Rapport 2026:5

En plats vid bordet

Om patient-, brukar- och
narstaendeorganisationer som
medskapare i halso- och sjukvarden

P vard- och

omsorgsanalys



Vard- och omsorgsanalys publikationer

Mpyndigheten for vard- och omsorgsanalys produkter redovisas i olika serier.

Analyser, slutsatser och rekommendationer publiceras i rapporter i myndighetens
rapportserie. Rapporter beslutas av myndighetens styrelse. Promemorior,
metodresonemang och liknande material som utgor underlag eller stod for myndighetens
rapporter samlas i myndighetens serie for promemorior. Promemorior beslutas av
myndighetens generaldirektor.

Citera girna ur Myndigheten for vard- och omsorgsanalys publikationer,
men ange alltid kalla.

Publikationen finns att hdmta eller ldsa pa www.vardanalys.se.

© Myndigheten for vard- och omsorgsanalys

Omslagsbild: Bilden dr Al-genererad med Gemini.

ISBN 978-91-89933-49-1



http://www.vardanalys.se/

Innehall

Innehall

[ o o 4
Resultat i Korthet...........oo s 5
Vara viktigaste resultat och slutsatser ..o 5
Vara reKOmmeENdatiONET ..........ooiuiiiiiie e 5
RS F=T0 0104 B T4 221 €3 1o e [ 6
Vi analyserar kollektiv patient- och brukarmedverkan i hdlso- och sjukvarden............... 6
Overgripande resultat 0Ch SIULSALSEN..............ccveiieiieiee e 7
Vara reKommeNndationer ...........oooiiiiiiii i 10
I 141 =Y o [0 T 1
1.1 Uppdrag att kartlagga och analysera organisationernas roll och forutsattningar .. 12
1.2 SYft€ OCN frAQOK .. 12
1.3 AVGrANSNINGAL ..o 15
R S ST To =T o] o BN =T o] o Lo =1 o ISP 16
1.5 Vianvander flera olika datakallor ..o 16
1.6 Rapportens diSPOSItION ........ccooiiiiiiiiiiiee e 21
2 Mellan medlemsstod och foretradarskap — organisationernas roll i hilso-
Lo od STy T Q2 T o =Y T 22
2.1 Stora skillnader i lokal férankring och storlek.............cccocoiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeee 22
2.2 Organisationerna har flera viktiga roller ................cccooiiiiiieeeeeeeee 26
2.3 Oklar effekt pa halso- och sjukvardens utveckling .............ccccvvvviiiiieeeeeeeeieeeeeeen, 30
2.4 Rorelsen bestar av en mangfald aktorer..........cc.eevviiiiiiiii 32
3 Efterfragan 6kar — men ar ojamn, inkonsekvent och ibland symbolisk .......... 36
3.1 Efterfragan pa samverkan OKar .................uvuviiiieeiieiiiiiiiieieieeeeeeeee e, 37
3.2 Nationella aktorer efterfragar patientperspektiv i formella forum.......................... 38
3.3 Regionernas efterfragan ar inkonsekvent och ojamn ..........cccc. 43
3.4 Kommuner efterfragar sallan organisationer i halso- och sjukvardsfragor............ 47
3.5 Forvantningarna pa organisationerna ar ofta otydliga ..............cccceevvviieiiiiiiiennnn, 50
4 Begransad kapacitet att mota vaxande efterfragan..........cccocecerrccceniccccenniicnens 52
4.1 Organisationerna har begransad kapacitet att méta efterfragan...............cccccee.... 53
4.2 Organisationerna paverkas av bredare civilsamhallestrender ..............ccccccccee... 55
4.3 Olika forutsattningar att mota efterfragan............oooevviiiiiiiiice e, 58
4.4 Stora variationer i intakter men bidrag ar viktigt for de flesta ..., 61
4.5 Erséattningen for samverkan ar 1dg och inkonsekvent............cccocciviiiiiiniiinennn. 70

En plats vid bordet 2



Innehall

4.6 Ekonomiska forutsattningar ar ojamlikt fordelade mellan individer....................... 72

4.7 Manga organisationer har svart att méta forvantningarna ............cccccceevviiieeenn. 75

5 Forutsattningarna for kollektiv patientmedverkan kan forbattras ................... 79
5.1 Ambitionen att patientorganisationer ska vara medskapare stdds inte

T STYININGEN .. ettt e e ee s 79

5.2 Brist pa kunskap gor det svart att delta pa riktigt...........cccccvvvvviiiiin 80

5.3 Hur medverkan finansieras bidrar till ojamlika Villkor.............cccoccviiiiiiiiiiiiinennn. 81

5.4 Granserna for oberoende i samarbeten med industrin ar otydliga ....................... 81

5.5 Tydligare roller och férvantningar kan starka samverkan .............ccccccceeiiieieneeenns 82

5.6 Patientmedverkan ar svag i omstallningen till ndra vard.............................. 84

6 Rekommendationer ... s 85

=] =T =T L= - 88

Bilaga 1 — Metod och datainsamling..........cccciiriiiiiisininiin e 91

Enkat till organisationer och fOreningar ...........ooooviiiiiiiiiii e 91

a1 (=T A U =T TSP PP 92

== 1 94

En plats vid bordet 3



Foérord

Forord

Patienter, brukare och nirstaende har kunskaper som behdvs for att utveckla hilso- och
sjukvarden. Genom sina organisationer kan de tala med en gemensam rost. Organisa-
tionerna samlar erfarenheter fran sina medlemmar och kan ge en bred bild av behov,
brister och prioriteringar i varden. Samtidigt 4r det inte sjalvklart hur det kollektiva
patientperspektivet tas tillvara.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys har pa uppdrag av regeringen undersokt
forutsattningarna for att patient-, brukar- och narstdendeorganisationer ska kunna bidra
som medskapare i hilso- och sjukvardens utveckling. I rapporten analyserar vi bade hur
efterfrigan pa organisationerna ser ut och vilka férutséattningar de har att mota den. Vi
hoppas att rapporten kan bidra till att hédlso- och sjukvarden i hogre grad tar tillvara
organisationernas kunskap och darmed utvecklas mer traffsakert utifran patienters,
brukares och nirstdendes behov.

Utredarna Kristin Larsson och Alva Roxell har lett projektet. I arbetet har dven utredarna
Fia Andersson och Karin Sandstrém, projektdirektoren Johan Stromblad samt juristen
Ellen Ringqvist deltagit.

Vi vill tacka alla som har medverkat i vara intervjuer, svarat pa var enkit och generdost
delat med sig av synpunkter och underlag. Ett sirskilt varmt tack riktar vi ocksa till de
organisationer som har hjilpt oss att nd ut med var enkit.

Stockholm i maj 2026

Jean-Luc af Geijerstam
Generaldirektor
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Resultat i korthet

Resultat i korthet

Vi har analyserat patient-, brukar- och narstdendeorganisationers roll och
forutsattningar att verka som en oberoende part i hilso- och sjukvardens
utveckling. Dessutom har vi kartlagt vilka forvantningar olika aktérer har pa
organisationerna och hur stor efterfragan ar pa deras medverkan

i utvecklingsarbetet.

Vara viktigaste resultat och slutsatser

» Efterfrigan okar men ir ojaimn och organisationernas kapacitet att mota
den ar begransad.

» Ambitionen att patientorganisationer ska vara medskapare stods inte
i styrningen.

