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Troviardighetens pris, utredning om samarbetet mellan likemedelsforetag och
brukarorganisationer

Intresseforbundet for personer med schizofreni och liknande psykoser — Schizofreniférbundet
ar en rikstickande partipolitiskt och religidst obunden, av staten erkdnd
handikapporganisation, som arbetar for dem som drabbats av schizofreni eller liknande
psykossjukdomar samt deras anhoriga. Forbundet finns i ca 70 lokala foreningar 6ver hela
Sverige. Vi ldmnar harmed vart yttrande 6ver ovanstaende rapport.

Psykiska funktionshinder och medicinsk vard och behandling'
Idag finns det i Sverige 30 000-40 000 personer som behdver samhillets insatser pa grund av
schizofreni eller liknande psykossjukdom. Manga personer med psykiska funktionshinder
behover stdd inom de flesta omréden i vardagslivet: boendets praktiska sysslor, studier,
arbete/sysselséttning, sociala kontakter, personlig ekonomi och administration, medicinering,
symtomhantering, lakar/tandldkarbesok m.m. I Schizofreniférbundets Policyprogram, som
bygger pd FN: s 22 standardregler sdger vi s hir:
Standaregel 2, Medicinsk vard och behandling: Att aterhdmta sig frn psykisk sjukdom ar
en komplicerad process som krdver manga och olika insatser for att lyckas. Den
overgripande malsittningen med vard och behandling skall vara att uppna dterhdmtning.
Avgorande dr samverkan mellan olika huvudman och en helhetssyn med individen i
fokus. Som riktlinje vill Schizofreniférbundet se att medicinsk vard och behandling ges
med moderna behandlingsmetoder. Viktokning och andra biverkningar ska
uppmirksammas vid medicinering. Adekvat information ska ldmnas vid varje tillfdlle som
nytt ldkemedel sétts in. Neuroleptika och andra ldkemedel ska anvédndas i minsta mdjliga
dos. Erbjud alltid dven andra behandlingsmetoder. Genomfor alltid en somatisk
undersokning vid utredning och dérefter arligen.

Schizofreniforbundet hénvisar, nér det géller medicinsk vard och behandling, till
Socialstyrelsens kunskapsoversikt, Vard och stdd till patienter med schizofreni (2003).
Kunskapsoversikten beskriver att behandlingsinsatserna vid schizofreni bestér av flera delar
dér varje del far sin fulla verkningsgrad forst genom samverkan med de 6vriga.

* Farmakologisk behandling med lagsta effektiva likemedelsdos

* Psykologisk och psykosocial behandling

* Socialt stod och omvardnad

Schizofreniforbundets policy for samarbete med fiiretag2

"'Vard och stdd till patienter med schizofreni — en kunskapséversikt, Socialstyrelsen 2003
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Schizofreniforbundet uttrycker i sin policy for samarbete med foretag att finansiérer betraktas
som samarbetspartners vilka delar Schizofreniférbundets mélséttningar. Férbundet samarbetar
med och accepterar finansiell och 6vrig hjélp fran foretag under vissa villkor om bl.a. 4gande-
och upphovsritt, redigeringsritt, motprestationer, anvindning och spridning av det som
produceras. Vidare beskrivs gillande policy for namnexponering, hantering av korrektur och
partners deltagande pa Schizofreniférbundets kongresser.

Schizofreniférbundets samarbete med likemedelsforetag har inneburit att foretagen bidragit
med projektstod till forbundets tidskrift Phrenicus (t o m 2004 (2005)), olika projektaktiviteter
sasom t.ex. novelltdvling, framtagning och tryckning av utbildnings- och
informationsmaterial, utbildning, symposier och foredrag. Schizofreniférbundet lagger i
samarbetet ocksa in egna resurser.

Schizofreniforbundets samarbete med 6vriga intressenter

Schizofreniforbundet dr en handikapporganisation kvalificerad for statsbidrag. Genom aren
har Schizofreniforbundet ocksé genomfor projekt finansierade av Allminna Arvsfonden och
EU (genom var moderorganisation EUFAMI). Manga av vara foreningar och
distriktsorganisationer far bidrag frain kommuner och landsting for foreningsverksamhet. En
del av véra foreningar och distrikt driver t.ex. ocksa annan verksamhet som t.ex.
dagverksamhet, boende, barnstdd, arbets-,utbildnings- och sysselsittningsverksamhet och
erhaller lokala stod for det frdn kommuner och/eller landsting. Omfattande samarbete sker
lokalt och regional mellan landsting, kommuner, deras lokala vard- stodenheter, kommuner,
personliga ombud, handikapprad m.fl. Nationellt dr Schizofreniférbundet engagerat som
remissinstans och nitverksdeltagare pa riksplanet och fran 2005 1 mycket stor utstrdckning i
Nationell Psykiatrisamordnings lokala, regionala och nationella satsningar.

