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Forord

Under det senaste decenniet har en rad atgirder vidtagits for att stdrka
den enskilda patienten. Vardval, lagstadgad vardgaranti, ratt till fornyad
medicinsk bedéomning och nu senast inférandet av en sammanhéllen
patientlag dr exempel pa sddana atgérder. Fokus har varit att stirka individen
i forhéllande till hilso- och sjukvarden. Men patienter kan paverka hilso- och
sjukvérdssystemet pa tva sitt — som individer och som del av ett kollektiv. I
den hér rapporten dgnar vi oss &t "den kollektiva patienten”.

Patientforetradarnas centrala roll och potentialen i att i 6kad utstrackning
involvera dem i hilso- och sjukvirdens utveckling, pa sévil policynivé
som i det mer verksamhetsnira arbetet, var ndgot vi uppméirksammade
redan i en av vara forsta rapporter “Patientcentrering i svensk hilso- och
sjukvird” (Vardanalys 2012:5). I denna rapport tar vi frigan vidare och
utvecklar analysen. Syftet dr att belysa hur férutsittningarna for patienters
kollektiva delaktighet i halso- och sjukvardens utformning kan stiarkas. Vi
kartlagger patient- och funktionshinderrérelsen i dag och identifierar ett
antal utvecklingsomraden for att stirka forutsittningarna for patienter och
personer med funktionsnedsittning att kollektivt bidra med kunskap och
erfarenhet i utformningen av hilso- och sjukvéarden.

Vardanalys stréavar alltid efter att ha en konstruktiv ansats —sa dven i denna
rapport. Vi studerar och analyserar patient- och funktionshinderrérelsen och
kommer fram till slutsatser som beror rorelsen samt formulerar ett antal
rekommendationer riktade till regering, myndigheter och landsting. Var
ambition ar ocksa att bidra med ett diskussionsunderlag som vi hoppas att
patient- och funktionshinderrorelsen kan ha nytta av niar man pé egen hand
formulerar sin vig framét.

Dag Strom har varit projektledare for arbetet. I arbetet har dven Love
Berggren, Hanna Sjoberg, Karin Sandstrém, Annika Stjernquist samt Sofia

Sjukt engagerad



Foérord

Wagrell deltagit. Historikern Lars Tragardh har skrivit kapitel tva, som
beskriver patient- och funktionshinderrorelsens historiska framvéxt. En
referensgrupp och Vérdanalys patientrad har varit delaktiga med vardefulla
synpunkter och inspel. Vi vill ocksa sirskilt tacka Per Carlsson, Institutionen
for Medicin och Hilsa vid LinkOpings universitet, Christina Carlsson,
Socialstyrelsen, Eva Westerling, Sveriges Kommuner och Landsting, Barbro
Krevers, Avdelningen for hélso- och sjukvardsanalys/Prioriteringscentrum
vid Linkdpings universitet och Sophie Werko, Statens beredning for medicinsk
utvirdering for vardefulla synpunkter. Vardanalys ansvarar for resultat och
slutsatser i rapporten.

Vér forhoppning &dr att denna rapport ska kunna anvidndas bade av
patient- och funktionshinderrérelsen i sitt utvecklingsarbete och av regering,
myndigheter och landsting och andra aktorer i arbetet med att anviénda
patient- och funktionshinderrorelsen som diskussions- och samarbetspart i
utvecklingen av hilso- och sjukvarden.

Stockholm i juni 2015

Fredrik Lennartsson
Myndighetschef
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Sammanfattning

Sammanfatining

Patienter kan paverka hélso- och sjukvardssystemet pa tvd sitt — som
individer och som del av ett kollektiv. De senaste aren har regeringen och
landstingen vidtagit en rad olika dtgirder med syftet att stdrka den enskilda
patientens stéllning i vrden. Vardgaranti, vardval, rétt till férnyad medicinsk
bedomning och inférandet av en sammanhéllen patientlag dr exempel pa
sédana initiativ.

Patienters stidllning som kollektiv har didremot inte varit i fokus for
reformer eller storre atgiarder — trots att flera faktorer har 6kat efterfragan pa
den kollektiva résten frén hilso- och sjukvardens anviandare.

Det saknas en samlad bild av den kollektiva organiseringen. Hur ar
patient- och funktionshinderrdrelsen organiserad och finansierad? Vilka
roller har den och vilka behov svarar den mot? Denna rapport bidrar med ett
kunskapsunderlag om patient- och funktionshinderrorelsen och mer specifikt
om hur den péaverkar hilso- och sjukvarden.

Syftet med rapporten ar att belysa hur forutsiattningarna for patienters
kollektiva delaktighet i hilso- och sjukvardens utformning kan stirkas. Vi
kartlagger patient- och funktionshinderrorelsen i dag och identifierar ett
antal utvecklingsomraden for att stdrka forutsattningarna for patienter och
personer med funktionsnedsittning att kollektivt bidra med kunskap och
erfarenhet i utformningen av halso- och sjukvarden.

PATIENT- OCH FUNKTIONSHINDERRORELSEN | DAG

Patient- och funktionshinderrorelsen bestér aven rad aktorer — organisationer
savil som mer 16st sammansatta nitverk och enskilda personer — som drivs
av ett ideellt engagemang att pa olika satt forbattra livsvillkoren for personer
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Sammanfattning

med en funktionsnedsittning eller sjukdom. De mest framtrddande aktdrerna
i detta sammanhang &ar de patient- och funktionshinderorganisationer som
far statsbidrag som handikapporganisationer. Denna rapport fokuserar pa
dessa organisationer.

Organisationerna samlar personer med en eller flera sjukdomsdiagnoser
eller funktionsnedséttningar, men ocksa narstidende och stodmedlemmar. De
har tre huvudsakliga roller. Den foretrddande rollen innebir att vara en rost
at gruppen i forhédllande till olika delar av samhillet. Den stédjande rollen
fyller behov i den egna gruppen sdsom att ge information, personligt stod eller
gemensamma aktiviteter riktade till i forsta hand medlemmar. Den utférande
rollen innebir att utfora tjanster pa uppdrag av och med finansiering fran
staten eller sjukvirdshuvudminnen. Denna rapport handlar framfér allt om
organisationernas foretridande roll i forhallande till hédlso- och sjukvarden.

Patient- och funktionshinderrérelsens olika roller

adi Foéretrddande
Patient- och _

_________ funktionshinderrérelsen

| =
Medlemmar : Offentlig sektor
\ 4 Naringsliv
Allménhet
Patienter

Personer med funktionsnedsattning

I de svenska patient- och funktionshinderorganisationerna har den fore-
trddande rollen varit sarskilt framtradande i jimforelse med patient- och
funktionshinderrdrelsen i andra ldnder. Det dr ocksa denna roll som staten
mest tydligt har gett sitt stod till. JAmfort med andra ldnder har staten och
det svenska civilsamhillet haft ett ndra férhéllande inriktat pa dialog och
samverkan, snarare dn konflikt.

Patient- och funktionshinderorganisationerna har tillsammans narmare
500 000 medlemmar. Reumatikerforbundet, som ar storst, samlar cirka
50 000 medlemmar, men en majoritet av de organisationer som far stats-
bidrag som handikapporganisationer har under 5 000 medlemmar.
Organisationerna samlar som median omkring tre procent av alla individer
med den/de diagnoser eller funktionsnedséttningar som de foretrader. Detta
innebar att tickningsgraden i vissa fall ar mycket lag, inte minst for grupper
med psykisk ohélsa som depression och dngestsjukdomar.
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Sammanfattning

Forbund foér kroniskt sjuka och personer med funktionsnedsittning
dominerar rérelsen. De stora sjukdomsgrupperna finns i regel foretradda
i en eller flera organisationer. Daremot saknas organisationer som tydligt
representerar grupper dér patienter har flera kroniska sjukdomar, vilket utgor
en stor andel av befolkningen — var fjarde person i befolkningen har tva eller
fler kroniska sjukdomar.

Patient- och funktionshinderorganisationerna har pa nationell niva
en omsattning pa &tminstone 650 miljoner kronor. Bidrag och stéd fran
staten stir for mer dn en tredjedel av de totala intdkterna, vilket ar hogt i
ett internationellt perspektiv. Insamlingar, donationer, gavor, testamenten,
sponsring och lotterier star for omkring 200 miljoner kronor av intdkterna.

En friga som ofta diskuteras dr patientorganisationernas kopplingar
till 1akemedelsindustrin. Enligt LIF — de forskande likemedelsforetagen —
uppgick de samlade projektmedlen fran likemedelsforetag till patient- och
funktionshinderorganisationer till drygt tio miljoner kronor ar 2014, det vill
siga under tva procent av de totala intikterna. Aven andra uppgifter tyder pa
att de svenska patient- och funktionshinderorganisationernaien internationell
jamforelse inte har ett stort finansiellt beroende av lakemedelsindustrin.

UTMANINGAR FOR KOLLEKTIV ORGANISERING OCH DELAKTIGHET

Som rostbdrare och motesplats fyller patient- och funktionshinderrorelsen
viktiga funktioner — bade for enskilda medlemmar, for alla patienter och
personer med funktionsnedsattning och for den svenska demokratin i stort.
Genom att kanalisera roster och intressen kan den vara en dialogpartner och
en “vakthund” i diskussioner om hilso- och sjukvérdens utformning. Denna
rostbararfunktion kompletterar, men ersitter inte, registerdata, enkéter,
fokusgrupper och andra metoder for att direkt hdmta in enskilda patienters
erfarenheter och asikter.

Vi ser i dag en trend mot att myndigheter och landsting i allt hogre grad
efterfragar patient- och funktionshinderrorelsens delaktighet. I ménga fall
fungerar denna samverkan bra och rorelsen savil som myndigheter och
landsting &ar ofta néjda med de kontakter som finns. Men det finns ocksé
utrymme for forbéttringar.

Pa olika sitt paverkar foljande trender patient- och funktionshinder-
rorelsens roller, sammanséattning och arbetsmetoder:

+ individualisering och nya sétt att organisera sig, till exempel via sociala
medier
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Sammanfattning

 oOkat fokus pa patientcentrering och patient- och brukardelaktighet

 en dldrande befolkning med 6kad forekomst av kroniska sjukdomar

« snabb kunskapsutveckling och 6kad specialisering och komplexitet i hdlso-
och sjukvarden

« ny kommunikationsteknik som minskar betydelsen av fysiska avstand

« en Okad forekomst av privata utférare och privata sjukvardsforsiakringar.

Med utgangspunkt i dessa trender och i kartldggningen av dagens patient-
och funktionshinderorganisationer identifierar vi sex utmaningar som
organisationerna och/eller myndigheter och landsting bor forhalla sig till.

Utmaning 1: Att férena patient- och funktionshinderorganisationernas
olika roller

Organisationernas arbete med att stodja den egna gruppen och foretrada den
i forhallande till hilso- och sjukvéirdens aktorer gér ofta hand i hand. Genom
att stodja medlemmarna far organisationerna en kunskap om individuella
behov och forankring i den egna gruppen som stirker dem som foretriddare.
Omvaint dr en viktig del av stédet till medlemmarna att pdverka samhallet.

Samtidigt konkurrerar den foretridande och den stodjande rollen om
organisationernas fokus. Staten paverkar organisationerna mot att fokusera
pa den foretrddande rollen — bide genom statsbidragets utformning och
genom den okade efterfrdgan pa samrad. Foretrddare for organisationerna
lyfter ocksé i hogre grad fram prioriteringar som har att gora med att stirka
den foretradande rollen dn den stodjande rollen.

Samtidigt efterfrdgar medlemmarna i forsta hand stéd i form av information
om den egna sjukdomen eller tillstindet. Det verkar ha hogre prioritet for
medlemmarna an intressepolitisk péverkan. Vi har i denna rapport inte
kartlagt hur patient- och funktionshinderorganisationerna arbetar med den
stodjande rollen och kan inte virdera hur vil organisationernas stod moter
medlemmarnas behov, utan kan endast peka pé att organisationerna behéver
véga de olika rollerna mot varandra.

En andra avvigning handlar om balansen mellan att paverka genom
delaktighet och genom att kritiskt granska. Patient- och funktionshinder-
organisationerna stréavar efter att géra bade och, men de tva rollerna gar inte
alltid att forena.

Patient- och funktionshinderorganisationerna har en utmaning i att
forhalla sig till dessa spanningar och sjélvstéandigt prioritera mellan de olika
rollerna for att skapa stérsta maéjliga nytta for sina medlemmar.

Sjukt engagerad



Sammanfattning

Utmaning 2: Att sékra en bred representationen av patienter och
personer med funktionsnedséttning

Representativiteten i organisationerna ar en utmaning for organisationerna
och for de myndigheter och landsting som efterfragar samrad med
organisationerna.

For det forsta dr det bara en liten del av alla med en sjukdom eller en
funktionsnedsdttning som dr medlemmar i en organisation. Fér det andra
ar vissa sjukdoms- och patientgrupper svagt representerade i forhallande
till hur vanlig sjukdomen ar och hur omfattande resurser den kostar halso-
och sjukvarden och samhéllet. Ménga av de stora befintliga patient- och
funktionshinderorganisationerna har ockséa svart att virva nya medlemmar.
Det viaxer i stillet fram nya losningar och tjanster som gor det mojligt for
patienter att motas, stodja varandra och paverka samhdllet vilket utmanar de
traditionella folkrorelseorganisationerna, med stort fokus pa lokala féreningar
och lokalt styrelsearbete.

Om befolkningen viljer bort medlemskap i traditionella organisationer
till formén for andra sétt att organisera sig, urholkas medlemsbasen och
dirmed de befintliga organisationernas legitimitet som rostbarare. Staten
och landstingen maste da finna andra losningar for att hora patienters och
personer med funktionsnedsattnings rost pa kollektiv nivd. Redan i dag
behover staten och landstingen forhalla sig till och kompensera for brister i
representativitet i organisationerna.

Utmaning 3: Att mota efterfragan péa delaktighet med ratt kompetens
och kapacitet

Myndigheter och landsting efterfragar i 6kad utstrackning kunskap om hur
varden fungerar ur ett patient- och befolkningsperspektiv. Det 6kar efterfragan
pa samrad med organisationerna, vilket i sin tur Okar organisationernas
mojligheter till inflytande. Samtidigt ar det svart for organisationerna att
mota den Gkade efterfragan pa samrad och dialog med réatt kompetens och
tillracklig kapacitet. Det handlar dels om svérigheter for organisationerna att
rekrytera tillrackligt ménga medlemmar som r villiga att arbeta aktivt, dels
om att medlemmar som ska foretrada behover kunskap och kompetens for
att kunna lyfta sig 6ver sin egen situation och férmedla hela gruppens behov.

Utmaning 4: Att méta efterfragan pa ett bredare patientperspektiv

Patient- och funktionshinderorganisationerna utgar fran grupper av diagnoser
och funktionsnedséttningar. Samtidigt behover myndigheter och landsting

Sjukt engagerad
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Sammanfattning

ofta ta hénsyn till ett bredare patientperspektiv — ménga av vardens stora
utvecklingsfragor sdsom e-hilsa, patientsikerhet och en jamlik vard berér
patienter i allmanhet mer 4n enskilda diagnoser. Paraplyorganisationerna
Handikappforbunden och Lika Unika star for ett bredare och mer samlande
perspektiv, men samlar endast cirka tva tredjedelar av alla organisationer
med statsbidrag som handikapporganisationer. For att befintliga paraply-
organisationer eller en ny paraplyorganisation ska kunna foretrida ett brett
patientperspektiv, inklusive de grupper som ar svagt organiserade, krévs ett
tydligt mandat fran medlemsorganisationerna att foretrdda personer oavsett
sjukdom eller funktionsnedsittning.

Utmaning 5: Att utforma strategier och rutiner fér samverkan

Myndigheters och landstings samverkan med patient- och funktionshinder-
rorelsen fungerar i flera fall bra, men i manga fall saknas ocksa tydliga rutiner
och strategier for samrad. Till exempel bjuder myndigheter och landsting
ofta in organisationerna sent i beslutsprocesser och ibland dr samraden mer
informationstillfiallen 4n dialog. Ibland saknas dven en tydlig koppling mellan
syftet med samrad och urvalet av deltagare. Exempelvis behéver myndigheter
och landsting fraga sig om man soker ett patientperspektiv fran foretradare
for en grupp, fran experter eller direkt fran patienter.

Patient- och funktionshinderorganisationers styrka ar att de kan
formulera och aggregera erfarenheter och asikter inom organisationerna
fran alla medlemmar och delta i dialog och samverkan med ett mandat
frdn sina medlemmar. Enskilda personer och experter har en storre frihet
och kan vitalisera diskussioner, men representerar endast sig sjilva.
Genom att fraga patienter — genom fokusgrupper, enkiter eller andra
miétningar — kan myndigheter och landsting fa kunskap om mer direkta
patienterfarenheter. Denna kunskapsinhdmtning direkt frén patienter och
personer med funktionsnedséttning ar viktig for myndigheter och landsting,
men den bor inte blandas ihop med samrad med kollektiva foretradare.
Pa olika sitt kan myndigheter och landsting ha nytta av ett patient- och
funktionshinderperspektiv genom organisationer, experter och direkt fran
patienter, men det dr en utmaning att anvianda varje metod pa bésta sétt och
ta hansyn till vilka behov varje av dessa angreppssitt kan méta.

Utmaning 6: Att utforma statens stéd och bidrag till patient- och
funktionshinderrorelsen

Statsbidraget till handikapporganisationer, som ar det viktigaste stodet till
organisationerna, syftar huvudsakligen till att stodja den foretradande rollen.
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Sammanfattning

Det ar pa flera sétt naturligt mot bakgrund av den offentliga sektorns efter-
frdgan pa organisationerna som diskussionspartner. Samtidigt ar det tydligt
att minga medlemmar efterfragar stéd i form av framfor allt information
fran sin organisation. Detta stodjande arbete uppmirksammans inte i
statsbidragets syfte och konstruktion.

Statsbidraget premierar diremot att organisationerna har ménga lokala
foreningar, med idén att det ska finnas foretradare dven pa lokal och regional
niva. Flera foretradare for patient- och funktionshinderorganisationerna
pekar dock pa att detta i praktiken leder till ménga passiva lokala styrelser.
De lokala styrelsernas existens utmanas av att ménniskor i allt hogre grad
organiserar sig pa andra satt dn strikt geografiskt. Till exempel kan personer
utbyta erfarenheter i forum pé internet.

Det &dr ocksd virt att notera att statsbidraget ges till organisationer.
De organisationer vi studerar hiar kommer sannolikt dven framdéver att
vara viktiga aktorer, men vi ser en trend mot att manniskor organiserar
sig pa nya sétt. Det 4r en utmaning att konstruera ett stod till patient- och
funktionshinderrorelsen som stodjer befintliga aktorer utan att bli ett hinder
for att patienter och personer med funktionsnedséttning att organisera sig pa
nya satt.

Aven om statsbidraget till handikapporganisationer dr det viktigaste
bidraget, ar det lingt ifrdn det enda statliga stodet till patient- och
funktionshinderrorelsen. Allménna arvsfondens projektpengar dr det
tydligaste exemplet. Dessa stod har olika syften och fordelas genom ett antal
myndigheter. Utéver detta finns ett antal mer generella och indirekta stod —
som skatteldttnader, 1onebidrag vid anstillningar och avdragsritt for gévor.
Det dr en utmaning for regeringen att utforma statens stod och bidrag till
patient- och funktionshinderrorelsen utifran ett helhetsperspektiv och pé ett
sétt som inte hindrar utveckling.

SLUTSATSER OCH REKOMMENDATIONER FOR ATT FORBATTRA
FORUTSATTNINGARNA FOR KOLLEKTIV DELAKTIGHET

Utifrdn Kkartldggningen av patient- och funktionshinderrérelsen drar
Vérdanalys tre Overgripande slutsatser om utvecklingen i rorelsen.
For att forbattra forutsattningarna for patienter och personer med
funktionsnedsittning att vara kollektivt delaktiga i utformningen av
hélso- och sjukvarden ldmnar Vardanalys dven tva rekommendationer till
regeringen, myndigheter och landsting.
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Sammanfattning

Tre slutsatser om dagens patient- och funktionshinderrérelse

P Patient- och funktionshinderorganisationerna fyller flera viktiga
roller, men med begrdnsade resurser mdste de prioritera

Pa flera sitt gir den foretrddande och den stodjande rollen hand i
hand. Men det finns ocksd en spanning mellan patient- och funktions-
hinderorganisationernas roller, dir organisationerna ibland tvingas till att
prioritera. Med nya sitt att organisera sig, nya kommunikationstekniker
och ett svaroverskadligt kunskapsldage behover de befintliga patient- och
funktionshinderorganisationerna évervaga vilka roller som bast svarar mot
behoven hos patienter och personer med funktionsnedsittning. Stod till
den egna gruppen ger incitament till medlemskap, och ménga medlemmar
ger tyngd som foretrddare. Organisationerna star infér utmaningen att
forena statens och landstingens behov av samverkan och foretradarskap
med att lyssna in medlemmarnas behov. Med begrinsade resurser star
organisationerna infor en utmaning att sjalva prioritera mellan sina roller.

» En okad efterfragan tinjer patient- och funktionshinder-
organisationernas kapacitet och kompetens som foretrddare

En okad efterfrdgan pa samrad fran myndigheter och landsting ténjer
organisationernas kapacitet och manga organisationer har ett stort antal
maélgrupper med hog prioritet i sitt paverkansarbete. Organisationerna
behover forhalla sig till den ckade efterfragan bade genom att utbilda
de egna medlemmarna som foretrddare och genom att prioritera mellan
maélgrupper. De behover ocksa gora avvagningar mellan vilka forum och
malgrupper man ska arbeta mot, men ocksa mellan samverkan och kritisk
granskning som metod for att paverka samhéllet. Som foretradare for
patienter och personer med funktionsnedsittning kan organisationerna
béde vara en partner for den offentliga sektorn i utformningen av hilso-
och sjukvarden, och en kritiskt granskande rost som vaktar den egna
gruppens behov. Dessa roller gar bara att forena till en viss grans.

» Det dr bra att fler grupper blir representerade, men organisa-
tionerna maste ocksd kunna samlas bakom ett brett patient-
perspektiv
Antalet patient- och funktionshinderorganisationer véxer, vilket leder
till att fler grupper blir representerade. Patient- och funktionshinder-
organisationernas specialisering utifran diagnoser och funktions-
nedsittningar ar till fordel till exempel i dialog med landsting om vérden
inom ett specifikt omréde. Men organisationerna behover dven kunna
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Sammanfattning

samlas bakom ett bredare patientperspektiv i frdgor som beror patienter
och personer med funktionsnedsattning generellt, till exempel genom ett
starkt mandat till en paraplyorganisation att foretrada patientperspektivet
brett.

Rekommendationer till regeringen, landsting och myndigheter

P Regeringen, myndigheter och landsting bor utveckla tydligare
strategier och rutiner for samverkan med rorelsen

Regeringen, myndigheter och landsting bor se 6ver sina rutiner for samrad
med rorelsen och sikerstalla att syftena med samrad 6verensstimmer med
vem de bjuder in. De bor dven utveckla strategier for att hantera skillnader
i representativitet mellan olika grupper. Myndigheter och landsting bor
ocksd overviga att samordna sina dialoger med organisationerna i storre
utstrickning, till exempel inom olika sjukdomsomréden.

Dialog med patient- och funktionshinderorganisationer kan ge
myndigheter och landsting viktig kunskap i ménga fragor. I manga fall
behover sjukvirden och myndigheter dock kunskap direkt frén individer,
till exempel genom enkitundersokningar eller fokusgruppsintervjuer.
Regering och landsting bor darfor overviga att utveckla en nationell
16sning for att inhdmta kunskap direkt frén patienter och befolkning.

P Regeringen bor se 6ver statens stod och bidrag till patient- och
funktionshinderrorelsen

Statsbidraget till handikapporganisationer bor ses 6ver bade vad géller
syfte och kriterieri syfte att stirka majligheterna for patienter och personer
med funktionsnedsattning att organisera sig, stodja varandra och vara en
rost i samhallet. Regeringen bor se 6ver om statsbidraget ocksa bor syfta
till att stotta den stodjande rollen, om det behovs starkare incitament
for organisationerna att samlas bakom ett bredare patientperspektiv
samt om kraven pa lokal organisering bor fordndras mot bakgrund av
att ménniskor i allt hogre grad organiserar sig efter andra principer 4n
geografiska. Regeringen bor dven Overvaga hur staten kan stodja befintliga
organisationer utan att statsbidraget i praktiken blir ett hinder for nya sitt
att organisera sig.

Regeringen bor ocksé forsidkra sig om att utforma bidrag och stod till
rorelsen utifran ett helhetsperspektiv. En eventuell 6versyn av statsbidraget
bor darfor ta hansyn dven till andra stod och bidrag till rorelsen.
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Inledning

Patienternas specifika behov, virderingar och preferenser har fatt allt
storre uppmdrksamhet och betydelse for vardens utformning de senaste
aren. Mdanga reformer har varit inriktade pa att stdarka individens
stdllning i varden. Men patienter, personer med funktionsnedsdttning
och ndrstaende kan ocksa paverka vardens utformning kollektivt. Denna
rapport kartldgger den svenska patient- och funktionshinderrorelsen.
Syftet dr att bidra till att skapa bdttre forutsdttningar for patienter
och personer med funktionsnedsdttning att kollektivt vara delaktiga 1
utformningen av hdalso- och sjukvdrden.

1.1 DET FINNS EN TREND MOT OKAD PATIENTCENTRERING OCH
PATIENTDELAKTIGHET

Det finns en rorelse béde internationellt och i Sverige for att géra varden
mer person- eller patientcentrerad (Vardanalys 2012). Vetenskapliga studier
pekar pa positiva effekter av en patientcentrerad vard, till exempel kring
patientnéjdhet, kommunikation och upplevd vardkvalitet, &ven om evidensen
kring resultaten dr svag (Vardanalys 2014a). Det finns flera olika modeller
for patientcentrerad vard och Véardanalys har efter en genomgéng av olika
modeller pekat ut fem dimensioner som ska vara uppfyllda for att virden ska
vara patientcentrerad (Vardanalys 2012):

« Patienter 4r medaktorer i vadrden genom information och utbildning

« Respekt for patienters individuella behov, preferenser och virderingar
« Samordning och kontinuitet sivil inom som mellan vard och omsorg
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e Helhetssyn pé patienter som méanniskor med bade medicinska och icke-
medicinska (till exempel sociala, emotionella och andliga) behov
« Familj och nédrstéende ar involverade i varden enligt patienters 6nskemél

En viktig komponent for att virden ska vara patientcentrerad ar patienters,
personer med funktionsnedsittnings och nirstdendes delaktighet och
inflytande 6ver varden. Det ir en forutsattning for alla dessa fem dimensioner.

Men i ett internationellt perspektiv visar den svenska hilso- och sjukvarden
relativt sett simre resultat vad géller bade att informera, att involvera patienter
och att koordinera varden for patienterna (Vardanalys 2014b, SKL 2015).

Fokus har varit pa individens stéllning, men patienter kan &ven vara
delaktiga genom kollektiv organisering

Patienten som aktiv part i att bdde utféra och utforma vard har blivit ett
prioriterat omrade i varden. Allt fler inser att den som ska utforma och utfora
varden behover ta del av anvindarnas erfarenheter och kunskap, bade fran
individer och fran kollektiva foretriadare for patienter och personer med
funktionsnedsittning.

Delaktighet kan handla bdde om den strikt individuella vardsituationen
och om att i en bredare bemirkelse paverka utformningen av hilso- och
sjukvarden. Tabell 1 &r ett sitt att beskriva hur patienten pé olika sétt kan
utéva inflytande 6ver hélso- och sjukvardens utformning. Figuren dr hamtad
frdn Winblad och Ringard (2009) men &r en utveckling av begreppen fran
Hirschman (1970).

