett viktigt bidrag for
policyprocesser, och vi ser att vara argument finns i den
narkotikapolitiska diskursen.

Vart rykte utomlands raknar oss idag som en av de framsta och
bésta brukarforeningarna i varlden. Vi har mycket att vara stolta
over. Detta har bland annat lett till att vi nu sitter med i en
styrningsgrupp for Varldshalsoorganisationen som ska ta fram nya
riktlinjer for behandling av hepatit C och deltog i en 'trendspotter
study’ anordnad av EMCDDA om Fentanyl i Portugal. Utover det
fortsatte vara ataganden i den internationella brukarorganisationen
INPUD.

Stockholm 15 april 2013

Berne Stalenkrantz, ordférande, Svenska brukarféreningen Riks

Louise Persson, verksamhetsansvarig, Svenska brukarféreningen
Riks



FORENINGSFORKLARING

Engagemanget sedan vi startade foreningen har alltid drivits med
utgangspunkten att det ska gé att fora en konstruktiv och
utvecklande dialog dar brukarperspektivet ses som en sjalvklar
aspekt, att vi sa fungera som brobyggare mellan samhaéllet och
medlemskollektivet. Vi tror att forandring ar maojligt, och att
forandring mojliggors i samtal. For att en sadan dialog ska vara
mojlig kravs att de som ytterst berdrs ocksa kommer till tals. Vi
stravar efter att bli en fullvardig part i diskussionerna och att vi har
en viktig uppgift som brobyggare.

Foreningens medlemmar har vardefulla kunskaper som vi anser ska
ligga till grund for utformningen av saval vardens som
socialtjanstens arbetsmetoder samt inte minst inriktningen pa
narkotikapolitiken. Vi som &r aktiva inom féreningen anser oss vara
en omistlig rost i den svenska narkotikadebatten.

Brukarforeningen bestar av brukare och inte av professionella
ombud som annars brukligt ar inom “klientrérelsen”. Vi organiserar
aven ett stort antal anhoériga och vanner. Var viktigaste uppgift ar
att astadkomma och delta i samverkansformer dar
brukarsynpunkter framfors.

Vi hjélper vidare kamrater i n6d med 6verklaganden, anmaélningar,
ger information om patientrattigheter, driver ett aktivt lobbyarbete,
skriver debattartiklar, framfor ofta vara synpunkter i TV och radio
och via andra kanaler.

Svenska Brukarforeningens viktigaste tva uppgifter:

1: | forsta hand fa till ett samtal med samhallets institutioner,
politiker, media, socialtjanst och sjukvard - med syftet att skapa
inflytande genom brobyggande, att sjalva aga fragorna som ror
vara liv.

2: | andra hand — eller som en naturlig foljd av det forra — s&
handlar det om att starka medlemskollektivet bade som grupp och
enskilt. Det viktigaste ar att den enskilde en dag ska vaga sta upp
for sig sjalv, att sjalvfortroende skapas, att vaga saga som det ar —
att aldrig mer behdva anpassa det man sédger gentemot socialtjanst
eller narkomanvard, utan saga som det ar. Det ar for oss en
fundamental frdga och nagot vi aldrig kommer ge avkall pa. Allt det
har ryms inom ordet "empowerment”.

Det ar detta som blir kvar nar vi kokar ner allt vi inom SBF go6r, och
det inbegriper vara lokalféreningar.



Att tala i egen sak — brukarperspektivet och empowerment

Det ar viktiga fragor for oss dar det blir av yttersta vikt att vi ar
dem vi talar om och organiserar. Devisen “nothing about us without
us”, eller ”inget om oss utan o0ss”, ar den filosofiska princip som
genomsyrar allt vi gor och stravar efter. En princip som ar syftad till
att ge empowerment, att tala i egen sak ar en frdga om
empowerment. Ett av de stora problemen i "missbruksvarden” ar
att andra tar pd sig att definiera enskildas behov. Samma sak galler
debatten i stort nar det handlar om méanniskor som anvéander
narkotika — nar andra utan egen erfarenhet tar pa sig att tala for
oss ar det motsatsen till empowerment.

Det ar av samma skal som alla som arbetar i SBF &r mycket
forsiktiga nar vi uttalar oss: vi tar inte pa oss att tala for ndgon
annan grupp méanniskor med erfarenheter vi inte har.

Vi menar ocksa att det ar av yttersta vikt att alltid framhalla
principen att brukarperspektivet maste genomsyra allt
policyskapande — och alla sddana processer — i samhallet. Den
grupp som berdrs och paverkas av olika beslut maste givetvis vara
delaktiga i processer som leder fram till dem.

VERKSAMHETEN PA KAMMAKARGATAN

Aret som gick var ett sorgens ar

Till 2012 fick vi anslag for att driva projektet "Liver or Die”, vilket
skulle utveckla sig till satsningar pa utbildning och information om
hepatit C. Vi ska beratta mer om det langre fram. Till projektet
anstalldes Sandra Norberg/Andersson som skulle bli var utbildare.
Efter tva veckors jobb hos oss forsvann hon och blev funnen dod
senare under sommaren. Hon hade tagit livet av sig. Dagen efter
”Overdose Awareness day”, den 31 augusti, fick vi det sorgesamma
budet att var van och riksdagsmannen William Petzall hittats dod,
formodligen av en 6éverdos.

Den 19 juli medverkade William vid Stockholms Brukarférenings
minnesdag nere vid Arstaviken dar ett trad &r planterat till minne
av alla vara forlorade kamrater. William hade precis varit med om
att en néra van nyligen avled till foljd av en dverdos, och han talade
om henne, men ocksa om Sandra, som vi alla fortfarande hyste ett
hopp om att hon skulle aterfinnas.

Vi vet ju pa brukarféreningen att dessa personer bara ar tva av
manga som varje ar dor en onodig dod. Vi moter ofta dodsbud. Det
gor det extra tungt ibland att orka arbeta med vara fragor, men
samtidigt blir drivkraften storre att gora allt man kan for att



forandra detta. Ett av de viktigaste satten &ar ju att inte glomma
ménniskorna som gick en for tidig dod till motes. FOr detta syfte
bildades féreningen "GIom aldrig William Petzall” som driver de
fragor som William brann for.

Och vi fortsatter att satta fokus pa skadereduceringsatgarder och
pladera fér en humanare narkomanvard och for manskliga
rattigheter, vi behdver en politik som satter individens héalsa fore
ideologiska stravanden. Under senhosten gjorde vi ocksa ett
upprop och samlade namn for en forandrad narkotikapolitik (se
langre fram).

Under aret har kontoret vaxt

Inte sjalva ytan, men manniskor som arbetar hos oss har blivit
annu fler. Vi vaxer sa det knakar och vi har definitivt alldeles for
trangt. Men vi hoppas att det kommer l6sa sig framover. Lokalen
ska rustas sommaren 2013 och vi kommer fa flytta till en ny
temporar lokal under tiden detta sker. Darefter ar tanken att vi ska
ta 6ver en lokal precis dorr i dorr p& Kammakargatan.

Alla som jobbar pa kontoret svarar pa ca 50-100 mejl/dag och tar
emot uppemot tio samtal.