Brist pd kunskap gor det svért att delta pa riktigt.
Hur medverkan finansieras bidrar till ojamlika villkor.
Granserna for oberoende i samarbeten med industrin ar otydliga.

Tydligare roller och férvantningar kan stiarka samverkan.

vV v.v Vv Vv

Patientmedverkan ar svag i omstéllningen till nara vard.

Vara rekommendationer

For att forbattra patient-, brukar- och nérstdendeorganisationers forutsattningar
som medskapare i halso- och sjukvirden lamnar vi rekommendationer inom
fyra omraden:

Tydligare styrning mot kunskap och kvalitet.

v

Mer jamlika ekonomiska forutsattningar.

v

Okad kvalitet i de befintliga samverkansstrukturerna.

v

Starkare innehéll i organisationernas bidrag.
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Sammanfattning

Sammanfattning

Patienter, brukare och nirstaende har erfarenhetsbaserad kunskap som kan anvindas for
att utveckla och forbattra hilso- och sjukvarden. Den senaste tiden har efterfragan pa ett
patient-, brukar- och nirstadendeperspektiv 6kat. Den enskilda patientens stillning har
starkts genom reformer och nya lagar, men det finns inte ndgon motsvarande styrning for
den patient- och brukarmedverkan som sker kollektivt genom organisationer. Syftet med
det hir uppdraget har varit att ge underlag for atgarder som kan stiarka den kollektiva
patientrésten i ett personcentrerat vardsystem.

Vi analyserar kollektiv patient- och brukarmedverkan
i hdlso- och sjukvarden

I det héar uppdraget analyserar vi forutsiattningarna for att patient-, brukar- och
nirstdendeorganisationer ska kunna bidra som oberoende medskapare i hélso- och
sjukvardens utveckling. Vi undersoker bade hur efterfragan pa organisationerna ser ut i
olika delar av halso- och sjukvéardssystemet och vilka méjligheter organisationerna har att
mota den. Vi analyserar ocksé de utmaningar och mojligheter som uppstér i samspelet
mellan efterfrigan och organisationernas kapacitet. Vara resultat bygger pa flera olika
datakallor, men framst pa intervjuer och en enkit med organisationer.

En central utgdngspunkt for uppdraget ar att organisationers bidrag till hdlso- och
sjukvardens utveckling idr en form av patientmedverkan. Patient- och brukarmedverkan
saknar en enhetlig definition och anvinds som ett samlingsbegrepp for att involvera
patienter, brukare och narstdende i hilso- och sjukvarden. I den hir rapporten anviands
en bred definition som omfattar medverkan pa olika nivier, med olika aktérer och med
varierande grad av inflytande. Fokus ligger pé kollektiv patientmedverkan genom
organisationer pa verksamhets- och systemniva, snarare dn individers delaktighet i sin
egen vard. Medverkan kan innebéra olika inflytandegrad — allt frén informationsutbyte
till medbeslutande.

Vi har fyra huvudfragor om patient-, brukar- och nirstiendeorganisationernas roll
och forutsittningar:

1. Vilken roll har organisationerna i dag?
2. Hur ser efterfragan och forvintningarna ut?

a. Vilka aktorer pa nationell, regional och kommunal nivé efterfragar
organisationernas medverkan och till vad?

3. Vilka forutsattningar finns att méta hilso- och sjukvérdens efterfragan?

4. Hur kan organisationernas forutsattningar att bidra som oberoende part i
hilso- och sjukvéardens utveckling forbattras?
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Sammanfattning

Overgripande resultat och slutsatser

Genom vara analyser ser vi att efterfrigan pa organisationernas deltagande ar ojamnt
fordelad och att de har begrinsad, men ocksa olika, kapacitet att méta vardens behov.

Vi ser att styrningen inte motsvarar regeringens ambitioner, att kunskapen om patient-
medverkan brister och att sittet som organisationerna finansieras bidrar till att férstarka
skillnader i deras forutsattningar. Var analys visar ocksa att relationen mellan organisa-
tionerna och industrin behover tydliggoras, liksom de férvantningar som stélls pa
organisationerna. Slutligen menar vi att organisationerna inte ar tillrackligt narvarande

i primérvarden och omstallningen till nara vard.

Ojamn efterfragan och begransad kapacitet

Patient-, brukar- och nirstdendeorganisationer spelar en viktig roll i utvecklingen av
hélso- och sjukvarden. De fungerar som medlemmarnas kollektiva rost och bidrar med ett
samlat patientperspektiv. Till skillnad fran enskilda patienter och tillfilliga grupperingar
ar de ocksé stabila och langsiktiga samarbetsparter som vardens olika aktorer kan
samverka med over tid.

Sammantaget tyder resultaten pa att efterfragan 6kar, men den ar ojaimnt fordelad och
ofta koncentrerad till vissa virdomraden och storre organisationer. I vissa fall handlar
medverkan mer om symbolisk ndrvaro dn om faktisk delaktighet, och kvaliteten i
samverkan varierar. Organisationer efterfragas pa nationell, regional och lokal niv,
men efterfragan ar minst pa kommunal nivd och inom primarvarden.

Fa organisationer har forutsiattningar att fullt ut mota efterfragan. Kapaciteten ar
begrinsad och ojamnt fordelad. I praktiken ar det darfor ett mindre antal organisationer
som star for en stor del av samverkan. Forutsattningarna att delta paverkas av faktorer
som ekonomi, medlemsantal och medlemmarnas hilsa. Organisationerna paverkas ocksa
av bredare civilsamhillestrender, dar formerna for engagemang forandras. Precis som i
ovriga civilsamhaéllet har patient-, brukar- och nirstiendeorganisationer utmaningar med
att hitta aktiva medlemmar och fler organisationer professionaliseras i stillet for att
forlita sig pé ideella krafter.

I motet mellan efterfrdgan och forutsdttningar uppstar flera utmaningar som behover
adresseras for att starka forutsatiningarna for patient-, brukar- och nirstdende-
organisationerna att bidra till utvecklingen av hélso- och sjukvarden.

Ambitionen att patientorganisationer ska vara medskapare stods
inte i styrningen

Som helhet ar regeringens styrning mot att patient-, brukar- och nirstdendeorganisa-
tioner ska vara medskapare i hilso- och sjukvarden svag. Det saknas reglering, liksom
uppfoljning och tillsyn, och vi uppfattar inte att regeringen sinder tillrackligt tydliga
signaler om att kollektiv patientmedverkan ar prioriterad. Styrningen har inte forandrats
namnvart de senaste tio dren, och det har inte heller organisationernas férutséttningar.

Kollektiv patientmedverkan kan ses bide som ett mél i sig och som ett medel for att
forbattra hilso- och sjukvirden. Vi uppfattar att regeringen ser det bdde som ett mél och
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Sammanfattning

ett medel, och da beh6vs en styrning som tydliggor att kollektiv patientmedverkan ar
viktig och som framjar former f6r medverkan som leder till faktisk nytta och forbattring.

Det handlar inte i forsta hand om fler strukturer, utan om att stirka kvaliteten i befintliga
former f6r samverkan. For att uppné det behovs ocksa atgiarder som ror kunskap, kvalitet
och finansiering.