Tabell 1. Olika méjligheter till patientinflytande.

Mekanismer

"Voice” "Exit”
Kollektiv niva ¢ Inflytande via patientorganisationer o Offentliga val
Individuell niva ® Klagomalsprocedurer

O Vall o el  Val av vérdgivare

Kélla: Winblad och Ringard 2009, Winblad 2011, Vérdanalys bearbetning och &verséttning.

Patienter och medborgare kan i denna modell utova inflytande 6ver varden
genom voice och exit. Voice handlar om att forsoka paverka varden inifran
genom att sdga sin mening och protestera. Det kan ske bade pa individuell niva
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genom exempelvis klagomalsprocedurer och pa kollektiv niva genom patient-
och funktionshinderorganisationer. Exit innebér att vilja bort det man &r
missndjd med. P4 individuell niva kan detta ske genom att byta vardgivare, pa
kollektiv niva genom att vélja nya politiker.

Det senaste decenniets reformer av hilso- och sjukvarden for att starka
patientens stéllning i varden har haft individen i fokus. Exempel pa sddana
reformer ar att lagstadga vardvalssystem i primérvéarden (se 5 § hilso-
och sjukvardslagen samt 9 kap. 1 § patientlagen (2014:821), att lagstadga
vardgarantin (se 3 g § hilso- och sjukvardslagen (1982:763) samt 2 §
forordningen (2010:349) om vardgaranti) samt att infora patientlag. Dessa
reformer har syftat till att stdrka patientens stillning (prop. 2008/09:74 s.
23, prop 2009/10:67 s. 34—36, prop 2013/14:106 s. 32—36).

Aven om fokus har varit pa individens stillning i virden finns det tecken
péa att kollektiv pdverkan genom patientorganisationer har okat i betydelse
som metod for att paverka utformningen av hilso- och sjukvardssystemen
(Baggot och Forster 2008). Den kollektiva delaktighet, dar patienter och
personer med funktionsnedsittning gemensamt vill paverka sjukvarden, ar
ett viktigt komplement till det individuella inflytandet och delaktigheten i
den egna varden. Organisationerna kan formulera och aggregera patienters
erfarenheter och asikter till en samlad rost. Da kan de ta hiansyn till olika
behov inom gruppen, och utifrdn ett mandat frin medlemmarna gé in i
diskussioner om utformningen av hélso- och sjukvarden. Organisationer
kan ocksé vara obekvima och kritisera pa ett satt som den som ar beroende
av virden i en specifik virdsituation kanske inte vigar. Men det finns ocksa
risker och problem med deras inflytande — som att representativiteten
liksom deras kapacitet att bedriva paverkansarbetet varierar, vilket kan vara
ett problem ur jaimlikhetssynpunkt.

Patient- och funktionshinderrorelsen blir mer efterfragad, men det saknas
studier av rorelsen och dess betydelse

Det finns ett stort antal patient- och funktionshinderorganisationer i Sverige
som samlar omkring en halv miljon medlemmar. Antalet patient- och
funktionshinderorganisationer 6kar i Sverige och i Europa (Winblad och
Ringard 2009). Pa bade nationell och europeisk niva ser vi en 6kad efterfragan
pé patient- och funktionshinderorganisationernas delaktighet i utformning av
hélso- och sjukvarden. Det finns &ven indikationer pa att de i flera ldnder tar
storre plats i media och har fler kontakter med beslutsfattare (Baggott och
Forster 2008, Opedal m.fl. 2011).
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Samtidigt star organisationerna infor stora utmaningar kring exempelvis
legitimitet, representativitet, oberoende, kapacitet, fragmentering och
svarigheterattfareelltinflytandeiforhallandetillandraintresseninomhélso-
och sjukvéarden (Baggott och Forster 2008). Med ny informationsteknologi
och nya sitt att organisera sig (Vetenskapsradet 2012) méste de traditionella
patient- och funktionshinderorganisationerna dven finna sin roll under
forandrade villkor.

Parallellt behover staten, landstingen och kommunerna reda ut vad
de egentligen soker fran patient- och funktionshinderrorelsen. De maste
sdkerstélla att de drar nytta av rorelsen pa bista sétt och samtidigt ger
den forutsiattningar att verka utifrén dess roll i samhaillet. Som del av
civilsamhaillet ar patient- och funktionshinderrdrelsen en oberoende och
sjalvstandig rost i forhallande till staten — de svarar mot sina medlemmar
och inte gentemot regering och riksdag. Samtidigt far rorelsen arligen stod
och bidrag fran stat, landsting och kommuner, och det finns en férvantan
fran den offentliga sektorn pé vad organisationerna ska bidra med till det
svenska samhallet.

Trots att det finns tydliga utmaningar for patienter och personer med
funktionsnedséttnings kollektiva organisering och trots att dess roll
verkar bli allt mer efterfragad saknas systematiska studier av patient- och
funktionshinderrorelserna i Sverige och Europa (Baggott och Forster 2008,
Winblad och Ringard 2009, Opedal m.fl. 2011, Toiviainen m.fl. 2008, Werko
2008).

1.2 SYFTET AR ATT BIDRA MED KUNSKAP OM PATIENT- OCH
FUNKTIONSHINDERRORELSEN

Rapporten syftar till att bidra med kunskap om den svenska patient- och
funktionshinderrorelsen, bland annat gillande hur den &r organiserad
och finansierad, vilka roller den fyller samt vilka behov den svarar
mot. Rapporten ska dven ge en bild av hur samverkan mellan patient-
och funktionshinderrorelsen och regering, myndigheter och landsting
fungerar, samt peka pid mojliga utvecklingsomréden fér hur patient- och
funktionshinderrorelsen kan bidra med ett patientperspektiv i utformningen
av hilso- och sjukvarden. Det vidare syftet med rapporten ar att den ska
kunna anvindas av regeringen, myndigheter, landsting och patient- och
funktionshinderrorelsen for att utveckla politik och arbetet for en mer
patientcentrerad hilso- och sjukvard.
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De huvudsakliga fragestillningarna for studien ar:

« Hur ar den svenska patient- och funktionshinderrorelsen organiserad och
finansierad, vilka roller fyller den och vilka behov svarar den mot?

e Hur fungerar samverkan mellan rorelsen och regering, myndigheter och
landsting?

« Vilka dr utmaningarna for kollektiv organisering av patienter och personer
med funktionsnedsittning och deras mdjligheter att vara delaktiga i
utformningen av hilso- och sjukvéarden?

I dagsldget bestar patient- och funktionshinderrorelsen till stor del av
organisationer. Dessa organisationer har startats och drivs av personer
som har en eller flera funktionsnedsattningar eller sjukdomar (eller deras
nirstdende) for att forbattra livsvillkoren genom att pa olika séitt stodja och
foretrada medlemmarna. Traditionellt sett har dessa organisationer i Sverige
framfor allt definierats som handikapporganisationer och som organisationer
for personer med funktionsnedséttning. Detta avspeglas i att en stor del av
organisationerna samlas i paraplyorganisationen Handikappférbunden och
att det statsbidrag som finns har till syfte att stodja handikapporganisationer.
Internationellt anvinds ménga olika begrepp for denna typ av rorelse, som
patient advocacy groups och health consumer organizations. Det senare
betonar sérskilt konsumentperspektivet (Baggott och Forster 2008).

Men i denna rapport — som kretsar kring rorelsens forhallningssitt till
hélso- och sjukvard — har vi valt bendmningen patient- och funktions-
hinderrdrelsen. Detta begrepp har en viss dynamik — det ar inte givet att
patient- och funktionshinderrorelsen alltid kommer att bestd av den typ
av folkrorelseorganisationer som har praglat och préglar patienter och
personer med funktionsnedsittnings kollektiva organisering i dag. Men
eftersom patient- och funktionshinderrorelsen i dag till stor del bestar av
patient- och funktionshinderorganisationer studerar vi framfor allt dessa
organisationer i denna rapport.

Ett antal avgransningar gér rapporten méjlig

Denna rapport handlar framfor allt om de 65 patient- och funktionshinder-
organisationer som staten ar 2014 stodde enligt forordningen (2000:7) om
statsbidrag till handikapporganisationer. Aven om det finns ytterligare ett
antal foreningar for patienter, personer med funktionsnedsittning och
nirstdende s finns den stora majoriteten avbade medlemmar och resurseride
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65 organisationerna med statsbidrag. Sist i detta kapitel finns en forteckning
over organisationerna med statsbidrag.

Studien fokuserar framfor allt pd den nationella nivan. Organisationerna
har en betydande lokal organisering med tillhérande aktiviteter som vi beror
och diskuterar, men som inte kartlaggs pa djupet. Den lokala verksamheten
utgor i de flesta foreningar sjdlva grunden i organisationen.

Av liknande avgrdnsningsskil riktar rapporten huvudsakligen in sig
pa patient- och funktionshinderorganisationernas arbete for att forbattra
villkoren for den egna gruppen genom att paverka samhillet genom
rostbarar- eller foretradarrollen. Vi har inte kunnat kartldgga de individ-
stodjande aktiviteter som organisationerna genomfor, dven om vi diskuterar
det i rapporten.

Dessutom fokuserar vi mer specifikt pd samverkan och paverkansarbetet
gentemot hélso- och sjukvarden. En rad organisationer arbetar i hogre grad
med fragor som roér exempelvis kommunal omsorg, arbetsmarknad eller
tillgdnglighet. I linje med detta betonar flera organisationer att de arbetar
med maéanskliga rattigheter snarare &dn utifran ett patientperspektiv. Att
denna rapport riktar in sig pé patient- och funktionshinderorganisationerna
och deras samverkan med héilso- och sjukvarden innebir inte att manskliga
rattigheter-perspektivet ar mindre viktigt; det 4r endast en avgriansning som
gjorts. Ett skal till detta fokus &r att forvintningarna pé patientdelaktighet i
hilso- och sjukvardens utformning har 6kat, men att det i ménga fall saknas
strategier och kunskap om detta.

Rapporten gor inte heller nagra foérsék att utvdrdera enskilda
organisationer. Det dr organisationernas egen uppgift som sjilvstindiga
organisationer att folja upp och utvirdera den egna verksamheten. Slutsatser
och rekommendationer dr diarfor inte &mnade att vara konkreta rad kring
vad enskilda organisationer bor gora. De syftar snarare till att pa en mer
overgripande niva peka ut utmaningar och mojliga véigval for patient- och
funktionshinderrorelsen.

1.3 RAPPORTEN FORLITAR SIG PA TIDIGARE STUDIER OCH PA NY
DATAINSAMLING

I denna rapport forlitar vi oss till befintlig litteratur och tidigare studier, samt
till egen datainsamling pé centrala omréden. Vi kommer att l16pande redogora
for de data och det material vi anvénder i rapporten. De huvudsakliga egna
datainsamlingar som har gjorts inom ramen for denna rapport ar foljande:
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 enkat till ledningarna i patient- och funktionshinderorganisationer

 enkat till medlemmar i patient- och funktionshinderorganisationer

« intervjuer med foretradare for patient- och funktionshinderorganisationer

« intervjuer med myndigheter och landsting och en kompletterande enkit
till myndigheter.

Enkdt till ledningarna fér patient- och funktionshinderorganisationerna

I januari 2015 skickades en enkit till samtliga 65 organisationer som ar 2014
tilldelades statsbidrag som handikapporganisationer. Samma enkiét skickades
till ett urval av ytterligare 15 organisationer som samlar eller foretrader
patienter och personer med funktionsnedsittning — inklusive samarbets-
organisationer som Handikappforbunden, Lika Unika och NSPH, ungdoms-
organisationer som Unga Reumatiker och Unga Allergiker, samt patient- och
funktionshinderorganisationer som av olika skil inte uppfyller kraven for
statsbidrag.

Sammanlagt svarade 51 av 80 organisationer pa hela eller delar av enkiten,
varav 40 med statsbidrag. Bortfallet ar framfor allt mindre organisationer.
Drygt tre av fem foérbund med statsbidrag som handikapporganisationer har
svarat och dessa forbund samlar 6ver 80 procent av det totala medlemsantalet
(391000 av 477 000 medlemmar). Detta ar inte 6verraskande — organisationer
med fler medlemmar har rimligen storre kapacitet att besvara enkiten — men
innebar att svaren fran denna enkit bor tolkas med viss forsiktighet. Fréagorna
i enkiten terfinns pa Vardanalys webbplats.

Enkét till medlemmar i fem patient- och funktionshinderorganisationer

I mars 2015 skickades en enkiit till ett urval av medlemmarna i fem patient-
och funktionshinderorganisationer: Astma- och Allergiférbundet, Mag- och
tarmforbundet, Njurférbundet, Riksforbundet for rorelsehindrade barn och
ungdomar (RBU) och Reumatikerforbundet. Organisationerna valdes for
att spegla bade patient- och funktionshinderorganisationer, men ocksa med
utgéngspunktivilka forbund som var villiga och hade mdjlighet att distribuera
en sadan enkit.

Enkaiten skickades till totalt 10 835 antal medlemmar i de fem organisa-
tionerna. Vardanalys har inte gjort ndgot sarskilt urval av medlemmar
— det har i stillet styrts av de elektroniska séndlistor forbunden har
till sitt forfogande. Svarsfrekvensen for enkéten var 25,7 procent. Mot
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denna bakgrund finns det anledning att tolka resultaten fran denna enkit
med forsiktighet. Svaren ger en bild av asikterna i en betydande grupp
medlemmar i fem patient- och funktionshinderorganisationer, men det
gdr ddrmed inte att dra slutsatser om vad andra medlemmar i patient- och
funktionshinderorganisationer tycker och tanker om sitt medlemskap.

Intervjuer med féretradare for patient- och funktionshinderorganisationer

Vérdanalys har genomfort ett tjugotal intervjuer med foretriadare for patient-
och funktionshinderorganisationerna pa nationell niva. Dessutom har &tta
foretradare for lokala foreningar i fem organisationer intervjuats. Intervjuerna
har syftat till att fordjupa och komplettera den bild som ges av enkiterna. En
lista pa de organisationer som har intervjuats finns i bilaga 1.

Enkdter och intervjuer till myndigheter och landsting

Vardanalys skickade i mars 2015 ut en kort enkat till sex myndigheter under
Socialdepartementet for att f& en bild av myndigheternas samverkan med
patient- och funktionshinderrorelsen. Denna enkit kompletterades med
intervjuer av tre myndigheter (Socialstyrelsen, Inspektionen for vard och
omsorg (IVO) samt Tandvérds- och likemedelsforménsverket (TLV)) som
patient- och funktionshinderorganisationerna i Vardanalys enkit uppger att
de har mest kontakt med. Utover detta har vi gjort intervjuer med foretrddare
for atta landsting samt Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). Mottagarna
for enkéten samt en lista pa de foretrdadare for myndigheter och landsting som
har intervjuats finns i bilaga 1.

Ytterligare datakéllor

Ett antal ytterligare datakillor anvinds i rapporten — exempelvis Social-
styrelsens uppgifter om statsbidragets fordelning och férbundens medlems-
antal, forbundens egna &rsredovisningar och verksamhetsberittelser,
uppgifter om férbundens synlighet i media i en pressokning, med mera. Vi
kommer att redovisa detta l6pande i rapporten.
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1.4 RAPPORTEN TAR UPP RORELSENS HISTORIA, NULAGE OCH
UTMANINGAR FRAMOVER

For att bidra till 6kad kunskap om hur patienter stodjer varandra och kollektivt
ser till sina intressen indelas rapporten i f6ljande delar:

« Redogorelse for patient- och funktionshinderrorelsen i ett historiskt
och komparativt perspektiv — for att forsta var den svenska patient- och
funktionshinderrorelsen star i dag behover man forsta dess historia. Detta
stér i fokus i kapitel tva.

« Kartlaggning av var patient- och funktionshinderrorelsen star i dag. Har
beskrivs bland annat dess organisering, finansiering och medlemsantal,
men aven vilken roll och fokus rorelsen har i dag. Denna beskrivning sker
i kapitel tre.

« Analys av vilka utmaningar rorelsen star infor. I kapitel fyra lyfts ett
antal trender fram som paverkar patient- och funktionshinderrérelsen.
Med avstamp i dessa trender redogors i kapitel fem for nigra centrala
utmaningar och slutsatser som patient- och funktionshinderrorelsen star
infor.

Rapporten avslutas med sammanfattande slutsatser om utvecklingsomréaden

for rorelsen samt rekommendationer till regeringen, myndigheter och
landsting.
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Inledning

1.5 PATIENT- OCH FUNKTIONSHINDERORGANISATIONER MED

STATSBIDRAG 2014

Foljande 65 organisationer uppbar &r 2014 statligt stod som handikapp-

organisationer:

Organisationer

Afasiférbundet i Sverige
Alzheimerfsreningen i Sverige

Astma- och Allergiférbundet

Autism- och Aspbergerférbundet
Barnplantorna

Blodcancerférbundet
Brostcancerfdreningarnas Riksorganisation
Demensférbundet

DHR

Dyslexiférbundet FMLS

Elsverkénsligas férbund

Frisk & Fri — Riksféreningen mot &tstdrningar
Férbundet Blédarsjuka i Sverige
Férbundet Sveriges Dévblinda
Féreningen Balans Sverige

Féreningen for de Neurosedynskadade
Féraldraféreningen for dyslektiska barn
Gynsam, Gyncancerféreningarnas nationella samarbetsorganisation
Higrnskadefdrbundet Hjarnkraft
Riksférbundet Higrtlung
Higrtebarnsfdrbundet

Hérselskadades Riksférbundet, HRF
Iktyosfdreningen

Lungcancerférbundet Stédet

Mag- och tarmférbundet

Mun- och Halscancerfdrbundet
Narkolepsiféreingen i Sverige
Neuroférbundet

Njurférbundet

Parkinsonférbundet
Personskadefdrbundet RTP

Prim&r Immunbrist Organisation, PIO
Prostatacancerférbundet
Psoriasisférbundet

Reumatikerférbundet
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(Fortsdttning frén féregdende sida)

Organisationer
Riksférbundet Attention
Riksférbundet Cystisk Fibros
Riksférbundet FUB

Riksférbundet fér déva, hérselskadade barn och barn med sprékstérning, DHB

Riksforbundet fér hivpositiva

Riksférbundet fér Rérelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU

Riksférbundet fér stomi- och reservoaropererade, ILCO

Riksférbundet Séllsynta diagnoser

Riksférbundet Vuxendéva i Sverige, VIS

Riksféreningen Grunden Sverige

Riksféreningen Osteoporotiker

RSMH - Riksférbundet fér social och mental hélsa

Schizofreniférbundet
Stamningsférbundet

STROKE - Riksférbundet

Svenska Celiakiférbundet
Svenska Diabetesférbundet
Svenska Downféreningen
Svenska Epilepsiférbundet
Svenska Glaukomférbundet
Svenska Migrénférbundet
Svenska OCD-férbundet Ananke
Svenska Angestsyndromséllskapet
Sverigefinska synskadadeférbundet
Sveriges dévas riksférbund, SDR
Sveriges Fibromyalgiférbund
Synskadades riksférbund
Tandvardsskadeférbundet

Ung Cancer

WEB-férbundet

Inledning

Foljande tva paraplyorganisationer tog del av statsbidraget till handikapp-

organisationer 2014 i form av medel for samarbete mellan organisationer:

Paraplyorganisationer
Handikappférbunden
Lika Unika
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Patient- och funktionshinderrorelsens
roll och férutsatiningar: ett historiskt
och komparativt perspektiv

Den svenska patient- och funktionshinderrorelsen behover forstds
inom ramen for det historiskt betingade samspelet mellan stat
och civilsamhdlle. I foljande avsnitt analyseras forst det svenska
civilsamhdillet 1 ett historiskt och jamforande perspektiv. Ddrefter
beskrivs den svenska patient- och funktionshinderrorelsens framuvdxt.
Auvslutningsvis presenteras ett par utblickar mot andra ldnders patient-
och funktionshinderrérelser och deras forutsdttningar.

2.1 CIVILSAMHALLET | DET SVENSKA SAMHALLSKONTRAKTET

Civilsamhaillet viaxte fram i Europa och USA parallellt med marknads-
sambhillets och den moderna demokratins genombrott i Overgéngen fran
1700-tal till 1800-tal. T takt med att den gamla feodala ordningen brot
samman vaxte nya organisationer och foreningar fram i det som historikern
Torkel Jansson (1985) har kallat ett sprangfyllt tomrum.

Dessa organisationer och foreningar kom att spela en avgorande roll for
utvecklingen av en modern offentlighet, med fria och ofta oppositionella
medier och ett fritt foreningslivsom svarade pa nya behov av social gemenskap,
ekonomisk trygghet och politisk organisering. I Sverige har forskare kunnat
dokumentera en explosionsartad tillvixt av allehanda sillskap, foretag, gillen,
cirklar och andra associationer mellan 1800 och 1870 (Jansson 1985).

Datidens civilsamhille bestod av en mangfald av organisationer och
foreningar. Det fanns utrymme for aktiebolag och arbetarféreningar,
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nationellt sinnad idrott och gymnastik, foreningar for religios vickelse eller
skarpskytte, sjukkassor och producentkooperation, bildningscirklar och sa
kallade fruntimmerssallskap, de nodlidandes vanner och reformvannernas
séllskap och mycket annat. Med tiden kom de sa kallade folkrorelserna —
frikyrkororelsen, bondernas rorelser, nykterhetsrorelsen, arbetarrorelsen
och den kooperativa rorelsen — att dominera synen péd vad som omfattar det
svenska civilsamhdllet. Dessa rorelser motsatte sig bestdende ordningen och
striavade efter stundtals radikala samhéllsforandringar (Lundkvist 1997).

Vid samma tidpunkt etablerades en borgerlig filantropi och vilgérenhet,
med mer samhillsbevarande och paternalistisk framtoning. Det tidiga
1900-talet kom att kdnnetecknas av en kamp mellan den radikala och den
bevarande traditionen. For folkrorelserna var malet att ersitta filantropi med
skatt och vélgorenhet med sociala rittigheter, lika for alla medborgare. Detta
mal kom i stor utstrackning att forverkligas i den moderna vilfardsstaten.
Filantropin och valgorenheten kom att f6ra en mer undanskymd och stundtals
tynande nirvaro i marginalerna av det svenska samhéllet.

Folkrorelsernavartill en borjan statskritiska, men blevmed tiden bli alltmer
sammankopplade med staten via bidrag och genom deltagande i offentliga
utredningar. Denna nira relation mellan stat, niringsliv och civilsamhille
har beskrivits bade som en folkrorelsedemokrati (Johansson 1952) och som
en form av korporativism (Heckscher 1946, Rothstein 1992). Vilket perspektiv
som viljs beror pa om civilsamhéllets mdjligheter att paverka underifran har
betonats eller om man snarare velat understryka statens ledande och styrande
roll.

Under 1970-talet kom sammansmaltningen mellan folkrorelser och stat
att kritiseras. Man talade om “folkrérelsernas kris” (Isling 1978). Samtidigt
viaxte nya sociala rorelser fram, bland annat kvinnororelsen, miljorérelsen
och gayrorelsen (senare HBTQ-rorelsen). Hér fanns dven brukar- och
patientrorelser, inklusive rorelser for personer med funktionsnedsittning.
Dessa kom med tiden ofta att alltmer likna de gamla rorelserna i sina
demokratiska ambitioner, i sin organisationsstruktur (medlemsmodellen) och
isitt beroende av statliga bidrag.

I borjan av 1990-talet gjorde civilsamhillet sitt intag i svenskt politiskt
sprak. Det lanserades inom ramen for en kritik av vad som uppfattades
som ett alltfor statsdominerat samhiélle, inte minst vad giller valfarden.
Civilsamhillet stilldes d& mot den offentliga sektorn (Tragardh 1995). I denna
anda kom idéer om sjilvforvaltning, egenmakt, kooperation, social ekonomi,
socialt entreprenorskap och ménskliga rittigheter att bli centrala (Tragardh

1999).
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Civilsamhadllet och statens strukturerande makt

Staten strukturerar det civila samhillet genom att skapa mojligheter, sétta
granser och stimulera utveckling i viss riktning genom ekonomiska och
juridiska incitamentstrukturer (Triagédrdh 2013). Kanske mest fundamentalt
ar den konstitutionella ordningen, dir grundlagen faststéller de grundldggande
fri- och rattigheter som ar avgorande for forenings- och organisationslivet.
Bland dessa rittigheter rdknas asikts- och yttrandefrihet, férenings- och
motesfrihet samt de rattighetskataloger och maktdelningsprinciper som
skyddar individer och organisationer fran godtyckligt statligt maktutévande.
I Sverige skyddas alltsé civilsamhéllet sedan linge av grundlagen. Detta
fri- och réttighetsskydd ar till och med 4ldre dn formell demokrati i form av
allmén rostratt.

Men det innebér inte att staten saknar en aktiv politik i forhallande till
forenings- och organisationsviasendet. Tvartom har staten ldnge varit man
om att pé olika sitt bide stédja och styra foreningsvisendet. Fran forsta
vérldskriget och med ny kraft frin 1960-talet har ett komplext system
utvecklats for att sarskilt stodja de foreningar som anses bidra till demokratisk
infrastruktur och social integration. Staten erbjuder ibland indirekta stod,
ofta via skattelagstiftning (se exempelvis 7 kap. 3 § inkomstskattelagen
(1999:1229), ibland direkta stod som bidrag (till exempel det bidrag som
reglerasiforordningen (2000:7) om statsbidrag till handikapporganisationer).

I bada fallen kan dessa stod vara mer eller mindre villkorade, till exempel
genom krav pa att organisationen ar medlemsbaserad eller att dess syfte ar
att samla in pengar for vilgorenhet. Statens stéd och bidrag till patient- och
funktionshinderrorelsen beskrivs mer ingéende i kapitel tre.

Har ror vi oss fran den lagstiftning som framfor allt ror friheten fran statlig
intervention till den som snarare handlar om frihet — via resurser — genom
statens forsorg.

Det svenska civilsamhéllet i ett jGmférande perspektiv

Sverige och de andra nordiska ldnderna skiljer sig markant fran 6vriga Europa
och USA genom att i hog grad préglas av folkrorelsetraditionen. Rostbarande
och demokratiskt uppbyggda medlemsorganisationer har kommit att
dominera, samtidigt som staten tagit 6ver en stor del av den sociala service
som i ett tidigare skede producerades i det civila samhallet.

I USA har religiosa samfund och serviceorienterad vilgorenhet, med
organisationer som ar mer hierarkiskt uppbyggda och utan samma inslag av
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medlemskap och demokrati, kommit att fa en mer framtréddande stillning.
En utveckling har skett fran en tidigare dominans av medlemsbaserade och
demokratiska organisationer mot styrelseledda charitable organizations.
Den #ndrade skattelagstiftningen som infordes efter andra varldskriget
spelade hiir en avgérande roll. Andringen uppmuntrade opolitisk vilgérenhet
pé bekostnad av mer rostorienterade medlemsorganisationer (Trigérdh och
Vamstad 20009).

Aven i jimforelse med andra europeiska stater framstir de nordiska
linderna som avvikande, inte minst vad géller balansen mellan rost- och
utforarfunktionerna. Den stora serviceproducerande non-profit-sektor som
kannetecknar lander som Tyskland och Nederldnderna saknas till stor del i
Norden, speciellt i Sverige. Det ar kopplat till hur staten valt att organisera
vélfardsproduktionen. I Sverige har staten ett direkt och oférmedlat ansvar
att tillhandahélla medborgarna ett utbud av vélfardstjanster. Civilsamhallet
har i stéllet haft en stark paverkande roll genom det politiska inflytande som
folkrorelser och intresseorganisationer har haft pa lagstiftning och policy.
Kontinentaleuropa kdnnetecknas i stéllet av att civilsamhallets organisationer
— religiosa samfund, fackforeningar, arbetsgivare, privata forsakringsbolag
och non-profit-bolag — erbjuder bland annat sjukvard och dldreomsorg
(Tragardh 2013).