Berne Stalenkrantz skoter allt “utat”, dvs den yttre
verksamheten, som att som representant for SBF vara t ex
tillganglig for media och journalister, men har ingar ocksa
internationellt och nationellt natverkande, att driva idéer och vacka
opinion, och allt vad det innebar, en viktig roll och uppgift som
underlattas vasentligt nar det nu finns fler som kan axla de
uppgifter han tidigare sjalv fick géra. Louise Persson har
overgripande ansvar fér den “inre” verksamheten, personalfragor,
kunskaps- och textproduktion; daribland bade egeninitierad
forskning/undersdkningar och att ha koll pa annan forskning och
statistik, vasentligheter som beror SBF:s karnfragor och vart
medlemskollektiv. Magnus Brahn skoéter allt som har med IT och
SBF-information att gora, men har ocksa en viktig roll att samordna
information, t ex informationskampanjer, med lokalféreningarna
och har ocksad hand om bloggare sa de kanner sig tillratta och far
den hjalp de behover. Han ansvarar aven for hela var eminenta
videoproduktion. Christofer Norberg kom till oss i april och han
arbetar heltid med att vara nyhetsredaktér for hemsidan och att
bedriva research om sa kallade natdroger. Natdroger ar ett amne
som ar viktigt att vi sjalva tar itu med, dels for den laga
kunskapsnivan som rader rent allmant och samtidigt att man maste
kunna anvanda brukares erfarenheter for att belysa natdrogerna pa
ett pragmatiskt satt. Detta hoppas vi ska bli ett finansierat projekt
under senare halften av 2013, vi har ansokt om medel fran
Folkhalsoinstitutet for detta andamal. Tomas Elfstrom har ocksa



arbetat under aret med oss bland annat som brukarexpert i olika
fragor: som hepatit C-projektet vi pabotrjade under aret.

Att vi fick finansering fran Smittskyddsinstitutet for "Liver or Die”-
projektet har betytt att vi kunnat anstalla. Maya Kristiansson ar
anstalld inom hepatit C-projektet och fungerar som var duktiga
researcher, dar hon har tagit fram allt faktamaterial som vi
anvander oss av pa hepatitportalen, hon hjalper aven till med att
faktakontrollera och ge stdd i framtagningen av utbildningen. Till
hdsten bérjade Saga Ronnlund arbeta med hepatit C-projektet och
kommer att fungera som var utbildare, hon deltar ocksa i revidering
och utvecklingen av utbildningsmaterialet. Mats Andersson med
bakgrund ibland annat Hiv-Sverige bérjade ocksa mot slutet av aret
engagera sig i Liver or Die, och som utbildare. Vi har ocksa knutit
oss an svensk-amerikanskan Lisa George Svan sedan hdsten, en
sjukskoterska med dubbel kompetens som socialarbetare och med
stor erfarenhet att arbeta med riskgrupper och med blodsmittor.
Hennes roll ar framfor allt att se till att allt vart material som vi
anvander i projektet ar up to date och korrekt. Under aret har ocksa
dokumentarfilmaren Hanna Solberger arbetat bade med en
dokumentarfilm om hepatit C, den planeras vara klar under varden
2013, samt en webbutbildning om hepatit C.

Vi har aven detta ar haft praktikanter under utbildning. Kent
Nilsson gjorde sin praktik under vintern hos oss. Han utbildar till
”"behandlingsassistent” vid June Folkhdgskola, och hade traffat
Berne Stalenkrantz ute pa en forelasning. Vi hade manga
intressanta samtal under vintern, och han hade som han sjalv
uppgav en veritabel "aha-uplevelse” dar manga invanda satt att se
pa saker och ting vandes upp och ned. Vi hoppas att Kent kommer
tillbaka i nadgon form och samarbetar med oss.

Vi vaxer med andra ord sa det knakar! Det ar s& manga som
verkligen vill vara med oss och arbeta, allt fran brukare till
yrkesverksamma i olika falt. Det gor det & andra sidan extremt
trangt pd Kammakargatan och frdgan om storre lokaler har blivit
rejalt akuta. Det ar ju inte helt latt att hitta arbetsro och ha ett
fungerande “work flow” i en situation dar vi ibland nastan sitter pa
varandra. For att inte tala om hur svart det ar att ha moéten.

MEDIA

Vi ndmndes i och/eller fick publicerade 6ver 20 debattartiklar i olika
tryckmedia som Aftonbladet, Situation Stockholm, Vardfokus, och
Tandlakartidningen. TV- och radioprogram vi medverkade i var bl.a.
SVT Debatt, P1 Medierna, och Uppdrag Granskning.



var hemsida svenskabrukarforeningen.se har mellan 250 och 300
unika besokare per dag. Materialet bestar av redaktionstexter,
privata bloggar med brukarperspektiv, och senaste nytt fran
lokalféreningar. Sammanlagt publiceras det mellan 2-4 inlagg/dag,
vilket betyder 14-28 inlagg/vecka. Vart arbete med att uppdatera
hemsidan fortgar parallellt med utveckling av andra natprojekt.

Vi har idag nastan 700 foljare pa Twitter och ca 1400 vanner pa
Facebook. Detta omrade har blivit centralt i att sprida viktig
information till en ny generation som lever sina liv pad Internet.

Videoproduktion genom var publikationskanal p& YouTube
(http://www.youtube.com/user/FilmBySBF) har numera blivit rutin
och vi producerar mellan 1-2 filmer per manad.

LOKALFORENINGAR

Vi har idag 12 lokalforeningar (varav 4 ar inaktiva). Vi har ocksa
representanter eller ombudsmannen pa flera orter. Personer som vi
samarbetar med och kan hanvisa media till om de har nagra fragor.

Under 2012 har vi haft mer intresse an nagonsin av personer som
vill starta upp lokalféreningar. Nar detta skrivs (2013) haller flera
pa att starta upp. Tyvarr férsvinner manniskor och lokalféreningar
blir inaktiva, i vantan pa att nagon ny aktivist ska fortsatta arbetet,
men totalt sett har vi aldrig haft lika manga lokalféreningar som nu.

Trots att vi inte finns pd alla orter i Sverige, ar vi valkanda i de
flesta kommuner och landsting.

Det ar alltid svart att avgora exakt antal medlemmar, eftersom vart
medlemskollektiv ibland lever valdigt kaotiska liv, men vi raknar
med att SBF idag genom lokalféreningarna har ca 2000
medlemmar.

Lista pa lokalfoéreningar:

e  Stockholm Brukarférening
e  Goteborg Brukarforening

e  Skane Brukarforening

e Soérmland Brukarférening

e  Hudiksvall Brukarférening
e  Sundsvall Brukarforening

e  Skellefted Brukarfoérening
e Halmstad Brukarférening

e Gotland Brukarférening

-  Orebro Brukarférening

= Dalarna Brukarférening

e Umea Brukarforening



Vi har haft flera besok frdn medlemmar som gjort studieresor till
SBF Riks kontor och Stockholm Brukarforening for att lara sig hur
allting fungerar.