Brist pa kunskap gor det svart att delta pa riktigt

Flera av de problem vi ser hanger samman med att syftet med samverkan ofta ar oklart.
Det mérks bland annat i osdkerhet om nér ett individuellt respektive kollektivt perspektiv
ar relevant eller néar organisationernas forvantan om inflytande i stéllet mynnar ut i
informationsméten. En viktig forklaring ar bristande kunskap om nyttor och effekter av
kollektiv patientmedverkan samt vilka arbetssitt som fungerar. Nar syftet dr otydligt och
resultaten inte synliggors riskerar samverkan att uppfattas som ett formellt krav snarare
an ett verktyg for utveckling.

Kunskapsglappet ar sarskilt tydligt pa systemniva, dar samverkan ofta stannar vid
informationsutbyte. Daremot ar nyttan oftare konkret nar samverkan sker verksamhets-
néra, till exempel i utveckling av lokaler, vairdprocesser eller patientinformation.

Otydliga syften far flera konsekvenser. Samverkan riskerar att bli symbolisk, med
begransat inflytande och ojamn kvalitet. Det blir svart for inbjudande aktorer att
formulera behov och for organisationer att forsta vad som efterfragas och hur de ska
bidra. Det kan i sin tur minska motivationen att samverka. Nar syftet ar otydligt blir det
ocksé otydligt om och hur mycket organisationerna och deras féretradare ska erséttas
ekonomiskt for sin medverkan. En mer kunskaps- och behovsbaserad efterfragan ar
darfor ocksa en forutséattning for att utforma mer &ndamalsenlig finansiering.

Hur medverkan finansieras bidrar till ojamlika villkor

Organisationerna forvantas bidra till utvecklingen av hilso- och sjukvarden, men
finansieringen stodjer inte alltid den rollen. Dessutom forstarker bidrag och ersiattningar
befintliga skillnader mellan organisationerna. Resultatet blir att vissa organisationer far
storre mojlighet att paverka dn andra.

De flesta organisationer har begriansade resurser, och deras mojligheter att fa intakter
beror delvis pa faktorer de inte sjilva kan styra, som allménhetens engagemang eller
mojligheter till industrisamarbeten. Samtidigt bidrar offentliga bidrag och erséittningar
till att forstiarka skillnader mellan organisationer. Vara resultat visar att individer har
olika forutsattningar att vara foretrddare beroende pa sin sjukdom eller funktions-
nedsattning. Vi ser ocksa att statsbidraget till funktionshinderorganisationer gynnar
storre och mer etablerade organisationer. For mindre organisationer kan bidraget
dessutom vara svért att forutse och administrativt betungande.

Sammantaget ar det ekonomiska stodet inte andamaélsenligt om malet ar jamlik
medverkan. For att fler perspektiv ska komma till tals behover finansieringen utformas
sa att den i storre utstrackning kan stodja mindre resursstarka organisationer.
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Sammanfattning

Granserna for oberoende i samarbeten med industrin ar otydliga

Oberoende ir en komplex friga, eftersom utvecklingen av hélso- och sjukvarden bygger
pa samverkan mellan offentliga aktorer, forskning, industri och organisationer. I manga
fall finns tydliga 6verlapp mellan patienters och foretags intressen. Det gor det svért att
dra en tydlig grans mellan legitim samverkan och otillborligt inflytande. For narvarande
bedomer vi inte att samarbeten med industrin ar ett tydligt hot mot organisationernas
oberoende. Samtidigt 6kar sddana samarbeten och det vicker fragor om hur
organisationernas trovardighet ska sikerstillas pa sikt.

I dag utgor industrifinansiering en liten del av organisationernas intakter. Men flera
organisationer uppger att dessa samarbeten dr viktiga for deras ekonomi, och vi ser att de
okar over tid. Det kan pa sikt leda till ett storre beroende av privata aktorer. Darfor finns
det behov av att tydliggora vad som avses med oberoende och vilken niva av industri-
finansiering som &r acceptabel. Oavsett var gransen dras ar transparens avgorande.
Samarbeten med industrin behéver redovisas 6ppet, och var bedomning &r att transpa-
rensen i dag kan stirkas. Det giller sarskilt den medicintekniska branschen och hur
organisationerna sjilva redovisar sina samarbeten.

Tydligare roller och forvantningar kan starka samverkan

Var analys visar flera dterkommande problem i samverkan mellan hélso- och sjukvirden
och patient-, brukar- och nirstdendeorganisationer. Det handlar bland annat om otydliga
syften och glapp mellan ambition och utfall. For att motverka det kravs tydligare roller
och ansvar for bada parter.

For inbjudande aktorer innebér det att arbeta mer systematiskt genom hela samverkans-
processen: tydliggora syftet, bjuda in relevanta foretradare samt ta hand om och ater-
koppla inspel. Bade forberedelser och genomférande av samverkan behover stodja det
avsedda syftet. Samtidigt behover de utga fran att patientperspektivet inte dr enhetligt
och skapa forutsattningar for en bredare representation. Organisationerna representerar
olika patientgrupper med skilda erfarenheter och prioriteringar, och ingen enskild
organisation kan foretrada ett universellt patientperspektiv.

Organisationerna behover i sin tur sikerstilla att de kan bidra med ett representativt
patientperspektiv. Det kraver arbetssitt som engagerar en storre del av gruppen som
organisationen foretrader, 6kar mangfalden bland foretradare samt tydliggor vilka
fragor som bor drivas gemensamt i paraplyorganisationer och vilka som ldmpar sig for
enskilda organisationer.

Patientmedverkan ar svag i omstallningen till nara vard

Var undersokning tyder pé att strukturerna for patientmedverkan i primarvarden pa
systemniva ar svaga. Regionerna saknar ofta etablerade former f6r samverkan med
patientforetradare, och pd kommunal niva ar strukturerna for samverkan i hélso- och
sjukvardsfragor generellt svaga. Det finns ocksé f& exempel pa att patientforetradare
deltar i gemensamma forum f6r regioner och kommuner.

Samtidigt star primarvirden for en vixande del av varden och genomgér omfattande
forandringar. Att patientperspektivet da ar svagt representerat ar problematiskt.
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Sammanfattning

Om organisationer ska bidra som medskapare, riskerar primarvarden att bli en blind
flack, dar viktiga forandringar sker utan tillracklig forankring hos dem som berérs.

Vara rekommendationer

Med utgéngspunkt i vr analys lamnar vi itta rekommendationer for att stiarka patient-,
brukar- och narstdendeorganisationernas majligheter att bidra som oberoende med-
skapare i hilso- och sjukvardens utveckling. Rekommendationerna ror fyra omréden.

Tydligare styrning mot kunskap och kvalitet

Styrningen behover i hogre grad stodja ambitionen om kollektiv patientmedverkan.
Regeringen bor darfor stimulera forskning om nyttor och effekter, stiarka kunskapsstodet
samt bidra till biattre samordning. Regeringen bor ocksé signalera tydligare att kollektiv
patientmedverkan ar viktig, till exempel genom en samlad strategi.

Okad jamlikhet i de ekonomiska férutsattningarna

Dagens finansiering bidrar till ojamlika mojligheter att delta, dir vissa organisationer far
storre inflytande 4n andra. Regeringen bor darfor se 6ver hur statsbidraget till funktions-
hinderorganisationer kan forandras, for att battre stodja en ambition om att patient-,
brukar- och nirstdendeorganisationer ska kunna vara medskapare i hélso- och
sjukvérden pa mer jamlika villkor.