2.2 PATIENT- OCH FUNKTIONSHINDERRORELSENS FRAMVAXT

Aven i patient- och funktionshinderrérelsen kan man se spinningar mellan en
gren som betonar rittigheter och egenmakt och en gren som har kopplingar
till vilgorenhetstraditionen och en mer professionsnira syn pa véard. Det
gér att peka pé skillnaden mellan de patientorganisationer som vi studerar
i denna rapport, som dr medlemsorganisationer for patienter, personer med
funktionsnedsittning och deras nérstdende, och de organisationer som har
sin grund i professionerna eller i vilgérenhet och som fokuserar pd insamling
och folkbildning (Werko 2008).

Vi har 6ver tid sett 6kande krav pa respekt for alla méanniskors lika virde
och en rorelse fran objekt till subjekt. Speciellt inom handikapprorelsen
har detta varit uppenbart och synligt dven rent sprakligt: ordet handikapp
har i hog grad ersatts av funktionshinder och funktionsnedsattning. Vi kan
fornimma en forskjutning, frdn idén om passiva och hjdlplésa mottagare av
vélgorenhet till modernare krav pé sociala rattigheter: ritt till omsorg och
vard pa lika villkor inom ramen for en generell valfardspolitik, respekt for
manskliga rattigheter och en stiarkt anti-diskrimineringslagstiftning med
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syfte att inkludera alla medborgare (Lindberg 1997; Ratzka 1998; Lindberg
och Gronvik 2011).

Fran vélgorenhet till medborgarrérelser

Rorelser som verkat for att forbattra villkoren for patienter och personer
med funktionsnedséttning har funnits linge i Sverige. Bildandet av
Dofstumforeningen i Stockholm 1868 var en startpunkt for utvecklingen av
patient- och funktionshinderrorelsen. Liknande foreningar skapades utifran
den tidens vilgorenhetslogik med namn som De Vanforas Vil, Svenska
Foreningen for Dovas Vil, De Blindas Forening och De Lungsjukas Forening.
I samklang med det svenska civilsamhallets utveckling i 6vrigt kom med tiden
dessa foreningars mal att forédndras, speciellt efter den allmanna rostréttens
inférande med forsta valet 1921 och folkrorelsernas stiarkta inflytande sedan
Socialdemokraterna kom i regeringsstillning 1933. En rad reformer infordes,
som syftade till att ersidtta behovet av vilgorenhet med skattefinansierade
sociala rittigheter.

Samverkan mellan féreningar som representerade olika grupper bérjade
redan 1942 da Samarbetskommittén for Partiellt Arbetsféra grundades. 1962
doptes kommittén om till Handikappforbundens Centralkommitté (HCK),
1993 till Handikappforbundens samarbetsorgan (HSO) for att i dag kallas
Handikappforbunden. Under denna tid kom ocksa medlemsforeningarna att
byta namn pé ett sitt som fangar den radikala fordandringsprocess som de
genomgick gédllande identitet och politiska mél. Om vi tar som exempel Svenska
Foreningen for Dovas Vil sa bytte den 1947 namn till Horselframjandet, 1957
till Horselframjandets Riksforbund och 1990 till Horselskadades Riksforbund.
I deras minnesskrift 6ver sina forsta 9o ar beskriver man det sd hir: "Lite
forenklat kan man séga att HRF borjade som en vilgorenhetsorganisation,
overgick till att bli mer av ett patientférbund och utvecklades sedan till en
folkrorelse av horselskadade, for horselskadades rattigheter” (HRF 2011).

HCK/HSO utvecklades pa ett liknande sdtt. Vi kan se 1972 ars
principprogram Ett samhdlle for alla som en tydlig skiljelinje i denna
historiska utveckling (HCK 1992). Faltropen 16d: Bort med auktoriteter, makt
at klienter, riv mentalsjukhusen (Adamson med flera 2004).

Ett ytterligare exempel ar Riksforbundet for Social och Mental Hilsa
(RSMH), grundat 1967 och sedan denna tid medlem i HCK. RSMH:s utveckling
ger uttryck for den ambivalens som kénnetecknar svenska folkrérelser. Med
rotter i 19770-talets radikalism kom forbundet efter hand dndé att anpassa
sig till den svenska samarbetsmodellen. De som statt pd barrikaderna och
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kritiserat psykiatrin kom i stéllet att delta i arbetet med att utforma vérden
(Karlsson och Borjesson 2011).

Under 1980-talet togs frigan om aktiv patientmedverkan upp bland annat i
1983 ars Demokratiberedning. Forslag lades fram pé att inrétta olika brukar-
organ (Viklund 1985). Under go-talet foljde sedan en debatt om valfrihet,
dir vikten av att forstarka patienternas och brukarnas konsumentinflytande
betonades (Lindgren 1990, Anell och Rosén 1996).

Inte minst kom Diabetesférbundet att h6rsamma uppmaningen Vdga vara
vardkonsument (Borgenhammar och Fallberg 1997). I en nyckelformulering
deklarerade styrelsen for Diabetesforbundet: "For att kunna verka som den
aktiva och oberoende intresseorganisation som de gjorda vigvalen visar
foreslar forbundsstyrelsen att Svenska Diabetesforbundet limnar
rollen som patientorganisation och gar in i rollen som aktiv
konsumentorganisation” (Svenska Diabetesforbundet 1995, emfas i
originalet).

Samtidigt kom andra delar av den svenska patient- och funktionshinder-
rorelsen att bli paverkade av en helt annan strategi: den banbrytande
amerikanska anti-diskrimineringslagen Americans with Disabilities Act
(ADA) fran 1990 (Lindberg 1996). I Sverige var det framfor allt independent
living-rorelsen, inte minst STIL (Stockholm Independent Living Group) som
drev pa for en liknande ansats i Sverige. STIL betonade vikten av lagstadgade
rattigheter och antidiskrimineringslagar utifran en ideologi dar tillgdnglighet
och universell design stod i centrum (Ratzka 1998). Men dven andra, mer
traditionella férbund som HSO och De Handikappades Riksférbund (numer
DHR - Forbundet for ett samhalle utan rorelsehinder) tog upp dessa tankar
(Lindberg 1997). Aven inférandet 1994 av lagen (1993:387) om stéd och service
till vissa funktionshindrade (LSS) kan ses i detta perspektiv.

Efter de stora framgéngarna under 1980 och 1990-talen som krontes med
inférande av LSS/LASS star funktionshinderrorelsen infor utmaningar. Det
finns vissa krav pé att denna lagstiftning borde férvandlas till en “vanlig”
skyldighetslagstiftning (Fimreite med flera 2004, SKL 2005). Samtidigt
lanseras nu flera nya initiativ med fokus pé rattigheter, bland andra har STIL
lanserat ett nytt initiativ som de kallar "Med lagen som verktyg” — en ideell
forening som konstituerades den 31 mars 2015. Ett annat forslag som STIL
lagt fram ar tanken om ett “medborgargolv” som garanterar ett virdigt liv
for alla. Handikappforbunden och en del forskare med stark anknytning
till funktionshinderrorelsen riktar dven kritik mot handikappforskningen,
som man upplever inte har f6ljt med i politikens utveckling frén att handla
om personer med funktionsnedsittning till att ocksé vara for och med dem
(Lindberg och Gronvik 2011, Handikappforbunden 2006, 2014).
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Splittring och samling inom patient- och funktionshinderrdrelsen

Det star klart att det d4r mycket svart att tala om en samlad patient- eller
funktionshinderrorelse, &ven om Handikappférbunden till del moter detta
behov. Uppenbarligen star en hel del pd spel. Redanislutet av 1980-talet pekade
Maktutredningen (Statlig utredning 1985—90) pa en kinsla av vanmakt hos
patienter och personer med funktionsnedsattning. Den undersokning som
Vérdanalys publicerade 2014 om hur varden upplevs av patienterna visar pa
kvarstdende stora problem med att patienter till exempel inte upplever att de
far information som gor det mojligt att ta beslut om sin egen hilsa och att de
inte upplever att de blir uppmuntrade att stdlla fragor i motet med varden
(Vardanalys 2014).

Den nya patientlagen (2014:821) som inférdes 1 januari 2015 har som ett
mal att "stodja patientens mdjligheter att medverka och vara medskapande i
sin egen vardprocess” dven om vissa forskare menar att denna lag, som inte
ar en uttalad rittighetslag, dr otydlig vad giller patientens stdllning (Winblad
med flera 2015).

Effektiva och tillgingliga juridiska och institutionella ramverk har
betydelse for patient- och funktionshinderorganisationers formaga att
effektivt representera sina medlemmar, péaverka lagstiftning, utkriva
rattigheter som finns och 16sa de konflikter som alltid kommer att uppsta i
komplex verksamhet som hélso- och sjukvard. Organisationerna kan i sin tur
anvianda dessa strukturer och skapa stodstrukturer for sina medlemmar. I
denna anda — och for att finna exempel som mgjligen kan ge inspiration och
idéer — ska vi nu kort titta pa ett par andra linder och deras erfarenhet av
patient- och funktionshinderféreningar. Vi ska ocksa titta pa hur lagar och
myndigheter skapat sidana mojlighets- och stodstrukturer.

2.3 DET KOMPARATIVA PERSPEKTIVET

Mot bakgrund av ett missndje med professionell och politisk paternalism sker
det en tillvixt av HCPO:er (Health Consumer and Patients Organization) i
hela Europa (Baggott och Forster 2008, Zeijden 2000). Detta giller dven
paraplyorganisationer och allianser. Aven lobbying gentemot politiker och
anvindande av media har okat. I méanga lander har ocksa banden mellan
patient- och funktionshinderorganisationer, kommersiella intressen och
myndigheter blivit titare, &ven om effekten av organisationernas forsok till
paverkan &r oklar (Baggott och Forster 2008).

Tillgdngen till politiska mgjlighetsstrukturer (political opportunity
structures) ar avgorande for hur effektiva HCPO:er kan vara (Baggott och
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Forster 2008). En stor utmaning i ménga linder dr fragmentiseringen
av patient- och funktionshinderrérelsen, med ménga konkurrerande
organisationer aven inom en och samma diagnoskategori. Kopplat till detta ar
fragetecken kring hur representativa och dirmed legitima organisationerna
ar. Brist pa ekonomiska resurser och kapacitet nimns ocksa, vilket i sin tur
ar kopplad till vad som beskrivs som ett problematiskt beroende till antingen
stora ldkemedelsforetag eller statliga bidrag. Hir nimns speciellt Sverige vad
géller organisationernas beroende av statliga bidrag, men dven beroendet av
lakemedelsforetag har diskuterats i Sverige (Lindqvist 2006).

Nederlanderna

Nederldanderna fors fram som det land i Europa dir man har natt langst
med patientrorelsens organisering och institutionaliserade samverkan
med vardgivare, forsiakringsbolag och myndigheter (Trdagardh 1999, van de
Bovenkamp och Trappenburg 2011). Ar 2011 fanns det i Nederlinderna 6ver
300 organisationer, varar 200 var diagnosspecifika, med kring en halv miljon
medlemmar enligt en kélla, 6ver en miljon enligt andra (Tragiardh 1999, van
de Bovenkamp och Trappenburg 2011). Dessa ingér i olika regionala eller
diagnosorienterade paraply-federationer, som i sin tur dr medlemmar i den
nationella patient- och konsumentfederationen (NPCF).

Den systematiska och formaliserade inkluderingen av organisationerna
i politiska beslutsprocesser ger dessa organisationer ett visst inflytande,
samtidigt som regeringen far en effektiv styrmekanism. Det omfattande
statliga finansiella stodet gor att patientorganisationerna kan undvika
att forsdtta sig i beroendestillning visavi lakemedelsforetagen (van de
Bovenkamp och Trappenburg 2011). A andra sidan innebér denna symbiotiska
relation till staten att manga organisationer méste ldgga ner mycket tid pa
moten och rapporteringsarbete — tid som tidigare lades pa direkt arbete med
att stodja medlemmar. Forskare pekar ocksd pé att organisationerna knyts
till den statliga politikens mal och syften och anvinds som instrument for
politiken. Detta leder till minskad egenmakt (empowerment).

En viktig slutsats ar att det ar viktigt att fundera kritiskt kring relationen
mellan stat och civilsamhille for att undvika de kooptationstendenser
forskare ser i Nederlinderna (van de Bovenkamp m.fl. 2010, van de
Bovenkamp och Trappenburg 2011). En 16sning som ndmns ar att staten
premierar ett ovillkorat stod som ger organisationerna maximal frihet att
sjalva bestaimma vad som ar viktigt for dem, snarare an att via villkorade
bidrag forvandla organisationerna till statliga policyredskap (van de
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Bovenkamp och Trappenburg 2011). Men samtidigt betonas férdelen med
det statliga bidragssystemet, dels for att det skyddar organisationerna
frén att i stéllet bli beroende av likemedelsforetag, dels for att det skapar
mojlighetsstrukturer som trots styrning och villkor i ett jimforande
perspektiv dndé ar valdigt 6ppna (van de Bovenkamp m.fl. 2010).

Till detta ska laggas att Nederlanderna har en tydlig lagstiftning som
omfattar inte bara statens skyldigheter utan &ven patienternas réttigheter,
daribland mgjligheter att inte bara paverka lagstiftning utan aven att féra fram
att klagomal enligt lagen om patientklagomal (WKCZ). For detta finns det
mojligheter att vinda sig till for hilso- och sjukvarden specifika informations-
och klagomalsbyraer (IKG).

Kanada

Jamfort med USA framstdr Kanada som mer europeiskt i sin hélso- och
sjukvardspolitik, trots att bAda landernas kulturer dr rotade i en anglosaxisk
juridisk tradition (common law) och syn pa relationen mellan stat och
civilsamhille. Kanada har likt Sverige ett nationellt sjukvirdssystem som
omfattar alla medborgare. Men patient- och funktionshinderrorelsen skiljer
sig genom ett storre fokus pa oberoende i relation till staten, nagot som
praktiskt innebar att det omfattande system med statliga bidrag som finns i
ldnder som Sverige, Danmark och Nederlédnderna saknas.

Franvaron av ett statligt bidragssystem innebir att kanadensiska sa kallade
health advocacy groups ar mer fristdende, kritiska och oppositionella jamfort
med Norden eller Nederlinderna. A andra sidan innebir det att dessa grupper
standigt maste jaga resurser for sin verksamhet. Brukarrorelserna riskerar
darmed att hamna i beroendestillning gentemot likemedelsindustrin med
konsekvensen att de blir mindre trovirdiga i andra fragor (Batt 2005).

En annan skillnad ar att debatten i hogre grad ror patienternas
individuella rattigheter, ndgot som reflekterar juridikens roll i den politiska
tradition som medborgarrittsrorelserna dr del av. Salunda skrivs mycket
om rattighetskataloger for patienter (Flood och Epps 2004), 4ven om andra
undersokningar ocksa understryker faran i att 6verbetona det individuella
rattighetsperspektivet pa bekostnad av fragor som ror sociala, kollektiva
rattigheter (Bhatia 2010). Ett annat tema &r kritiken av den neoliberala synen
pé patienten som konsument snarare dn medborgare (Graham och Phillips
1997).

Men i motsats till USA samexisterar i Kanada det frihetliga,
individualistiska perspektivet pd savil civilsamhillets autonomi som pé
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individernas réttigheter med en mer positiv syn pa statens roll. Ett uttryck for
detta 4r den "Commission on the Future of Health Care in Canada” som bland
annat resulterade i analyser av hur medborgarna och deras frivilliga samman-
slutningar kunde medverka via ett citizen governance i det kanadensiska
halso- och sjukvardssystemet (Abelson och Eyles 2002).

2.4 SVERIGE KAN LARA AV HISTORISKA ERFARENHETER OCH AV
ANDRA LANDER

Det idr tydligt att Sverige och de andra nordiska ldnderna priglas av folk-
rorelsetraditionen. Rostbarande och demokratiskt uppbyggda medlems-
organisationer dominerar i det svenska civilsamhallet och i den svenska
patient- och funktionshinderrérelsen. Samtidigt har staten tagit 6ver en stor
del av den sociala service som i ett tidigare skede producerades i det civila
samhillet. Detta till skillnad frén delar av Europa och USA, dar civilsamhillet
har en storre roll som utforare av tjanster.

Jamforelsen med andra ldnder visar att patient- och funktionshinder-
rorelsens roll och sammansittning varierar. Det gor dven dess forhéllande
till staten. Nederldnderna har gatt ldngt i att skapa statliga strukturer for att
mojliggora organisationernas inkludering i det offentliga beslutsfattandet.
Detta kombineras med omfattande stod till rorelsen och tydliga patient-
rittigheter. Kanada har tydliga individuella och kollektiva rattigheter, men
har ocksé genom franvaron av omfattande bidrag en mer fristdende patient-
och funktionshinderrérelse.

Den svenska patient- och funktionshinderrorelsen priglas av en rad
historiska forutsattningar, men ocksa av de forutsiattningar som ges av staten
idag.
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Patient- och funktionshinderrorelsen
i dag

I foregdende kapitel beskrev vi patient- och funktionshinderrorelsens
framvdxt inom ramen for det svenska civilsamhdallets historia. I detta
kapitel kartldgger vi den svenska patient- och funktionshinderrorelsen
1 dag. Vi beskriver de roller rorelsen fyller i det svenska samhdllet — att
foretrada, att stodja och att utfora — och vilken konkret verksamhet som
ryms inom respektive roll. Vi beskriver dven hur rorelsen dr uppbyggd
1 65 organisationer med ndrmare 500 000 medlemmar som utgor
stommen i rorelsen, och hur den dar organiserad — fran lokalféreningar
till paraplyorganisationer. Avslutningsvis tar vi upp patient- och
funktionshinderorganisationernas ekonomiska situation och pekar pa
att statens stod utgor en betydande del av organisationernas intdkter.

3.1 PATIENT- OCH FUNKTIONSHINDERRORELSEN AR EN DEL AV
CIVILSAMHALLET

Patient- och funktionshinderrorelsen ar en viktig del av det svenska
civilsamhillet. Civilsamhillet utgor en sfiar som till skillnad frén marknadens
vinstsyfte och statens politiska och administrativa logik drivs framat av
maéanniskors ideella engagemang (Harding 2012). Som framgéar av kapitel tvé
har Sverige ett hogst vitalt civilsamhille — fyra av fem vuxna svenskar ar
medlemmar i minst en forening, ndrmare héilften arbetar ideellt i minst en
organisation och de samlade intdkterna for civilsamhallets organisationer har
uppskattats till 6ver 200 miljarder kronor arligen (Harding 2012).

Patient- och funktionshinderrérelsen har en mindre framtriddande roll
i det svenska civilsamhillet i férhallande till exempelvis idrottsrorelsen,
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fackforeningsrorelsen, de religiosa samfunden eller Sveriges alla boende-
foreningar (Svedberg m.fl. 2010, Harding 2012), Men med narmare 500 000
medlemmar dr patient- och funktionshinderorganisationerna dr dnda en
rorelse av betydelse — bade for de ménniskor som engagerar sig i eller far
stod fran patient- och funktionshinderorganisationerna, och for aktorer inom
marknadens och det offentligas sfar.

3.2 PATIENT- OCH FUNKTIONSHINDERRORELSEN HAR FLERA ROLLER

Ideella organisationer som patient- och funktionshinderorganisationer kan
fylla ett antal behov och funktioner. De fyller en viktig politisk och demokratisk
funktion nir de kanaliserar roster och intressen, men ocksé nar de fungerar
som en demokratiskola for medlemmar. De bidrar till social integration nar de
skapar samhorighet mellan manniskor fréan olika delar av samhiéllet. De kan
tillfora kunskap, perspektiv och nya idéer om hur samhaillet bor organiseras.
De kan ocksa bidra till vilfirden genom att producera tjanster (Statskontoret
2004, SOU 2007:66 s. 40—42).

Det finns flera satt att forsoka kategorisera den roll som det civila samhaéllets
organisationer fyller. En viktig distinktion &r mellan rost och service — att a
ena sidan fungera som en kollektiv rost i viktiga fragor gentemot beslutsfattare,
4 andra sidan producera service at medlemmar och medborgare (Johansson,
Kassman och Scaramuzzino 2011). Detkan vara fruktbart att &ven skilja mellan
dels det stod och den service som organisationerna ger sina medlemmar, dels
den roll organisationerna tar nir de utfor tjinster pa uppdrag av det offentliga,
i enlighet med utredningen om den statliga folkrorelsepolitiken i framtiden
(SOU 2007:66, s. 102—109).

Under foljande rubriker kommer vi darfor att 6versiktligt beskriva patient-
och funktionshinderrorelsens roller och verksamhet utifran den foretradande,
den stodjande och den utforande rollen.

Figur 1. Patient- och funktionshinderrérelsens roller.

P Foretrddande
Stédjande Patient- och _

""""" funktionshinderrérelsen

! m
Medlemmar | Offentlig sektor
'/ Néringsliv
Allménhet
Patienter

Personer med funktionsnedsttning
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Den foretradande rollen innebér att ge rost at patienter och personer
med funktionsnedséttning

Den foretrddande rollen innebédr att patient- och funktionshinder-
organisationer &r en rost for medlemmarna, men i regel &dven en viss grupp,
i forhallande till det omgivande samhallet. Som rostbarare verkar de for
vissa idéer och intressen. Denna intressepolitiska paverkan kan rikta sig
direkt mot beslutsfattare i stat och myndigheter, landsting och kommun, men
ocksé indirekt genom opinionsbildning och upplysning i media och gentemot
allmanheten. Foretradarskapet kan dven rikta sig gentemot exempelvis foretag,
vard- och omsorgsgivare, organisationer (exempelvis SKL), professioner och
utbildningsséten samt forskningsfinansiérer.

Genom den foretradande rollen ger organisationerna sina medlemmar
mojlighet att gemensamt formulera och uttrycka sin rost. Detta kan vara
viktigt for att varna gruppens intressen, men kan ocksa ses som en viktig
funktion i en vital demokrati. For att demokratin ska vara nigot mer dn en
tom beslutsprocedur behover medborgarna kunna delta i offentliga samtal,
och det civila samhillet kan fylla en viktig funktion for att underlitta sidana
samtal (Oberg och Svensson 2011). Férbund och dess foreningar kan ge
en struktur for att diskutera, formulera och artikulera asikter péd ett mer
genomarbetat sitt 4n exempelvis opinionsundersokningar, och bidra med
kunskap och erfarenheter i ett upplyst beslutsfattande. Foreningslivet kan
dven fungera som en motvikt till offentligt maktutévande och i vissa fall ge
rost at underrepresenterade grupper i samhillet (Statskontoret 2004, SOU
2007:66 S. 40—42).

Denna positiva tolkning dr dock inte oomstridd. Forskare pekar pa att
civilsamhillets organisationer ocksd kan fungera som sirintressen genom
den foretridande rollen (Oberg och Svensson 2011). I denna tolkning #r de
mer ett intressevirn och en asiktsleverantor snarare dn en samtalspartner
och en kunskapsproducent i ett upplyst samtal. De kan diarmed ocksa bidra
till att oka snarare dn minska ojaimlikheten genom att varna en viss grupps
intressen.

I kapitel 2 pekar vi pa att den rostbdrande funktionen i jamférande
perspektiv har kommit att dominera civilsamhallet i de nordiska ldnderna
(Werko 2008, Svedberg m.fl 2010, Harding 2012). Av Vardanalys enkat till
och intervjuer med patient- och funktionshinderorganisationerna framgar
att detta dven giller dtminstone den nationella nivin i de patient- och
funktionshinderorganisationer som ingar i undersokningen. I stort sett alla
organisationer uppger i enkaten att det 4r mycket viktigt for dem att "péaverka
politiker och beslutsfattare”. Figur 2 illustrerar att organisationerna prioriterar
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intressepolitisk paverkan mycket hogt, &ven om de ocksa lyfter fram att flera
verksamheter som har att géra med den stodjande rollen ar viktiga.

Figur 2. Organisationernas viktigaste funkfioner enligt dem sjélva. “Vad é&r er viktigaste funktion?
Ange ett svar fér varje alternativ dér O betyder inte alls viktig och 5 betyder mycket viktig.”

Myeket 5 rm o oo o oo e
viktigt
41 - - N
3 - B B R R
21
1
Inte alls
viktigt 0 . . . . .

Paverka Info fill Sprida ny Forum fér Info fill Foretrada
politiker och medlemmar kunskap/ kontakt med medlemmar medlemmar
beslutsfattare  om réttigheter informera andra om sjukdomen/ gentemot

och stéd allménheten tillstdndet forskning/bidra
till 6kad
forsknina

Kélla: Vardanalys enkét till patient- och funktionshinderorganisationer 2015.
Antal svarande: 40.

Nir Vérdanalys i samma enkidt ber organisationernas foretrddare att
ange de tre viktigaste utmaningarna, ar det Gverldgset vanligaste svaret
att det ar viktigast att paverka samhillet i ndgon intressepolisk fraga av
betydelse fér medlemmarna. Aven hir lyfter organisationerna dirmed
fram den foretrddande och rostbarande rollen. Fragan ar stilld med 6ppna
svarsalternativ dir vi har grupperat svaren efter karaktér. Det nist vanligaste
svaret ar att organisationerna har en utmaning i att varva fler medlemmar,
foljt av att utveckla den egna organisationen och aktivera medlemmar. Flera
organisationer lyfter dven fram i intervjuer att intressepolitisk pédverkan har
blivit en allt viktigare del av deras verksamhet.

I den foretrddande rollen prioriterar organisationerna pa nationell niva att
forsoka paverka myndigheter hogst, foljt av att paverka landsting/regioner
och allménheten — se figur 3. I denna enkitfriga saknas dock den nationella
politiska nivan i form av regering och riksdag, som organisationerna i manga
fall ocksa prioriterar hogt.

Manga organisationer har dven ett stort antal foreningar pa lokal och
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regional niva, som har ett ansvar for att bevaka medlemmarnas intresse
gentemot landsting och kommuner.

Figur 3. Organisationernas malgrupper fér péverkansarbete: “Nér ni som organisation fére-
trader era medlemmar/ert diagnosomréde som grupp, vilka riktar sig detta arbete mot2 Ange
eft svar fér varje alternativ dar O betyder inte alls och 5 valdigt mycket.”

Véldigt 5
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Inte alls O . . . . . o . . . . .
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® 3 & » & & & &
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Kélla: Vérdanalys enkét till patient- och funktionshinderorganisationerna.
Antal svarande: 40

I Vardanalys intervjuer framgar att ménga patient- och funktions-
hinderorganisationer upplever att de dr efterfragade i allt hogre utstriackning.
Alla organisationer som har besvarat Vardanalys enkét uppger dven att de
under 2014 haft négon typ av upprepad kontakt eller dialog med en eller
flera myndigheter under Socialdepartementet. Reumatikerférbundet har i
denna sammanstillning haft upprepad kontakt med flest myndigheter. Over
90 procent av organisationerna som har besvarat Vardanalys enkét uppger
ocksé att de har nagon typ av formaliserad samverkan med landstingen. Tre
fjardedelar av patient- och funktionshinderorganisationerna med statsbidrag
har ocksa varit remissinstans for nigon eller nagra statliga utredningar och
nistan en tredjedel anger att de pa nagot satt har varit experter i utredningar.

En genomging av patient- och funktionshinderorganisationernas
remissvar till statliga utredningar visar ocksa att antalet remisser som
patient- och funktionshinderorganisationerna har besvarat har ckat. 1999
inkom organisationerna med 15 unika remissvar, 2014 har detta okat till 72
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unika remissvar. Detta kan avspegla att organisationerna har blivit fler till
antalet och mer benédgna att svara pa remisser, men ar ocksa en indikation pa
att de efterfrigas i stérre utstrackning.

