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Under covid-19-pandemin skedde stora férandringar i svenska samhallet,
forandringar som aven paverkade de patientorganisationer som foretrader
personer med dkad risk for allvarlig sjukdom vid smitta. Patientorganisationer
har en roll i utformningen av svensk sjukvardspolitik, utdver att &ven fungera
som en servicefunktion for sina medlemmar. Det har dock diskuterats vil-
ken formaga patientorganisationerna har att anpassa sig efter férandringar i
samhallet. | denna studie har patientorganisationers relation till medlemmar
och andra aktdrer under den inledande fasen av covid-19-pandemin stu-
derats. Ledande representanter for fem patientorganisationer intervjuades.
Studien visar att patientorganisationerna var snabba att géra omstrukture-
ringar i organisationen for att méta nya akuta behov. Bland annat skapades
nya aktiviteter for medlemmar, stadgar andrades och samarbetskanaler med
andra organisationer intensifierades.

During the COVID-19 pandemic major changes took place in Swedish so-
ciety, changes that also affected patient organizations representing people
with increased risk of severe illness of COVID-19. This study focuses on
the initial phase of the COVID-19 pandemic and how patient organizations’
relationships with their members and other actors were affected. The study
shows that patient organizations were fast to make the necessary organisa-
tional reforms and thus able to meet new urgent needs.

38 Socialmedicinsk tidskrift 1/2021


mailto:elin.hjorth@esh.se
mailto:hanna.gabrielsson@esh.se
mailto:lilian.pohlkamp@esh.se
mailto:viktoria.wallin@esh.se

tema
Inledning

Vid covid-19-pandemin som spred sig som en 16peld genom virlden varen 2020,
skedde omstillningar i det svenska samhillet i en hastighet som dr svir att jaim-
féra med tidigare hindelser. I samband med att pandemin utbrét i Sverige och
den tid som féljde, riktades stort fokus pa vilka i befolkningen som tillhérde
sirskilda riskgrupper, det vill siga, vilka som I6pte storre risk f6r svir sjukdom
vid smitta. I denna studie har vi valt att fokusera pa nigra av de organisationer
som foretrider grupper som ansetts tillhora riskgrupp fér covid-19 eller fore-
kom i diskussioner om att géra det.

Sveriges vilfirdssystem innefattar sjukvard och sociala forsikringar, genom
vilka medborgarna kan fa vard och ekonomiskt stéd (Marshall, 1950). Flera
reformationer av den svenska hilso- och sjukvarden har de senaste decennierna
vidtagits fOr att stirka individens méjlighet att paverka sin vard. Patienter kan
paverka hilso- och sjukvardssystemet pa tva sitt — som enskilda individer och
som del av ett kollektiv. Patientorganisationer drivs ofta av personer som har
en eller flera funktionsnedsittningar eller sjukdomar (eller deras nirstiende) f6r
att forbittra livsvillkoren genom att pé olika sitt stédja och foretrida medlem-
marna (Myndigheten for vardanalys, 2015). Organisationers tillblivelse féregas
ofta av att det sker férdndringar i samhillet, som leder till rérelser och réster
som gdr samman till organisationer (Tilly, 1985).