Vi har nu aven lyckats skapa en gemensam elektronisk plattform for
vara lokalforeningar vilket gor att de kan delta, oavsett geografiskt
avstand.

Trots att lokalféreningarna ska ha hand om alla supportarenden,
ringer folk till oss och vill ha hjalp p.g.a. att man helt inte racker till.
Vi anmaler vissa svara overgrepp och missforhallanden till
Socialstyrelsen och 2012 gjorde vi flera anmaélningar.

En styrelsemedlem i Sundsvall slog under aret larm pga
intagningsstoppet pa beroendeenheten. Detta resulterade i en serie
artiklar i Sundsvallstidningen. Anhoriga har ocksa under 2012 gjort
sig horda via artiklar och reportage i media.

SBF ANHORIGA

SBFA har nu omkring 75 medlemmar. De har tva Facebook-
grupper, ett 6ppet och ett slutet forum, dar anhdériga stodjer
varandra.

Under 2012 har Anhdrigféoreningen medverkat i tre seminarier, SBFs
arsseminarium 2012-05-14 och tva seminarier under
Almedalsveckan 2012, dar tre anhdriga delade sina beréattelser infor
forskare, politiker och publik.

Ordférande Agneta Sdderlund tar emot i snitt 1-2 telefonsamtal per
dag fran anhoriga, flesta kontakter sker via e-post och Facebook.

De forsta lokalféreningarna bdrjade organiseras under 2012 och BF
Anhdriga Malardalen startade upp i mars 2013 och fler i landet ar

pa gang.

SBF VANNER

Under 2012 ateruppstod SBF Vanner med en ny styrelse och
officiellt organisationsnummer registrerat hos Skatteverket.
vVanforeningen har bl.a. synts i media med debattartiklar.



SEMINARIUM 2012

Bryta tabun infor framtiden? Svenska Brukarféreningens
seminarium fyllde fem ar och samtidigt fyllde SBF som forening tio
ar, vilket vi firade med ett av dem béasta seminarium vi ndgonsin
har organiserat. Narmare 200 personer deltog pa seminariet.

I &r medverkade Gerhard Larsson for tredje aret i rad och gav sin
asikt om vad han hoppades att Missbruksutredningen ska leda till
politiskt.

Fler brukare var talare i ar, vilket var uppskattat av manga och det
hade tidigare ar efterlysts fler deltagande brukare. Fran Holland
kom veteranen i sammanhanget och aktivisten Theo Van Damm och
berattade om hur brukare organiserar sig. Sandra Norberg,
ordférande i Dalarnas Brukarférening, berattade om sina
erfaranheter av ”drogfri” behandling och om stigman. Erin O'Mara
frAdn INPUD berattade om heroinutskrivning och hur det fungerar for
henne och som generell skadereduceringsatgard.

P& morgonen samtalade en panel om brukarrepresentation: ”Vem
representerar vem och varfor?” Deltog gjorde Christina Paulsrud
fran Stockholms brukarforening, Gunborg Brannstrom, projektchef
SKL Kunskap till praktik och Yvonne Zatterman-Aberg,
socialtjansten Haninge. P& eftermiddagen samtalade en panel om
att bryta tabun och hur ska vagen framat se ut? Leif Gronbladh,
Ullerdkers Metadonprogram, Berne Stalenkrantz, ordférande,
Svenska Brukarforeningen, Birgitta Sevefjord, landstingsrad,
Vansterpartiet.

Alla talare och debattorer:

e Theo Van Dam - User involvement or useless involvement?
How to translate street voice to policy

e Dolf Tops - Hur hamnade vi i urintrasket? Kriminaliseringens
historia i Sverige

e Gerhard Larsson - Missbruksutredningen: Vad hande sedan?

e Bjorn Johnson - Presentation av pagaende lackagestudie —

e Louise Persson - Presentation om SBFs egen brukarenkat
357 brukare om substitutionsbehandling

e Ted Goldberg - Legalisera narkotika? Presentation av en bok
och ett tabu

e Sandra Andersson - Min véag. Mina erfarenheter av
samhallssystemets funktioner vid livskriser

e Hans Gadelius - Ar allt battre utomlands? Om
skadereducering och attityder i Frankrike

e Erin O'Mara - Breaking taboos: From Street Life to United
Nations
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2012 ARS BRUKARVANSPRISTAGARE

Alec Carlberg

En mycket tarrogd Alec Carlberg tog emot 2012 ars brukarvanspris.
Prismotiveringen:

I &r nar vi samtidigt firar vart 10-arsjubileum har det varit ett
speciellt uppdrag att utse pristagaren.

Vi ville att detta ars pris skulle spegla en sallsynt mansklig
egenskap nar det kommer till det enorma faltet som utgor
“narkotika”. Ett falt dar manga manniskor deltar pa olika satt, inte
minst genom att det forskas och debatteras en hel del om i stort
sett allt det som handlar om oss och vara kamrater.

Vi menar att prestigeloshet och formaga att vardera om gamla
standpunkter nar de inte verkar fungera i verkligheten ar viktigt. Vi
vet att det till stor del handlar om att man lyssnar pa dem det
beror. Vi ar mycket stolta att rakna Alec Carlberg som en gammal
kar van. En manniska som alltid och genom hela sin livsgarning
statt pa brukarnas sida.

Brukarvanspriset till Alec motiveras av hans icke-dogmatiska
hallning och prestigeldshet.

Sedan manga ar har Alec varit engagerad i klientrérelsen, fran
ordforandeskapet i RFHL och Metadonmotstandet, till en
omvandning och nu en varm anhangare av Metadon och
substitutionsbehandling.

Alec ar dock mer kand for att ha grundat det framgangrika
brukarkollektivet Basta, och inte minst som ordférande for Rainbow
Sweden som &r ett natverk for organisationer som pa alla nivaer
utgors av en majoritet av ménniskor som sjélva varit klienter,
patienter och fangar.

Bara for att namna nagra punkter i hans langa meritlista.

Med det sagt s& kan vi inte saga att vi ar eniga om allt, och vi
kommer sakerligen fortsatta trata om en del saker i framtiden, men
det ar inte huvudsaken har.

Framfor allt ar Alec en viktig drivkraft for att lyfta fram vikten av
brukarperspektiv i allt som rér brukare, och behovet av
empowerment-strategier.
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Vi menar att marginalisering och socialt utanférskap bara kan hitta
sin 16sning genom “empowerment”. Empowerment ar nagot som
Alec sjalv beskrivit som:

”...Det som hander ndr manniskorna i utsatta positioner sjélva
forsoker hitta egna vagar och maktstrukturer for att skapa sig ett
battre liv.”

Berne Stalenkrantz

Christina Paulsrud, ordférande i Stockholms brukarférening tog
under seminariet till orda och vande sig till en valdigt éverraskad
ordforande Berne Stalenkrantz som detta ar fick ta emot ett
specialpris — fran brukare till brukare — for sitt idoga arbete att
under tio &r uppmarksamma och gora situationen battre for
méanniskor som anvander narkotika. Som Christina uttryckte det:

”Det stora ar ju att han i det Sverige som da var lyckades starta en
organisation for narkomaner och ta sig in i den politiskt korrekta
knarkdebatten samt paverka denna trots pahopp i media,
smutskastning och krankningar.”