Avennirvaronimediadkar. Forattfaenuppfattningomivilkenutstrickning
som organisationerna fir genomslag i media for sitt opinionsbildande arbete
har vi matt antalet soktriffar i tryckt media och webb over tid. Antalet
soktraffar 6kade fran 21 000 aren 2000-2004 till 52 000 aren 2010—2014,
sd organisationerna har okat sitt avtryck i media. I tabell 2 visas vilka tio
organisationer som hade flest soktréaffar aren 2010-2014. En stor del av
dessa soktraffar dr annonser for lokala aktiviteter som exempelvis DHR:s
och Handikappforbundens lokala féreningar anordnar. Darfor representerar
antalet soktraffar inte fullt ut genomslaget i redaktionell media.

Tabell 2. De tio organisationer som syns mest i media 2010-2014. Totalt antal sékiréffar dver
en femdrsperiod i svensk webb och tryckt press.

Patient- och funktionshinderorganisati Antal sokirdffar
DHR - férbundet fér ett samhallet utan rérelsehinder 7417
Handikappférbunden - HSO 3823
Synskadades Riksférbund 3182
Reumatikerférbundet 2740
Horselskadades Riksférbund - HRF 2592
Demensférbundet 2285
Astma- och Allergiférbundet 2199
RSMH - Riksférbundet fér Social och Mental Hélsa 2111
Neuroférbundet (f.d.Neurologiskt Handikappades Riksférbund) 1957
Riksférbundet FUB — fér barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning 1671

Kélla: Retriever Sverige AB, 2015.

Den foretrddande rollen har stor betydelse i det svenska civilsamhallet i stort
sévil som for patient- och funktionshinderorganisationer. Organisationerna
blir aven mer efterfragade, har fler kontakter med staten och syns mer i media.

Den stédjande rollen fyller behov i den egna gruppen

Manga patient- och funktionshinderorganisationer har vuxit fram som en
motesplats for midnniskor med gemensamma erfarenheter och utmaningar.
Foreningarna har varit en plats dar man som medlem far stéd — av andra
och genom gemensamma insatser. Stodverksamhetens omfattning ar hogst
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varierande inom civilsamhillet (Statskontoret 2004). Den stodjande rollen kan
rymma allt frén sociala aktiviteter till utbildning, information, rddgivning,
personligt stod, mentorsprogram, rehabilitering och fysiska aktiviteter.
Detta kan vara nationella stodfunktioner. Ett sidant exempel dr Reumatiker-
forbundets Halsoportal, dar man kan f& personligt stod i sin trianing direkt fran
en coach. Samma organisation driver 4ven Reuma Direkt, dir medlemmarna
via telefon kan stélla fragor till sjukvardsutbildad personal. Denna verksamhet
med kunskapsstod genomfors i samarbete mellan Reumatikerforbundet
och FoU-centrum vid Spenshults sjukhus med visst finansiellt bidrag i
projektet fran ldkemedelsindustrin. Ett annat exempel dr Astma- och
Allergiforbundet, som pa sin webbplats har lagt ut information om ett stort
antal sjukdomstillstind, om trygg mat samt om allergitestade produkter.

Den stodjande rollen kan ocksa omséttas pa lokal och regional niva. I flera
fall har de lokala féreningarna triffar, diskussionsgrupper, lager, och enskilt
stod till medlemmar i olika sjukdomsfaser. De erbjuder sig i vissa fall att
folja med en medlem vid besok i varden for att vara ett stod. Flera exempel
finns pé foreningar som ringer upp samtliga sina nya medlemmar for att fa
ett personligt vilkomstsamtal, i vilket man ocksa kan ge réd och stéd. Vid
de intervjuer som genomforts med representanter for lokala foreningar har
enskilda medlemmarnas behov av personliga kontakter lyfts fram. Denna
verksamhet har organiserats pa olika sitt, men uppfattas av de intervjuade
foreningarna vara en betydelsefull och efterfragad del av verksamheten.

I denna rapport har vi haft fokus pa organisationernas verksamhet pa
nationell nivé, och darfor endast 6versiktligt beskrivit de olika former av stod
som lokala och regionala foreningar runt om i landet erbjuder exemplifierat
ovan. Men tidigare studier av patient- och funktionshinderrérelsen pekar
mot att den vanligaste anledningen till att bli medlem i en organisation ar att
man soker information och kunskap (Virdeborn 2006, Werkd 2008). Aven
undersokningar fran patient- och funktionshinderorganisationerna pekar i
denna riktning; en enkit fran Psoriasisforbundet (2014) visar att information
om vard och behandling dr det viktigaste skélet till medlemskap, och en
undersokning fran Prostatacancerforbundet (2014) visar att medlemmarna
ser forbundet som den viktigaste kéllan till information. Ocksa i Vardanalys
enkit till medlemmarna i fem patient- och funktionshinderorganisationer
ar det enskilt viktigaste skélet till medlemskap bland dem som har
besvarat enkaten att man vill ha information om sin diagnos, tillstand eller
funktionsnedséittning — se figur 4.
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Figur 4. Anledningar till medlemskap. “Bland alternativen nedan: vilka &r de 3 viktigaste
skalen till att du &r medlem i din organisation2” Figuren visar medlemmarnas enskilt viktigaste

skal till medlemskap.
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Kélla: Enkét till medlemmar i fem patient- och funktionshinderorganisationer 2015.

Antal svarande: 2 788

I Vardanalys enkit har vi dven fragat urvalsgruppen om vilka stédfunktioner

de tycker att en forening for patienter, personer med funktionsnedséttning

och nirstaende bor erbjuda sina medlemmar. Aven hir pekar denna grupp pa

behovet av information, bdde om sin egen diagnos eller funktionsnedséttning

och om rittigheter och stod (figur 5).
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Figur 5. Onskemal om stéd och service. “Bland nedanstéende alternativ: vilket stéd och
service bor en férening for patienter/personer med funktionsnedséttning/nérstéende erbjuda
sina medlemmar2”
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Sociala akfiviteter
|
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om omsorgen
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Kélla: Enkét till medlemmar i fem patient- och funktionshinderorganisationer 2015.

Antal svarande: 2 788.

Overlag dr de medlemmar VArdanalys har vint sig till i enkéiten mer nsjda
dn missnojda med det stéd de far fran sin organisation. I enkéten svarar
en majoritet att de i viss eller i stor utstrickning far det stod och service de
forvantar sig — se figur 6. De grupper som ar missndjda respektive mycket
néjda ar forhallandevis sma.
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Figur 6. Tillfredsstdllelse med stéd och service. “Pé det hela taget, i vilken utstréckning fér du

det stéd och service du forvéntar dig som medlem?”
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Kélla: Vérdanalys enkét till medlemmar i patient- och funktionshinderorganisationer 2015.

Antal svarande: 2 788.

Sarskilt nojda dr dessa medlemmar med den information de far. Fyra av fem

medlemmar upplever att den allmédnna informationen ar bra eller mycket bra,

medan endast tva procent uppger att den ar dalig eller mycket dalig. De ar

betydligt mer n6jda med informationen &n med négon annan form av stéd de

far fran sin organisation. Den form av st6d som medlemmarna dr nist mest

nojda med ar sociala aktiviteter. En tredjedel av de medlemmar som besvarat

enkiten bedomer sociala aktiviteter som bra eller mycket bra.
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Astma- och Allergiféreningen i Angelholm - ett exempel pé hur en lokal
patientfdrening arbetar

Astma- och Allergiférbundet ar en av 65 organisationer med statsbidrag som
handikapporganisationer. Astma- och Allergiférbundet har omkring 20 000 medlemmar
i Sverige och bestar av 22 lansféreningar med 108 lokalféreningar. En av dessa &r
Astma- och Allergiféreningen i Angelholm, som bildades 1963 och som i dag har
omkring 500 medlemmar.

Den lokala féreningen i Angelholm paverkar lokalt gentemot allménhet, kommun samt
verksamheter inom landstinget. Féreningen erbjuder éven stéd i olika former till sina
medlemmar, och enligt Lilly Johnsson, som &r kassér och anstalld i féreningen, finns det
eft stort behov av att f& samtala om fragor kring sin sjukdom med négon som har egen
erfarenhet och férstéelse.

Exempel p& aktiviteter som féreningen bedriver fér vuxna medlemmar ér
vattengymnastik, datorkurs, Qi-Gong, mandagstréffar med social samvaro och lascirkel.
For barn och ungdomar arrangerar féreningen tréffar med bassangbad, kanotlager,
minigolf och resor fill en ndjespark.

Foreningen driver frégor for att paverka samhdllet att bli mer tillgéngligt. Det handlar
bland annat om tobaksfria milider och att anpassa planeringen av nya byggnader och
lokaler i kommunen fér Astma- och Allergiféreningens medlemmar. Féreningen samlar
dven in pengar i samband med sina aktiviteter. Under ar 2014 samlande man in
omkring 20 000 kr fill Barnallergifonden.

Kélla: Intervju Lilly Johansson, Astma och Allergiférbundets hemsida.

Med den stédjande rollen avses i denna rapport de behov som civilsamhillets
foreningar sjilva viljer att tillgodose for medlemmar och medborgare. Den
verksamhet som den ideella sektorn utfér pa uppdrag av den offentliga sektorn
behandlas under nista rubrik — den utférande rollen.

Den utférande rollen innebér att producera tjéinster

Den utforande rollen innebér att den ideella sektorn utfor tjinster mot direkt
ersittning fran stat, landsting eller kommuner. For patient- och funktions-
hinderorganisationerna kan detta innebéra att driva vard och omsorg inom
offentliga ersittningssystem. Men det kan ocksd innefatta en rad andra
tjanster som organisationerna utfér pd uppdrag av offentlig sektor — frén
utbildningsinsatser till mer direkta forvaltningsuppgifter.

Overlag dr den utférande rollen mindre framtridande i det svenska
civilsamhillet 4n i manga andra ldnder (se kapitel 2 samt SOU 2007:66
S. 47—-48). Men verksamheten har 6kat de senaste decennierna och det finns
de som talar om en forskjutning i den ideella sektorn fran rost till service
(Statskontoret 2004, Vetenskapsréidet 2012). Den 6verenskommelse som slots
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mellan regeringen, SKL och idéburna organisationer pa det sociala omradet
("overenskommelsen”) ar det kanske tydligaste steget. I denna Gverens-
kommelse lyfter parterna fram bade den foretradande rollen samt de ideella
organisationernas roll som utforare (Regeringskansliet 2008).

Hittills har fa patient- och funktionshinderorganisationertagit en utférande
roll. Endast 3 av 40 organisationer med statsbidrag uppger i Vardanalys
enkét att de ar direkt involverade i utforandet av vard och omsorg; ett par
av Psoriasisforbundets lokala foreningar bedriver vard genom avtal med
landstingen, Foreningen for de Neurosedynskadade ar en av huvudméannen
for kunskaps- och rehabiliteringscentret Ex-center och Afasiférbundet
bedriver kommunikationstréaning.

Det finns ocksé exempel pa dir organisationer genomforutbildningsinsatser
eller pa andra sétt utfor uppgifter pa uppdrag av det offentliga. Till exempel
far Synskadades riksforbund medel fran Socialstyrelsen for anskaffning och
placering av ledarhundar i enlighet med lagen (2005:340) om 6verlimnande
av vissa forvaltningsuppgifter till den ideella féreningen Synskadades Riks-
forbund. Men oOverlag har patient- och funktionshinderorganisationerna ett
betydligt storre fokus pé att foretrdda och att stodja an pé att utfora.

Grinsdragningarna ir inte alltid glasklara. Nagonstans i grénssnittet
mellan den stédjande och den utférande rollen finns dven den service som
kompletterar offentliga dtaganden — som Stadsmissionens verksamhet
(Harding 2012).

Patient- och funktionshinderrérelsen kan fylla andra roller

Den foretradande, den stodjande och den utférande rollen ar tre huvudsakliga
roller som patient- och funktionshinderorganisationer kan ha. Men civil-
samhillet bestdr av sjdlvstindiga organisationer som formulerar sina
egna uppdrag, och kan ta pa sig uppgifter som delvis ligger utanfér denna
klassificering. Att ménga organisationer har som mal att stédja forskning
ir ett sidant exempel. Aven om detta kan innefatta den foretridande rollen
genom intressepolitisk paverkan, sé ligger den roll som forskningsfinansiar
som flera organisationer tar pa sig delvis utanfor de tre roller vi har beskrivit
ovan.

Att foretrdda, att stodja och att utfora dr darfor inte en uttommande
beskrivning av patient- och funktionshinderorganisationernas roller, men
det ar ett forsok att beskriva de huvudsakliga funktioner som rérelsen tar pa
en Overgripande nivad — ovanfor det myller av olika verksamheter som utgor
civilsamhallet.
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3.3 DET FINNS 65 ORGANISATIONER MED STATSBIDRAG SOM
HANDIKAPPORGANISATIONER

I fokus for denna studie star de patient- och funktionshinderorganisationer
som far statsbidrag som handikapporganisationer. De var 65 stycken 2014
(Socialstyrelsen 2014a). Utover detta finns ett antal forbund och féreningar
som pa olika sitt samlar patienter, personer med funktionsnedséttning och
nirstdende, men som i normalfallet inte har tillrickligt manga medlemmar
och/eller regionala/lokala foreningar for att uppfylla kriterierna for stats-
bidrag. Bara inom Riksforbundet Sillsynta diagnoser samlas 58 diagnos-
foreningar som inte ar statsbidragsberittigade pa egen hand.

Dessutom finns det organisationer som far statligt stod pa andra satt an
genom statsbidrag till handikapporganisationer. Ett antal organisationer
med inriktning pa barn, ungdomar och unga vuxna (som Unga reumatiker
och Unga Allergiker) far stod som ungdomsorganisationer (Myndigheten for
ungdoms- och civilsamhallesfrégor 2015). Flera organisationer for narstaende
har ocksa ett sarskilt statsbidrag (Socialstyrelsen 2014b).

Dennarapportberor dven de foreningar som avolika skdlinte far statsbidrag
som handikapporganisationer, men de ar inte en del av sjidlva studien.
Kartldggningen, analysen och slutsatserna i denna rapport giller i forsta
hand de organisationer som fér statsbidrag som handikapporganisationer. I
kapitel 1 finns en lista pd de organisationer som tilldelades statsbidrag som
handikapporganisationer ar 2014.

Patient- och funktionshinderrérelsen organiserar sig som folkrorelser,
med ett stort antal lokala féreningar

I likhet med det Ovriga civilsamhallet har patient- och funktionshinder-
rorelsen traditionellt sett organiserat sig som folkrorelseorganisationer. Det
innebir att de har en hierarkisk interndemokratisk uppbyggnad i tre nivaer
— lokal, regional/distrikt och nationell (se kapitel 2 samt Harding 2012).
Sammanlagt har organisationerna med statsbidrag omkring 3 0oo lokala
foreningar. Ett tiotal organisationer med 6ver 100 lokalféreningar star for
mer dn halften av lokalféreningarna. Medianen ar drygt 20 lokalforeningar.
Lokalféreningarna har i normalfallet en egen styrelse.

Denna betydande lokala organisering avspeglar en traditionell folkrorelse-
modell, men ocksa att statsbidraget ar konstruerat for att uppmuntra till och
forutsitta lokala foreningar. Tanken bakom detta ar att lokala och regionala
foreningar ska vara rostbarare pd kommunal och landstingsniva, dar manga
viktiga beslut fattas (SOU 1999:89 s. 93—94). Samtidigt ar framférallt de
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lokala foreningarna i manga fall en métesplats och ett stod for den enskilda
medlemmen.

Organisationerna samarbetar i paraplyorganisationer och i inter-
nationella organisationer

Drygt hilften av organisationerna med statsbidrag samlas i paraply-
organisationen Handikappférbunden (39 av 65). Sedan 2009 samarbetar 6
av organisationerna i stillet i Lika Unika. Som samarbetsorganisationer tar
Handikappforbunden och Lika Unika del av statsbidraget till handikapp-
organisationer — 5,4 procent av statsbidraget ska fordelas som medel for
samarbete inom rorelsen enligt 6 § Socialstyrelsens foreskrifter om ansckan
om och berdkning av statsbidrag till handikapporganisationer (SOSFS
2009:8). Ett tiotal av de ungdomsorganisationer som foéretrader unga med
funktionsnedsittning samlas i Natverket Unga for Tillgdnglighet (NUFT).

Utéver detta finns olika typer av nitverk och samarbeten mellan
organisationer bestdende av bade de som har och de som inte har statsbidrag
enligt SOSFS 2009:8. Nationell Samverkan for Psykisk Halsa (NSPH) ar
ett nidtverk av 12 organisationer inom det psykiatriska omradet, medan
Nitverket mot cancer samlar ett tiotal cancerprofilerade patient- och intresse-
organisationer. Riksférbundet Sillsynta diagnoser, i sin tur, samlar ett 60-tal
sma diagnosforeningar.

I ménga fall ingar organisationerna dven i nordiska, europeiska och
internationella nitverk och paraplyorganisationer. I stor utstrackning sker
samarbeten inom diagnosgrupper, men det finns Overgripande paraply-
organisationer pa bade europeisk niva (European Disability Forum, European
Patient Forum) och internationell nivd (International Alliance of Patients
Organizations). Dessa paraplyorganisationer kan vara ett forum for utbyte
av erfarenheter och kunskaper, men arbetar ocksd med paverkansarbete pa
europeisk och internationell nivé.

3.4 ORGANISATIONERNA HAR EN HALV MILJON MEDLEMMAR

Av de redovisningar som organisationerna arligen skickar till Socialstyrelsen
framgar att rorelsen samlar ndrmare 500 000 medlemmar. Spridningen ar
stor — Reumatikerforbundet ar storst med omkring 50 000 medlemmar, men
over hilften av forbunden med statsbidrag har under 5 000 medlemmar.
Medianen bland de 65 forbunden ar omkring 3 500 medlemmar.

I jamforelse samlar den danska paraplyorganisationen Danske Patienter
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totalt 870 000 medlemmar (intervju Morten Freil), medan en kartldggning
av finlandska patientorganisationer rdknade till atminstone 665 000
medlemmar (Toiviainen m.fl. 2011). En jaimforelse inom Sverige dr med
pensiondrsorganisationerna, som samlar omkring 900 000 medlemmar
(Regeringens pensiondrskommitté 2008)

Jamforelserna ska tas med en nypa salt. Satten att organisera sig kan skilja
sig at och det &r svart att uppskatta i vilken utstrdckning enskilda ménniskor
riaknas flera ginger genom medlemskap i flera organisationer.

Det totala antalet medlemmar i patient- och funktionshinderrorelsen ar
stabilt, men sprids pa fler organisationer

Det totala antalet medlemmar i patient- och funktionshinderrorelsen &r
pafallande stabilt, precis som svenskarnas ideella engagemang i allmanhet
(Svedberg m.fl. 2010). Organisationerna med statsbidrag redovisar till-
sammans 477 000 medlemmar for 2015. Motsvarande tal for 1999 ar 484 000
medlemmar (SOU 1999:89 s. 55). Figur 77 visar utvecklingen de senaste tio
aren.

Figur 7. Antal medlemmar i patient- och funktionshinderorganisationer med statsbidrag som

handikappfsrbund.
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Kalla: Socialstyrelsen.

Det totala antalet medlemmar ligger still, men organisationernas genom-
snittliga antal medlemmar sjunker. Det avspeglar att antalet organisationer
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med statsbidrag okar, frdn 43 organisationer 1999 till 53 organisationer
2006 och 65 organisationer 2014 (Socialstyrelsen 2013, SOU 1999:89 s. 55).
Organisationerna dr dirmed betydligt fler, men mindre sett till medlemsantal.
Denna utveckling illustreras i figur 8.

Figur 8. Medlemsutveckling i patient- och funktionshinderorganisationer med statsbidrag som
handikappférbund utifran organisationernas storlek.
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Kalla: Socialstyrelsen.

Med sma organisationer avses dem med hégst 5 000 medlemmar.
Organisationer med mellan 5 000 och 15 000 medlemmar riknar vi har som
mellanstora. Organisationer med over 15 000 medlemmar klassas som stora.
Nya ar de organisationer som har tillkommit som mottagare av statsbidrag de
senaste tio aren. Som figur 8 visar har mindre och mellanstora organisationer
okat i medlemsantal, men de stora organisationerna har tappat 6ver 50 000
medlemmar tillsammans.
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Ung Cancer - ett exempel pa en ny patientorganisation med nydanande
arbetsmetoder.

Ung Cancer har med utirycket “Fuck Cancer” skapat debatt och fatt uppmérksamhet.
Ung Cancer bildades 2010 och riktar sig till cancerdrabbade personer i éldern 16-30
ar. Med cancerdrabbade avses personer som har eller har haft cancer eller nérstaende
till ndgon som har eller har haft cancer. Mé&lsétningen fér Ung Cancer ér att férbéttra
malgruppens livsvillkor genom att skapa métesplatser, informera och debattera.

Alla former av cancer kan finnas representerade inom Ung Cancer. | maj 2015 hade
Ung Cancer cirka 2 500 medlemmar férdelade pé& 60 procent som sjélva har eller har
haft cancer och 40 procent narstéende.

Organisationen har anstdlld personal varav flera har egen erfarenhet av cancer-
sjukdom. Alla medarbetare har kontinuerligt direktkontakt med medlemmar fér att vara
férankrade i medlemmars berdttelser och upplevelser. Ar 2014 genomférde Ung Cancer
personliga telefonsamtal till samtliga medlemmar fér att f& en bild av deras behov och
anpassa verksamheten utifrén defta. En mdlséttning &r att medlemmarna ska kénna att
man utgdr fran aft se individen ur ett helhetsperspektiv, vilket organisationen menar aft
medlemmarna inte upplever att sjukvérden och samhéllet alltid gér.

Ung Cancer erbjuder olika typer av forum och métesplatser fér sina medlemmar,
saval fysiska som virtuella. | stor utstrdckning anvénds sociala medier. Organisationen
utbildar ocks& medlemmar som &r ansvariga for fysiska nérstéende- respektive

drabbadetraffar.

Exempel pd aktiviteter:

Medlemstraffar

Aktiviteter fér medlemmar som férelésningar och workshops
Landsméten

Mentorskapsprogram

Rehablager

Poddséndningar

Kampanijer

Utbildningar och information

Stipendier

Stdd vid kontakter med myndigheter och vérd
Samtalsvan

Kélla: Interviu med Julia Mjornstedt och Tove Lindahl Greve, bada Ung Cancer.

De flesta patienter och personer med funktionsnedsdttning &r inte med-
lemmar

Storleken pa organisationerna varierar, men det gor dven deras potentiella
medlemsbas. Stora organisationer som Reumatikerforbundet, Riksforbundet
HjartLung och Astma- och Allergiforbundet samlar visserligen tiotusentals
medlemmar, men uppskattar att de var for sig foretrider grupper som
omfattar 1,5-2 miljoner manniskor. For manga patient- och funktionshinder-
organisationer dr ddrmed endast nigra procent medlemmar av den totala
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grupp som organisationen riktar sig till. Detta framgar i Vardanalys enkét
till organisationerna, dar 27 organisationer har uppskattat hur manga
patienter eller personer med funktionsnedsittning som finns i Sverige i de
diagnosgrupper och funktionsnedséttningar som organisationen foretréader.
Medianen bland de 27 organisationerna for hur ménga av dessa som ar
medlemmar ar tre procent.

Variationen &dr stor. Av Vardanalys enkét till och intervjuer med
organisationerna framgar att det finns flera mindre organisationer som
samlar en betydande andel av alla personer med den aktuella diagnosen eller
funktionsnedsittningen — till exempel Riksforbundet f6r Cystisk Fibros.

Betydligt fler kvinnor Gn mén &r medlemmar

Vérdanalys har sammanstallt den information som finns om medlemskaren i
organisationernas arliga redovisningar till Socialstyrelsen. Har framgér att 63
procent av det totala antalet medlemmar i rorelsen vid arsskiftet 2013/2014
var kvinnor. Endast tre organisationer har en knapp 6vervikt av mén som
medlemmar — Riksféreningen Grunden Sverige (54 procent), Forbundet
Blodarsjuka i Sverige (53 procent) samt Barnplantorna (51 procent).
Uppgifter saknas fran Prostatacancerforbundet, dir manga medlemmar av
forklarliga skil dr mén. I tva organisationer, Riksféreningen Osteoporotiker
och Fibromyalgiférbundet, 4r mer #n nio av tio medlemmar kvinnor. Aven i
Svenska Migranforbundet, Reumatikerférbundet, Ung Cancer och Frisk & Fri
— riksforeningen mot dtstérningar ar fyra av fem medlemmar kvinnor.

Omkring en femtedel av medlemmarna i rorelsen &r nérstdende, men
andelen varierar mellan organisationerna. Négra organisationer uppger
att samtliga medlemmar sjdlva har funktionsnedsittning, medan andra
organisationer bestar av en stor andel nérstaende. Det giller inte minst for
personer med psykiska funktionsnedsittningar och for vissa grupper av barn
och unga.

Det dr svart att pa ett 6vergripande plan kartldgga medlemsbasen i patient-
och funktionshinderrorelsen, med undantag for kon och i vilken egenskap
personerna dr medlemmar. Frn tidigare studier av svenskarnas ideella arbete
vet vi att personer med hég inkomst, hog utbildning, med svensk hiarkomst och
i aldern 30—45 utfor mest frivilligarbete (Svedberg m.fl. 2010). Men manga
patient- och funktionshinderorganisationer samlar personer med sjukdomar
som oftare drabbar ménniskor i livets senare skeden. Darfor kan medelaldern
mycket vl vara hogre i patient- och funktionshinderorganisationerna an i
ménga andra foreningar. Andelen av patienter med en kronisk sjukdom &ar
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19 procent i dldersgruppen 0—19 ar, 30 procent i aldersgruppen 20—-39 ar, 51
procent i aldersgruppen 40—64 ar samt 80 procent i aldersgruppen éver 65 ar
(Vardanalys 2014c¢).

Organisationer fér kroniskt sjuka patienter och personer med funktions-
nedséttning dominerar rérelsen

Patient- och funktionshinderrorelsen domineras av organisationer for
personer med kronisk sjukdom och funktionsnedsattning (se dven kapitel tva).
Det dr i regel svarare att organisera personer med tillfalliga, akuta sjukdomar
och tillstdnd: den kollektiva identiteten ar svagare for dessa grupper och
incitamenten att organisera sig ar mindre.

Detfinnsingetenkeltsittattbeskriva patient- och funktionshinderrorelsens
sammansattning. Historiskt sett och i den statliga politiken samlas rorelsen
som funktionshinderorganisationer, vilket avspeglas i paraplyorganisationen
Handikappforbunden. Men inom detta ryms organisationer som foretrader
personer med kronisk sjukdom, kognitiva funktionsnedsittningar, rorelse-
hinder, psykiska funktionsnedsittningar och sé vidare.

Men bortom denna méngfald finns en viktig spanning i rorelsen mellan
de organisationer som uppfattar sig som en del av funktionshinderrorelsen
och de organisationer som mer ser sig som patientorganisationer. Denna
uppdelning dr inte alltid tydlig. Personer med funktionsnedséttningar kan ha
en tydlig patientidentitet, och vice versa. Flera organisationer samlar ocksa
flera diagnoser och funktionsnedsittningar.

Men de organisationer som har betoningen vid att foretrdda personer
med funktionsnedsattning tenderar att i hogre grad betona ett medborgar-
eller manskliga réattigheter-perspektiv i verksamheten. Det kan till exempel
handla om organisationer som foretrader personer med synskador, horsel-
skador eller rorelsehinder. Dessa organisationer arbetar ofta for att forbattra
situationen for sina medlemmar pa en rad omraden, till exempel ratt till
arbete, ett tillgdngligt samhille och en behovsanpassad skola. Hilso- och
sjukvérden dr for medlemmarna i dessa organisationer inte nédvéandigtvis
den viktigaste motparten.