Att ta stillning

Schizofreniforbundet maste dagligen ta stéllning till manga fragor av mycket komplicerad
etisk karaktér. Det kan rora stallningstaganden kring medicinska fragor, behandlingsmetoder,
rattspsykiatri, tvangsmetoder, marginaliseringseffekter och inte minst samhéllets och medias
stigmatisering av var malgrupp (sjélverfarna och deras anhodriga) och grupper som arbetar
med den eller 1 dr dess nérhet.

Nu ska vi ta stédllning 1 den etiska frdgan vad géller samarbetet med ldkemedelsforetagen: Vad
ar vi beredda att gora for att bibehailla vart oberoende och var trovirdighet infor den
tredje part som vi samtidigt vill piverka?

Kritiken

Enligt utredningen framfors kritik mot samarbetet mellan ldkemedelsforetagen och
organisationerna fran “representanter for det offentliga™, ”samhéllsrepresentanter” och media.
Schizofreniforbundet skulle gérna ha sett att utredningen hade preciserat vilka dessa
representanter dr. Schizofreniférbundet instimmer 1 att kritiken dr allmént héllen och riktar sig
mot att samarbete over huvud taget forekommer med likemedelsindustrin.
Schizofreniforbundet tror att kritiken har sin grund 1 att allt samarbete med
lakemedelsforetagen dr kontroversiellt och hirdbevakningen frén media.

Risken att hamna pé forstasidorna och skildras som beroende och icke trovérdig ar
overhingande oavsett vilka etiska 6verenskommelser vi gor. Behandlingen av psykos-
sjukdomar &r ldkemedelsintensiv, ldkemedlen &dr potenta och Schizofreniférbundet anser att

? Bilaga 1, Schizofreniforbundets policy for samarbete med foretag
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kunskapsutbytet mellan forbundet och lakemedelsforetagen ar viktiga. Schizofreniférbundet
maste dock noggrant 6verviga vilka samarbetsprojekt som forbundet kan engagera sig i om
det fordndrade samarbetsformerna leder till 6kad administrativ insats.

Fond for kompetensutveckling

Schizofreniforbundet stddjer inte utredningens forslag om inférandet av en fond for
kompetensutveckling och stirkande av konsumentens stillning for att “neutralisera” det
ekonomiska stddet fran likemedelsbranschen. Schizofreniforbundet kan inte se efter vilka
forutséttningar det direkta samarbetet sedan skulle ske med foretagen och hur
lakemedelskonsumenternas stéllning stérks. Det dr ocksa svart att spekulera 1 vilka
stallningstaganden de enskilda ldkemedelsforetagen skulle ta i frdgan kring overforing av
medel till en fond.

Det ér svért for Schizofreniférbundet att uttala sig om huruvida de enskilda
lakemedelsforetagen ar villiga att delta i gemensamma aktiviteter. Schizofreniforbundet kan
heller inte ha nigon uppfattning i1 frigan om hur ldkemedelsforetagen stéller sig till att
samarbeta nér flera parter ingér déribland samhéllsrepresentanter som da kan komma att fa en
slags “0vervakande” funktion. For Schizofreniférbundets del kan 16sningarna bli tungrodda,
svéra att administrera. Det dr svart att forutse effekterna av ett sddant samarbete i praktiken.

Schizofreniforbundet anser att det &r viktigt att fa ta del av “uttalandena frin ledande
foretrddare fran berorda samhillsorgan” da vi inte riktigt ser vad skrivningen har for innebdrd.
Om samhillsorgan anser att handikappforbunden blivit padverkade av ldkemedelsforetagen och
diarmed forlorat sin trovirdighet och begriansas i inflytande av samhéllsorganen ér det av
yttersta vikt att forbunden far ta del av och bemdta kritiken liksom ges mdjlighet att utreda om
det finns forhallanden som behover atgirdas.