Vi haller alla med.

ANDRA SEMINARIER OCH DELTAGANDEN

Vi har aven hunnit med att arrangerat mindre seminarium,
tillsammans med Convictus, om situationen rorande hepatit C i
Sverige och Baltikum. SBF deltog ocksa i flera andra events, bade
inrikes och utrikes.

P& Drogfokus 2012 i Norrkoping deltog tva av vara representanter
och gjorde ett stort intryck pa deltagare med att prata om SBF och
vart projekt om hepatit C.

NATIONELLA DELTAGANDEN

Vi ar samarbetspartner med U-Fold (Uppsala universitet), dar har
Berne Stalenkrantz deltagit i panelsamtal bland annat om
sprutbyten och hur man hindrar hepatit C och om behandlingsbrist
for narkomaner, och ett par stormdten till.

Svenska brukarféreningen har ocksa deltagit i massa for psykisk
héalsa anordnad av RMSHI.

Vi deltar ocksa i regeringens “Brukardelegationen”, med bland
annat minister Maria Larsson, dar vi har utsett Christina Paulsrud
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som representant for SBF, det &r en personlig representation som
inte kan ersattas.

Tva ganger har vi deltagit i Socialstyrelsens brukarrad.

INTERNATIONELLA DELTAGANDEN

Berne Stalenkrantz ar med i en expertpanel for EMCDDA (European

Monitoring Centre for Drugs and Drug Addiction): bland annat i
“Trendspotter” som diskuterade kunskapslaget och utredde fragan
om Fentanyl i Europa.

SBF bjdds ocksa in till WHO (Varldshalsoorganisationen), for att
diskutera de nya riktlinjerna for hepatit C och for manniskor som
injicerar.

Vi samarbetar med flertalet internationella natverk, daribland
arbetar vi med Correlation Network i ett europeiskt hepatit C-
projekt, INPUD (international Network of People who Uses Drugs),
och HRI (Harm Reduction International).
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PROJEKT

LIVER OR DIE — ETT HEPATIT C-PROJEKT UNDER UTVECKLING

Till 2012 fick vi ekonomiskt medel fran Smittskyddsinstitutet (SMI)
for att starta projektet Liver or Die. | detta projekt samarbetar vi
med bland annat Karolinska institutet. Liver or Die ar ett Hepatit C-
projekt som Svenska Brukarféreningen utvecklar och genomfor.
Ambitionen ar att delar av projektet pa sikt ska bli en permanent
verksamhet inom Svenska Brukarféreningen.

Vi vet att det rader brist pd insatser, information och metoder att
sprida kunskap bland riskgrupper och bland redan smittade.
Traditionella informationssatsningar nar inte ut pa ett
tillfredsstallande satt. Det kravs en utveckling av metoder som pa
ett mer effektivt satt kan na olika grupper och bidra till att
kunskapen sprider sig och att fler far behandling. Samtidigt finns
det ocksa ett informations- och kunskapsbehov hos professionen,
alltsa de som arbetar med manniskor som riskerar att bli eller som
redan ar smittade av HCV.

Det 6vergripande malet med Liver or Die ar att 6ka kunskapen och
medvetandegraden om sjukdomen. Syftet ar att hindra
smittspridning och motivera manniskor att testa sig, soka och fa
behandling. For att uppna detta kravs informations- och
kunskapssatsningar riktade mot brukare men ocksa mot manniskor
som i sitt yrke méater manniskor i riksgrupper.

De medel som vi fatt fran SMI ar riktade for produktionen och
metodikutveckling av en HCV-utbildning och produktionen av en
webbportal for Hepatit C.

For projektet har vi aven med egna medel knutit till oss Hanna
Solberger for att producera en dokumentarfilm om Hepatit C och for
att producera en webbaserad utbildning om hepatit C. Medlen som
ar avsatta fran SMI ar i forsta hand under 2012 och 2013 for
metodutveckling. For kommande ar avser vi att ansdka om
verksamhetsmedel for att fortsétta driva utbildningen och
webbportalen — under forutsattning forstas att projektet faller ut
val, vilket vi ar 6vertygade om.

HEPATITPORTALEN

Hepatitportalen ar den overgripande och utatriktade
informationskanalen for projektet Liver or Die och ar tankt att vara
del av denna portal efter utvecklingen och lanseringen.
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Portalen vander sig strukturellt till brukare och till manniskor som
moter brukare i riskgrupper med nagot olika upplagg eftersom
behoven ser olika ut. Brukare behover fa kunskap utifran sina
behov och rad som behovs for att testa sig och ga vidare i varden.
Professionen — dvs alla de som pa olika satt arbetar med brukare
och dar kunskap om Hepatit C ar viktig har ett likartat men delvis
anpassat innehall.

Tanken ar att portalen ska g& att anvanda aven om man inte tillnor
specifikt just dessa tva huvudmalgrupper; utan information och
sidor ska ocksa fungera pa ett lattnavigerat satt for aven anhoriga,
allménhet, journalister, politiker, och olika slags intressenter.

Vidare kommer portalen samla all den typ av extern information
som &ar tematiskt sorterad i &mnen, och som ar relevant for HCV;
det kan galla nyheter, inslag, artiklar, frdn nyhetskallor, bloggar,
hemsidor av organisationer, universitet och hdgskolor, andra
forskningsinstitut.

Vi har hittills lyckats rekrytera sju bloggare for var andra berattar-
sektion. Dessa ar personer som gar igenom en hepatit C-behandling
och samtidigt skriver om hur de upplever detta. Enligt dem sjélva
har detta varit till stor hjalp for dem. Det samma hor vi fran lasare,
som kan kommentera och stalla fragor till skribenterna. De har
tillsammans bildat ett litet ‘community’ som hjélper varandra med
rdd och stdod och samtidigt delar med sig av sina erfarenheter till
andra som kanske funderar pa att paborja en behandling.

I genomsnitt publicerar de minst 1-2 inlagg/vecka sa nastan varje
dag finns det ndgot nytt att lasa. Over 100 inlagg har redan gjorts
av vara bloggare (2013-03-01).

Sedan har vi fallbeskrivningar med langre intervjuer och
‘berattelser’, med personer som drabbats av hepatit C.

I var videosektion har vi hittills publicerat fyra filmer dar vi
intervjuar brukare och profession om allt fran hur det ar att leva
med hepatit C-behandling och diskriminering pga. smittan till hur
sjukvarden arbetar. Fler filmer ar ocksa pa vag, da vi hela tiden
letar efter nya intervjuobjekt.

Den del som ar minst utvecklad ar Audio-sektionen, men dar
kommer det laggas upp material successivt under 2013.