Andra organisationer har en tydlig patientidentitet, inte minst de som
representerar stora folksjukdomar som diabetes, cancer och hjart- och
kirlsjukdomar. Dessa organisationer har ofta svarare att finna sig till ritta i
identiteten som funktionshinderorganisationer. De har hilso- och sjukvéarden
i fokus for sitt paverkansarbete och berors i ligre grad av exempelvis
tillgdnglighetsfragor i samhaéllet.
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Vissa grupper har bristande representation

De flesta olika sjukdomsgrupper finns representerade i patient- och
funktionshinderorganisationerna. I tabell 3 har vi utgatt frén Socialstyrelsens
(2010) klassificering av kroniska sjukdomar i 18 sjukdomsgrupper och
forsokt ange vilka organisationer med statsbidrag som har medlemmar med
sjukdomar, tillstdnd eller besvar inom omradet. En organisation kan darfor
forekomma inom flera omraden. Syftet dr inte att klassificera organisationerna
efter sjukdomsomréaden, utan skapa en bild av vilka sjukdomsomréaden som
tdcks av nagon eller flera organisationer. STROKE-Riksforbundet téacker till
exempel bade sjukdomsomradet kardiovaskulira sjukdomar och neurologiska
sjukdomar.

Enligt tabellen saknas organisationer helt inom beroendeomradet och
personer med riskfaktorer. Inom beroendeomrédet finns dock organisationer
som inte far statsbidrag som handikapporganisationer. Det finns dessutom
flera omréden som técks bristfalligt i forhallande till hur vanlig sjukdomen ér,
hur omfattande resurser som hilso- och sjukvarden ldgger inom omradet, hur
stor paverkan den har pa den enskildes liv och hur omfattande sjukfranvaro
som den ger upphov till.

De psykiska diagnosomrédena utgor drygt 35 procent av de pagdende
sjukskrivningstalen (Forsakringskassan 2014). De vanligast forekommande
diagnosomrédena depression samt &ngesttillstind dr sé vanligt forekommande
i samhallet att de ndrmast kan betraktas som folksjukdomar. Enligt studier
uppfyller vid en viss tidpunkt mellan 4—10 procent av den vuxna befolkningen
kriterierna for egentlig depression (SBU 2004). Ytterligare drygt 20 procent
av de pagaende sjukskrivningstalen utgors av muskuloskeletala diagnoser
(Forsakringskassan 2014). De patientorganisationer som finns specifikt for
dessa diagnoser inom psykisk ohidlsa omfattar mindre dn 1 000 medlemmar
vardera. En stor majoritet patienter med depression och angesttillstdnd ar
alltsa inte medlemmar.
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Tabell 3. Kroniska sjukdomsomraden och férekomst av patient- och funktionshinder-

organisationer

Sjukdomsomrade
Infektion
Blodsjukdom
Metabola sjukdomar

Naurologiska sjukdomar

Ogon och sron

Kardiovaskuléra sjukdomar

Lungsjukdom

Missbildningar

Nijursvikt

Psykisk sjukdom (exkl demens)

Demens
Beroende

Cancer

Riskfaktorer
Utmattnings-/smartsymtom

Magtarm-sjukdomar
Sjukdomar i rérelseapparaten

Ovrigt

Organisationer som har medl med sjukd eller tillstand med
funktionsnedséttning inom respektive sjukd ad

Riksférbundet fér hivpositiva, Primér Immunbrist Organisation
Férbundet Blédarsjuka i Sverige
Riksférbundet Cystisk Fibros, Svenska Diabetesfdrbundet

Parkinsonférbundet, Afasiférbundet, Alzheimerféreningen, WED-férbun-
det, Hjarnskadefdrbundet Hjarnkraft, Narkolepsiféreingen i Sverige,
Neuroférbundet, Stroke—Riksférbundet, Svenska Epilepsiférbundet,
Svenska Migrénférbundet

Barnplantorna, Férbundet Sveriges Dévblinda, Harselskadades
Riksforbundet, Riksférbundet for déva, horselskadade barn och barn
med sprakstdrning, Riksférbundet Vuxendéva i Sverige, Sverigefinska
synskadadefdrbundet, Sveriges dévas riksfdrbund, Svenska Glaukom-

férbundet, Synskadades riksférbund
Riksférbundet Hijgrtlung, Hidrtebarnsférbundet, Stroke—Riksférbundet

Astma- och Allergiférbundet, Riksforbundet Hjdrtlung, Lungcancerfér-
bundet Stédet, Riksférbundet Cystisk Fibros

Féreningen fér de Neurosedynskadade, Riksférbundet FUB, DHR,
Riksférbundet fér rérelsehindrade barn o ungdomar, Riksféreningen
Grunden Sverige, Svenska Downféreningen

Njurférbundet

Frisk & Fri - Riksféreningen mot &tstrningar, Féreningen Balans Sverige,
Riksféreningen Grunden Sverige, RSMH - Riksférbundet fér social och
mental hélsa, Schizofreniférbundet, Svenska OCD-férbundet Ananke,
Svenska Angestsyndromséillskapet, Autism- och Aspergerférbundet,
Riksférbundet Attention

Demensférbundet

Blodcancerfrbundet, Brostcancerfdreningarnas Riksorganisation,
Lungcancerférbundet Stédet, Mun- och Halscancerférbundet, Prosta-
tacancerférbundet, Ung Cancer, Gyncancerféreningarnas nationella
samarbetsorganisation

Sveriges Fibromyalgiférbund

Mag- och tarmférbundet, Riksforbundet fér stomi- och reservoaroperera-
de, Riksférbundet Cystisk Fibros, Svenska Celiakiférbundet

DHR, Reumatikerférbundet, Riksforbundet for rérelsehindrade barn och
ungdomar

Eléverkansligas forbund, Foréldraféreningen fér dyslektiska barn,
Dyslexiférbundet FMLS, Iktyosféreningen, Personskadeférbundet RTP,
Psoriasisférbundet, Riksférbundet Séllsynta diagnoser, Riksféreningen
Osteoporotiker, Stamningsférbundet, Tandvéardsskadeférbundet

Kélla: Socialstyrelsen 2010 samt patient- och funktionshinderorganisationernas webbplatser.
Vérdanalys bearbetning.

Hogt blodtryck dr ett annat diagnosomrade med bristfillig representation.
Undersokningar visar att under dren 2009—2011 sa har i ett landsting 13
procent av befolkningen fétt diagnosen hogt blodtryck (Vardanalys 2014c).
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Det finns ingen sirskild patientorganisation som inriktar sig specifikt pa
denna diagnosgrupp dven om bade Riksférbundet HjartLung och STROKE —
Riksforbundet delvis omfattar personer med hogt blodtryck.

En sdrskild utmaning &r patienter med flera kroniska diagnoser
samtidigt. 25 procent av befolkningen bedoms ha tvé eller flera kroniska
sjukdomar (Vardanalys 2014c), men patientorganisationerna ar uppbyggda
kring enskilda diagnosomraden snarare &n det multisjuka perspektivet.
Undersokningar frén ett landsting (Vardanalys 2014c¢) visar att 32 procent
inom diagnosgruppen psykiska sjukdomar enbart har sin psykiska sjukdom.
Men hos 20 procent av dessa patienter forekommer samtidigt hogt blodtryck,
hos 17 procent nigon form av metabolt syndrom, hos 23 procent nagon
sjukdom i rorelseapparaten, hos 11 procent utmattning och smérta samt hos
14 procent 6gon- eller 6ronsjukdomar.

Personer med komplexa sjukdomstillstind och flera diagnoser maste i
ménga fall ha kontakt med en rad olika specialister, vilket forsvarar effektiva
och samordnade vardprocesser och riskerar att helhetsbilden av patientens
sjukdom och hélsa forloras (Vardanalys 2014c). En brist pa helhetsperspektiv
innebér i manga fall en suboptimering av virdinsatser inom varden (Norén
2015). Utmaningen i att se till helheten giller dock inte bara hilso- och
sjukvérden, utan dven patient- och funktionshinderrorelsen.

Manga organisationer har svart att locka nya och att aktivera befintliga
medlemmar

Nir Vardanalys ber patient- och funktionshinderorganisationer att lista de
tre viktigaste utmaningarna ar rekrytering av nya medlemmar och att na nya
grupper det nast vanligaste svaret. Den viktigaste ar, som tidigare namnts, att
paverka sambhiillet i ndgon fraga som &r viktig for den egna gruppen. Manga
organisationer lyfter dven fram att de har svért att aktivera och engagera
befintliga medlemmar.

“De yngre och medelalders vill inte delta i sociala aktiviteter dér man
tréiffas fysiskt.”

Intervju med organisationsrepresentant
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"Hade énskat en livaktigare organisation pa det lokala planet, éven fér
mig som ‘bara’ &r strax éver 50 ér. Kanns lite pensiondrsaktigt.”

Intervju med organisationsrepresentant

Samtidigt svarar endast 12 procent av medlemmarna i de fem organisationer
som har ingatt i medlemsunders6kningen att de upplever att deras personliga
engagemang ir efterfragat i stor eller mycket stor utstrickning. 23 procent
upplever att deras engagemang inte alls dr efterfragat och 34 procent svarar
vet ej.

Av samma enkit framgar att en majoritet av medlemmarna tar del av
information, men inte deltar i organisationernas arbete och aktiviteter — se
figur 9. Enkiten har skickats ut genom organisationerna. Darfor ar gruppen
som inte har ndgon kontakt med organisationen eller valt att vara passiva
medlemmar troligen underrepresenterad i urvalet.

Figur 9. Medlemmarnas svar pé& frégan om hur aktivt de deltar i organisationen.
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Kélla: Vardanalys enkét till medlemmar i patient- och funktionshinderféreningar.

Antal svarande: 2 788.
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3.5 DE NATIONELLA ORGANISATIONERNA HAR TILLSAMMANS
INTAKTER PA 650 MILJONER KRONOR

Genom de nationella organisationernas arsredovisningar har vi ssmmanstallt
uppgifter om intékter for 59 av 65 organisationer med statsbidrag. Dessa
organisationer hade tillsammans intdkter pd drygt 650 miljoner kronor ar
2013. Detta giller de nationella organisationerna. Vi har inte kartlagt de
regionala och lokala féreningarna.

Detta innebér att organisationerna i genomsnitt har intdkter pa drygt 11
miljoner kronor per ar, men det finns en stor variation. Synskadades riks-
forbund redovisar intédkter pa 80 miljoner kronor, foljt av Horselskadades
forbund med intdkter pa narmare 65 miljoner kronor och Reumatikerférbundet
pé 47 miljoner kronor. I andra dnden finns ett tiotal organisationer med
intdkter pa omkring 1—2 miljoner kronor. Hilften av organisationerna har
mindre 4n 6 miljoner kronor i arliga intdkter.

Donationer och insamlingar @r tillsammans med statsbidraget de
viktigaste intdkiskdllorna

Det dr svért att skapa en fullstdndig bild av var intdkterna kommer ifran efter-
som organisationerna redovisar pa olika sitt. Figur 10 4r en sammanstéllning
utifran organisationernas arsredovisningar, kompletterat med uppgifter fran
Socialstyrelsen Socialstyrelsen (2012) och Arvsfonden (2014).

Figur 10. Organisationernas inkomster.

Ovrigt, 15 %

Arvsfonden, 4 %

Statliga medel for
forvaltingsuppgifter, 4 % T

O~ Insamlingar, donationer, testamenten,

O
sponsring, lotterier, 30 %

Ovriga statliga bidrag
(inklusive l6nebidrag), 5 %—o
Medlemsavgifter, 7 %o

Egen verksamhet inklusive
Statsbidrag fill

forsélining och annonsering, 9 %
handikapporganisationer, 26 %

Kélla: Socialstyrelsen (2012), Arvsfonden (2014) samt patient- och funktionshinder-
organisationernas arsredovisningar fér 2013.
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e Den storsta posten i figuren sammanfattar de medel som organisationerna
far fran allmanheten, privatpersoner och fran foretag. Den uppgar till 30
procent av de redovisade intdkterna eller knappa 200 miljoner kronor.
Detta inkluderar insamlade medel, donationer, testamenten, gavor och
sponsring, men ocksa medel fran lotterier. I ndgon man fingar denna post
darmed det svenska samhaéllets vilja att stodja organisationerna i deras
arbete. Det kan rora sig om allt fran testamenten och gavor frén engagerade
medlemmar till sponsring fran lakemedelsindustrin.

« Den nist storsta andelen av intdkterna ar statsbidraget till handikapp-
organisationer. For de 59 organisationer som ingér i sammanstéillningen
ar intdkterna pa sammanlagt 170 miljoner kronor. Det motsvarar omkring
26 procent av de totala intdkterna.

« Forsiljning, annonsering och andra typer av inkomster fran verksamhet
ger omkring 62 miljoner, motsvarande 9 procent av intakterna.

« Medlemsavgifter stér for 43 miljoner, vilket motsvarar 7 procent.

« Arvsfonden och Ovriga statliga bidrag star tillsammans for 58 miljoner
kronor, eller omkring 9 procent av intakterna.

« Omkring fyra procent avinkomsterna kategoriserar vi som “statliga medel
for forvaltningsuppgifter”, som i praktiken &r ett anslag till Synskadades
Riksforbunds for anskaffning och placering av ledarhundar.

« Ovrigt drrestposten pa omkring 15 procent av intéikterna. Till viss del speglar
det att en del organisationer redovisar rubriker som “6vriga intikter” eller
liknande. I denna kategori har vi ocksa inkluderat intékter som péd andra sitt
har varit svara att genomlysa eller kategorisera med en rimlig arbetsinsats. I
flera fall star det exempelvis endast “projekt” i drsredovisningarna.

Statsbidraget till handikapporganisationer &r viktigt fér manga mindre
organisationer

Statsbidraget till handikapporganisationer som fordelas till de 65
organisationerna uppgar till ndstan 183 miljoner kronor ar 2015. Varje
organisation far som huvudregel ett grundbidrag pa 550 000 kronor enligt 9
§ Socialstyrelsens foreskrifter om ansokan och berdkning av statsbidrag till
handikapporganisationer (SOSFS 2009:8). 5,4 procent fordelas som medel
for samarbete (6 § SOSFS 2009:8). Nagot forenklat fordelas huvuddelen av
det resterande statsbidraget mellan organisationerna efter medlemsantal
(40 procent), antalet lokala och regionala foreningar (40 procent) och
merkostnader for personlig service, anpassningsatgirder, arbetsformer och
miljohansyn (20 procent), se 10—13 § SOSFS 2009:8.
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I snitt far varje organisation 2,8 miljoner kronor (Socialstyrelsen 2015).
Medianen ar lagre — omkring 2 miljoner — vilket avspeglar att tilldelningen
till ett antal storre organisationer drar upp snittet. Reumatikerforbundet
ar den storsta enskilda mottagaren med 10,6 miljoner kronor ar 2015.
Horselskadades Riksforbund, Riksforbundet HjartLung och FUB fick 6ver
atta miljoner kronor vardera. Detta beror i stor utstrackning pa att dessa fyra
organisationer ar storst bade i antal medlemmar och i antal lokalféreningar.
Tillsammans samlar de 30 procent av det totala medlemsantalet och 25
procent av antalet lokalféreningar bland de 65 organisationerna med
statsbidrag.

Stora organisationer som Reumatikerforbundet och Horselskadades
Riksforbund ar stora mottagare av statsbidraget, men deras relativa beroende
av detta bidrag dr betydligt lagre &dn for ménga andra organisationer. For
nigra mindre organisationer, bland annat Svenska Angestsyndromsillskapet,
Svenska Glaukomféreningen och Iktyosforeningen, utgor statsbidraget
omkring 90 procent av intdkterna. For Horselskadades Riksférbund stér
statsbidraget bara for omkring en &ttondel av intakterna, framfor allt pa
grund av att de har byggt upp en betydande insamlingsverksamhet.

Statsbidrag till handikapporganisationer

Syftet med statsbidraget @r enligt 1 § férordningen om statsbidrag till
handikapporganisationer att “stddja handikapporganisationer i deras arbete for full
delaktighet och jamlikhet i samhéllet for personer med funktionsnedséttning”. 2 § anger
att organisationerna fill dvervégande del ska utgéras av personer med funktionshinder
och att organisationernas éndamél ska vara att “férbéttra livsvillkoren fér personer
med funktionshinder och bevaka deras intressen”. Enligt 3 § i samma férordning ska
organisationerna uppfylla féljande kriterier for att f& statsbidrag:

1. verka fér férandringar inom ett flertal samhéllsomraden av betydelse fér personer
med funktionsnedsdttning,

2. vara demokratiskt uppbyggd,

w

. vara partipolitiskt och religiést obunden,

4. ha en riksomfattande organisation med ett lokalt eller regionalt férankrat féreningsliv i
minst tio ldan,

5. ha bedrivit verksamhet under minst tva &r samt

6. ha minst 500 medlemmar.

Punkt 4-6 i ovanstdende paragraf behdver inte vara uppfyllda om det finns synnerliga
skal (se 4 § férordningen om statsbidrag till handikapporganisationer).
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Staten stédjer patient- och funktionshinderrorelsen ekonomiskt pa flera
satt

Statsbidraget till handikapporganisationer ar det enskilt viktigaste statliga
stodet till patient- och funktionshinderrdrelsen, men det ar inte det enda
bidraget. Nedan foljer en genomgang av de stod av mer direkt karaktir som
vi har kunnat identifiera — delvis med utgéngspunkt i den genomging som
gjordes i utredningen Statsbidrag till handikapporganisationer (SOU 1999:89
s. 63—80).

Allmdnna arvsfonden

Arvsfonden har enligt 5 § lagen (1994:243) om Allménna arvsfonden till
dndamél att “frimja verksamhet av ideell karaktér till formén for barn,
ungdomar och personer med funktionshinder”. Ar 2014 fordelade arvsfonden
102 miljoner kronor till funktionshindersorganisationer pa nationell, regional
och lokal niva (Arvsfonden 2015).

Statsbidrag till néirstdendeorganisationer

Flera av de organisationer som far statsbidrag som handikapporganisationer
far ocksa statsbidrag som néarstdendeorganisationer enligt forordningen
(2011:1151) om statsbidrag till organisationer som stodjer dem som vardar
och hjélper ndgon narstaende. Detta giller till exempel Demensférbundet och
Alzheimerforeningen i Sverige (Socialstyrelsen 2014.)

Statsbidrag till verksamhet inriktad mot hiv/aids och vissa andra
smittsamma sjukdomar

HIV-Sverige och Forbundet Blodarsjuka i Sverige fér, utover statsbidraget
som handikapporganisationer, bidrag enligt férordningen (2006:93) om
statsbidrag till verksamhet inriktad mot hiv/aids och vissa andra smittsamma
sjukdomar (Folkhdlsomyndigheten 2015).

Statsbidrag till barn- och ungdomsorganisationer

Myndigheten for ungdoms- och civilsamhillesfragor fordelar organisations-
bidrag enligt bestimmelserna i forordningen (2011:65) om statsbidrag till
barn- och ungdomsorganisationer. 2013 fick 9 organisationer for barn och
unga (exempelvis Ung med psoriasis och Unga rorelsehindrade) tillsammans
7 miljoner kronor 2013 (Myndigheten for ungdoms- och civilsamhallesfragor
2015). Dessa organisationer for barn och unga har dock inte statsbidrag som
handikapporganisationer.
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Statsbidrag till viss verksamhet pa funktionshindersomrddet

Forordningen (2012:316) om statsbidrag for viss verksamhet pa funktions-
hindersomrédet syftar enligt 2 § till att "framja specialanpassad rehabilitering
och att stodja utbildning, kunskapsutbyte och rekreation” for vissa person-
grupper. Omkring 20 miljoner kronorbetalas utidettastdd, och stodet kommer
flera patient- och funktionshinderorganisationer till del (Socialstyrelsen
2014c¢).

Bistand

Bistdndsorganisationen MyRight 4r en gemensam organisation for 28
organisationer inom funktionshinderrorelsen. MyRight tilldelades enligt
Sidas arsredovisning (Sida 2014) 33 miljoner i statligt stod ar 2013 for sitt
arbete med att personer med funktionsnedsittning ska fa okad tillgéng till
sina rattigheter i varlden.

Medel for forvaltningsuppgifter

Synskadades Riksforbund far ett anslag pd nirmare 24 miljoner kronor arligen
for anskaffning och placering av ledarhundar (regeringsbeslut S2014/8929/
SAM). Provningen av tilldelning och &tertagande av dispositionsrétt till
ledarhund gors enligt bestammelserna i lagen (2005:340) om 6verlamnande
av vissa forvaltningsuppgifter till den ideella foreningen Synskadades
Riksforbund.

Aven Horselskadades Riksforbund, Sveriges Doévas Riksforbund och
Forbundet Sveriges Dovblinda har genom Stiftelsen Rikstolktjanst fatt
statsbidrag for att tillhandahélla tolkservice for fortroendevalda i vissa
organisationer. Sedan 2013 har denna tjanst upphandlats med samma aktor
som utforare till en kostnad av omkring tio miljoner kronor (regeringsbeslut
S2014/8929/SAM).

Aven indirekta stéd &r viktiga

Listan dr inte uttommande. Inom ramen fér PRIO psykisk ohilsa far néatverket
for patient-, brukar- och anhorigorganisationer inom det psykiatriska
omradet, Nationell samverkan for psykisk hilsa (NSPH), sarskilda medel for
att stodja patient-, brukar- och anhorigforeningars delaktighet pd kommunal
niva och landstingsniva (Regeringskansliet 2012). Genom samarbete med
andra aktorer (som studieforbund) kan andra bidrag komma patient- och
funktionshinderrorelsen till nytta. Beroende p& verksamhet kan &ven
olika typer av projektmedel bli aktuella (till exempel fran Europeiska
Socialfonden).
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Utover dessa mer direkta stod finns dessutom flera indirekta, generella eller
mer institutionella forutsittningar som paverkar patient- och funktionshinder-
rorelsen. Som allménnyttiga ideella organisationer &ar organisationerna
i huvudsak skattebefriade (se 7 kap. 3 § inkomstskattelagen (1999:1229).
Flera organisationer far lonebidrag for att de anstéller personer med
funktionsnedséttning (reglerna om 16nebidraget finns i 25—31 § forordningen
(2000:630) om sirskilda insatser for personer med funktionsnedséttning
som medfor nedsatt arbetsformaga). Den avdragsritt for gavor till ideella
foreningar som finns i 67 kap. 20 § inkomstskattelagen samt i 6 § lagen
(2011:1269) om godkinnande av gavomottagare vid skattereduktion for gava
kan ses som en uppmuntran till privatpersoner att ekonomiskt stodja social
hjalpverksamhet (se 6 § p. 2 i sistnamnda lag). Att en svensk juridisk person
som ir en ideell forening har en sirstillning i 15 § lotterilagen (1994:1000)
nar det giller att arrangera spel och lotterier ar ocksé en sorts stod.

Det ar svért att uppskatta viardet av dessa mer indirekta st6d, men precis
som de direkta stoden har de sannolikt stor betydelse.

Landsting och kommuner stddjer regionala och lokala féreningar

Vid sidan om statens stod till nationella organisationer stddjer landsting och
kommuner i regel de regionala och lokala foreningarna — antingen direkt
genom bidrag och projektpengar eller indirekt genom att till exempel uppléta
lokaler och anldggningar till foreningarna. Modellerna for och nivaerna pa
stoden varierar, men landstingen verkar i manga fall se statsbidraget till
handikapporganisationer pa nationell niva som en riktlinje fér vilka féreningar
som ska fa stod pa regional niva (SOU 1999:89 s. 79—80, intervju SoS).

Ien utredning om statsbidraget till handikapporganisationer (SOU 1999:89
s. 63—64) uppskattades att landstingen fordelade omkring 80 miljoner
kronor till patient- och funktionshinderrorelsen i slutet av 1990-talet. Denna
utredning hade svért att uppskatta storleken pd kommunernas bidrag. I denna
rapport har vi koncentrerat oss pa de nationella organisationernas ekonomi
och har dérfor inte kartlagt de lokala och regionala foreningarnas ekonomi.

Lakemedelsindustrin ger stéd till patient- och funktionshinderrérelsen

En frédga som har uppméarksammats sarskilt ar lakemedelsindustrins stod till
patient- och funktionshinderrorelsen. A ena sidan kan likemedelsforetagen
i ménga fall vara en naturlig allierad for organisationer som vill kdmpa for
nya, bittre och billigare likemedel for den egna gruppen. A andra sidan
finns det risker med trovardighet och oberoende i att arbeta alltfér nira
likemedelsindustrin.
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En rapport av Bengt Lindqvist pa uppdrag av Likemedelsindustri-
foreningen (LIF) uppskattade for snart tio ar sedan att lakemedelsforetagen
stod for 5—-10 procent av organisationernas samlade intakter (Lindqvist
2006). I Vardanalys enkiit till patient- och funktionshinderorganisationernas
ledningar uppger organisationerna sjialva att stod fran likemedelsindustrin
utgér i genomsnitt tvd procent av de totala intdkterna. Vi har forsokt
kontrollera dessa uppgifter mot organisationernas &rsredovisningar, men
det har varit svart att fa en bra 6verblick. Stodet fran likemedelsindustrin
redovisas normalt sett inte separat, men kan gissningsvis finnas med i poster
som “foretag”, "sponsring”, "projekt” eller "6vrigt”.

Likemedelsindustrin ar tydligare i sin redovisning, och det finns en
policy for samarbete mellan Handikappférbunden och Likemedelsbranschen
(Handikappforbunden 2012). De bidrag som erhélls av enskilda patient- och
funktionshinderorganisationer fran likemedelsbolag ska redovisas pa LIF’s
webbplats. Bidragens storlek varierar beroende pa vilken aktivitet eller projekt
som samverkan avser och kan vara allt fran att man star for lokalkostnad i
samband med en utbildning till att flera hundratusen kronor gér in i ett storre
samarbetsprojekt 6ver en langre tidsperiod. En genomgang av databasen visar
attlakemedelsforetagen har bidragit med drygt tio miljoner kronor till patient-
och funktionshinderorganisationer ar 2014. Detta dr en ligsta berdkning —
alla summor redovisas inte helt transparent.

Frivilliginsatser bér stora delar av verksamheten

Ekonomin ir en viktig forutsittning for organisationernas verksamhet, men
manga organisationer birs av ideella insatser. De organisationer som har
svarat pa Vardanalys enkét uppskattar att i genomsnitt ndrmare 70 procent
av verksamheten utfors av frivilliginsatser. Bakom detta doljer sig att nagra
storre organisationer har ett flertal anstéllda: hélften av organisationerna
uppger att minst 85 procent av verksamheten bestér av frivilliginsatser.

I samma enkit uppger organisationerna att de i snitt anstéller personer
motsvarande 5,5 heltidstjanster pa nationell nivdi — med en median pa 3
heltidstjanster. Nar vi studerar patient- och funktionshinderrorelsen ar det
diarmed viktigt att komma ihdg att de anstéllda endast ar en liten del av
verksamheten i forhallande till det omfattande ideella arbete som fortfarande
dominerar patient- och funktionshinderrorelsen.
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3.6 SAMVERKAN MELLAN MYNDIGHETER/LANDSTING OCH PATIENT-
OCH FUNKTIONSHINDERRORELSEN

Det finns en politisk ambition att hilso- och sjukvérden ska bli mer patient-
centrerad och individanpassad. Badde myndigheter och landsting verkar i allt
hogre grad efterfraga delaktighet fran patient- och funktionshinderrérelsen
i olika sammanhang. Vi har undersokt hur ett urval av myndigheter och
landsting samverkar med patient- och funktionshinderrérelsen. Det fram-
gar av undersokningen att myndigheterna och landstingen nidrmar sig
organisationerna pé olika sitt:

« IVO och TLV bjuder in samtliga organisationer med statsbidrag till
dialogforum.

e Socialstyrelsen och Socialdepartementet ber paraplyorganisationerna
Handikappforbunden, Lika Unika och NUFT att nominera ett antal
representanter till regelbundna tréffar.

e Folkhilsomyndigheten har regelbundna tréffar med en grupp av
organisationer som sirskilt knyter an till myndighetens arbete.

e Flera landsting, som Stockholms lians landsting och Vistra Goétalands-
regionen, har aterkommande triffar pd ledningsnivd med regionala
organisationer.