Okad kvalitet i befintliga samverkansstrukturer

Samverkan behover bli mer dndamaélsenlig och mindre symbolisk. Statliga myndigheter,
regioner och kommuner bor tydliggora syfte, roller och inflytande, bjuda in ratt organisa-
tioner och skapa rimliga forutsiattningar for deltagande. Samverkan bor ocksa foljas upp
och dterkopplas for att bidra till faktisk utveckling.

Starkare innehall i organisationernas bidrag

For att mota efterfrigan behover organisationerna stéarka sin kapacitet och sitt bidrag. Det
handlar om att 6ka representativiteten genom bredare rekrytering, stirka transparensen i
samarbeten — sirskilt med industrin — och ta en tydligare roll i att driva personcentrering
och bidra i omstéllningen till nira vard.
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1 Inledning

1 Inledning

Intresset for att ta till vara patienters, brukares och nirstadendes erfarenhetsbaserade
kunskap i utvecklingen av hélso- och sjukvarden har 6kat under de senaste decennierna.
Vi har tidigare undersokt patientmedverkan i hélso- och sjukvardens styrning (Myndig-
heten for vardanalys [Vardanalys] 2015, Myndigheten for vard- och omsorgsanalys [Vard-
och omsorgsanalys] 2024) och resultaten visar att patientmedverkan kan bidra till nytta
inom flera omraden. Samtidigt finns det olika syn pa varfor vi ska ha patientmedverkan:
dels som ett mél i sig, dels som ett medel for att uppné battre resultat i viarden.

Patientmedverkan kan ses som ett mél i sig utifrén ett rattighetsperspektiv. Det kan ocksa
ses som demokratiskt att de som anvinder och finansierar varden ska ha inflytande Gver
dess utveckling. Patientmedverkan lyfts ocksa ofta fram som ett medel for att forbattra
varden. Exempelvis har vi i en tidigare rapport beskrivit patient- och brukarrdrelsen som
en viktig part i virdens interna utvecklingsarbete, dar styrning och ledning bor priglas av
ett anvandarfokus (Myndigheten for vard- och omsorgsanalys [Vard- och omsorgsanalys]
2018). Patienters och nirstdendes erfarenheter kan bidra till att identifiera brister och
utvecklingsbehov, stiarka vardens kvalitet och ge beslutsfattare béattre insikt i hur virden
upplevs. Den styrning som syftat till att stdrka stéllningen for patienter och personer med
funktionsnedsittning utgar ofta fran en syn pa medverkan som bade mal och medel.
Exempel pa sddan styrning ar FN:s konvention om rittigheter for personer med
funktionsnedsittning (2006), patientlagen (2014:821) och annat reformarbete mot
personcentrerad vard (prop. 2019/20:164).

Aven om styrningen for att stirka den enskilda patientens stillning har fortydligats, finns
det inte ndgon motsvarande styrning for den patient- och brukarmedverkan som sker
kollektivt genom organisationer. Svensk lag kréver inte att vardaktorer ska samverka med
organisationer som foretrader patienter och brukare, med undantag for 15 kap. 7 § i lagen
(1993:387) om st6d och service till vissa funktionshindrade (LSS). Daremot finns en del
mjukare styrning som speglar en ambition och en viljeriktning att ta hand om den
erfarenhetsbaserade kunskap som organisationerna samlar. Hilso- och sjukvardslagen
(2017:30), 7 kap. 7 §, anger exempelvis att regionen ska samverka med samhéllsorgan,
organisationer och vardgivare nir varden planeras och utvecklas. Med organisationer
avses da bland annat patient- och brukarorganisationer, dven om inte lagen specifikt
pekar ut dem (prop. 1981/82:97 5.63, prop. 2016/17:43 s.103—104). Den nationella life
science-strategin beskriver patientorganisationers roll och medverkan som viktig i arbetet
for att Sverige ska vara en ledande life science-nation (Regeringskansliet 2024). Aven det
har uppdraget och de uttalanden som gjorts i samband med det ar en signal om att
regeringen ser organisationerna som en viktig part i hilso- och sjukvardens utveckling
(Socialdepartementet 2025a, Socialdepartementet 2025b, Senioren 2025).

I tidigare uppdrag har vi antagit att en vixande efterfragan pa patientperspektivet i
allménhet ocks bidrar till en efterfragan pa patientorganisationerna. I det hiar uppdraget
undersoker vi vilken efterfragan som egentligen finns pa organisationerna och vad den
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bestar i. I uppdraget har vi ocksa undersokt organisationernas forutsattningar att mota
efterfrigan och hur de i dagslaget bidrar till hidlso- och sjukvirdens utveckling.

1.1 Uppdrag att kartlagga och analysera
organisationernas roll och forutsattningar

Mpyndigheten for vard- och omsorgsanalys har fatt i uppdrag av regeringen (S2025/00531
(delvis)) att kartlagga och analysera patient-, brukar- och narstdendeorganisationers roll
och forutsiattningar att verka som en oberoende part i hilso- och sjukvardens utveckling.
I uppdraget ingér ocksé att kartlagga de forvantningar och den efterfragan som olika
aktorer har pa organisationerna som medskapare i utvecklingen av hélso- och sjukvarden.
Vid behov ska vi ldamna forslag pa &tgiarder som kan skapa béttre forutsiattningar for
organisationerna att vara medskapare pé bade lokal och regional samt nationell niva.
Projektet ska slutredovisas senast den 30 maj 2026.

I den hir rapporten vill vi ge regeringen ett kunskapsunderlag som kan ligga till grund for
att langsiktigt starka och tydliggora organisationernas funktion i det svenska vardland-
skapet. Analysen syftar dven till att identifiera hinder och majliggorare for organisa-
tionernas deltagande i utvecklings- och forbattringsarbete inom varden. Vi bidrar ocksa
med forslag till atgarder for att starka organisationernas forutsiattningar att delta som
oberoende medskapare i hélso- och sjukvardens utveckling.

1.2 Syfte och fragor

Vi har fyra huvudfragor om patient-, brukar- och narstdendeorganisationernas roll och
forutsattningar:

1. Vilken roll har organisationerna i dag?
2. Hur ser efterfrdgan och férvintningarna ut?

a. Vilka aktorer pé nationell, regional och kommunal nivé efterfragar
organisationernas medverkan och till vad?

3. Vilka férutsiattningar finns att méta halso- och sjukvérdens efterfragan?

4. Hur kan organisationernas forutsiattningar att bidra som oberoende part i hilso-
och sjukvardens utveckling forbattras?

Var utgangspunkt ar att kollektiv patientmedverkan kan forstés som ett samspel mellan
efterfragan och utbud. Med efterfragan avser vi vilka aktorer som efterfragar
organisationernas medverkan pa olika nivéer, i vilka ssmmanhang de gor det och vilka
krav och forviantningar de stiller. Utbudet motsvarar organisationernas kapacitet att
mota den efterfragan och bidra som medskapare i hélso- och sjukvardens utveckling.
Vi analyserar den kapaciteten utifran fem forutsattningar: ekonomi, organisering,
inriktning, kompetens och samhéllstrender. Aven organisationernas roll i den bredare
patientrorelsen och deras egen syn pa sin roll i hédlso- och sjukvérden ingar som en del
av deras samlade kapacitet.
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Genom att analysera samspelet mellan efterfragan och kapacitet kan vi identifiera
var det uppstar brister och foresla dtgiarder for att starka kollektiv patientmedverkan.
I avsnitt 1.5 visar vi vilka datakallor vi anvént for att underscka respektive dimension.