Sedan tidigare har vi byggt upp Svenska Brukarféreningens
hemsida som en plats med mycket och bra information om
virussjukdomen fran ett perspektiv av dem som injicerar narkotika.
Vi har nu flyttat material fran Svenska Brukarforeningens hemsida
till HepatitPortalen.se for att samla allt material kring hepatit C pa
en och samma plats.
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UTBILDNINGEN — KURSEN LIVER OR DIE

2012 handlade mycket om att ga fran idéer till att utveckla metodik
och realisera idéerna pa satt som ar mojliga att utféra i praktiken.
Vi vill att informationen och kunskapen om hepatit C forbattras
bland méanniskor som injicerar narkotika, och det inbegriper att
informationen och kunskapen aven maste forbattras bland de som i
sitt yrke moter manniskor i riskgrupper. Var inledande analys (se
omvarldsanalys november 2011) grundar sig pa var bild att
kunskapslaget om hepatit C ar extremt Iagt bland vara medlemmar,
en erfarenhet som ytterligare komplicerar bilden ar att nivan tycks
l&g aven bland dem som i sitt yrke moter manniskor i riskgrupper.
Hepatit C ar pa manga satt en dold och glémd sjukdom. Att den ar
sa vanlig bland manniskor som injicerar narkotika gor att den ocksa
omgardas av stigma och skam. Det gor det svart att prata om
hepatit C. Dar ungefar 0.5 % av befolkningen bar pa smittan sa bar
uppskattningsvis 90 % i riskgruppen pa smittan. Det sager en hel
del om hur svart det ocksa ar att fa gehor bland allmanheten att
detta ar en viktig och allvarlig fraga.

Kunskapen maste spridas pa tva nivaer; med malet att forbattra for
manniskor i riskgrupper. Problemet ar darfér parallellt och I6sningar
maste ta sikte pa att hitta en metod som fungerar for bade brukare
och yrkesverksamma maéanniskor.

Innan man ar inne i denna utvecklingsprocess ar det latt att ha en
mycket hég ambitionsniva och man vill valdigt mycket, garna gora
en insats som ska bade markas och ha effekt, men det ar inte
sjalvklart att den &r rimlig eller att vi kan foérvanta oss snabba
resultat. Man borjar med ett set idéer som med tiden férandrar sig
allt eftersom de vags mot hur de ska genomféras i praktiken. Det ar
vad man kan kalla en metodikprocess.

Vi har nagra bra idéer vi vill prova. Vi ar évertygade att ett hallbart
satt att gora detta ar att anvanda en "peer-to-peer’-metodik. Hur
gor man? Hur omvandlar man idéerna till praktik?

METODIKPROCESSEN BAKOM KURSEN LIVER OR DIE

Fran borjan hade vi t ex tankt oss att ha en tredagars-kurs som
skulle ges tva ganger under 2013 och utbilda 40 personer i taget.
Det har vi insett inte ar praktiskt genomfdrbart, det blir inte rimligt
eller realistiskt om vi samtidigt ska utvardera och anpassa metodik
och material. Pa sikt vill vi kunna ge kursen atminstone en gang
per ar.
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Vi har sedan tidigare ett samarbete med Correlation Network. Vi har
ocksa haft tillgang till en internationell manual och utbildning som
ar utvecklad inom ett EU-projekt om hepatit C som SBF varit
involverade i tillsammans med Correlation Network.

Manualen har anvants vid en utbildning som gavs vid ett kurstillfalle
2010 i Budapest. Den ar framtagen framfor allt for att forbattra
vard och behandling av manniskor som injicerar narkotika och som
ar berors av hepatit C . Den har skrivits for personer som ansvarar
for att ge vard och behandling till injektionsnarkomaner med hepatit
C, inklusive dem som arbetar med skademinskning, medicinsk
behandling eller andra vard- eller samhallstjanster. Brukare som
sjalva verkar for forandringar inom omradet ar ocksa en viktig
malgrupp for utbildningen.

Denna manual kommer dock att vidareutvecklas med de svenska
erfarenheterna som stdd och med ett tydligare brukarperspektiv
och med betoning pa att ge verktyg for att bli en "peer”-utbildare
oavsett om man kommer ge kurser eller sprida kunskap bland sina
’peers”.

Den finansiering vi far via Correlation Network tacker dock endast
resor och uppehalle till nagra sammankomster for att diskutera
manualen, men ingen budget for arbete med manualen, den ska
andra arbeta med, i detta fall Danny Morris och Neil Hunt som tog
fram den ursprungliga manualen och utbildningen.

Vi delar med oss av vara erfarenheter och vara synpunkter for att
kunna bidra till att hepatit C satts pa kartan globalt och for att
finslipa "peer-to-peer’-metodiken internationellt. Den ska ge ett
brukarperspektiv och vanda sig till bade brukare och de som
arbetar med brukare.

Har tankte vi att det skulle vara tamligen problemfritt att 6versatta
denna manual. Det visade sig inte alls vara fallet. Dels &r ju
perspektivet ett annat an det vi stravar efter och det galler att
skifta till brukare, och brukarperspektiv och samtidigt en utbildning
som kan ges till yrkesverksamma med syftet att det ska komma
brukare till delo: d.v.s. utbildningens primara malgrupp ar brukare,
utbildningen ska férbattra situationen for brukare.

Manualen som ar pa engelska 6versattes pa varen och sommaren,
och vart eget arbete med en svensk manual till utbildningen
paborjades. Men till hosten kunde vi konstatera att den behovde
uppdateras rejalt kunskapsmassigt, det hander mycket pa hepatit
C-fronten pa tva ar. Behandlingar utvecklas, nya mediciner
tillkommer, den akademiska och medicinska kunskapsproduktionen
ar i standig forandring. Men det var inte det enda. Vi fann att det
kravs en hel del omarbetning for att passa svenska forhallanden,
men ocksa anpassas efter en rimlig ambitionsniva och med ett
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tydligt brukarperspektiv. Detta arbete bérjar nu avlutas for att nu
provas i riktiga kurssituationer. Under tiden har vi ocksa haft
internutbildning och traning for tva peer-utbildare, erfarenheterna
av detta vill vi ocksd dokumentera och ha med som en del av
utvarderingen som vi ocksa planerar att pabdrja under hosten.

Vad vi vill uppna ar former for bade en webbportal och ett
utbildningspaket som i framtiden ska kunna inlemmas i SBF:s
verksamhet. Vi tror att det ar bra att arbeta med langsiktighet i
verksamheten, att inte ta p& oss projekt som ar tillfalliga och
oavsett hur val de fungerar bara blir korta inslag.

Inplanerat detta ar ar tva kortare kurser — varav en ar specifikt
riktad till lokalféreningar - och en internatkurs som kommer att ske
i oktober. Lopande information ges pa hepatitportalen.

Redan nu har manga hort av sig med visat intresse for kursen och
for webbutbildningar, men det galler inte bara i Sverige utan aven
internationellt. Vi har haft forfragningar anda fran Indien (Sankalp
Rehabilitation Trust), forutom vara naturliga samarbetspartners.
Vilket ger vid handen att det finns ett stort intresse for
lattillgéngliga utbildningssatsningar for hepatit C, behovet ar stort
och vi tror att peer-metodiken ocksa kan rona intresse att vi redan
nu funderar p& hur péa sikt ga vidare med en internationalisering av
vissa delar och eventuellt sbka fler samarbetspartners dver
granserna.