Patientorganisationer kan fylla flera funktioner, dels kan de ha en servicein-
riktad roll som stoédjer sina medlemmar med aktiviteter eller utgér forum foér
erfarenhetsutbyte, samt dels en paverkansroll som artikulerar medlemmars rost
och bedriver paverkansarbete riktat mot beslutsfattare, hilso- och sjukvard och
allminhet (Johansson, Kassman och Scaramuzzino 2011; Myndigheten f6r var-
danalys, 2015; Lundstrom & Wijkstrém 1995). Civilsamhallet 1 Sverige skiljer
sig fran andra linder, inte minst vad giller balansen mellan rost- och service/
utférarfunktionerna. I Sverige har staten ett Overgripande ansvar att tillhanda-
halla vard och vilfirdstjinster, medan civilsamhillet istdllet har haft en stark
paverkande roll genom det politiska inflytande som folkrorelser och intresse-
organisationer har haft pa lagstiftning och policy. Viletablerade organisationer
erhaller ofta stadsbidrag (Myndigheten fér vardanalys, 2015). Civilsamhillet
har i Sverige pé detta sitt fatt en néra relation till staten, en relation som kan
beskrivas som en form av korporativism (Rothstein 1992). Denna korporativa
struktur innebdr ett utbyte mellan intressegrupper och beslutsfattare, baserat pa
idén att den ena delen styr nigot som 6nskas av den andra (Oberg et al., 2011;
Rothstein, 1992). Hilso- och sjukvirdssystemet dr under stindig f6rindring och
idag finns, jamfort med tidigare, storre valmojligheter for patienter. Patienter
ses alltmer som individer med unika behov snarare dn som ett kollektiv samlade
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runt en diagnos. En nyligen genomférd svensk studie om patientorganisatio-
ners utmaningar med individualiseringen inom hilso- och sjukvird, visade att
patientorganisationer inte i ndgon storre utstrickning beaktat eller vidtagit ndg-
ra férindringar for att méta de nya utmaningar som individualiseringen inom
hilso- och sjukvarden kan innebira. Minskning av patientorganisationernas
medlemsantal och befintliga medlemmars engagemang ir nagra effekter som
tros ha koppling till dessa férindringar inom hilso- och sjukvdrden (Mankell
& Fredriksson, 2020). Med bakgrund av hur patientorganisationerna i Sverige
star infor en langsam utmaning med individualiserat system som vintas paverka
och eventuellt férsvaga patientorganisationernas politiska inflytande, dr det av
intresse att studera hur en akut kris i form av covid-19-pandemin paverkar pa-
tientorganisationer som foretrider personer i riskgrupp f6r covid-19.

Det 6vergripande syftet med denna studie var att belysa hur patientorganisa-
tioners organisation och relation till medlemmar och andra aktorer, paverkades
av covid-19-pandemin i ett tidigt skede. Data granskades med sirskilt intresse
mot patientorganisationers position under krisen med hinsyn till deras roll som
bade serviceinriktade foretrddare for sina medlemmar, samt som politiskt pa-
verkande aktor.

Metod

Denna studie dr del av en storre forskningsstudie som genomférs av forskare
vid Ersta Skondal Bricke Hogskola om svenska civilsamhillesorganisationers
roll under covid-19-pandemin'. I féreliggande delstudie ingar fem patientorga-
nisationer, som foretrider grupper som riknades till sdrskilda riskgrupper f6r
covid-19 (eller som vid pandemins utbrott férekom i diskussioner om att gora
det): Neuroférbundet, Barncancerfonden, Astma- och allergiférbundet, Riks-
térbundet HjirtLung och Diabetestérbundet.

Fem ledande representanter for patientorganisationerna tillfrigades om att
delta i studien, varav samtliga tackade ja. Intervjuerna foljde en semi-struk-
turerad frageguide och ljudinspelades via Microsoft Teams. Datainsamlingen
skedde mellan 30 april och 20 maj 2020. Intervjuerna varade mellan 40-75 mi-
nuter. Materialet genomlyssnades flera ganger varefter centrala delar som re-
laterar till syftet transkriberades. Intervjumaterialet analyserades direfter med
kvalitativ innehallsanalys (Krippendorff, 2004). Innehallet granskades och me-
ningsbirande enheter som relaterade till syftet markerades och kodades utifran
innehall (a.a). Koderna var textnira och avsags tydligt relatera till innehallet

1. Studien Corona och civilsamhillet genomfors vid Ersta Skéndal Bricke hégskola av ett femtontal forskare
fran skilda discipliner under ledning av professor Magnus Karlsson. Studiens syfte dr att fa en storre for-
staclse for svenska civilsamhillesorganisationers roll under covid-19-pandemin, sirskilt med avseende pa
medborgerligt engagemang, organisation och ledarskap, social utsatthet samt tillit.
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till exempel: “digital omstillning”, ”f6érindring t6r ledningen”, ”férindring f6r
lokalférening”, “férindring f6r medlemmar” och “ekonomi”. Koderna grup-
perades direfter och bildade tre kategorier, under vilka resultatet presenteras
nedan. Reflektioner och eventuell koppling till tidigare litteratur noterades 16-
pande under analysprocessen. Under dataanalys skedde ddrmed en rérelse mel-
lan det framvixande resultatet och befintlig litteratur, det senare for att bidra
med perspektiv och teori som gav nya idéer och férdjupad forstdelse f6r mate-
rialet. Resultatet diskuterades mellan medforfattarna samt i en storre forskat-
grupp med fokus pa hur resultatet kunde forstds. Da det insamlade empiriska
materialet endast bestod av intervjuer med ledande organisationsforetridare i
sina officiella roller fanns inte skil att etikpréva studien.