1.2.1 Patient- och brukarmedverkan

Manga forsok har gjorts att definiera patientmedverkan och andra narliggande begrepp.
Det rader dnnu inte konsensus om begreppsapparaten och terminologi pa svenska
anvands inkonsekvent och saknas ibland helt (Clareborn m.fl. 2023). Vid sidan om
patientmedverkan forekommer ménga snarlika och nérliggande begrepp i diskursen,
daribland patientdelaktighet, patientengagemang, patientaktivering, patientinflytande,
patientinvolvering och PPI (patient and public involvement) (Eldh 2018). Motsvarande
begrepp finns for brukare och nirstaende. I rapporten anvénder vi oftast begreppet
patientmedverkan for att beskriva strukturer och arbetssitt for att involvera patienter,
brukare och nirstdende som medskapare i hilso- och sjukvarden.

Patientmedverkan beskrivs ofta som ett medel for att forverkliga malet om ett person-
centrerat halso- och sjukvérdssystem. Minga myndigheters och regioners beskrivningar
av patientmedverkan dr breda och inkluderar de flesta aktiviteter som innebar att ett
patientperspektiv inkluderas i hélso- och sjukvérden. Vi har valt att anamma den har
breda definitionen i uppdraget. Det innebér att patientmedverkan 4r ndgot som kan ske

e pa alla nivéer i hilso- och sjukvardssystemet — fran riksdagsbeslut till beslut om
enskilda individers vard

e med bade enskilda individer och organisationer — fran en individ som foretrader
sig sjélv till en anstilld pé en paraplyorganisation som foretrader hundratusentals
patienter och brukare

e med olika grad av delaktighet och inflytande — frén informationsutbyte
till medbeslutande.

I det hir uppdraget har vi fokuserat pa kollektiv patientmedverkan pa system- och
verksamhetsniva. I kommande avsnitt beskriver vi mer ingdende vad det innebér.

1.2.2 Vi undersoker verksamhets- och systemnivan samlat

I den hir rapporten separerar vi inte verksamhets- och systemnivén, utan analyserar dem
samlat. Det har inte varit tillrackligt tydligt var gransen mellan en "verksamhet” och ett
“system” gar. Ett sjukhus kan exempelvis ses som bade ett system och en verksamhet.
Detsamma giller en hilso- och sjukvardsférvaltning som bade hanterar systemfrigor

och verksamhetsfragor.

I rapporten anvander vi ibland begrepp som strategisk niva nér vi vill beskriva patient-
medverkan i beslutsprocesser som ror organisation, strategi, budget eller inriktning.
Patientmedverkan i beslut som ror enskilda enheter, processer eller produkter, men
som anda har betydelse for fler 4n den enskilda patienten, kallar vi operativ

eller verksamhetsndra.
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1.2.3 Vi fokuserar pa organisationer

Patientmedverkan kan ske med enskilda individer eller med kollektivt organiserade
patienter. De enskilda individerna kan ha koppling till organisationerna men talar for sig
sjalva som egenerfarna. Vi undersoker bara den samverkan som sker med organisationer
och deras foretradare — kollektiv patientmedverkan. Vi har undersokt individers mojlig-
heter att delta i samverkan men da bara mdjligheterna att agera foretradare for sin
organisation. Vi beror ocksd i viss mén individer, spetspatienter (se avsnitt 2.4.1) och
andra aktorer, for att belysa organisationernas roll i férhéllande till andra delar

av rorelsen.

Fokus for uppdraget ar patient-, brukar- och nirstdendeorganisationer. I vart urval har vi
aven inkluderat pensionirsorganisationer, som ocksa utmarker sig sett till medlemsantal
och lokal forankring. De storsta organiserar tillsammans omkring 660 000 medlemmar.
Pensionirsorganisationerna har en stark lokal férankring bade genom distriktsf6rbund
och en stor méangd lokalféreningar pa kommunal niva och titortsnivd. Organisationerna
ingér inte i gruppen patient-, brukar- och narstiendeorganisationer, utan bevakar i
allménhet fragor som géller pensionirer och dldre. Men de ar intressanta for var
undersokning eftersom de ofta 4r med och samverkar med kommuner, regioner och
staten i fragor som ror hilso- och sjukvard.

1.2.4 Patient- och brukarmedverkan — olika grad av delaktighet

Oavsett vad patient- och brukarmedverkan handlar om och vilken nivé den sker p4, kan
det innebara olika mojligheter att paverka. Det finns flera olika, snarlika, modeller for att
beskriva olika nivaer av inflytande och medskapande (Sveriges Kommuner och Regioner
[SKR] 2023). Syftet med modellerna ar inte i forsta hand att utvirdera hur samverkan
eller dialog har fungerat, utan att erbjuda ett sétt for inbjudande aktorer att kommunicera
vilka forvantningar de har.

Med utgéngspunkt i en av de mest etablerade modellerna for delaktighet, Arnsteins
delaktighetsstege, har Sveriges Kommuner och Regioner (SKR 2023) skapat den s&
kallade delaktighetstrappan (se figur 1). I det har uppdraget anvander vi delaktighets-
trappan for att beskriva dialog och samverkan med organisationerna.
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Figur 1. Delaktighetstrappan.

Medbeslutande
Inflytande

Konsultation

Information

v v

Konsulterande Samarbete Samskapande

Grad av inflytande

Kalla: En for alla (Vard- och omsorgsanalys 2024) dar modellen har bearbetats utifran SKR (2023) efter

Arnstein (1969).

Information innebair att organisationerna informeras om redan fattade beslut och
anvands for att sprida den informationen. Nar en enskild organisation tillfragas om
synpunkter dr det en konsultation, och nir en grupp organisationer sammankallas
till ett forum dar tankar och asikter utbyts ar det en dialog. P4 nivan inflytande far
organisationer medverka till att ta fram forslag till 16sningar. Nar organisationer ar
medbeslutande ir de med och skapar, fattar beslut om och tar ansvar for att
genomfora losningar.

1.3 Avgransningar

Inom uppdraget har vi gjort en rad avgransningar, som vi redogor for i det har avsnittet.

1.3.1  Fokus ligger inte pa effekter av befintlig samverkan

Uppdraget ar att kartlagga organisationernas roll och forutsittningar att bidra till hélso-
och sjukvéarden. Vi har daremot inte haft mgjlighet att underséka vilken konkret nytta
eller vilka effekter deras medverkan leder till. Tidigare har vi konstaterat att patient- och
brukarforetradare tillfor perspektiv som ofta saknas inom hilso- och sjukvardens egna
organisationer (Vard- och omsorgsanalys 2024). Samtidigt 4r kunskapen begriansad om
vilka effekter kollektiv patientmedverkan faktiskt ger och hur den bor utformas for att
vara dandamalsenlig.

Den hér rapporten fokuserar pa att beskriva organisationernas roll och vilka férut-
sittningar de har att bidra till vardens utveckling. Vi har inte haft moéjlighet att méta
effekter och det ingar inte heller i vart uppdrag. Daremot belyser vi mojligheterna till
faktiskt inflytande dir det ar relevant.
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1.3.2 Vi undersoker inte fonder och stiftelser

Fonder och stiftelser kan sagas inga i patient- och brukarrorelsen. I vissa fall ar det svart
att dra tydliga granser mellan dem och organisationerna. Fonderna bedriver arbete som
pé ménga sitt kan klassas som intressepolitiskt. Men i och med att deras priméira syfte ar
att samla in pengar till forskning, inte att foretrdda och st6tta medlemmar, har vi valt att
inte inkludera dem. I var rapport har vi darfor inte narmare undersokt hur fonderna
péverkar organisationernas forutsattningar eller vilken roll de sjilva spelar for halso-
och sjukvardens utveckling. Men vi redogor for det i relevanta sammanhang i rapporten,
dir vissa organisationers sirstillning behover synliggoras.