Mycket kommer att handa och utvecklingen av utbildningen gar
vidare under 2013 — vi kommer aterkomma med mer information
till lokalféreningarna om hur de ska kunna genomféra kurser pa
sina orter till 2014 och framat. Hur lokalféreningar ska kunna soka
finansiering och hur de tillsammans med vara utbildare konstruerar
lokala kurser.
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IDEPROCESSER OCH AKTIVISM

BRUKARPERSPEKTIV, BEGREPP OCH BRUKARHANDBOK

Brukarhandboken har vi nu under flera ar férsokt hitta bade tid och
form for att producera. Det har varit svart a&ven om manga bra
diskussioner fors. Den viktiga diskussionen "att vara dem vi pratar
om” har vi formulerat med den barande principen att man undvika
att uttala sig i fragor som man inte har en egen erfarenhet av.
Detsamma galler sjalva brukarbegrepp som brukarperspektiv och
brukarrepresentation, det ar bara brukare som kan ha ett
brukarperspektiv, det ar bara brukare som kan representera
brukare.

Hys dock gott hopp, material finns, och vi vet precis hur vi vill
formulera brukarhandboken, och den kommer bli av &ven om vi
fortsattningsvis varit tvungna att skjuta pa den ytterligare, och det
finns nu goda mojligheter att i samarbete med socionomen Yvonne
Zatterman Aberg inleda detta arbete tillsammans med oss under
2013. Syftet med samarbetet ar att Yvonne intervjuar
nyckelpersoner i Brukarforeningen — saval riks som lokalféreningar
- och sammanstaller vart eget material. Kent Nilsson som
praktiserade hos os under vintern har ocksa bidragit med att
sammanstalla en del material fran epost, t ex styrelselistan, dar det
pagatt mycket bra diskussioner.

Och mer om brukarperspektiv. Under aret intervjuades Berne
Stalenkrantz om brukar- och patientperspektiv i en utvardering som
Riksrevisionen utfor. Det intressanta ar att Riksrevisionen ansag att
Svenska Brukarféreningen var sjalvklara representanter for en
brukarférening, nagot som inte alltid ar fallet att den forstaelsen
finns. Det andra intressanta var att Riksrevisionen har stallt fragan
om patientperspektivet framjas av nationella riktlinjer, ett ansvar
som aligger socialstyrelsen. Man menar pa Riksrevisionen att
reformer inom halsa- och sjukvard som syftat pa att starka
patienters delaktighet inte synes ha gett avtryck och att flera
undersokningar snarare visar pa att varden brister med “avseende
pa patienters delaktighet och tillgang till information” och att
“patientens stallning inom svensk sjukvard rankas lagt”. | april
2013 presenterades studien som var starkt kritisk till hur svag
stallning brukare och patienter har i sin egen vard och dar forslaget
ar att starka patient- och brukarperspektivet med nationella
riktlinjer.
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AKTIVISM - ETT UPPROP FOR EN NY NARKOTIKAPOLITIK

Under senhosten drog vi igang en namninsamling med
uppmaningen att Sverige maste forandra sin narkotikapolitik. Den
bidragande orsaken var givetvis William Petzalls dodsfall, vi ville
markera och peka pa felaktigheter, men ocksa rikta ljuset pa den
verklighet dar manga manniskor far illa av systemet och politiken.
Vi menar att det inte bara handla om vard och behandling. Vi maste
ocksa prata om alla de av vara kamrater som ar i ett aktivt bruk,
och om deras situation. Vid arets slut hade 2 000 manniskor skrivit
under uppropet. Mycket gladjande. Men vi rdkade ut for ett bakslag.
Eftersom det strax efter paborjades ett annat snarlikt upprop till
stod for missbruksutredningen och med krav pa vard och
behandling. Det bidrog till att var egen namninsamling foll i
skuggan.

Detta skrev vi:

Det finns manga manniskor som delar Williams 6de, och varenda en
av dem ar nagons barn, foralder, syster och broder. Detta ar ett
upprop for alla vi som ser att det ar hela narkotikapolitiken och
samhallets attityder som maste forandras och att vi inte accepterar
hur manniskor behandlas idag for att de anvander narkotika.

Det ar inte narkomanvarden i sig som ar huvudproblemet, inte
heller brister inom substitutionsprogrammen, eller bristen pa
sprutbyten eller det faktum att det inte gar att fa tag pa rena
verktyg lagligt. De ar symptom pa en narkotikapolitisk malsattning
som har valdigt lite med verkligheten att gora. Ideologi och
attityder star mot vetenskap, beprovad erfarenhet och etik.

Att regeringen nu gett Socialstyrelsen uppdraget att snabbutreda
foreskrifterna for substitutionsbehandling ar med andra ord langt
ifran tillrackligt.

Att SBF som brukarorganisation inte p& nagot satt tillfragats i
arbetet med hur foreskrifterna ska/boér se ut ar ocksa
symptomatiskt och ar en logisk konsekvens av en politik som bidrar
till stigmatisering, utanforskap och diskriminering. Samtidigt maste
det forstas att utan ett brukarperspektiv — i alla relevanta delar som
berér maniskor som det handlar om — blir bade analyser och
l6sningar misslyckade, ofullstandiga och oetiska.

Nya foreskrifter for substitutionsbehandling kommer inte att
fungera om de ar baserade pa och uppmuntrar samma gamla
attityder och forestéllningar, ett synsatt som i grund ar
diskriminerande: for det ar det nar man behandlar manniskor
kollektivt och inte utifran individerna. Lakemedel som ar
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narkotikaklassade maste hanteras naturligtvis, men ar det ens
sjalvklart att det ska finnas speciella foreskrifter som ar fokuserade
pa att reglera beteendet av och “fostra” en grupp manniskor?

Sedan bor man ocksa forsta att lakare tolkar foreskrifter - och
ibland ar det deras egna attityder mot oss som skapar problemen
tillsammans med den orealistiska malsattningen att det ar
drogfrihet som ar malet, inte ett bra liv. Vi méter mer problem med
negativa attityder bland professionen inom varden mer an problem
med sjalva foreskrifterna som kan tolkas pa helt olika satt av lakare
och kliniker. Darfor ser det ocksa sa olika ut i landet.

Sa lange narkotikapolitiken ar fokuserat pa malet att uppna
drogfrihet istéllet for att radda liv, kommer ingenting att féorandras i
grund. Tar vi inte det pa allvar kommer vi fortfarande, ar efter ar,
diskutera del for del — symptom fér symptom — dod for dod —
aterkomma till samma slags debatt och utredningar.

Varfor det? Behover vi verkligen fler utredningar for att konstatera
det? Vi kraver en ny inriktning, en tredje vag, nar vi nu natt fram
till det sjalvklara pastadendet: det har fungerar inte.

e En tredje vag ar fri fran ideologi och malsattningar som
manniskor inte kan leva upp till.

e En tredje vag utgar fran verkligheten och manniskorna det
handlar om.

e En tredje vag innebar en narkotikapolitik som bygger pa
vetenskap och beprévad erfarenhet (var verklighetsbaserade
erfarenhet).

e En tredje vag anvander sig av harm reduction
(skadereducering) som metod att méta och hjalpa
manniskor dar dem befinner sig och inte dar man onskar att
dem befann sig.

e En tredje vag ar att inte diskriminera och straffa manniskor
for att de inte vill eller kan sluta anvanda narkotika.

e En tredje vag ar att utga fran att alla manniskor ses som
individer, inte ett kollektiv, med samma réattigheter och
skyldigheter som alla andra.

e En tredje vag skiljer pa prevention, kamp mot brottslighet
och halso- och sjukvard.