Resultat och diskussion
Serviceinriktade foretridare - forandrade uppgifter och arbetssatt

Studien visar att en stor del av patientorganisationernas arbete under pandemins
tidiga fas handlade om att ge tjinster eller service till medlemmarna. Sasom be-
skrivet av Meyer (2010) 4r det kinnetecknande 6t en serviceinriktad social rorelse
av att den ldgger vikt vid att bade erbjuda tjanster (service) och att verka for social
forandring och/eller den enskildes rittigheter (tOstbirare). Patientorganisationet-
na som ingick i studien representerar minniskor som pa olika sitt i och med sin
sjukdom eller funktionsnedsittning, hamnat i en ytterligare utsatt situation i och
med covid-19 pandemin. Stor oro fanns hos patientorganisationernas medlem-
mar gillande hilsa, risk for smitta och risk for utebliven inkomst relaterat till att
behéva leva 1 karantidn. Det framkom hur patientorganisationerna fokuserade pa
att forsoka moéta sina medlemmars oro, bland annat genom tjinster som att utdka
telefontider (Neuroférbundet, Rikstérbundet HjartLung, Diabetesférbundet).

Nir nya behov uppstir i ett samhille, kan dessa ibland tickas genom att nya
civilsamhillesorganisationer bildas (Papakostas, 1995, Wallin, 2018). Vid covid-
19-pandemin fanns viletablerade patientorganisationer, vilka pitog sig uppgif-
ten att forséka ticka de nya behov som uppstod hos medlemmarna relaterade
till pandemin. Studien visar att patientorganisationerna engagerade sig for att
komplettera och avlasta sjukvirden under den inledande perioden av pandemin.
Bland annat framkom att avlénad personal med professionell virdkompetens
engagerades for att svara pa allminhetens (inte bara medlemmars) sjukvards-
relaterade frigor (Diabetestorbundet). Ett annat exempel pd hur patientorga-
nisationerna underlittade for varden var att Barncancerfonden under den in-
ledande perioden av pandemin hyrde bilar till likare f6r méjliggéra hembesok
hos cancersjuka barn, istillet f6r att barnen skulle behéva aka in till sjukhus och
dirmed riskera att bli smittade av covid-19-viruset.
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Flera av de ordinarie eller inplanerade aktiviteter som patientorganisationerna
skulle ha arrangerat, stilldes in under den inledande perioden av pandemin.
Dock sviktade inte engagemanget hos de ideellt aktiva enligt de ledande repre-
sentanterna fOr patientorganisationerna. I motsats framkom exempel om 6kat
engagemang hos yngre personer inom Riksférbundet HjirtLung, ndgot som
for foreningen tidigare varit ovanligt. Exempel pd nya initiativ som togs inom
patientorganisationerna var telefonkedjor mellan medlemmar, och att medlem-
mar hjilpte varandra och tog hand om varandra pa nya sitt, till exempel genom
att cykla hem till medlemmar och dela ut blommor och lotter, samt handla mat.
Liksom f6r minga minniskor i Sverige, savdl som 1 stora delar av virlden,
fick patientorganisationerna gora foérindringar i sitt arbetssitt under pandemin.
Omstillning fran fysiska moten och triffar, till att arbeta hemifran och ddrmed
undvika fysisk kontakt, skedde i stort sitt frin en dag till en annan f6r patient-
organisationerna. Flera av representanterna fOr organisationerna vittnade om
att det de forsta veckorna innebar en del instillda aktiviteter och méten, for att
dérefter snabbt ga Over till digitala m&ten och digitala 16sningar for att ersitta
evenemang. Det framkom att stort arbete lades ner frin det centrala férbundet,
for att stodja lokala féreningar i 6vergangen till digitalisering av verksamhe-
ten. Bland annat berittar representant £or Neuroférbundet att de sokte och fick
pengar till en IT-Support som hjilpte till i omstillningen till digitalisering av
méten och evenemang. Stort arbete lades dven ner fran de centrala férbunden