1.3.3 Uppdraget omfattar inte kommunal omsorg

Fokus i vart regeringsuppdrag ar hilso- och sjukvard, inte omsorg. Vi berér dock
socialtjinstomradet, eftersom hilso- och sjukvardsuppgifter utfors i socialtjanstens
verksamheter. Mycket av patientmedverkan i kommuner handlar om socialtjanst, och
darfor beskriver vi ocksa delvis den samverkan som sker inom kommunal omsorg i var
rapport, men vi har inte systematiskt undersokt all sdidan samverkan. Véart fokus har varit
att forsoka identifiera om och hur hilso- och sjukvardsfragor behandlas i eventuella
samverkansformer. Vi har ocksé i viss mén undersokt hur lagkravet pa samverkan

inom LSS fungerar.

1.3.4 Vi har inte fordjupat oss i hur organisationerna bidrar till
forskningen eller industrin

Patientmedverkan inom forskning ar vanligt. Det bidrar till utveckling av varden i nésta
steg. Forskare gor ansprak pd organisationernas tid och resurser och ar del av den totala
efterfragan pa dem. Vi inkluderar akademi och forskning som en aktor i var rapport, men
vi har inte narmare undersokt hur patientmedverkan sker i forskningssammanhang,.

Det dr ocksé vanligt att patientmedverkan sker inom likemedelsindustrin och den
medicintekniska industrin. Liksom for forskningen kan patientmedverkan inom industrin
vara ett indirekt bidrag till hilso- och sjukvarden. I den hir rapporten har vi inte for-
djupat oss i pa vilket satt organisationerna samverkar med industrin. Vi har daremot
gjort en 6vergripande kartlaggning, for att kunna uttala oss om hur samarbetena paverkar
organisationernas oberoende i relation till hilso- och sjukvarden.

1.4 Begrepp i rapporten

Vi skriver ofta organisationerna, och syftar d pa patient-, brukar- och
nirstdendeorganisationer pa alla nivaer.

Aktorer som efterfragar organisationerna pa nationell, regional och kommunal niva
beskrivs i rapporten ofta som inbjudande aktor.

1.5 Vi anvander flera olika datakallor

For att besvara fragorna har vi anvint oss av en kombination av kvalitativa och
kvantitativa metoder och genomfort enkiter, intervjuer och dokumentstudier. Dessutom
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har vi gett forskare vid Uppsala universitet i uppdrag att beskriva kunskapsldget inom
omradet sociala hilsorérelser och hilsoaktivism, samt ltit konsultforetaget Ernst &
Young kartldgga organisationers intékter.

Tabell 1 visar hur datakéllorna huvudsakligen anvénts for att besvara véra fragor.
Fragornas huvudteman ar:

1. Organisationernas roll

2. Efterfrdgan och férvantningar

3. Organisationernas forutsiattningar
4. Mojliga forbattringar

Tabell 1. Hur datakéllorna har anvéants for att besvara studiens huvudfragor.

Metod Roll Efterfragan Forutsattningar Mojliga
och forbattringar
forvantningar

Enkat till organisationer X X X
och féreningar

Intervjuer med organisationer X X X
och féreningar

Intervjuer med kommuner
Fallstudier av tre regioner

Hearing och enkat till
statliga myndigheter

Moéten med myndighetens X X
patient- och brukarrad

Méten och sonderande intervjuer X X X X
med nyckelpersoner

Kartlaggning av organisationer X

Granskning av organisationers
inkomstkallor

Genomgang av remissvar

Insamling av ersattningsmodeller
och strategier

Sammanstallining av X
industrisamarbeten
Regler for sjuk- och X

aktivitetsersattning

Forskaruppdrag X

1.5.1  Enkat till organisationer och foreningar

Under hosten 2025 genomforde vi en enkatundersokning som besvarades av patient-,
brukar- och nirstdendeorganisationer. Enkaten skickades till 996 organisationer och
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foreningar. Totalt svarade 389 organisationer och foreningar pa enkiten med en
svarsfrekvens pa 39 procent.

Syftet med enkiten var att undersoka organisationernas forutsiattningar att delta i dialog
och samverkan med halso- och sjukvérdsaktorer i relation till deras 6vriga uppdrag, att
kartlagga hur de i dagslaget deltar i hélso- och sjukvardens utveckling samt att identifiera
eventuella hinder fér samverkan.

Hur enkéten utformades och genomfordes beskrivs mer ingdende i bilaga 1.

1.5.2 Intervjuer med organisationer och féreningar

Vi har genomfo6rt semistrukturerade intervjuer med omkring 40 foretradare for
organisationer och féreningar pa nationell, regional och lokal niva. Vi har ocksa
strategiskt valt att intervjua organisationer med olika stora medlemsantal och antal
lokalforeningar, for att f bred spridning av de forutsattningar som kan vara relevanta.
Intervjuerna har handlat om hur organisationerna bidrar till hilso- och sjukvarden pa
olika nivaer och vilka férutsiattningar de har att delta i dialog och samverkan. Négra av
intervjuerna gjordes i borjan av projektet som sonderande intervjuer.

Intervjuerna analyserades genom kvalitativ innehéllsanalys, dar tematiker kodades i
programmet Nvivo. Intervjuerna beskrivs narmare i bilaga 1.

1.5.3 Intervjuer med kommuner

16 intervjuer har genomforts med foretradare for kommuner, varav en del har varit
politiker eller tjainstemin och en del medicinskt ansvariga sjukskoterskor (MAS). Syftet
med intervjuerna har varit att underséka hur kommuner efterfragar patient-, brukar- och
nirstdendeorganisationer i hilso- och sjukvardsfragor. Aven de intervjuerna analyserades
genom kvalitativ innehéllsanalys, dir tematiker kodades i programmet Nvivo.
Intervjuerna beskrivs ndrmare i bilaga 1.

1.5.4 Fallstudier av tre regioner

Vi har fordjupat oss i hur kollektiv patient- och brukarmedverkan organiseras i Region
Stockholm, Region Norrbotten och Region Jonkopings lan. Valet av regioner var
strategiskt och gjordes for att fa spridning utifrén bland annat storlek, geografiskt lage,
befolkningssammansittning och komplexitet i hdlso- och sjukvardssystemet. Syftet med
fordjupningen var att fa en bild av vilken efterfragan pa organisationerna som finns i
regionerna. Fallstudierna gjordes med hjilp av en kombination av metoder. Vi har

1. gattigenom regioners webbplatser med sammanstallningar av
samverkansformer kopplat till beslutande organ och relevanta férvaltningar,
inklusive de regionala programomréden och arbetsgrupper som funnits inom
organisationen for kunskapsstyrning

2. kontaktat relevanta forvaltningar, exempelvis hilso- och sjukvérdsforvaltning,
primarvardsforvaltning och liknande
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3. intervjuat nyckelpersoner med kunskap om hur patient- och brukarmedverkan
organiseras och styrs inom regionen, exempelvis utvecklingsledare (totalt 12
intervjuer med en semistrukturerad intervjumetod, se bilaga 1)

4. sammanstillt regler och 6verenskommelser for patient- och brukarmedverkan.