Vi kan inte fortsatta offra manniskor for ett mal som &ar satt hogre
an méanniskors ratt till sina liv och hélsa.
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INTERNATIONELLA BRUKARDAGEN — REMEMBRANCE DAY 21 JULI

I &r genomférde Skane och Stockholms brukarféreningar
brukardagar i Lund och Stockholm for att minnas sina ddoda
kamrater. Detta i likhet med brukare 6ver hela varlden, exempelvis
i London, Képenhamn, Paris, New York, Syndey och Bangkok.

I Stockholm méttes alla nere vid Arstaviken och alla bjéds pa fika,
en stillsam stund, ansprakslost, med tarar och minnen. Manga
delade med sig av sina tankar, och en préast var med och holl en
bon innan vi vandrade hemat.

Nu har det bdrjat vaxa och det kommer bli stort, starkt och vackert
och paminna om dem vi forlorat. -- Kikki
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INTERNATIONAL OVERDOSE AWARENESS DAY 31 AUGUSTI

Denna dag gick tamligen obemarkt forbi for den stora allmanheten.
Pa Riks spelade vi daremot in tva korta filmer med Berne
Stalenkrantz och Tomas Elfstrom. De finns upplagda pa hemsidan.

International Overdose Awareness Day 31 Augusti 201: a9 < 0

International Overdose

Awareness Day 31 Augusti
2012

Vi gick ocksa ut med ett pressmeddelande dar vi staller krav pa
att Naloxone bo6r goras tillganglig for manniskor som injicerar for att
undvika overdoser.

Mellan 1994 och 2010 har narmare 4 000 méanniskor dott av akuta
forgiftningar (av heroin- amfetamin- eller av blandningar med t ex
bensodiazepiner).

Trots Sveriges massiva insatser och kampanjande mot narkotika
och kriminaliseringen av det egna bruket fortsatter det finnas en
stor mangd méanniskor som injicerar och/eller ar beroende av
opiater och opioider, vars rattigheter till hdlsa och medicinsk hjalp
och stdd maste garanteras.
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Nar ndgon som anvander narkotika forsoker radda livet pa sin
kamrat vid en 6verdos ar det ingenting som bel6énas och beundras.
For nar ambulansen kommer sa finns det en risk att da kommer
ocksa polisen och att det far negativa konsekvenser.

Det finns effektiva satt att hindra 6éverdoser av heroin, medlet
Naloxon kan ges for att hava forgiftningseffekter av opiater,
speciellt andningsdepression, och darmed radda liv. SBF menar att
nar nu sprutbyten éppnar upp sa finns ingen anledning att inte
ocksa Overvaga att se till att Naloxon finns tillgangligt for manniskor
som injicerar narkotika.

Filmerna och pressmeddelandet finns har:
svenskabrukarforeningen.se/node/5507

VARLDSAIDSDAGEN

Berne Stalenkrantz talade tillsmamans med representanter fran
Musketorerna, Dianova, och Rainbow Sweden vid ett arrangemang
av Convictus med anledning av en World Aids Day-ceremoni i Maria
Kyrka pa Soédermalm i Stockholm.

PUBLIKATIONER

Publikationer som trycktes eller publicerades online var bl.a.
nytryck av handbécker (Metadonhandboken och
Injiceringshandboken), varningspamflett om mjaltbrandsmittat
heroin som tullverket och polis anvander, och en mediaguide for
lokalféreningarna.

Rapporten 7357 brukare” lanserades i januari, se nedan under
forskning och analys.

NARKO

Under hosten 2012 drog vi igdng narkotikaombudsmannen lite i
tysthet och utan storre vasen. Det ar en formalisering av nagot vi
redan gor — namligen att ta emot samtal som berattar och
diskriminering och orattfardig behandling av manniskor som
anvander eller har anvant narkotika. Vi har inga juridiska
mojligheter att bista, daremot i man nar vi har mojlighet att
formedla kontakter eller stod.
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NarkOs uppgift ar just nu att samla en bild av hur
diskrimineringen bland manniskor som anvander narkotika
ser ut. For detta syfte har vi lagt upp en enkat pa en webbplats dar
man kan anmala online om man varit utsatt for diskriminering och
beratta vad som hant.

Detta ar en enkat som ursprungligen gjorts av den australiska
brukarorganisationen AIVL (Australian Injecting & lllicit Drug Users
League) som genomférde en liknande undersokning for ett par ar
sedan och dar man kunde konstatera (87 enkater hade fyllts i
online) diskriminering av en grupp manniskor som vanligtvis
politiker och allménhet inte r&knar som “diskrimineringsbara”, dvs
det anses allmént att det ar acceptabelt att behandla ménniskor
som anvander narkotika negativt.

Under 2013 kommer vi att samla ihop data och gora en forsta
svensk rapport om Diskriminering mot manniskor som anvander
eller har anvéant narkotika. Redan nu kan man dock konstatera att
det inte bara handlar om att manniskor upplever diskriminering i
varden, utan att det aven handlar om manniskor som diskrimineras
i sina méten med t ex socialtjansten.

Nar lokalforeningar stoter pa manniskor som har diskriminerats —
och det m& handla om socialtjanst, skola, utbildning, vard eller
nagon annan samhallsinstitution — ar det viktigt att forsoka
uppmuntra dem att anmala sitt fall till NarkO och anvénda det
online-formular som finns pa webbplatsen.

Adressen till NarkO ar: www.narkotikaombudsmannen.se
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FORSKNING/ANALYS/STUDIER

NATDROGER

Vi inledde arbetet med ett projekt om natdroger, baserad pa egna
erfarenheter. Christofer Norberg leder projektet som riktar sig till en
generation som lever sina liv pd Internet.

SVERIGE OCH HARM REDUCTION

Under aret arbetade Louise Persson med ett projekt tillsammans
med Harm Reduction International (HRI) och ett team jurister i
internationell ratt (specialisering manskliga rattigheter), i syfte att
eventuellt rapportera till EU och FN. Arbetet sammanfattade och
analyserade laget for Sverige nar det handlar om hur manniskor
som anvander och injicerar narkotika har det och vad for status
Sverige har i sammanhang av skadereducerande atgarder. Olika
omraden kartlades och befintlig statistik sammanfattades.
Omfattningen av manniskor som anvander och injicerar narkotika,
narkotikarelaterad dddlighet och trender, sprutbyten,
substitutionsbehandling, vard och omsorg, blodsmittor, situationen
for manniskor som anvéander och injicerar narkotika som befinner
sig i hakte och inom kriminalvarden.