att hjilpa lokalféreningarna inom patientorganisationerna att genomféra ars-
moten digitalt. Ny teknik har tidigare visats bidra till att organisationer har firre
fysiska moten (Papakostas, 2012) och péabudet frain myndigheter att halla fysisk
distans har troligtvis bidragit till att paskynda denna process ytterligare f6r pa-
tientorganisationerna. Det fanns farhdgor att denna omstillning bidrog till ex-
kludering av vissa personer, frimst dldre. Det beskrevs att det fanns en “digital
klyfta” eller “digitalt glapp” inom gruppen av medlemmar. Detta identifierades
som riskfaktor for att den ensamhet och utsatthet, som redan innan pandemin
fanns hos manga medlemmar, skulle 6ka (Riksférbundet HjirtLung). A andra
sidan kan den digitala omstillningen dven ha bidragit till 6kad delaktighet. Det
férekom exempel pa att personer som tidigare inte kunnat delta i fysiska triffar
pa grund av geografiskt avstand eller sviktande hilsa nu kunde delta tack vare
digitala alternativ. Ett annat exempel som kan kopplas till bade delaktighet,
samt pekar mot att patientorganisationerna fungerade som en aktér minniskor
vinde sig till, var Astma- och allergiférbundet som redovisade en 6kning av
trafik pa férbundets websida med 500% under den inledande perioden av pan-
demin. Denna typ av engagemang indikerar att patientféreningen och den in-
formation som féreningen férmedlade fick stor spridning,.
Patientorganisationernas befintliga resurser anvindes pé nya sitt, till exempel
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ut6kade administrativ personal sin I'T-kunskap, mer tid lades pa mediebevak-
ning, tillfilliga nya styrgruppet/ledningsgrupper skapades och stadgar skrevs
om sa att arsméten skulle kunna hallas digitalt. Dessa omstruktureringar sked-
de utan nyanstillningar. Hilso- och sjukvardssystemet dr ett avancerat system
som pa grund av sin komplexitet kan antas ha en viss tréghet infor férindringar
vid nyuppkomna situationer (jmf Ahrne, Roman & Franzén, 2003). Aven vil-
etablerade, dldre organisationer sisom de som ingar i denna studie, har tidigare
beskrivits vara uppbyggda med en timligen rigid struktur, dir struktur och
beslutsformer normalt férindras under tidskrdvande processer (jmf Ahrne &
Papakostas, 2014). I det hir tidiga skedet av pandemin skedde dock manga £61-
indringar under kort tid. Detta kan jimf6ras med den mer lingsamt kommande
utmaning som individualiseringen inom hilso- och sjukviarden kan innebéra for
patientorganisationerna, dir inget tydligt agerande har setts gillande de utma-
ningar de stir inf6ér (Mankell & Fredriksson, 2020). En mdjlig forklaring skulle
kunna vara att patientorganisationer och civilsamhillet dr bittre pa att méta
snabba, tillfilliga forindringar vid kriser 4n mer lingsamma férindringar.

Politiskt paverkande aktirer - forindrat samspel med andra frivilliga organisationer
och stat

Studien visar att patientorganisationerna under den inledande fasen av pandemin
torindrade sitt samarbete med andra aktérer. Det gillde biade samverkan med
andra ideella organisationer och med myndigheter. Flera av patientorganisatio-
nerna betonade 6kad aktivitet i paraplyorganisationen Funktionstitt Sverige” for
att utifran en enad plattform littare kunna paverka politiska beslut och underlitta
spridning av information. Representanter for patientorganisationerna bevakade
att beslutsfattare var informerade om utmaningar fér deras medlemmar, och att
dessa intressen tillgodosigs vid framtagande av nya riktlinjer. Bland annat berit-
tar representanten fér Neuroférbundet att de tillsammans med Funktionsritt
Sverige var med och paverkade utformningen av en statlig smittskyddspenning,.
Pa detta sitt agerade organisationerna rdstbirare f6r medlemmarna.