« Region Ostergotland har en mer tematisk samverkan med regionala
organisationer.

« LandstingetiKalmarlidn (2014) har beslutat om en strategi for medborgar-,
patient- och nérstdendemedverkan som omfattar den patientnédra
verksamheten savil som ledningsnivaer i verksamheten och ledningsniva
ilandstinget.

« Flera myndigheter och landsting uppger att de saknar formaliserad och
aterkommande samverkan med patient- och funktionshinderrorelsen.

Flera myndigheter har #ven representanter fran patient- och funktions-
hinderrorelsen i insynsrad, ndmnder, bedomningsgrupper och liknande.
I vissa fall sker d&ven samverkan med patient- och funktionshinderrérelsen
inom ramen for bredare insatser for att diskutera myndighetens eller
landstingets verksamhet. Ett sidant exempel dr IVO:s regionala konferenser,
dar foretrddare for patienter och personer med funktionsnedsittning
ar inbjudna tillsammans med bland annat representanter for landsting,
kommuner, vardgivare och professioner. Bide myndigheter och landsting
framhéller ocksa Overlag att de i projekt och processer forsoker involvera de
delar av patient- och funktionshinderrorelsen som dr mest berorda. Flera
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representanter for myndigheter och landsting uppger att samverkan har ckat
over tid och alla uppfattar detta som ett utvecklingsomréade. Landstinget i
Kalmar 1dn har tagit fram en sarskild strategi for medborgar-, patient- och
nirstdendemedverkan. Strategin omfattar fyra perspektiv pa medverkan: Den
egna hilso- och sjukvarden, utvecklingsarbete, ledning och styrning samt
inflytande i den politiska processen. Strategin har tagits fram i samverkan
med patient- och nirstaenderepresentanter.

Vér enkatundersokning till patient- och funktionshinderorganisationerna
visar ocksd att tvd av tre organisationer uppger att deras mojligheter att
foretrada sina medlemmar har forbattras de senaste aren. Detta bekriftas
aven i intervjuerna med foretradare for organisationerna. Flera av de som har
inervjuats vittnar om att deras deltagande efterfrégas i 6kad utstrickning pé
olika nivéer i den offentliga sektorn.

Det finns vigledningar som syftar till att stdlla upp spelregler for
samverkan mellan offentlig sektor och ideella organisationer. En handledning
for offentlig sektor kring samverkan med funktionshinderrorelsen har
utformats av Handisam (2013), det som nu dr Myndigheten for delaktighet.
Denna pekar pé att syftet med samradet bor vara klart for bada parter, att det
bor finnas struktur och tydliga spelregler for samradet och att myndigheter
bor samverka sinsemellan i samridden med funktionshinderrorelsen.
Handledningen meddelar ocks att parterna behover kunskap och forstaelse
for varandras olika roller, att tillit behovs for att samradet ska fungera
bra, att representationen fran organisationerna ska utformas i dialog med
rorelsen samt att hogsta ledningen pd myndigheten bor vara med i samrédet.
Myndigheten anger dven att personer som deltar som representanter bor fa
ekonomisk ersittning och att motena ska bokas pa platser och tider med hog
tillganglighet. Rorande ersédttningen si bor det utover reseersittning och
arvode Overvigas ersittning for forlorad arbetsinkomst vilket grundar sig
péd rekommendationer i enlighet med kommittéforordningen (1998:1474).
Handledningen ger st6d for den myndighet som vill utveckla ett samrad med
funktionshinderrorelsen. Den avgor inte fragan om hur organisationerna ska
representeras, utan pekar pa att detta ska utvecklas i dialog mellan samtliga
aktorer.

Aven o6verenskommelsen mellan regeringen, idéburna organisationer
inom det sociala omradet och SKL ir viktig i detta sammanhang. Overens-
kommelsen dr en avsiktsforklaring som syftar till att stirka idéburna
organisationer i den foretradare och den utférande rollen (Regeringskansliet
2008). Pa ett mer generellt plan lyfter 6verenskommelsen fram ett antal
principer for relationerna mellan den offentliga sektorn och civilsamhaéllet:
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oberoende och sjalvstdandighet, dialog, kvalitet, 1angsiktighet, 6ppenhet och
insyn samt méngfald. Till 6verenskommelsen finns ett antal ataganden eller
atgirder for parterna, bland annat att regeringen ska verka for att statliga stod
utformas med hénsyn till oberoende och sjilvstindighet och att regeringen i
relevanta utredningsdirektiv ska ange att det ar viktigt att den ideella sektor
kan lamna synpunkter.

Det finns ocksa ett gemensamt europeiskt vigledningsdokument, Europeisk
kod for idéburna organisationers medverkan i beslutsprocessen, som har
faststéllts av Europaradets INGO-konferens (2009). Dokumentet syftar till
att ge véagledning och skapa en bra miljo for deltagande i den politiska besluts-
processen for bade idéburna organisationer och for departement, myndigheter
och offentliga forvaltningar. I den europeiska koden definieras ett antal
principer, riktlinjer, verktyg och mekanismer for samrad pa liknande sitt
som vagledningen frdn Myndigheten for delaktighet. Dokumentet tydliggor
ocksa att det finns olika nivéer for samverkan enligt figur 11 nedan. Grunden
forsamverkan édr att geinformation. Att ockséd samrada med organisationerna
genom att hora dem i sirskilda fragor ar nista niva av medverkande. Den
tredje nivin, dialog, kan antingen vara en bred diskussion om fragor av
gemensamt intresse eller samverkande kring gemensamma intressen.
Partnerskap dr den hogsta nivan av medverkande frén civilsamhillets
organisationer och innebar delat ansvar i varje steg i en beslutsprocess.

Figur 11. Olika niv&er fér medverkan enligt Europeisk kod fér idéburna organisationernas
medverkan i beslutsprocessen.

: . Dialog
Information Samrad Bred, samverkande Partnerskap
L&g Nivé medverkande Hag

Kalla: Europarédet 2009

Den europeiska koden talar ocksd om hur idéburna organisationer kan delta
i de olika stegen i de politiska beslutsprocesserna: faststéllande av agendan,
formulering, beslut, genomforande, granskning och omformulering. Nivierna
av medverkan kan vara olika relevanta beroende pa steg i de politiska
beslutsprocesserna.
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Sex starka trender paverkar patient-
och funktionshinderrorelsen

Patient- och funktionshinderrérelsen paverkas av stora fordandringar i
sambhdillet, i politiken och i hdlso- och sjukvdarden. I sitt arbete gentemot
hdlso- och sjukvdrden fordndras forutsdttningarna som foljd av ny
kunskap, till exempel nya utrednings- och behandlingsmetoder, och
forandrade behov 1 befolkningen. I detta kapitel beskriver vi vilka
overgripande trender som paverkar rorelen och dess kontakter med
hdalso- och sjukvdarden.

Sex trender
e Individualisering och nya sétt aft organisera sig utmanar civilsamhdllet.
e Patientcentrering och delaktighet i hélso- och sjukvérden blir allt viktigare.

e Férdndringar i befolkningssammanséttningen péverkar patient- och funktionshinder-
rorelsen.

¢ Snabb kunskapsutveckling och specialisering skapar behov av ansvar fér helheten.
e Kommunikationsteknik minskar betydelsen av fysiska avstand.

 Privata utférare och privata sjukférsékringar skapar nya férutséttningar for rérelsen.

4.1 INDIVIDUALISERING OCH NYA SATT ATT ORGANISERA SIG
UTMANAR CIVILSAMHALLET

Den svenska befolkningen &r individualistisk, sjalvforverkligande och skeptisk
mot traditionella auktoriteter (Ingelhart och Welzer 2005). Men ett starkt
civilsamhalle, med folkrorelser som har engagerat en stor del av befolkningen,
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har varit och ar fortfarande kidnnetecknande for Sverige. Folkrorelserna, med
hierarkisk interndemokratisk organisation, medlemsdemokrati och tonvikt
pé den rostbarande funktionen och pa fritidsaktiviteter, har lange dominerat
det svenska civilsamhillet (Harding 2012). Manniskors engagemang har setts
som en avgorande forutsiattning for en fungerande demokrati i de nordiska
landerna (Svedberg m.fl. 2010), vilket har manifesterats av att staten stodjer
folkrorelser och foreningar med motivet att de har en viktig roll i att fordjupa
och bredda demokratin (SOU 2007:66).

Konkret har det inneburit att Sverige och Norden har starka forenings-
traditioner med starkt medlemsinflytande , dir ideella insatser inte ses som
en ersittning for offentliga insatser utan uppfattas ha ett egenvirde (Svedberg
m.fl. 2010). En stor andel av befolkningen engagerar sig i ideellt arbete, och
omfattningen pa det ideella arbetet ar stabilt 6ver tid (Svedberg m.fl. 2010).

Tabell 4. Omfattning av ideellt arbete: Andel i procent av befolkningen som de senaste tolv
ménaderna har utfért frivilligt arbete. Svarande i &ldrarna 16-74 ér.

Ar Mén Kvinnor Totalt
1992 52 44 48
1998 53 50 52
2005 53 49 51
2009 54 43 48

Kalla: (Svedberg m.fl. 2010)

Aven om det svenska foreningslivet verkar st starkt vad giller antal medlemmar
och omfattning av ideellt arbete, sd paverkas civilsamhillet och patient- och
funktionshinderorganisationerna av en 6kande individualisering i samhallet.
Ett tecken pa hur civilsamhilletindividualiseras ar att utgdngspunkten ar livsstil
snarare an kollektiv identitet med mer personligt engagemang, oberoende av
organisationer. Forskjutningen majliggors av en utvecklad informationsteknik
(Vetenskapsradet 2012). Aven om det ideella engagemanget verkar sti sig s&
anser forskare att det dr troligt att det bli mer av ett individuellt projekt och
inte nagot som skapar en langsiktig identifiering med en viss grupp (Ingelhart
och Welzel 2005). Det leder troligen till kortsiktigare engagemang, sarskilt
bland yngre, men ocksa att anstéllda far en storre roll eftersom de star mer for
kontinuiteten i organisationerna (Vetenskapsradet 2012).
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Traditionellt har det svenska civilsamhillet fokuserat pa den fore-
triddande rollen som rostbarare for den egna gruppen (SOU 2007:66).
Individualiseringstrenden kan péaverka detta genom att medlemmarna
sjdlva vill ha tydligare resultat och mervirde av sitt medlemskap. En hogre
utbildningsniva i befolkningen och den snabba utvecklingen av tjénster
med Okad individanpassning kommer ocksé att paverka forvintningarna pé
patient- och funktionshinderrdérelsen.

Informationstekniken har medfort att de traditionella folkrérelserna
utmanas av nya rorelser pa internet och sociala medier, som ocksa understodjer
individualiseringstrenden. Det underléttar for befolkningen att engagera sig
i ménga olika fragor samtidigt och att foretrada sig sjdlv pa olika sétt utan
att ha en organisation. Behovet av fysiska moten reduceras darmed i viss
utstrackning. Det driver ocksa pa en méngfald av rorelser som skapar olika
typer av specialiserade féreningar.

Dessa nya internetbaserade organisationsformer behover inte innebéra att
medlemsinflytande minskar:

"De nya medierna dr inte bara en konkurrent till de etablerade
organisationsformerna utan i minst lika h6g grad ett redskap med vars
hjilp de kan hantera framtidens utmaningar som till exempel att éppna
beslutsprocesserna for att ddrigenom mdjliggora deltagande bade for
tillfalligt aktiva och for deltagande 1 beslutsprocesser pd nationell nivé for
aktiva i hela landet” (Harding 2012).

Individualiseringstrenden péaverkar patient- och funktionshinderrorelsen
betydligt, men det ar osdkert vad det fir for konsekvenser péd lang sikt.
Forskningen om civilsamhéllet pekar pa tva mojliga utvecklingar: antingen
blir det negativt for civilsamhaillet eller ocksd skapas en ny ekologi for
civilsamhillet (Vetenskapsrédet 2012). Staten behover fraga sig hur rorelsen
ska stodjas nir engagemanget och organisationsformerna fordndras. Det
stiller ocksa krav pa patient- och funktionshinderrorelsen och inte minst de
traditionella organisationerna: Hur ska patient- och funktionshinderrérelsen
organisera sig i framtiden och vilka roller ska den fylla?
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Enskilda patienter som arbetar utanfor traditionella organisationer

Sara Riggare har Parkinsons sjukdom som debuterade hos henne i unga ar. Hon ér
medlem i flera patientféreningar, men &r inte aktiv. | stéllet har hon engagerat sig i att
systematiskt kartlégga sina egna symtom och med detta som grund férsoka styra sin
medicinska behandling. Sara forskar inom omré&det “Personliga observationer som ett
verktyg fér férbéttringar vid kronisk sjukdom”. Genom att férbéttra sin egen vérd sé
kommer detta att p& sikt medféra férbétiringar éven fér andra patienter, enligt Sara.
Genom sitt engagemang och satt att arbeta har hon engagerats bade av myndigheter
och andra aktérer. Saras framsta kanal fér att n& ut ér Facebook. Hon bloggar ocksé
och har omkring 2 500 féljare pa Twitter.

Sara har medvetet valt att arbeta sjalvstandigt. Hon tror aft nya tekniska méjligheter och
nya itbaserade kommunikationsverktyg kommer att féréindra hur patienter engagerar sig.

Carolyn Canfield (Kanada) miste sin make 2008 efter vad som initialt bedémdes vara
en lyckad operation. Carolyn har sedan dess aktivt skt séval kunskap kring hélso- och
sjukvardsfrégor som majligheter till engagemang av olika slag, utifrén en idé om att
patientdelaktighet ar viktigt fér utveckling av en béttre vérd.

Carolyn har genom aren varit involverad i ett stort antal projekt som teammedlem,
rédgivare, coach, instruktér och féreld@sare. Hon betraktar sig sjélv som en “isbrytare”
som Sppnar upp méjligheter for patienter och nérstéende att féra dialog med vérdgivare
och administrativt ansvariga inom varden. Hon etablerar sjélv ofta kontakt och fragar
om médjlighet aft p& olika s&ft engagera sig. Hon gér defta som en oberoende person,
med grund i vad hon sjalv uttrycker som ett starkt samhdllsengagemang fér att varden
pd eft j@mlikt sétt ska finnas tillgéinglig for dem som behéver den.

4.2 PATIENTCENTRERING OCH DELAKTIGHET | HALSO- OCH
SJUKVARDEN BLIR ALLT VIKTIGARE

Det finns en rorelse bade internationellt och i Sverige for att gora virden mer
person- eller patientcentrerad (Vardanalys 2012). Undersokningar visar dock
att den svenska hélso- och sjukvarden har stora brister nar det giller just
patientcentrering (Vardanalys 2014b, SKL 2015).

Vetenskapliga studier visar att det finns positiva effekter av en
patientcentrerad vard, till exempel for patientndjdhet, kommunikation och
upplevd vardkvalitet &ven om evidensen kring resultaten ar svag (Vardanalys
2014a).

Patientcentrering handlar om att anpassa varden efter preferenser och
viarderingar hos patienter och familjer och att mojliggora att patienter och
nérstdende blir aktiva medproducenter i virden. Men da maste varden veta
vad som &r patienters och narstdendes preferenser och behov, vilket medfér
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att patienter och personer med funktionsnedsittning maste tillfragas — alltid i
den individuella virden men ocksa nar det handlar om att utveckla hilso- och
sjukvardens organisation och arbetssatt.

Det senaste decenniet har en rad reformer genomforts i Sverige som syftar till
att stdrka patientens stillning, bland annat att lagstadga vardvalssystem (se 5 §
hélso- och sjukvardslagen samt g kap. 1 § patientlagen (2014:821), vardgarantin
(se 3 g § hilso- och sjukvardslagen (1982:763) samt 2 § férordningen (2010:349)
om vardgaranti) samt att inféra patientlagen. I vilken utstrdckning reformerna
faktiskt har stdrkt patientens stéllning dr en empirisk friga, men pé flera sétt
har den enskilde patientens roll i forhéllande till varden statt i fokus. Ett par
exempel ar skyldigheten for hélso- och sjukvarden att erbjuda en ny medicinsk
bedémning utifrén patientlagen (8 kap 18), vardgarantins krav pa att hélso- och
sjukvarden ska erbjuda vard inom vissa tidsgranser samt den valfrihet som f6ljer
av vardsvalsreformerna. Daremot har vi sett fa tydliga atgiarder for att kollektivt
stiarka patienter, personer med funktionsnedséttning och nirstaende, med visst
undantag for overenskommelsen mellan regeringen, idéburna organisationer
inom det sociala omradet och SKL (Regeringskansliet 2008).

Overlag innebir trenden mot patientcentrering och patientdelaktighet en
okad efterfragan pa det patientperspektiv som rorelsen foretrader och okade
mojligheter till inflytande, men det innebér ocksa krav pa att rorelsen méste
ha kapacitet och kompetens och kan prioritera.

Det allt storre fokuset pa patientcenterad vard vécker ocksé fragor om det
individuella kontra det kollektiva perspektivet: nar behéver myndigheter,
landsting och hélso- och sjukvérden lyssna pé hela diagnosgrupper och nér ar
man egentligen mer betjént av enskilda patienters erfarenheter och perspektiv
och nér beh6ver man konsultera experter?
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Kingston General Hospital - ett exempel pé hur en vérdgivare anvander sina
egna patienter i utvecklingsarbetet

Kingston General Hospital (KGH) i Ontario, Kanada &r eft undervisningssjukhus med
430 sjukhusbaddar och omkring 500 000 ménniskor i upptagningsomrédet. De arbetar
sedan 2010 med Patient Experience Advisors (PEA) — enskilda patienter och narstdende
som pa olika satt engagerar sig i sjukhusets utvecklingsarbete.

En PEA medverkar i béde kort- och l&ngsiktiga uppdrag. De finns representerade
i alla kommittéer som fattar beslut som berér patientvard, fér nérvarande 88 stycken.
Engagemanget utgar frén personens egen erfarenhet och intresse. Det genomférs
utbildning av personal &ver hur man ska férhalla sig till samarbetet med PEA och det
finns riktlinjer att forhalla sig till.

Varje enskild patient eller nérstéende som 6nskar bli PEA genomgér en lamplighets-
screening och intervju. Den som valjs genomgar en utbildning i hur sjukvarden
fungerar och vad som férvdntas av en PEA. Erséttning utgdr endast for utldgg som
parkeringskostnader.

Det finns i dag 61 PEA och deras arbetsinsatser uppgick ar 2014 till nérmare 5 000
timmar. Som eft exempel p& arbetsinsatser sa medverkar PEA vid anstdllningsintervjuer
av ny personal vid KGH.

Idén bakom modellen &r att inférliva patienters erfarenheter vid planering och beslut
pé& olika nivaer i KGH:s verksamhetsutveckling.

Kalla: Interviu med Daryl Bell, Eleanor Rivoire och Angela Morin vid Kingston General
Hospital.

4.3 FORANDRINGAR | BEFOLKNINGSSAMMANSATTNINGEN
PAVERKAR PATIENT- OCH FUNKTIONSHINDERRORELSEN

Det sker stora forandringar i befolkningens sammansittning med stora
konsekvenser for samhéllet och for hélso- och sjukvarden. Fordndringarna
péaverkar ocksa forutsdttningarna for patient- och funktionshinderrérelsen
att stodja sina medlemmar och paverka hélso- och sjukvarden.

Allt fler lever langre och med bittre livskvalitet. Det dr mycket positivt,
men medfor ockséd att sjukvirden och samhéllet méste anpassa sig till att
fler hinner utveckla kroniska sjukdomar. I aldersgruppen 65 &r och #ldre
har 85 procent minst en kronisk sjukdom och 66 procent har tva eller flera.
Kronisk sjukdom finns hos 44 procent i befolkningen och 80-85 procent
av sjukvardskostnaderna riktas till dessa patientgrupper. Denna utveckling
leder till fler patienter som har komplexa behov (Vardanalys 2014c).

Parallellt ser vi att andelen av befolkningen som ar fédda i andra lander
har 6kat och fortsitter att 6ka. Ar 2008 var 14 procent av befolkningen fodd i
ett annat land jamfoért med 8 procent 1980. Andelen utlandsfédda forvéintas
fortsitta oka.

Sjukt engagerad



Sex starka trender paverkar patient- och funktionshinderrérelsen

Befolkningen koncentreras allt mer till storstider och huvuddelen av
befolkningsokningen fram till 2020 forvéntas ske i storstadsregionerna, medan
i vissa andra glest befolkade delar av landet minskar befolkningen snabbt
(Tillvaxtanalys 2013).

For patient- och funktionshinderrorelsen innebdr de demografiska
forandringarna en utmaning. De f6rbund som ar organiserade kring specifika
diagnoser och diagnosgrupper méste forhallasig till att allt fler har mer komplexa
behov och i manga fall flera kroniska sjukdomar. Nya befolkningsgrupper
stiller krav pa organisationerna att moéta deras behov och forutsiattningar och
sdkerstilla att de ocksa kan representera dessa nya grupper i den foretradande
rollen. Den snabba urbaniseringen utmanar patient- och brukarférbundens
traditionella struktur, med fokus pé aktiva lokala och regionala fGéreningar.
Fragan blir i vilken utstrickning den traditionella folkrorelsemodellen fungerar
som organisationsform nar allt storre delar av befolkningen koncentreras i
storstadsregioner, samtidigt som man ur ett jamlikhetsperspektiv har att ta
hénsyn till dem som till antalet blir farre i glesbygd.

4.4 SNABB KUNSKAPSUTVECKLING OCH SPECIALISERING SKAPAR
BEHOV AV ANSVAR FOR HELHETEN

Den medicinska kunskapen har aldrig okat i s& snabb takt som nu
(Vardanalys 2015). Varje ér tillkommer 6ver en miljon vetenskapliga artiklar
i den medicinska databasen Medline, som i dag bestar av 6ver 24 miljoner
artiklar. Den snabba kunskapsutvecklingen tvingar fram nya specialiteter och
subspecialiteter inom professionerna. Nar varden blir allt mer specialiserad
och fragmentariserad blir den ocksd mer svarnavigerad for patienten, och
behovet av helhetsansvar okar — inte minst for personer med komplexa
sjukdomstillstand (Vardanalys 2014c).

Denna utveckling stédller krav pa bade halso- och sjukviarden och
hela samhillet att se till helheten utifrdn individens behov. Patient- och
funktionshinderorganisationerna arbetar ofta med ett brett antal fragor
utifrdn medlemmarnas behov — fran sociala aktiviteter och utbildning till
intressepolitisk paverkan inom hilso- och sjukvard sévdl som frédgor om
utbildning, arbetsliv, tillgdnglighet och sjukforsikring. Samtidigt dr patient-
och funktionshinderrorelsen i hog grad organiserad utifran diagnoser och
funktionsnedsittningar, snarare dn efter komplexa behov.

Rorelsens formaga att arbeta utifran sina medlemmars samlade behov i
en tid av okad specialisering dr darmed en viktig fraga for rorelsens framtida
relevans och attraktionsformaga. Vilken roll kan rorelsen spela for att se till
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behovet av information och helhetssyn nér det giller patienter och personer
med funktionsnedséttning?

4.5 KOMMUNIKATIONSTEKNIK MINSKAR BETYDELSEN AV FYSISKA
AVSTAND

Utvecklingen av nya kommunikationssidtt och kommunikationsverktyg &r
bland de mest péatagliga fordndringarna i virlden de senaste decennierna.
Med nya verktyg for kommunikation finns mdjlighet att métas och organisera
sig pd nya sitt. Men denna trend ger ocksa nya forutsittningar for att fora
ut budskap. Antalet kommunikationskanaler ¢kar, men splittrar ocksa
informationsflodet och konkurrerar om mottagarnas uppmarksamhet.

Nya métesplatser pé internet

Med teknikutvecklingens hjdlp, blir det majligt fér patienter att métas pé& nya satt. Det
finns en rad forum pa internet for personer med olika sjukdomar att félja sin egen
sjukdom och dela erfarenheter med andra till exempel PatientslikeMe, Smart Patient och
Society for Participatory Medicine.

PatientsLikeMe, som &r en av de mest kéinda platformarna, &r en webbplats dar
patienter delar information om sin sjukdom och hélsa, och kommer i kontakt med andra
i samma situation. PatientslikeMe uppmanar deltagarna att kontinuerligt uppdatera och
dela hélsoinformation (till exempel symptom och behandlingar) enligt en sérskild mall.
PatientsLikeMe @r eft vinstdrivande féretag som fji@nar pengar genom att sélja de data
som patienterna véljer att dela p& webbplatsen.

Jasmine A, som &r amerikansk medborgare, men bor i Sverige, har varit medlem i en
platiform i ungefér fem ar. Hon har MS och gick med under en period d& hennes tillstand
férsamrades:

— Eftersom jag hade véldigt allvarliga symptom kunde jag inte géra mycket — men jag
kunde dela information. Jag kunde géra en skillnad i négon annans liv genom att dela
information och lédmna kommentarer fill andra patienter.

- Jag anvéande plattformen pa tva sétt. Jag rapporterade in data om mig sjélv som
sedan visades som diagram. Detta hjélpte mig aft visualisera min situation och handlade
mycket om kontroll. Jag hade &ven tillgéng till andra patienters information. Jag
diskuterade mycket under min aktiva period.

Jasmines intresse fér att méta patienter i andra sammanhang &r litet:

— Jag undviker patientforum — de talar om kénslor hela tiden. Det dr okej om andra
har det behovet men jag &r valdigt resultatorienterad.

Jasmine var aktiv pé plattformen et tag, men har mindre nytta av denna i dag. Delvis
eftersom hon mér mycket battre och uppger att hon har mer av vanliga vardagsproblem,
men ocksé for att hon upplevde att det férekom en del negativa kommentarer.

Jasmines exempel &r endast illustrativt. Men hennes erfarenheter &r ett exempel pd
hur patienter i dag kan f& utbyte av varandra pa ett organiserat sétt som gar utanfér
traditionella patient- och funktionshinderorganisationer.

Kélla: PatientsLikeMe:s webbplats samt interviu med Jasmine A.
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Denna utveckling paverkar patient- och funktionshinderrdrelsen da de
traditionella folkrorelseorganisationerna utmanas av nya tjanster och forum.
Det kan vara Facebookgrupper for en grupp personer med samma sjukdom,
egen-vardsstodjande internettjinster som 1177 Vardguiden eller kombinerade
tjanster och forum for att folja en sjukdom och sprida kunskap om exempelvis
behandlingar som PatientsLikeMe — se nedan.

Men det ger ocksa nya mojligheter for de traditionella organisationerna att
kommunicera med medlemmarna, att skapa nya tjanster for att stodja den
egna gruppen och att skapa uppmairksamhet for de egna fragorna. Patient-
och funktionshinderrorelsen maste forhalla sig till detta och fragan ar hur
rorelsen ska arbeta och vilka behov ska den fylla i férhallande till andra
aktorer?