1.5.5 Hearing och enkat till statliga myndigheter

I oktober 2025 genomférdes en hearing och en enkit som besvarades av statliga
myndigheter som har baring pa halso- och sjukvarden. Sex av atta myndigheter som ingar
i Radet for styrning med kunskap medverkade i hearingen:

e Statens beredning for medicinsk och social utviardering (SBU)
e Likemedelsverket

e Socialstyrelsen

e E-hilsomyndigheten

e Inspektionen for vird- och omsorg (IVO)

e Forskningsradet for hilsa, arbetsliv och valfard (Forte).

Folkhilsomyndigheten och Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV) ingar ocksa i
rédet och besvarade enkiten men medverkade inte i hearingen. Utéver det medverkade
aven Myndigheten for vard- och omsorgsanalys som inte ingér i radet.

Syftet var att undersoka hur myndigheterna efterfragar patient-, brukar- och narstdende-
organisationer, kartlagga hur myndigheterna samverkar med organisationer samt
identifiera vilka framgangsfaktorer och hinder de upplevt i det arbetet.

1.5.6 Ovriga méten och avstamningar

Moten med myndighetens patient- och brukarrad

Vi har traffat patient- och brukarradet vid tre tillfallen, varav tva syftat till att samla in
synpunkter och inspel och ett syftat till att aterkoppla om hur vi tagit hand om deras
tidigare inspel. Projektet traffade radet i maj 2025, november 2025 och mars 2026.
Vid triffen i maj 2025 ingick dven ett natverk med patient- och brukarrddsalumner.

Moten och sonderande intervjuer med organisationer och enskilda

Vi har bland annat pratat med spetspatienter, en foretradare for ldkemedelsindustrin och
flera foretradare for fonder och natverk. Vi har ocksa pratat med foretradare for relevanta
funktioner som ar knutna till universitet, daribland Karlstad universitets bolag Samhalls-
nytta och GPCC (Centre for person-centered care) vid Goteborgs universitet. Dessutom
har vi tréaffat fyra foretradare for SKR och regionernas gemensamma organisation for
kunskapsstyrning, samt intervjuat tva foretradare for Region Kalmar respektive
Kommunfoérbundet Kalmar lan.

Presentation av uppdraget och workshop av Forum spetspatient
Vi samlade in inspel genom diskussioner och en chattfunktion.
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1.5.7 Dokumentstudier

Projektet har ocksé genomfort ett antal dokumentstudier.

Kartliggning av organisationer

En kartlaggning av patient-, brukar- och nirstdendeorganisationer genomférdes under
sommaren 2025. Syftet var att skapa en 6verblick 6ver organisationerna och skapa
forstaelse for deras nuvarande organisatoriska struktur. Vi sammanstéllde en lista av
organisationer som identifierades via beviljade statsbidrag frin Socialstyrelsen och
Folkhilsomyndigheten, FASS, Fokus Patient, 1177, RCC, paraplyorganisationers
medlemmar samt regioner och kommuners webbplatser. Vi identifierade ett antal
lokalféreningar och uppskattade medlemsantalet for varje organisation via deras
webbplatser. Kartldggningen 1ag till grund for urval for enkatutskicket.

Granskning av nationella organisationers inkomstkillor

Under hosten 2025 fick Ernst & Young uppdraget att med hjilp av bland annat
arsredovisningar granska 60 nationella organisationers inkomstkallor for 2024 (eller
senaste verksamhetsar). Urvalet gjordes utifran medlemsantal for att ge en spridning
mellan sm4, medelstora och stora organisationer. Syftet med granskningen var att skapa
en uppdaterad bild av hur stora intdkter organisationerna har, samt att kategorisera dem
utifran finansieringskailla, i likhet med den sammanstillning vi gjorde i rapporten Sjukt
engagerad (Vardanalys 2015). Ernst & Young fick ocksé ett mindre tilliggsuppdrag att
niarmare undersoka hur ett litet urval organisationer redovisar samarbeten med
lakemedelsindustrin. Utover genomgangen av arsredovisningar gjorde Ernst & Young
ocksé ett mindre antal intervjuer.

Genomgang av remissvar

Vi har gitt igenom remissvar till Socialdepartementet fran patient-, brukar- och
nirstdendeorganisationer for 2024. Detta for att fi en uppdaterad bild av pa vilket sitt
organisationerna efterfragas som remissinstanser av regeringen, och for att bidra till den
sammantagna bilden av deras forméga att mota efterfragan.

Insamling och beskrivning av ersittningsmodeller och strategier for
patient- och brukarmedverkan

Under hosten 2025 tog vi kontakt med samtliga 21 regioner med forfrigan om att skicka
in eventuella strategier, riktlinjer eller rutiner for patient-, brukar- och narstdende-
medverkan. De kan omfatta hela regionen eller bara halso- och sjukvérdsforvaltningen
eller motsvarande. Vi fragade ocksa om eventuella modeller for ekonomisk ersattning
av patient-, brukar- eller narstdendeforetriadare vid samverkan. 20 regioner lamnade

in uppgifter.

Sammanstillning av samarbeten med likemedelsindustri
Branschorganisationen LIF (de forskande likemedelsféretagen) rapporterar samarbeten
mellan patientorganisationer och likemedelsindustrin i en samarbetsdatabas. Vi har
utifran databasen sammanstallt samtliga samarbeten mellan lakemedelsforetagen och
patient-, brukar- och narstdendeorganisationer under 2024 med fokus pa bade antalet
samarbeten och dess kostnader.
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Genomlysning av reglerna for ideellt arbete i samband med sjuk-

eller aktivitetsersittning

For att kunna beskriva vilka regler som géller for den som har sjuk- eller aktivitets-
ersdttning och som vill engagera sig ideellt har vi gjort en enkel genomlysning av reglerna.
Vi har ocksa haft méte med Inspektionen for socialforsakringen (ISF), som har ett
uppdrag om att narmare undersoka reglernas betydelse for den som vill engagera sig
ideellt. Det har alltsd inte ingétt i vart uppdrag att underséka hur reglerna tillampas,

men det ingar ddremot i ISF:s uppdrag.

Genomgang av forfragningsunderlag for vardval (LOV)

For att skapa en 6verblick over vilka krav regioner stiller pa leverantérer inom
priméarvard nar det kommer till kollektiv patientmedverkan, har vi gjort en enkel
dokumentstudie av férfragningsunderlag. Vi har sokt pa orden patientmedverkan,
patientorganisation, intresseorganisation, civilsamhdille, patientrad och delaktig i
samtliga 21 regioners forfragningsunderlag. Vi har dven gatt igenom innehalls-
forteckningen och gjort enstaka nedslag i avsnitt som bedomts som relevanta,
exempelvis de som handlat om samverkan och patienters stéllning.

1.5.8 Forskaruppdrag

Vi har latit forskarna Mio Fredriksson och Anna Mankell vid Uppsala universitet
genomfora en litteraturdversikt, for att undersoka vetenskapliga publikationer om sociala
hilsordrelser och hilsoaktivism. Syftet med uppdraget var att fa battre insikt i det bredare
péverkanslandskapet som organisationerna befinner sig i. I uppdraget ingick dven att fora
en diskussion om hur resultatet forhaller sig till den mer traditionellt utformade patient-
rorelsen. Forskarna har genomfort en litteraturgenomgéng (scoping review) av den
vetenskapliga litteraturen avgransat till Europa och publiceringar mellan 2010—-2024.