I intervjuerna framkom att patientorganisationerna tidigt under pandemin
tors6kte klargora i detalj vilka personer som bedémdes tillhéra riskgrupp for
covid-19. Egna kunskapséversikter utarbetades (Astma- och allergiférbundet
och Diabetesférbundet) for att sikerstilla att bedémningar av vilka som skulle
inga i riskgrupper var rimliga. Information om covid-19 som patientorganisa-
tionerna hade sammanstillt, férmedlades till medlemmar och lokala organisa-

2. Funktionsritt Sverige, paraplyorganisation for de organisationer som idr en intresseorganisation som
samlar personer med funktionsnedsittningar och deras nirstdende (hette tidigare handikappférbundens
samarbetsorgan).
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tioner i redan upparbetade kanaler. Organisationerna axlade ddrmed rollen att
fungera som en kanal f6r information frain myndigheter. Patientorganisationer-
nas representanter framholl att organisationerna stod bakom Folkhidlsomyndig-
heten och deras riktlinjer gillande covid-19. Att patientorganisationerna tidigt
stillde sig bakom information och riktlinjer frin statliga myndigheter, kan for-
modas vara kopplat till den tillit som finns inom det samhilleliga systemet och
den korporativa struktur det svenska civilsamhillet vilar pa (Rothstein, 1992).
Sannolikt kan det samarbete som sker mellan stat och civilsamhille betraktas
utifran att vi i Sverige har ett, till stora delar vil fungerande vilfirdssamhille
som medborgarna 1 hég grad litar pa (se Ortiz-Ospina & Roser, 2016). En an-
nan aspekt av att std bakom myndigheters information kan tolkas som att pa-
tientorganisationerna intog en ansvarstagande hallning, att som organisation
inte vilja bidra till oro genom att ifrdgasitta myndigheters information. Det har
tidigare framhallits att rOster fran personer i ledande positioner bor halla sig
sakliga till information vid kris, for att undvika att skapa ytterligare oro hos
samhillets medborgare (jmf von Schreeb, 2020; Nord & Olinder, 2020). En
diskussion som vanligtvis fors 16pande inom patientorganisationerna ir den om
vilka fragor organisationen ska driva. Denna diskussion sigs nu som sirskilt
aktuell i och med medlemmarnas extra utsatthet vid pandemin. Fér flera av
organisationerna var det extra viktigt att under pandemin foretrida patient-
perspektivet 1 nationella riktlinjer och politiska beslut, bland annat genom att
torsoka fi in patient- eller anhorigperspektiv.

Pandemins effekt pa patientorganisationers framtid och relation till staten

Virldsekonomin paverkades under pandemins utbrott, nigot som dven fram-
hélls kunna vara ett problem for patientorganisationerna. Pa kort sikt hade inte
ndgra tydliga effekter pd organisationernas ekonomi relaterat till pandemin
setts, men det fanns farhdgor f6r hur deras ekonomi skulle komma att paverkas
pa linge sikt. Man sig en risk med att medlemmars privata ekonomi skulle pa-
verkas, och att detta i sin tur skulle leda tillminskade medlemsintikter. Utveck-
lingen har visats ga mot att arsmedlemskap inte 16ses pa samma sitt som tidi-
gare (von Hssen et al 2015; Einarsson & Hvenmark, 2012). Niagot som mdjligen
kan vintas dven i detta sammanhang; trots att 6kat engagemang och intresse
for patientorganisationernas arbete sigs under pandemins utbrott, bidrog detta
engagemang inte nédvindigtvis till 6kade medlemsantal och dirmed férbittrad
ekonomi. Under den korta tid som passerat mellan pandemins utbrott och data-
insamling f6r féreliggande studie, hade man inte hunnit se nagra férindringar i
medlemsantalen relaterade till pandemin.

Resultatet av studien visar dven att det fanns farhigor om att samhillets
ckonomi skulle komma att férsdmras, och statsbidrag till organisationerna pd
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sikt skulle komma att minska. En samhillsutveckling dir ekonomin férsdimras
skulle kunna innebidra en 6kad utsatthet f6r medlemmarna i patientorganisatio-
nerna i form av neddragna insatser inom vilfarden. Ett framtidsscenario som dé
m&jligtvis skulle aktualisera patientorganisationers roll ytterligare, som utférare
av service till sina medlemmar.