4.6 PRIVATA UTFORARE OCH PRIVATA SJUKFORSAKRINGAR SKAPAR
NYA FORUTSATTNINGAR FOR RORELSEN

Privatautforaretar en allt storre platsisvensk halso- och sjukvard. Verksamhet
som kops in fran privata foretag stod 2013 for tretton procent av landstingens
nettokostnad for hilso- och sjukvard. Motsvarande siffra for 2006 var tio
procent (SKL 2014). Denna utveckling ar starkt kopplad till lagstadgandet av
vardvalssystem i primédrvarden (se 5 § hilso- och sjukvardslagen samt 9 kap.
1 § patientlagen (2014:821)) och de valfrihetssystem som landstingen har
infort, men ocksé till lagen (2007:1091) om offentlig upphandling.

Detta ar en utveckling mot en tydligare uppdelning mellan bestéllare och
utforare, som kan illustreras av att landstingen ocksa koper mer verksamhet
inom hilso- och sjukvérden fran offentliga utférare (SKL 2012).

Vid sidan om detta okar antalet privata sjukforsakringar i snabb takt
(SKL 2012). Nistan en halv miljon svenskar omfattades 2011 av en privat
sjukforsikring. Aven om de i manga fall ir begrinsade i sin omfattning
och utgor en mycket liten del av de totala sjukvardskostnaderna, ar det en
utveckling som péaverkar det svenska samhallet i stort.

Men trenderna mot fler privata utforare och fler privata sjukforsakringar
paverkar ocksa patient- och funktionshinderrorelsen. Med en stérre méngfald
i bade utférande och finansering forandras forutsittningarna pé flera sitt.
Rorelsen méste forhalla sig till fler aktorer, vilket kan vara utmanande
resursméssigt men ocksd skapa nya mdjligheter att paverka genom att
jimfora, granska och rekommendera. Aven en storre betoning pa kontrakt
— bade mellan bestillare och utforare och mellan forsakringsbolag och
den forsikrade — forandrar den institutionella struktur som patient- och
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funktionshinderrorelsen verkar inom. Hur forhaller sig rorelsen till att
det har blivit lattare att vilja vardgivare, att en allt storre del av varden
utfors av privata aktorer och att allt fler manniskor omfattas av en privat
sjukfoérsidkring, och i vilken utstriackning leder detta till nya roller och
arbetsmetoder?
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Sex utmaningar for patient- och
funktionshinderrérelsen

I det hdr kapitlet identifierar vi sex viktiga utmaningar for patient- och
funktionshinderrorelsen och dess samverkan med myndigheter och
landsting. Vi utgar fran kartliggningen av patient- och funktions-
hinderrorelsen 1 kapitel tre och de trender som har beskrivits i
kapitel fyra. Utmaningarna berdr patient- och funktionshinder-
organisationernas roll, representativitet, kapacitet och perspektiv
saval som myndigheters och landstings strategier och rutiner for sam-
verkan och statens stod och bidrag till rorelsen.

Sex utmaningar

o Att fdrena patient- och funktionshinderorganisationernas olika roller.

Att sékra en bred representation av patienter och personer med funktionsnedsdttning.

Att méta efterfragan pé delaktighet med rétt kompetens och kapacitet.

Att méta efterfrégan pd ett bredare patientperspektiv.

Attt utforma strategier och rutiner fér samverkan.

Att utforma statens stéd och bidrag till patient- och funktionshinderrérelsen.

5.1 ATT FORENA PATIENT- OCH FUNKTIONSHINDER-
ORGANISATIONERNAS OLIKA ROLLER

Flera trender leder till okad efterfragan pa de roller som patient- och
funktionshinderorganisationerna har:

Sjukt engagerad 95



96

Sex utmaningar fér patient- och funktionshinderrérelsen

- Ett allt storre fokus pé patientcentrering och patientdelaktighet skapar
efterfragan pa organisationerna som foretradare for sina grupper.

« Ett allt mer komplext kunskapssamhille och nya valmdgjligheter
Okar medlemmarnas efterfrigan pa information och kunskap frén
organisationerna och fran hilso- och sjukvarden.

« Det har under 2000-talet funnits en politisk efterfrigan pa ideella
organisationer som utforare av valfardstjanster.

Dessa trender lyfter frigan om vilka roller patient- och funktionshinder-
organisationerna kan fylla i det svenska samhillet. Det finns en méangd
uppgifter som patient- och funktionshinderorganisationer kan ta pa sig, men
tva nyckelfragor framtréader. Det giller dels relationen mellan att féretrada
och att stddja, dels balansen mellan att paverka samhéllet genom delaktighet
och att kritiskt granska utifrdn. Dessa tva fragor undersoker dven Opedal
m.fl. (2011) i en studie av danska och norska patientorganisationer.

Den féretradande och den stédjande rollen konkurrerar om fokus

Organisationernas stodjande verksamhet skapar ofta pataglig nytta for
de enskilda medlemmarna, till exempel genom information, radgivning,
personligt stod samt sociala och hdlsoframjande aktiviteter. Den foretradande
rollen syftar snarare till att skapa véirde for alla i den egna gruppen genom att
paverka samhillet i en viss riktning. Effekterna av den foretriadande rollen ar
sdllan lika pataglig for den enskilda medlemmen.

Pa flera satt gar den foretrddande och den stodjande rollen hand i hand.
Opedal m.fl. (2011) lyfter fram att stodet till medlemmar ar ett viktigt
incitament for medlemskap, vilket i sin tur ger tyngd i organisationernas fore-
tradande roll. Genom att stodja medlemmarna far organisationerna dessutom
en kunskap om individuella behov och férankring i den egna gruppen som
starker dem som foretriadare.

Men pa flera sitt konkurrerar den foretrddande och den stodjande
rollen om organisationernas fokus. Flera foretradare for patient- och
funktionshinderorganisationer vittnar om att det ar svart att fa bade pengar
och personer att réicka till. I detta lage stills organisationerna infor viktiga
avviagningar. I vilken utstrackning kan de forena olika roller och funktioner
pa ett bra sitt? Nar méste organisationerna prioritera mellan stéd till
medlemmar och ett aktivt foretradarskap?

Vér studie visar att patient- och funktionshinderorganisationerna pa
nationell niva prioriterar den foretrddande rollen hogst. I Vardanalys enkat
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till organisationernas nationella ledningar anger néstan samtliga svarande
att det ar mycket viktigt for dem att paverka politiker och beslutsfattare (se
kapitel 3). I samma enkit lyfter organisationerna overlag fram att en av de
viktigaste utmaningarna ar att paverka sambhillet i fragor av betydelse for
medlemmarna.

Detta fokus pa den foretrddande rollen har vuxit fram i samspel med
staten. Den svenska vilfiardsstaten har i hog grad tagit pa sig att tillhandahélla
vélfardstjanster, medan civilsamhéllets organisationer har riktat in sig
pé att paverka utformningen av den statliga vilfirden snarare dn pa att
sjilva vara tjansteproducenter. Pa flera sitt styr staten ocksa patient- och
funktionshinderrorelsen mot den foretradande rollen. Statsbidraget till
handikapporganisationer fordelas till organisationer vars dndamal &r att
forbattra livsvillkoren for personer med funktionsnedsittning och bevaka
deras intressen, och de ska for att fa statsbidrag verka for fordndringar
inom ett flertal samhéllsomriden (se kapitel 3). Regeringen, myndigheter
och landsting paverkar ocksa organisationerna mot den foretrddande rollen
genom den 6kande efterfragan pa samrad.

De svenska organisationernas fokus pa den foretrddande rollen kan
jamforas med att brittiska patientorganisationer 6verlag ldgger en storre tyngd
pé stod till medlemmar dn pa intressepolitisk paverkan (Baggott m.fl. 2003).
Den bredare jamforelsen i kapitel 2 visar ocksa att civilsamhillet har en viktig
roll som utforare i delar av Europa och i USA, i kontrast till de svenska patient-
och funktionshinderorganisationerna.

De svenska organisationernas fokus pa den foretrddande rollen bor ses i
relation till tidigare studier som visar att den vanligaste anledningen till att
bli medlem i en patient- och funktionshinderorganisation &r att man soker
information och kunskap (Virdeborn 2006, Werko 2008). Aven undersokningar
fran patient- och funktionshinderorganisationerna visar liknande resultat.
En enkat fran Psoriasisforbundet (2014) visar att information om vard och
behandling ar det viktigaste skélet till medlemskap och en undersokning fran
Prostatacancerforbundet (2014) visar att medlemmarna ser férbundet som
den viktigaste killan till information. I Vardanalys enkét till medlemmarna
i fem patient- och funktionshinderorganisationer ar det enskilt viktigaste
skilet till medlemskap bland de svarande ocksa att man vill ha information
om sin diagnos/tillstdnd/funktionsnedsittning — se kapitel tre.

Man kan, som Virdeborn (2006) gor, diskutera om det finns en
diskrepans mellan organisationernas fokus pa den foretrddande rollen och
medlemmarnas efterfragan pa information. Men patient- och funktionshinder-
organisationerna prioriterar ocksi flera andra funktioner hogt. Aven om
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balansen verkar viga 6ver mot den foretrddande rollen har organisationerna
ocksa ambitionen att stodja sina medlemmar genom exempelvis information,
radgivning, utbildningar och sociala aktiviteter, i likhet med sina danska och
norska motsvarigheter (Opedal m.fl. 2011).

Da uppstér den viktiga fragan om prioriteringar. Med begrinsade resurser
behover organisationerna forhalla sig till att olika verksamheter till slut
konkurrerar om samma resurser och fokus. Organisationerna har darfor en
utmaning i att prioritera mellan olika roller for att skapa storsta majliga nytta
for sina medlemmar.

Det finns en motsatining mellan att vara delaktig och att kritiskt granska

En annan viktig balansgang for patient- och funktionshinderorganisationerna
géller avviagningen mellan att paverka genom delaktighet och att kritiskt
granska. Man kan anvinda olika begrepp for att finga denna spanning. Opedal
m.fl. (2011) talar om insider- och outsiderstrategier, medan Vetenskapsradet
(2012) i en oversikt av forskningslitteraturen om civilsamhaillet beskriver
en skala fran advocacy till participation. Det handlar om valet mellan att
delta i utformningen av hilso- och sjukvarden och att halla pa sitt oberoende
for att granska utifrén. Jamfort med andra linder réder det snarast ett
samarbetsklimat i Sverige mellan civilsamhaillet, inklusive patient- och
funktionshinderorganisationerna & ena sidan, och staten och landstingen a
den andra. I andra ldnder praglas klimatet mer av konflikt (se kapitel 2 och
Werko 2008), till exempel i USA och Kanada. Det gar ocksé att jamfora med
andra typer av rorelser som exempelvis miljororelsen, som mer tydligt star
utanfor beslutsorgan och péaverkar genom opinionsbildning (Opedal m.fl.
2011).

Vardanalys kartldggning pekar i riktning mot att organisationerna
deltar i samverkan. Over 9o procent av organisationerna som har besvarat
Vérdanalys enkét har &tminstone ndgon formaliserad samverkan med ett eller
flera landsting. Samtliga organisationer har &ven haft nagon typ av upprepad
kontakt eller dialog med en eller flera myndigheter under Socialdepartementet,
se kapitel tre. I stor utstrickning betonar organisationerna dven i véra
intervjuer arbetet med att paverka Regeringskansliet, myndigheter och
landsting genom att delta, fora dialog och sitta med i olika rad, det vill sdga att
péverka genom samverkan. Diaremot betonar de intervjuade organisationerna
mer i undantagsfall opinionsbildning i termer av att granska varden och skapa
opinion genom debatt.
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Samtidigt har organisationerna blivit mer synliga i media — se kapitel tre.
Overlag verkar patient- och funktionshinderorganisationerna vara inriktade
pé att vara delaktiga och paverka inifrdn, men upplever inte att detta stér i
motsittning till att granska och péaverka utifrdn. Detta ligger i linje med
norska och danska patientorganisationer, som har manga kontakter med den
offentliga sektorn men ocksé anvinder sig av media (Opedal m.fl. 2011).

Att det gar att vara delaktig utan att tumma pa den kritiskt granskande
funktionen ar bara delvis sant. Det finns manga fordelar med att delta
i utformningen av hélso- och sjukvarden. Den mest uppenbara &r
att det gar att fa inflytande for den egna gruppens intressen. van de
Bovenkamp och Trappenburg (2011) pekar i en studie av de nederlandska
patientorganisationerna pa att det ocksé finns risker for de organisationer
som i hog grad ar delaktiga i det offentliga beslutsfattandet och har ett stort
beroende av staten som finansiar:

 organisationernas mal och fokus riskerar att forskjutas genom kontakterna
med staten

« det &r svart att vara kritisk ndr man ar alltfér uppkopplad mot staten

- samverkan kan tvinga fram en professionalisering av organisationerna
som blir ett hinder for vissa medlemmars deltagande

« organisationerna far en mer instrumentell betydelse i statens hénder &n
vad som &r 6nskvirt ur demokratisynpunkt.

Patient- och funktionshinderorganisationerna har darfor en viktig utmaning
i att forhélla sig till balansen mellan att vara delaktiga och att vara kritiskt
granskande, liksom att balansera mellan den stodjande och foretrddande
rollen.

5.2 ATT SAKRA EN BRED REPRESENTATION AV PATIENTER OCH
PERSONER MED FUNKTIONSNEDSATTNING

Idén om representation fyller en viktig funktion: genom representanter kan
ménga roster och intressen fa en plats i det offentliga samtalet. Patient- och
funktionshinderorganisationerna fyller en viktig roll som representanter —
de har som organisationer ett mandat att tala for en viss grupp ménniskor,
medan enskilda personer bara kan tala for sina egna erfarenheter. Men det
finns en utmaning att sékra en bred representation av patienter- och personer
med funktionsnedsittning som delas av de befintliga organisationerna och

Sjukt engagerad

99



100

Sex utmaningar fér patient- och funktionshinderrérelsen

regering, myndigheter och landsting. Dels har de befintliga organisationerna
enutmaning att visa att de arlegitima foretradare for stora grupper av patienter
och personer med funktionsnedsittning. Dels méste regering, myndigheter
och landsting forhalla sig till de grupper som saknar foretrédare.

Organisationerna har f& medlemmar i de grupper de representerar

Frdgan om organisationernas inre representativitet ar viktig — antalet
medlemmar i forhallande till hur ménga som har en viss sjukdom eller en
funktionsnedsittning ar viktigt for deras legitimitet som foretrédare. I regel
anser organisationerna att de foretrdder alla personer med en viss diagnos
eller funktionsnedséttning, eftersom arbetet for att paverka samhaéllet beror
medlemmar savil som icke-medlemmar.

Som framgar av kapitel tre samlar patient- och funktionshinder-
organisationerna enligt dem sjdlva i median endast omkring tre procent av
den grupp de foretrider som medlemmar. Anslutningsgraden kan jamforas
med andelen fackansluta lontagare som var 70 procent ar 2014 (Kjellberg
2015). Det finns ocksé skil att tro att vissa grupper ar underrepresenterade i
patient- och funktionshinderorganisationerna. De har till exempel svarare att
locka mén &n kvinnor som medlemmar.

Manga av de storre patient- och funktionshinderorganisationerna har
ocksa svart att virva nya medlemmar. Nar mdjligheterna okar att bade soka
kunskap och komma i kontakt med andra i liknande situation pa andra sétt
dn genom de traditionella férbunden, till exempel genom sociala medier,
ar det inte sjalvklart att folkrorelsetidens organisationer kommer att sta
starka. Om befolkningen véljer andra sétt att organisera sig dn medlemskap
i ideella organisationer kan det pa sikt urholka medlemsbasen i patient- och
funktionshinderrorelsen. I sin tur urholkar det deras forutséttningar att vara
en rost for patienter och personer med funktionsnedsittning.

Myndigheter och landsting behdver hantera att vissa grupper saknar
foretrédare

Men frdgan om representativitet handlar inte bara om organisationernas
medlemsantal. Det handlar ocksd om vilka grupper som &verhuvudtaget
har organiserat sig. Alla funktionsnedsittningar, sjukdomsomréden och
patientgrupper &r inte lika starkt organiserade, vilket vi pekar pé i kapitel
2 och 3. Det finns omraden inom sjukvirden som utgor stora volymer,
men dar patienterna ar svagt organiserade. Detta giller till exempel akuta

Sjukt engagerad



Sex utmaningar fér patient- och funktionshinderrérelsen

ickekroniska tillstdnd, men ocksa en del psykiska tillstdnd som angest och
depression som har svag representation i forhallande till hur vanliga dessa
sjukdomstillstdnd ar. Eftersom de flesta organisationer utgar fran en diagnos
eller funktionsnedsattning, eller en grupp av nirliggande diagnoser och
funktionsnedséttningar, saknas ocksa tydlig representation av de grupper
som har flera sjukdomar.

For staten &r det en utmaning att mojliggora for nya grupper att organisera
sig. Det handlar om att stédja den befintliga patient- och funktionshinder-
rorelsen utan att stilla upp hinder for nya former av kollektiv delaktighet.
Civilsamhallet forandras med nya generationer, nya kommunikationstekniker
och nya sitt att organisera sig, och staten skapar i mangt och mycket
forutsattningarna for civilsamhéllets aktérer — badde genom st6d och bidrag
och genom institutionella forutséttningar.

Men myndigheter och landsting maéste ocksd forhalla sig till
representativitetsproblem hir och nu: hur kan en bred representation for
patienter och personer med funktionsnedsittning sdkras? Den bristande
representativiteten ar en konkret utmaning for den myndighet eller det
landsting som vill involvera patient- och funktionshinderrorelsen i olika
fragor. Detta stéller krav pa tydliga strategier, som vi &terkommer till nedan.

5.3 ATT MOTA EFTERFRAGAN PA DELAKTIGHET MED RATT KOMPETENS
OCH KAPACITET

Mgjligheterna att foretrada patienter och personer med funktionsnedsattning
har okat. Detta upplevs som positivt av organisationerna, eftersom det okar
mojligheterna att foretrdda den egna gruppens intressen. Men flera av de
organisationer som vi har intervjuat uppger att de far fler inbjudningar dn
de har kapacitet att medverka i och att det 4r en utmaning att tillhandahélla
personer med erfarenhet och kompetens att representera den egna gruppen.
Det ar darmed en utmaning for patient- och funktionshinder-
organisationerna att mota den 6kade efterfrégan pa samrad.

Okad efterfragan stéller krav pé organisationerna

For patient- och funktionshinderorganisationerna har denna utmaning tva
komponenter.

For det forsta behover organisationerna ha tillracklig kapacitet for att mota
efterfragan pa delaktighet i form av aktiva medlemmar, fortroendevalda och
anstéllda. I Vardanalys enkét lyfter ett antal organisationer sjilva fram att
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de har en stor utmaning i att virva nya medlemmar, men ocksé att aktivera
befintliga. Utan en bas av aktiva medlemmar har organisationerna svart att
vara foretradare i dialog med myndigheter och landsting. Men utmaningen
att ha tillracklig kapacitet handlar ocksd om att prioritera — i Vardanalys
enkédt anger organisationerna att de i stor utstrackning riktar sig till ett antal
maélgrupper, inklusive myndigheter, landsting, SKLoch professionsforetridare
(se figur 3 i kapitel 3).

For det andra behover organisationerna ocksd ha riatt kompetens. Bade
myndighets- och landstingsrepresentanter och representanter fran rérelsen som
vi har intervjuat lyfter fram att férmagan hos foretradare for organisationerna
varierar. En del 4r mycket kompetenta och insatta och férstar ssmmanhanget,
medan andra har svirt att lyfta sig 6ver personliga erfarenheter. Nigra patient-
och funktionshinderorganisationer bedriver utbildning av medlemmar for att de
ska kunna representera gruppen pa ett bra sitt, vilket ar ett svar pd utmaningen
att mota efterfrigan pa delaktighet med riitt kompetens. Aven myndigheter,
landsting och verksamheter inom hélso- och sjukvarden utbildar i vissa fall
foretradare for patient- och funktionshinderrorelsen. Ett exempel dr regionala
cancercentrum (RCC), dar enligt riktlinjerna deras patient- och nirstdenderad
ska identifiera utbildningsbehov for patientforetréadare i regionen och utifran
detta planerar utbildningsinsatser tillsammans med RCC:s ledning.

Vilken erséttning foretradarna far har betydelse

Vilken ersittning foretraddare far i samverkan med myndigheter och
landsting har betydelse for bade organisationernas och enskilda personers
forutsattningar att delta. Det finns ingen enhetlighet i myndigheternas
och landstingens regelverk pa detta omrade. Myndigheten for delaktighet
rekommenderar i sin vigledning att erbjuda reseersittning och arvode, men
att dven ersittning for forlorad arbetstid bor 6vervigas. Vardanalys enkét och
intervjuer visar att i ménga fall utgdr endast reseersittning, medan Statens
beredning for medicinsk utvédrdering, SBU, erbjuder arvode till foretrddare
for patient- och funktionshinderorganisationer pa samma sétt som till andra
sakkunniga. Det finns argument for att bde arvodera och att inte arvodera. A
ena sidan ligger det i organisationernas intresse att vara delaktiga och manga
av organisationerna far ett generellt statsbidrag for att vara foretradare for
den egna gruppen. A andra sidan kan det ses som ett erkiinnande av patient-
och funktionshinderperspektivet att ersétta foretrddarna pa samma grunder
som andra sakkunniga. Med arvoden finns dven mojlighet att stélla hogre krav
pé foretrddarna, och det 6kar mojligheterna dven for mindre resursstarka
aktorer att delta i samverkan.
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Ersittningsfragan knyter an till frdgan om foretradarnas roll och funktion.
Myndigheter och landsting kan bjuda in foretradare for patienter och personer
med funktionsnedséttning som experter i fragor dar de behover ta del av
foretradarnas kunskaper och erfarenheter. Men de kan ocksa samverka med
patient- och funktionshinderrorelsen av demokratiska skil. Den grupp som
berors av en viss fraga bor horas och ha méjligheter att paverka innan beslut
fattas, alternativt ha en radgivande funktion till myndigheter och landsting.
Myndigheter och landsting bor bedoma hur de ska forhélla sig till arvodering
och ersittning i ljuset av vilket syfte de har med att 6ppna upp for samverkan
med patient- och funktionshinderrorelsen.

5.4 ATT MOTA EFTERFRAGAN PA ETT BREDARE PATIENTPERSPEKTIV

Patient- och funktionshinderorganisationerna utgar i regel fran diagnoser och
funktionsnedséttningar. Men myndigheter och landsting efterfrigar ofta ett
mer generellt patientperspektiv. Manga av vardens stora utvecklingsfragor
som e-hilsa, patientsdkerhet och jaimlik vard beror ett brett patientperspektiv
mer dn enskilda diagnoser eller diagnosgrupper. Vissa av de myndighets-
och landstingsrepresentanter som vi har intervjuat har patalat att det &r ett
problem att hitta representanter for ett bredare patientperspektiv.

Paraplyorganisationerna Handikappforbunden och Lika Unika star
for ett bredare och mer samlande perspektiv. Paraplyorganisationerna far
ofta i uppdrag att nominera personer som ska representera patienter och
personer med funktionsnedsittning, och anviander d personer frin de egna
medlemsorganisationerna. Paraplyorganisationerna representerar dock langt
ifrén alla organisationer — av 65 organisationer med statsbidrag ar 2014 ar
39 medlemmar i Handikappforbunden och 6 i Lika Unika. Det innebir att
den storsta paraplyorganisationen representerar mindre #n tva tredjedelar
av organisationerna med statsbidrag. Samtidigt finns det grupper som ar
svagt representerade eller helt saknar foretrddare av ndgon organisation och
som dirmed inte finns representerade bland de 65 organisationerna med
statsbidrag

Med dessa utgdngspunkter dr det en stor utmaning for patient- och
funktionshinderrorelsen att mota efterfragan pé ett bredare patientperspektiv.
Att paraplyorganisationerna inte samlar organisationer som foretrader alla
typer av patienter och personer med funktionsnedsattning behover inte hindra
dem frén att sta for ett brett patientperspektiv. Men detta kriver ett tydligare
mandat fran medlemsorganisationerna att foretrdda patienter i allménhet —
oavsett sjukdom eller funktionsnedsattning.
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Danske Patienter — en paraplyorganisation for patientorganisationer

Danske Patienter bildades 2007 och &r en nationell paraplyorganisation med 17
medlemsorganisationer och 79 medlemsféreningar med totalt 870 000 medlemmar.

Mdlet for Danske Patienter ar att den danska hélso- och sjukvarden ska utformas
efter patienters behov och att tillhandahélla behandling av hég kvalitet. Danske
Patienter ska bidra med patientens perspektiv i nya initiativ inom halso- och sjukvard
och omsorg i Danmark. Organisationen fér dialog med myndigheter, organisationer,
professionsféretrédare och forskningsinstitutioner i syfte aft sétta patienters intresse i
centrum i hela systemet. Danske Patienter &r representerat i ett 90-tal olika forum.

Danske Patienter arbetar b&dde med fragor som rér enskilda diagnoser, men framfér
allt ska fragor som &r gemensamma fér flera diagnos- och patientgrupper prioriteras.
Enligt stadgarna ska Danske Patienter arbeta fér att:

e Sgkra patienters basta méjliga villkor i behandlingsavseende.

e Formulera generella, tvargdende och icke-diagnosspecifika synpunkter och
deklarationer pa végnar av medlemsorganisationerna.

* Representera patienter gentemot statliga, regionala och kommunala myndigheter
med flera.

* Vara sprékrér fér patienter gentemot offentligheten och géra patienter mer synliga.

e Stdrka samarbetet mellan medlemsorganisationerna.

e Stdrka samarbetet med andra nationella och internationella organisationer.

Danske Patienter har arbetsgrupper med deltagare frén organisationens medlems-
féreningar och som har till uppgift att generera kunskap och férhéliningssétt utifrén
paraplyorganisationens fokusomréden. Exempel pa olika projekt som genomférs ér:
Det brugerindragende hospital, Aktivitetsbarometern — ett redskap att méta patienters
delaktighet vid lékarbessk och Nationell enkat om patientinvolvering.

Danske Patienter etablerade Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet
(ViBIS) &r 201 1. Uppdraget ar aft stédja utveckling och sammanstéllning av ny kunskap
och erfarenhet inom omré&det brukarmedverkan som ska anvandas fér att utveckla
innehdllet i organisationens arbete.

Danske Patienter finansieras av medlemsavgifter, insamlingar samt spel. Danske
Patienter far ocksd bidrag fér olika projekt. Danske Patienter har cirka 20 anstdllda.

Kélla: Danske Patienters webbsida, samt interviu med direktér Morten Freil.

5.5 ATT UTFORMA STRATEGIER OCH RUTINER FOR SAMVERKAN

Detfinnsvissa vigledningar (se kapitel 3) som syftartill att stédlla upp spelregler
for samverkan mellan offentlig sektor och olika ideella organisationer. Men
det rader stora skillnader i hur samverkan organiseras hos olika myndigheter
och landsting.

Det finns manga goda intentioner och idéer vad giller samrad med rorelsen
i de myndigheter och landsting vi har haft kontakt med. Daremot dr det langt
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ifran alltid som det finns en réd trad mellan fragorna varfor, hur och med vem
myndigheter och landsting véljer att samverka.

Samverkan med patient- och funktionshinderrorelsen fyller i dag flera och
varierande syften for myndigheter och landsting:

« hédmta in patient- och funktionshindersperspektiv i en viss friga eller process

- fora dialog med patienter och personer med funktionsnedséttning om
myndighetens/landstingets arbete som helhet

« forankra pagéende arbeten och processer och skapa legitimitet

 sprida information i en viss fraga.