Utredningens forslag och rekommendationer

Utredningen konstaterar att LIF har skapat en god grund {for 6kad insyn i samarbetet mellan
lakemedelsforetagen och organisationerna 1 de framtagna etiska riktlinjerna. Utredningen
foreslar ocksa kompletteringar till dessa:

Schizofreniforbundet stiller sig positivt till att foljande atgirder inom LIF infors:
e termen brukarorganisationer omprovas
* mallar utarbetas for rapportering om samarbetsprojekt till databasen
* fOretagens information till Samarbetsdatabasen gors obligatorisk
* inrittandet av ett partsammansatt forum

Schizofreniforbundet har inte insyn i den arbetsordning som géller mellan LIF och foretagen
varfor vi inte kan uttala oss om uppstramning och forstirkning av de etiska reglerna eller
IGMs och NBLs roller. Férbundet har ingen sérskild asikt i fraigan om komplettering av
reglerna med en végledning och handbok eller introduktionsutbildning. Schizofreniférbundet
anser inte att en arlig konferens kring samarbetet behdver anordnas.

Schizofreniforbundet stiller sig ocksa positivt till foljande atgiirder inom
likemedelsforetagen:
* vidtagande av interna atgérder for att utveckla tillimpningen av LIFs etiska regler
* utse samordnande kontaktperson inom foretaget
* utse ansvarig for information till Samarbetsdatabasen
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* uppdra at foretagsrepresentanter att medverka vid samarbetsprojekt dven om extern
konsult anlitas

Schizofreniforbundet stiller sig positivt till foljande atgirder inom brukarrorelsen:
* Anta egna etiska regler for samarbetet som bygger pa principerna i utredningens kap.
4.7. Forbundet reserverar sig dock for att foretrddare for samhéllet kopplas in.
* Redovisning av samarbetsprojekt i arsredovisning och pa hemsida
» Tillse att riksorganisationen far kdnnedom om alla avtal mellan foretag och léns-
lokalavdelningar.

Schizofreniforbundet véljer att inte uttala sig 1 frigan om att ett avtal mellan HSO och LIF tas
fram. Forbundet foredrar att ett initiativ tas frdn HSO att forst dter ta upp frigan till diskussion
1 sin ordforandegrupp. Schizofreniforbundet striavar idag efter att samarbete gors med alla de
lakemedelsforetag som finns representerade i Sverige for antipsykotika. Forbundet stiller sig
tveksamt till om arbetsintensiva samarbetsprojekt som omfattar mer an ett foretag ér
genomforbara. Risken &r for Schizofreniférbundets del att administration och logistik blir s&
tung att forbundskansliet inte klarar av det.

Nar det géller flerpartsprojekt har Schizofreniférbundet &r det inte helt I4tt att teoretiskt se hur
ett sddant projekt skulle kunna se ut &ven om tanken pé fleraktorsprojekt ér attraktiv.

Schizofreniforbundet stiller sig positivt till foljande atgarder riktade till samhillsorgan:
e Stirkt brukarinflytande exempelvis genom att inrétta brukarrad.

Schizofreniforbundet uttalar ingen asikt i fragan om javsdeklarationer eftersom vi inte forstar
fragestillningen. Vad avser forslaget att tilldgg gors till forordningarna om statsbidrag till
handikapp- och pensionérsorganisationer med inneborden att ekonomiskt stod fran
ndringslivet ska redovisas s fragar Schizofreniférbundet hur definitionen f6r “néringsliv” ska
goras. Innebir detta att allt samarbete med alla foretag ska redovisas av organisationerna i
eller géller det bara likemedelsforetagen?

Slutligen

Schizofreniforbundet foljer efter basta formédga de resultat och riktlinjer som tas fram fran
vedertagna myndigheter, institut och forskningskéllor enligt principen att de som grund ska ha
vetenskap och beprovad erfarenhet. Schizofreniforbundet lagger stor vikt vid att granska
uppgifter och uppdragsforfragningar kritiskt. Schizofreniférbundet har integritet och
samverkan utgdr alltid frdn var mélgrupps intressen. Forbundet har en fristdende stédllning till
lakemedelsforetagen och star tydligt for sin dsikt i fragor kring lakemedel och uttrycker
tydligt kritik mot ldkemedel och ldkemedelsbehandling som leder till svara biverkningar. I
samarbetet ingar att berdra dessa fragor ingaende.

Schizofreniforbundet,

Intresseforbundet for schizofreni och

liknande psykoser

Rakel Lundgren Foredragande:
Forbundsordforande Ullabritt Zoannos
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