Utéver det arbete som patientorganisationerna ansdg sig bidra med, fram-
kom i studien reflektioner kring hur patientorganisationer och civilsamhillet 1
allminhet, skulle kunna utnyttjas bittre av staten som en resurs vid kris. Med
storre ekonomiska resurser skulle, ur patientorganisationernas perspektiv, den
enskilda patientorganisationen, och civilsamhillet i stort, kunna expandera sina
verksamheter vid kris. Detta f6r att bade stédja enskilda medlemmar, genom
att till exempel ringa upp medlemmar och fraga hur de mar, samt genom att
paverka politiska beslut. Ett konkret férslag som kom upp var att viletablerade
patientorganisationer skulle kunna fi i uppdrag att ta fram informationsmate-
rial pa olika sprak. For att vid kommande kriser fa st6rsta méjliga utvixling
fran civilsamhillet, och i detta fall specifikt patientorganisationer, bor staten
definiera vad man efterfrigar frin patientorganisationer for att sikerstilla att
man drar nytta av dem pa bista sitt, och samtidigt ger dem férutsittningar att
verka utifrin deras roll i samhillet (Myndigheten f6r vardanalys, 2015). Som del
av civilsamhillet dr patientorganisationer idag en oberoende rost i férhdllande
till staten, samtidigt som organisationerna far stdd och bidrag fran staten. Or-
ganisationers grad av beroende till staten kan dirfor diskuteras, och en trend till
overgang frin rostbirande funktion till mer servicegivande funktion har beskri-
vits (Lundstrom & Wijkstrém, 1995). En fraga som vicks dr om de lingdragna
effekterna av covid-19-pandemin kommer péaverka denna utveckling. Om ef-
fekterna av pandemin blir djupa och lingdragna i vilfirdsystemet — kommer vi
kanske pa sikt se en pendelrdrelse som gir mot att patientorganisationer far en
tydligare roll som utfbrare av service som avlastar den etablerade sjukvarden. I
hindelse av att den samhilleliga ekonomin férsimras och medlemmars behov
inte lingre tillgodoses, skulle det dock dven kunna innebira att patientorgani-
sationerna hdojer sin rost ytterligare f6r medlemmars rittigheter i samhillet och
att den réstbirande funktionen stirks.

Uppféljande studier om hur covid-19-pandemin paverkar patientorganisatio-
ner pa lingre sikt skulle vara av intresse att genomfora. Patientorganisationer,
deras roll och utformning skiljer sig at i olika linder, och det nationellt utmdr-
kande har 1 tidigare forskning framhallits spela en betydande roll (Mold, 2016,
Kolker, 2004), varfor resultatet av denna studie pa sikt kan bli intressant att
diskutera i relation till andra linder. En begrinsning med studien dr att vi har
inhdmtat information enbart frin ett perspektiv; ledande féretridare for pa-
tientorganisationer. De dr insatta och har frikostigt delat med sig av sin tid och
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sina beskrivningar. Dock finns en risk att de medvetet eller omedvetet kan ha
velat framhalla patientorganisationen de foretrider i god dager, ndgot som man
bor ha med sig vid ldsning av denna studie.

Konklusion

Komplexa system, sisom hilso- och sjukvardssystemet samt viletablerade,
dldre organisationer har ofta en viss inbyggd tréghet infér férindringar. Trots
detta, visar resultatet av denna studie pa snabba omstillningar hos patientorga-
nisationerna utifran den aktuella situationen, och en flexibilitet i hur de egna re-
surserna omférdelades, exempelvis genom nya uppgifter och aktiviteter. Vi kan
konstatera att ett vilfungerande samarbete mellan civilsamhille och stat, sd som
toreliggande studie delvis visar pa under covid-19 utbrottet, kan vara gynnsamt;
offentlig information spreds snabbt och effektivt och kunde bidra till trygghet
hos organisationernas medlemmar, samtidigt som patientféreningarna var med
och paverkade politiska beslut och nationella riktlinjer. Dock finns méjligtvis
utrymme f&r civilsamhaille och stat att ytterligare utarbeta samverkan for att dn
bittre kunna anvinda patientorganisationernas resurser vid kommande kriser.
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