Vi kunde konstatera att laget i Sverige ar allvarligt men ocksa att
det rader stora luckor i kunskapslaget: ingen vet exempelvis riktigt
hur manga manniskor som anvander och injicerar narkotika.
Samtidigt blir laget ocksa battre i Sverige, oavsett att det finns
punkter att kritisera den svenska narkotikapolitiken:

- Sammanfattningsvis, det existterar skadereducerande atgarder
(t ex sprutbyten och substitutionsbehandling som dessutom
oOkar) men att de ar otillrackliga.

Rapporten ar opublicerad och den ligger tills vidare pa is, till stor
del for att ny statistik kommer bli tillganglig, den kommer att tas
upp vid ett annat tillfalle och i en annan form &n vad som
planerades ursprungligen.
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BRUKARUNDERSOKNINGEN

Vi presenterade var brukarundersokning ”357 brukare om
substitutionsbehandling vid ett seminarium i samarbete med
Stockholms brukarférening. Inbjudna deltagare, bland annat
landstingsradet Brigitta Rydberg (FP), fick diskutera resultaten.
Manga tog djupt intryck nar det galler det laga fortroendet som
patienter upplever gentemot sina vardgivare.

Resultaten var just nar det géller brukarinflytande och fortroende
nedslaende. Antalet patienter i substitutionsbehandling har stadigt
Okat genom aren, 2010 uppskattades att omkring 3 700 brukare
deltar. Reglerna for deltagande forbéattrades och tydliggjordes 2005,
och sedan dess ar ofrivilliga utskrivningar inte lika vanliga. Allt
detta ar en positiv utveckling, for ser man pa olika slags
behandlingar mot opiatberoende &r detta utan tvekan den mest
framgangsrika behandling som finns. Om man far den alls, eller om
den inte villkoras sa hart att det ar svart att leva upp till kraven att
man riskerar bli av med den.

For hur framgangsrik kan man pasta att en vardbehandling ar om
en stor del av patienterna upplever otrygghet och maktléshet i den?
Vilken kvalitet kan man pasta sig erbjuda om patienterna
undanhaller viktig information om sin halsostatus for att de ar
radda att det leder till s& negativa konsekvenser att det i sig
riskerar behandlingen? Hur framgangsrikt kan man pasta att det ar
nar varden utsatter manniskor for risken att do, att bli utan bostad
och forsoérjning, in i kriminalitet, om de misslyckas med att halla sig
helt och hallet, och alltid, drogfria?

Manga ska forst sagas ar tacksamma fér behandlingen, de berattar
att den har raddat deras liv, ibland helat trasiga familjerelationer,
och inte sallan gett dem en féorhoppning om en ljusare framtid bort
fran kriminalitet och misar. Men tacksamheten ar inte ensidig,
bakom den rader andra tankar som har direkt med hur de tycker att
de behandlas som manniskor och hur deras problem hanteras; har
finns ett generellt 1agt fortroende for behandlarna och en utbredd
upplevelse av maktloshet i behandlingssituationen.

Det laga fortroendebetyget som brukarna ger sina behandlare —
hogre for sina kontaktpersoner och lagre for behandlande lakare —
sjunker dessutom om man varit lange i behandling och blivit
ofrivilligt utskriven flera ganger pa grund av aterfall. Det tyder pa
att de som behover mest hjalp i behandlingen ar mest utsatta och
otrygga, en grupp som ocksa troligen ocksa far som mest illa vid en
ofrivillig utskrivning.

Det kanske mer talande an betyget ar att halften av brukarna
uppger att de inte vagar beratta om eller risk for aterfall i missbruk
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eftersom de ar radda att det ska fa negativa foljder, dar den mest
fruktade ar att skrivas ut fran behandlingen. Detta galler aven
brukare som gett hogre fortroendebetyg for sin behandlare. Har
finns ett stort underskott pa fortroende och maste ses som speciellt
allvarligt for en patientgrupp dar aterfall ar en del av de symptom
man behandlas for.

Forvisso ar det inte lika vanligt langre att manniskor blir ofrivilligt
utskrivna pa grund av aterfall, men problemen kvarstar. En
vanligare konsekvens av aterfall och som manga oroar sig déver ar
sadan 6kad kontroll som gor det svart att leva ett normalt liv. Det
kan handla om att tvingas ga pa kliniken ofta, kanske varje dag for
att fa sina doser, att fa sina doser indragna fran Apoteket, okade
urinprovskontroller som upplevs som alltfér intima och
integritetskrankande, och problem som paverkar forsorjningen eller
mojligheten att behalla och skota ett arbete man har under normala
villkor. Att behtva ga ofta pa kliniken upplevs inte sallan som ett
fasthallande i en identitet och en tillvaro man vill komma ifran, och
som en del uttrycker det ar kliniktillvaron ocksa extra besvarlig vid
de sa kallade helgmottagningarna dar det ocksa pagar knarkhandel
i kringmiljon.

Rapporten finns att ladda ned pa hemsidan:
http://www.svenskabrukarforeningen.se/files/rapport 357 brukare

O_0.pdf

Seminariet: http://www.svenskabrukarforeningen.se/node/5060

Och presentationen av rapporten finns aven filmad:
http://www.youtube.com/watch?v=EtximR913Ug
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REMISSER

Vi lamnade in ett remissyttrande pa utredningen Psykiatrin och
lagen, SOU: 2012:17 men bara pa de delar som berérde LVM
(lagen om vard av missbrukare). Remissyttrandet finns i sin helhet
pa hemsidan. | korthet ar SBF emot LVM och menar att det ar en in
grund diskriminerande lag som inte fyller ndgot behov.

Ur remissyttrandet:

Det ar var uppfattning att LVM kommer att fortleva om an som en
sekundar tillampning till LPT nar vardbehovet inte kan tillgodoses
inom socialtjanstlagen eller inom LPT.

SBF vill uppmarksamma att LVM i grunden ar en diskriminerande
lag och dessutom vare sig nddvandig eller logisk. Tanken att hjalpa
manniskor som inte kan hjéalpa sig sjalva, som utgor en fysisk eller
psykisk fara for sig sjalva eller andra manniskor finns redan
formulerad inom LPT.

SBF anser att det &r denna lagstiftning som primért bor anvandas. |
sadana livshotande — och uppenbart vid fara — tillstand ar det inte
hur tillstandet uppstatt (sdsom bristande medicinering eller intag av
illegala preparat) som ar det viktiga, utan vardinsatserna for att
avvdarja farorna. Dessa vardinsatser kan forvisso krava behandling
som har med ett beroendetillstand att gora, men det bor vara en
medicinsk bedémning pa samma villkor som for vilken annan
manniska som helst, och inte utifran att man ar bedomd som
"missbrukare”. Det ar inte sallan méanniskor har dubbeldiagnoser,
dvs. att ha en beroendeproblematik och en psykiatrisk diagnos. Vad
samhallets vardinsatser bor fokusera pa ar hur manniskor ska
hjalpas i tillstand beskrivna ovan helt oavsett hur dessa uppstatt.
Remissvaret i sin helhet finns pa:
www.svenskabrukarforeningen.se/node/5739

SWEDISH DRUG
USERS UNION

HEPHTITS € PROJECT

“LIVER

IN T 13S DTE!"
UTAN 0SS! Lo
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