Bade representanter for myndigheter och landsting pépekar i intervjuer
och skriftlig kommunikation att det ar viktigt att syftet och formerna for
samverkan ar tydliga bade for myndigheterna sjidlva och for de deltagande
organisationerna. Det dr dven en dterkommande reflektion fran myndigheter,
landsting och organisationer att myndigheter och landsting behover bjuda in
tidigare till olika processer i lagen dar organisationerna faktiskt kan péaverka.
Det beskrivs i flera fall av patient- och funktionshinderorganisationerna
som att man upplever sig vara “gisslan” genom att finnas med utan vare sig
forviantan pa eller reella majligheter till inflytande. Vissa myndighets- och
landstingsrepresentanter 4r medvetna om denna problematik och uppger att
deras samverkan med organisationerna utvecklas fran envigskommunikation,
ddr myndigheten informerar organisationerna, till att bli mer av dialog.
Men det ar svart att siga om denna medvetenhet har lett till forbattringar,
eftersom ménga myndigheter och landsting relativt nyligen har forandrat sitt
samverkansarbete eller for tillfallet bedriver utvecklingsarbete pa omradet.

Myndigheter och landsting har ibland svart att veta vilka representanter
de bor vénda sig till

Hur rorelsen ska representeras i samrdden &r ett problem som flera
myndigheter och landsting anger i intervjuerna. Vissa myndigheter ber
paraplyorganisationerna nominera representanter for deras Overgripande
samverkansforum. Ett par myndigheter och vissa landsting bjuder in
alla organisationer med statsbidrag, eller atminstone alla aktorer som
ar intresserade. I vissa fall vinder sig myndigheter och landsting till en
sarskild grupp organisationer som &r sirskilt berérda, men i andra fall viljer
myndigheter och landsting ut foretrddare som de av nagot skil vill hora eller
uppfattar som sarskilt kompetenta.
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Denna spretighet i metoder tyder pa att ménga myndigheter och landsting
fortfarande soker efter former for samverkan. Paraplyorganisationerna ar pa
flera sitt naturliga partner men representerar langt ifran alla. Det 4r samtidigt
inte alltid relevant att fora dialog med alla tdnkbara organisationer, men det
kan ocksa vara svért for myndigheter och landsting att sjdlva definiera vilka
organisationer som framfor allt berors. Den vigledning som Myndigheten for
delaktighet har tagit fram pekar pé att samrad bor foregas av ett forberedande
mote, dar formerna och deltagarna bestams i dialog mellan samtliga parter
(Handisam 2013). Men det 16ser inte fullt ut frigan om vilka de relevanta
parterna ir. Det finns knappast nagot sétt att bjuda in till samverkan som
fyller alla behov, men det dr en utmaning for myndigheter och landsting
att utifran syftet med samverkan se over vilka foretriadare for patient- och
funktionshinderrorelsen som man vénder sig till.

Men ett exempel pa sddan samverkan ar ett myndighetsoverskridande
pilotprojekt vad giller personer med psykisk ohilsa. Syftet ar att under
ar 2015 prova en modell for 6kad brukardelaktighet i myndigheternas
kunskapsstyrande arbete. Det innebér i korthet att brukarnitverket NSPH
samlar in synpunkter och erfarenheter frdn medlemsorganisationerna och
att myndigheterna, i samrad med NSPH, utifran det analyserar behovet av
kunskapsstodjande insatser. En viktig malséttning ar att myndigheterna ska
skapa en gemensam dialog med brukarorganisationerna diar dessa ocksé ges
mojlighet att mer aktivt bidra med synpunkter och erfarenheter. Arbetet dr en
del av Socialstyrelsens uppdrag fran regeringen att sakerstilla en samordnad
och behovsanpassad statlig kunskapsstyrning pa omradet psykisk ohilsa.
(Socialstyrelsen m.fl. 2015).

Behov och syfte bér avgora hur myndigheter och landsting sakerstaller
ett patientperspektiv

Myndigheter och landsting behover se till att syfte och metod star i
samklang. Det finns flera olika metoder for att sidkerstdlla hinsyn till
patienternas perspektiv i utformningen av hélso- och sjukvarden. Patient-
och funktionshinderorganisationernas styrka ar att de kan formulera och
aggregeraerfarenheter och dsikterinom organisationerna, och att dekan deltai
dialog och samverkan pd mandat fran sina medlemmar. Enskilda personer och
experter har storre frihet och kan vitalisera diskussioner, men representerar
endast sig sjdlva. Myndigheter och landsting kan ocksa fraga patienter —
genom exempelvis fokusgrupper, enkiter eller utfalls- och upplevelsemétt i
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kvalitetsregister — for att f4 hora mer direkta patienterfarenheter, men dé ror
det sig huvudsakligen om kunskapsinhamtning.

Metoderna maste anpassas efter situationen. I vissa fall dr det ett samman-
végt patientperspektiv, till exempel for en viss sjukdom som myndigheter och
landsting efterfragar. D& blir patient- och funktionshinderorganisationerna
naturliga att féra dialog med. I andra fall behover myndigheter eller hilso-
och sjukvarden féa aggregerad information om enskilda patienter, till exempel
nir man vill forstd hur patienterna agerar eller uppfattar varden eller hur
varden kan forbattras.

5.6 ATT UTFORMA STATENS STOD OCH BIDRAG TILL PATIENT- OCH
FUNKTIONSHINDERRORELSEN

Det viktigaste statliga stodet till rorelsen ar statsbidraget till handikapp-
organisationer, dir drygt 180 miljoner kronor fordelas per ar. Aven om
organisationerna i hog grad forlitar sig pa stodet finns en tydlig kritik mot
stodets utformning. Vissa roster i forbunden pekar pa att kravet pa lokala
foreningar leder till fokus pé lokala passiva, bidragsberattigande styrelser, att
statsbidraget borde erkénna patientperspektivet pa ett tydligare sétt och att
aktivitet och prestation borde belonas tydligare.

Tilldelningen per organisation sjunker, men inte per medlem

Den vanligaste synpunkten fridn patient- och funktionshinder-
organisationerna giller storleken pa statsbidraget. Statsbidragets storlek har
varit oférandrat de senaste aren, samtidigt som allt fler organisationer delar
pé samma pengar. Tilldelningen per organisation minskar darmed. For fem ar
sedan fick organisationerna i genomsnitt ndrmare 3,3 miljoner och for 2015 ér
motsvarande tilldelning drygt 2,8 miljoner kronor. Det paverkar naturligtvis
patient- och funktionshinderorganisationernas ekonomi, och manga
foretradare for rorelsen som vi har intervjuat framhéver att statsbidraget
borde 6ka nar fler organisationer tillkommer.

Nar Handikappforbunden tog stillning till statsbidraget for tio ar sedan
efterfragade de &ven att intrddeskraven for att fa statsbidrag borde hojas
genom hogre krav pa antal medlemmar och krav pd att forbundet har
bedrivit verksamhet under fler &r innan det kan bli aktuellt for statsbidrag
(Handikappférbunden 2005).

Det finns en viss giltighet i att organisationerna far svart att bedriva
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verksamhet nér tilldelningen fran statsbidraget successivt sjunker. Samtidigt
bor man notera att det dr tilldelningen per organisation som sjunker, inte
per medlem. 2010 tilldelades férbunden tillsammans omkring 370 kronor
per medlem i genomsnitt. Motsvarande belopp for 2015 adr omkring 380
kr per medlem. Tio ar tidigare delade 43 forbund med ungefér lika ménga
medlemmar som i dag pd knappt 130 miljoner kronor, det vill siga omkring
260 kronor per medlem (SOU 1999:89 s. 55).

I detta sammanhang &dr det virt att notera att manniskor i hogre grad
organiserar sig pa nya satt och att statsbidragets utformning inte tar hansyn
till det. De organisationer som i dag har statsbidrag kommer sannolikt att
vara viktiga aktorer under overskadlig tid framover. De har ndrmare 500 000
medlemmar och fyller viktiga funktioner och roller som staten lange har ansett
det virt att stodja. Men statsbidraget paverkar naturligtvis hur patienter
och personer med funktionsnedsittning viljer att organisera sig. Det ar en
utmaning att konstruera ett stdd till patient- och funktionshinderrorelsen
som stodjer befintliga aktorer utan att darmed bli ett hinder for nya sétt att
organisera sig.

Statsbidraget uppmuntrar till manga sméa organisationer - samtidigt
finns ett behov av ett bredare patientperspektiv

Eftersom det finns ett grundstdd for varje enskild organisation, har mindre
organisationer inte skl att gd samman — det totala bidraget blir storre med
separata organisationer. De senaste femton aren har antalet organisationer
med statsbidrag ckat snabbt. Nir det innebér att nya grupper organiserar sig
sd dr det en i hogsta grad onskvird utveckling ur jamlikhetssynpunkt.

Samtidigt ser vi en trend mot att manniskor lever langre, med fler sjukdomar
och mer komplexa behov. I detta perspektiv ar det Onskvirt att organisationerna
har forutséttningar att samarbeta, inte minst for att méta det behov av ett brett
patientperspektiv vi har diskuterat tidigare i detta kapitel.

I statsbidraget finns i dag pengar avsatta som samarbetsmedel och som
anviands som stod till paraplyorganisationer som Handikappférbunden och
LikaUnika.Men paraplyorganisationernasamlarlangtifranallaorganisationer
och antalet organisationer vixer kontinuerligt. Darfor ar det en utmaning att
utforma statsbidraget for att stodja det breda patientperspektivet.

I detta sammanhang kan man dven notera att statsbidraget fordelas till
handikapporganisationer. Detta framstar som en foraldrad terminologi som
Socialstyrelsen avrader fran i sin termbank, men kan ocksd uppfattas som
avgransat med tanke pé att organisationerna i vissa fall arbetar med ett brett
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perspektiv pad ménskliga rattigheter och i andra fall framfor allt fokuserar pa
patientens intressen i forhallande till hédlso- och sjukvéarden.

Det finns ett vdrde i roster pa lokal niva, samtidigt som geografi blir
mindre betydelsefullt

Statsbidraget innehaller krav pa lokal organisering och en betydande del
av bidraget fordelas efter antal lokala foreningar. Men flera foretradare for
organisationerna framhaller att det premierar manga passiva styrelser
snarare dn reell verksamhet. Det ska vigas mot virdet av att statsbidraget
uppmuntrar lokal organisering. Med tanke pa att landsting och kommuner
dr huvudmén for vard och omsorg, sa finns det en poing med féreningar
som utgor representativa roster pa lokal och regional niva. Det dr ocksd pa
den lokala nivan som en stor del av det stodjande arbetet gentemot patienter
och personer med funktionsnedsattning utfors, 4ven om inte statsbidragets
utformning formellt stodjer denna del av foreningarnas arbete.

Niar manniskor organiserar sig pa nya sdtt med hjdlp av nya
kommunikationstekniker galler det att hitta ratt avviagning mellan att
premiera de virden som folkrorelseorganisationerna bar — interndemokrati,
representativitet, rost, lokal forankring — utan att nya typer av
organisationsformer darmed stangs ute.

Statsbidraget bér ses i férhallande till statens 6vriga stod och bidrag

Statsbidraget dr det viktigaste stodet. Men det &r viktigt att papeka att statens
stod till rorelsen dr mangfasetterat. Pa ett eller annat sétt far patient- och
funktionshinderrorelsen medel frén staten genom foljande:

« Allminna arvsfonden

« Statsbidrag for viss verksamhet inom funktionshinderomradet

 Statsbidrag till narstdendeorganisationer

« Statsbidrag till ungdomsorganisationer

« Statsbidrag till verksamhet inriktad mot hiv/aids och vissa andra
smittsamma sjukdomar

+ Bistdndsbudgeten

« Anskaffning och placering av ledarhundar

 Tolkservice for fortroendevalda i vissa organisationer

« PRIO psykisk ohilsa
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Dessutom finns mer eller mindre indirekta stod. Dir ingar viss skattebefrielse,
lonebidrag, avdragsritt for gavor och en sirstillning nir det giller att
arrangera spel och lotterier.

Dessa stodsystem fyller olika syften och funktioner frén statens sida.
Men det &r svart att se en tydlig koordinering eller samsyn mellan de olika
stodformerna — de dr utspridda bade pa flera departement och pé flera
myndigheter. Med tanke pé det myller av verksamheter som sker inom patient-
och funktionshinderrorelsen ar det mojligen oundvikligt att stodformerna
ocksd kommer att variera: en form passar inte alla.

Men det krévs fortfarande en 6verblick och en helhetssyn fran lagstiftarens
sida. Vardanalys har i denna rapport forsokt skapa en oversikt 6ver statens
direkta stod till organisationerna, men det dr en utmaning for regeringen
att utforma statens stdd och bidrag till patient- och funktionshinderrorelsen
utifrén ett helhetsperspektiv.

Sjukt engagerad



AVA
A A
AVA AVAVAVA
V' /N
>4>N>4>

V' /N

/NN
AVAVANA






6

Vardanalys slutsatser och
rekommendationer

Patient- och funktionshinderorganisationerna fyller flera viktiga
roller, men mdste med begrdnsade resurser prioritera. En o6kad
efterfragan tdinjer samtidigt deras kapacitet och kompetens som
foretradare och organisationerna har en utmaning i att kunna samlas
bakom ett brett patientperspektiv. I detta kapitel utvecklas dessa tre
slutsatser om dagens patient- och funktionshinderrorelse. Vardanalys
lamnar ocksa tva rekommendationer till regering, myndigheter och
landsting, ddr vi pekar pa att det behovs tydligare strategier och rutiner
for samverkan och att statens stod till rorelsen bor ses over.

6.1 SLUTSATSER OCH REKOMMENDATIONER FOR ATT FORBATTRA
FORUTSATTNINGARNA FOR KOLLEKTIV DELAKTIGHET

I denna rapport forséker Vardanalys skapa en bild av dagens patient- och
funktionshinderrorelse och dess samverkan med myndigheter och landsting.
Rapporten syftar ytterst till att belysa hur forutsittningarna for patienters
kollektiva delaktighet i hélso- och sjukvardens utformning kan stirkas.
Vi pekar darfor pa tre viktiga slutsatser fran rapporten och ldmnar tva
rekommendationer till regering, myndigheter och landsting.

Slutsatser och rekommendationer berdr, liksom rapporten i Ovrigt,
framfor allt befintliga organisationer och deras roll i samhillet, med
fokus pa deras funktion som foretrddare for patienter och personer med
funktionsnedséttning. Att rapportens slutsatser och rekommendationerna
beror befintliga organisationer ar inte ett stillningstagande for eller emot
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denna typ av organisering. Diaremot ar de i dagsldget de mest betydelsefulla
aktorerna i den svenska patient- och funktionshinderrorelsen. De har
betydande medlemsantal och staten stodjer dem med substantiella belopp.
Med denna utgangspunkt finns det anledning att se 6ver hur deras arbete kan
tas tillvara pa basta sitt, utan att skapa hinder for nya satt att organisera sig.

Vérdanalys slutsatser rérande patient- och funktionshinderorganisa-
tionerna

Med hénsyn till patient- och funktionshinderorganisationernas oberoende
ar det inte Vardanalys uppgift att ge dem rekommendationer. Vardanalys
slutsatser syftar i stéllet till att peka pa viktiga fragor som organisationerna
bor ta sig an utifran de egna forutsiattningarna.

P Patient- och funktionshinderorganisationerna fyller flera viktiga
roller, men med begrdnsade resurser mdste de prioritera

Det finns flera trender som oOkar efterfraigan pa de roller patient-
och funktionshinderorganisationerna fyller. Ett allt storre fokus
pa patientcentrering och patientdelaktighet skapar efterfrigan péa
organisationerna som foretrddare for sina grupper. Samtidigt driver ett
mer komplext kunskapssamhalle och nya valmgjligheter medlemmarnas
efterfragan pa information och kunskap fran organisationerna eller pa
annat vis.

Pé flera satt gar de olika rollerna hand i hand. St6d till den egna
gruppen ger incitament till medlemskap, och ménga medlemmar ger
tyngd som foretradare. Men det finns ockséd en spanning mellan patient-
och funktionshinderorganisationernas roller, dar organisationerna
ibland tvingas till att prioritera. Med nya sétt att organisera sig, nya
kommunikationstekniker och ett svaroverskadligt kunskapsldge behover
de befintliga patient- och funktionshinderorganisationerna Gverviga
vilka roller som bést svarar mot behoven hos patienter och personer
med funktionsnedséttning. Organisationerna star infor utmaningen att
forena statens och landstingens behov av samverkan och foretriadarskap
med att uppfylla de behov medlemmarna har av information och andra
stodverksamheter.

» En oJkad efterfrdgan tdnjer patient- och funktionshinder-
organisationernas kapacitet och kompetens som foretrddare

Patient- och funktionshinderorganisationerna moter en Okande efter-
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fragan fran myndigheter och landsting, vilket okar mojligheterna till
inflytande. Flera organisationer vittnar dock om att det dr en utmaning
att ha tillrdacklig kapacitet och kompetens for att mota denna efterfragan.
Samtidigt uppger manga organisationer att de prioriterar ett stort antal
malgrupper och verksamheter hogt. Organisationerna behover darfor
dels starka kapaciteten och kompetensen som foretradare — exempelvis
genom utbildning av medlemmar — dels prioritera tydligare pé vilken
nivd organisationerna ska paverka och vara delaktiga (stat, landsting,
vardgivare, klinik /vardcentral).

Organisationerna behover i detta sammanhang ocksa 6verviga nir de
bor paverka genom delaktighet i beslutsprocesser och nér de bor sta utanfor
och kritiskt granska beslutsfattare och skapa opinion. Som foretradare for
patienter och personer med funktionsnedséttning kan organisationerna
béde vara en partner for den offentliga sektorn i utformningen av hilso-
och sjukvarden och en kritiskt granskande rést som bevakar den egna
gruppens behov. Var bedomning ar att dessa roller gar bara att forena till
en viss grans.

» Det dr bra att fler grupper blir representerade, men
organisationerna mdste ocksd kunna samlas bakom ett brett
patientperspektiv
Antalet patient- och funktionshinderorganisationer okar och allt fler
diagnoser och funktionsnedsittningar blir representerade. Det dr en
vialkommen utveckling att fler grupper organiserar sig, inte minst ur ett
jamlikhetsperspektiv. Men myndigheter och landsting har i manga fragor
aven behov av ett bredare patientperspektiv. Manga av vardens stora
utvecklingsfragor — som e-hélsa, patientsidkerhet och jamlik vard — beror
patienter i allmidnhet mer dn enskilda diagnoser. Fran den offentliga
sektorns sida, men dven for patienten i allmanhet, ar det darfér onskvart
att patient- och funktionshinderorganisationerna trots sin relativt sniva
och splittrade organisering utifran diagnoser och funktionsnedsattningar
i vissa fragor kan enas bakom ett brett patientperspektiv. De nuvarande
paraplyorganisationerna Handikappforbunden och Lika Unika samlar
endast omkring tva tredjedelar av alla organisationer med statsbidrag.
Samtidigt saknar stora grupper organisering, inte minst patienter med icke-
kroniska sjukdomar, som avnaturligaskidldirmed inte finns representerade
i paraplyorganisationerna. For att befintliga paraplyorganisationer, eller
en ny paraplyorganisation, ska kunna foretriada ett brett patientperspektiv
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bortom de grupper medlemsorganisationerna foretrader kravs ett tydligt
mandat frdn medlemsorganisationerna att foretrdda personer oavsett
sjukdom eller funktionsnedsattning.

Vardanalys rekommendationer till regering, myndigheter och landsting

For att dra nytta av patient- och funktionshinderrorelsens kunskap och
kompetens pé bista sitt och skapa forutsattningar for delaktighet behover
regeringen, myndigheter och landsting se 6ver béde forhallningssétt och stod
till rorelsen.

P Regeringen, myndigheter och landsting bor utveckla tydligare
strategier och rutiner for samverkan med rérelsen

Myndigheter och landsting efterfrigar patient- och funktionshinder-
organisationernas delaktighet i allt hogre grad och det finns flera goda
initiativ och ambitioner f6r samverkan. Samtidigt verkar myndigheterna
och landstingen i manga fall ha ofullstdndiga strategier for samverkan. Det
finns flera exempel pa fragor som kraver genomtinkta strategier: i vilket
skede ska foretréadare for patienter och personer med funktionsnedsittning
bjudas in? Niar behover man patient- och funktionshinderorganisationer
som dialogpartner och nar ar det mer relevant att himta in patienters
erfarenheter genom exempelvis enkiter och fokusgrupper? Hur ska man
se pa mer l6sliga nétverk och enskilda personer som foretrader sig sjilva i
forhéllandetill foretradare for patient- och funktionshinderorganisationer?

Vardanalys rekommenderar myndigheter och landsting att utveckla
strategier och rutiner for hur arbetet med delaktighet genom patient- och
funktionshinderrorelsen ska bedrivas. De vagledningsdokument som finns
bor anvidndas, inte minst Europeisk kod for idéburna organisationernas
medverkan i beslutsprocessen (Europaradet 2009) samt Myndigheten
for delaktighets vigledning Att samrada med funktionshindersrorelsen
(Handisam 2013). Myndigheter och landsting bor i samverkan och dialog
med rorelsen ha ett tydligt syfte, inte minst eftersom organisationernas
personella resurser ar begransade. Det dr ocksd viktigt med etablerade
rutiner for ersittning och sékerstilla att man bjuder in till en 6msesidig
dialog — inte bara ensidig information eller forankring. Myndigheter och
landsting bor dven ansvara for att vid behov utbilda foretradare frén
patient- och funktionshinderrorelsen for att ge dem forutsittningar att
delta i samverkan. I samverkan med patient- och funktionshinderrorelsen
ar det ocksa viktigt att ha ett jamlikhetsperspektiv och en ambition att
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forsoka beakta intresset hos de grupper som ar svagt organiserade eller
helt saknar foretradare.

Myndigheter och landstingen bor ocksd samverka mer, béde kring
rutiner for involveringen av patient- och funktionshinderorganisationer
och kring hur man kan himta in erfarenheter och kunskaper frén patienter
och personer med funktionsnedsittning pa andra sétt.  manga fall behover
myndigheter och landsting kunskap direkt fran individer, till exempel
genom enkatundersokningar eller patientrapporterade utfallsmatt.
Kunskapsinsamling direkt fran patienter kan sdllan ersédttas med dialog
med organisationerna, inte minst av skélet att alla grupper inte dr lika
starkt organiserade. Myndigheter och landsting bor darfor samverka
kring metoder for kunskapsinhdmtning direkt fran individer i storre
utstrackning och regeringen och landstingen bor Gverviga att utveckla
en nationell 16sning, exempelvis en nationell patientpanel, som metod for
att inhdmta kunskap direkt frin patienter. En hogre grad av samordning
skulle motverka riskerna med enkéttrotthet och 6ka anvindningen av de
data som samlas in.

P Regeringen bor se 6ver statens stoéd och bidrag till patient- och
funktionshinderrorelsen.

Regeringen bor se Over statsbidraget till handikapporganisationer,
bade vad giller syfte och kriterier. Statsbidraget syftar i dag till att
stodja patient- och funktionshinderorganisationer som foretradare och
rostbarare. Det ar naturligt mot bakgrund av att den offentliga sektorn
behover organisationerna som diskussionspartner. Samtidigt efterfragar
manga medlemmar stéd frdn organisationerna, inte minst i form av
information. Det kan finnas anledning att se 6ver om statsbidraget ocksa
bor ha som mal att understddja organisationernas stédjande roll gentemot
medlemmar.

Statsbidraget premierar dven ménga lokala foreningar. Idén bakom
detta &r att det ska finnas foretrddare pd lokal och regional niva
gentemot kommuner och landsting. Detta ar viktigt, men bor vigas mot
att méanniskor i allt hogre grad organiserar sig pd andra sitt dn strikt
geografiska. Dessutom pépekar flera foretriddare for organisationerna
att dagens konstruktion premierar lokala, passiva styrelser snarare dn
dndamaélsenlig verksamhet.

Enytterligare fraga som regeringen bor 6vervéga ér vilka organisations-
former som ska stodjas. I dag ir statsbidraget utformat for folkrorelsetidens
organisationer: hierarkiska, interndemokratiska medlemsorganisationer
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med omfattande lokalt foreningsliv. De organisationer som finns i dag
kommer sannolikt att vara en viktig del av patient-och funktionshinder-
rorelsen dven framover. Samtidigt organiserar sig méinniskor i dag pa
nya sitt. Regeringen bor darfor se over hur staten kan stodja befintliga
organisationer utan att nya organisationsformer och engagemang
utestangs.

Staten stodjer patient- och funktionshinderrérelsen pa flera sitt,
inte bara genom statsbidraget till handikapporganisationer. Allménna
arvsfondens projektbidrag ar det tydligaste exemplet. Statens bidrag och
stod till rorelsen har olika syften och utformning och de férdelas genom ett
antal myndigheter. Dessutom finns det ett antal mer indirekta stod, som
skatteldttnader, l6nebidrag vid anstillningar och avdragsritt for gévor.
En eventuell dversyn av statsbidraget till handikapporganisationer bor
darfor ta hiansyn till andra stod och bidrag, bade direkta och indirekta.
Regeringen bor striava efter att utforma statens stod till patient- och
funktionshinderrorelsen utifrén ett helhetsperspektiv.

Det finns behov av ytterligare kunskap

Genom att kartldgga den svenska patient- och funktionshinderrérelsen fyller denna
rapport en kunskapslucka. Det finns samtidigt ytterligare behov av kunskapssamman-
stallning och/eller forskning som vi inte har kunnat ta oss an. Tva teman framtrader

sarskilt tydligt:

e Vilket vdrde finns i att patienter stédjer varandra? Flera patient- och
funktionshinderorganisationer har stédverksamhet som grénsar till eller Sverlappar
med hélso- och sjukvardens ansvarsomraden - fill exempel utbildning i egenvard.

For utformningen av hdlso- och sjukvarden ar det angeldget att fa en bra
kunskapséversikt éver effekterna av att patienter stédjer andra patienter. Ar patient-
och funktionshinderorganisationer béttre pé att ge vissa stéd till den egna gruppen én
andra aktdrer, som landsting eller privata vardgivare?

e Vilket vérde finns i att patienter har kollektivt inflytande éver utformningen av hdlso-
och sjukvdrden@ Det finns en principiell diskussion om inflytande via valsedeln kontra
konsumentinflytande. Men det finns ocksa en empirisk fragestdllning om patienters
kollekfiva inflytande &ver varden: i vilken utstrdckning kan vi se bétire resultat nér
patienter &r kollektivt delaktiga? Denna fréga fértjanar ett bra svar.

Fragan &r bred: det ar stor skillnad p& att utéva inflytande dver vérden p&
kliniknivé och p& myndighetsniva. Det spelar ocksa stor roll vilken typ av fréga det
handlar om. Men det ér angeldget att forscka forsté under vilka férutséttningar och
omstandigheter som patienters kollektiva inflytande ger goda resultat. Ett bra férsta
steg vore att sakerstélla att befintliga initiativ fér patienters kollektiva inflytande féljs
upp och utvérderas pa eft systematiskt sait.
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— en kartlaggning av patient- och
funktionshinderrorelsen

Efterfrégan dkar pd patienternas perspektiv och delaktighet i
utformningen av halso- och sjukvarden. Det har funnits ett stort
fokus péa individens roll som patient i varden de senaste dren,
men det saknas kunskap om det inflytande patienter och personer
med funktionsnedsattning kan ha som kollektiv. Denna rapport
syftar till att bidra med kunskap om den svenska patient- och
funktionshinderrarelsen — hur den ar organiserad och finanseriad,
vilka roller den fyller och hur den paverkar halso- och sjukvardens
utformning.

Myndigheten for vardanalys (Vardanalys) uppgift ér att ur eft
patient- brukar- och medborgarperspektiv félja upp och analysera
halso- och sjukvarden, tandvarden och granssnittet mellan vérden
och omsorgen. Vardanalys har patienternas och brukarnas behov
som utgdngpunkt i sina granskningar. Myndigheten ska ocksé
verka for att samhdallets resurser anvands pa basta satt for att
skapa en sa god halsa och patientupplevd kvalitet som majligt.
Syftet Gr att bist& varden och omsorgen med att férbattra kvalitet
och effektivitet — forbattringar som ytterst ska komma patienter,
brukare och medborgare fill del.
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