1.6 Rapportens disposition

Rapportens disposition speglar i mangt och mycket vara fragor.

I kapitel 2 borjar vi med att beskriva hur organisationslandskapet ser ut i dagslaget

och vilken roll som organisationerna har for att bidra till hilso- och sjukvirden. Har
sammanstaller vi den kartlaggning vi har gjort 6ver patient-, brukar- och nirstaende-
organisationer pa nationell, regional och lokal niva. Vi beskriver organisationernas olika
roller, hur de ser pa foretradarrollen i relation till deras 6vriga verksamhet och pa vilka
satt de sjdlva upplever att de bidrar till hdlso- och sjukvardens utveckling.

I kapitel 3 redogor vi for vilka aktorer som bjuder in organisationer pa samtliga nivaer.
Hir redogor vi for hur efterfragan ser ut och vad den bestar i men tar 4ven upp relevanta
observationer kopplat till aktorer pa nationell, regional och kommunal niva.

I kapitel fyra gar vi igenom organisationernas formaga att mota nuvarande efterfrdgan
samt vilka forutsattningar som ar viktiga.

I kapitel fem analyserar vi samspelet mellan efterfragan och kapacitet och lyfter fram sex
slutsatser om utfall och méjliga forbattringar.

Slutligen ger vi rekommendationer som vi tror kan skapa battre forutsiattningar for
organisationers medskapande roll i hilso- och sjukvarden.
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2 Mellan medlemsstod och

foretradarskap — organisationernas roll
i halso- och sjukvarden

Vart regeringsuppdrag fokuserar pa patientorganisationerna. I féljande kapitel beskriver
vi organisationerna, deras roll och hur de forhaller sig till andra delar av patient- och
brukarrorelsen.

Vara viktigaste resultat:

2.1

Stora skillnader i lokal forankring och storlek.

Det finns 6ver 200 nationella organisationer och tusentals regionala och lokala
foreningar. Men medlemsantalet varierar kraftigt och de flesta organisationer nér
bara en liten del av den grupp de foretrader, i genomsnitt omkring 3 procent.
Paraply- och samarbetsorganisationer har en viktig funktion att samla nationella
organisationer och driva mer 6vergripande och gemensamma fragor.

Organisationerna har flera viktiga roller.

En viktig roll ar att foretrada medlemmarna genom péverkan pa styrning,
medskapande i verksamhetsutveckling och kunskapsspridning. Samtidigt
konkurrerar det med medlemsnira verksamhet, och organisationerna tvingas
prioritera.

OKklar effekt pa hilso- och sjukvirdens utveckling.

Det ar svart att uttala sig om vilken effekt organisationerna har pa halso- och
sjukvardens utveckling i rollen som medskapare. I forskningen saknas evidens
om effekterna av patientmedverkan i hilso- och sjukvirdens styrning. Men enligt
organisationerna ar bidragen tydliga, speciellt pa nationell och

regional niva.

Rorelsen bestar av en méangfald aktorer.

Patient- och brukarrorelsen bestar av fler aktorer dn traditionella organisationer
och de olika aktérerna kompletterar och samspelar med varandra. Rorelsen
praglas av en vixande mangfald av aktorer, kanaler och satt att mobilisera, dar
formella organisationer fortsatt dr centrala men inte ensamma om att forma
patientperspektivet. Enskilda patienter och spetspatienter kan bidra med
erfarenhetsbaserad kunskap och specialistkompetens, fonder finansierar
forskning, och nya former av halsoaktivism och digitala natverk kompletterar
eller utmanar mer etablerade arbetssitt.

Stora skillnader i lokal forankring och storlek

Patient-, brukar- och nirstdendeorganisationerna &r inte en homogen grupp. Pa nationell
nivé aterfinns riksférbund, riksorganisationer och samarbetsorganisationer. Det dr ocksa

En plats vid bordet 22



2 Mellan medlemsstdd och foretradarskap — organisationernas roll i halso- och sjukvarden

vanligt att de har lokal forankring pé regional eller kommunal niva. De ar olika stora, har
olika intékter och representerar olika vanliga och allmént kinda sjukdomar och tillstind.
I dag finns en stor méngfald av diagnosspecifika organisationer och darfor har fler
paraplyorganisationer vaxt fram for att varna gemensamma intressen.

2.1.1 Fran rikstackande organisationer till lokalforeningar

Bland patient-, brukar- och nirstiendeorganisationerna finns allt fran stora riksférbund
till smé lokalféreningar. Utifran vér kartlaggning ser vi att de flesta rikstackande
organisationer har ndgon form av lokal féorankring, antingen pa regional eller kommunal
niva. Dirfor finns det tusentals distrikts- och lokalféreningar i Sverige. Aven om de flesta
organisationer pa nationell niva har en lokal forankring, kan det finnas stora skillnader i
antalet lokalfoéreningar samt hur val spridda de ar 6ver landet. Oavsett hur ménga
lokalforeningar en organisation har s& samlas de ofta under en rikstdckande organisation
(forbund), dar medlemmarna utgors av lokalféreningarna och individer har sitt
medlemskap bundet till en specifik lokalfoérening.

I var kartlaggning har vi identifierat fler 4n 200 organisationer som &r verksamma pa
nationell niva. Tillsammans samlar de enligt vir uppskattning omkring en halv miljon
medlemmar och utgér merparten av den traditionella patient- och brukarrorelsen. Det
finns flera olika typer av nationella organisationer, som riksférbund, riksorganisationer,
riksforeningar, samarbetsorganisationer och nitverk. I var kartlaggning finns cirka 8o
riksforbund som samlar en majoritet av rorelsens organisationsmedlemmar (cirka 8o
procent av den totala medlemsbasen).

Vissa organisationer samlar stora patientgrupper och har ett storre antal lokalféreningar.
Men det finns ocksé ett stort antal organisationer som representerar mer specifika
sjukdomar och tillstand, exempelvis cancerféreningar. Sammantaget 4r cancer en av de
vanligaste sjukdomarna i Sverige men det ar vanligare att organisationerna tacker ett mer
specifikt spektrum av cancerdiagnoser. Redan 2015 kunde vi visa att den totala
medlemsbasen i rorelsen ar stabil, men att medlemmarna sprids pa ett stérre antal
organisationer (Vardanalys 2015). Med tiden har fler diagnos- eller tillstindsspecifika
organisationer uppstatt som delar medlemmarna mellan sig.

De rikstackande organisationerna har ofta regionala och lokala foreningar. I var
kartlaggning har vi identifierat 6ver 2 000 foreningar som ar verksamma lokalt, men det
ar ingen uttommande sammanstillning. Det ror sig om distrikts- eller lokalféreningar
som ar verksamma i ett visst geografiskt omrade: en tatort, en kommun, ett lan eller
region eller ett annu storre geografiskt omrade. Ibland ansvarar distriktsforbunden for
lokalforeningarna inom distriktet. Samtidigt finns det organisationer, speciellt for mindre
patientgrupper, som har ett fital eller helt saknar regionala eller lokala foéreningar. Det
finns ocksa ett fatal organisationer som enbart finns lokalt och som bildats for att
adressera lokala problem.

2.1.2 Olika antal medlemmar men samma laga tackningsgrad

Sett till medlemsantal finns det stora skillnader mellan organisationerna. Ett fatal
nationella organisationer har tiotusentals medlemmar. Men de flesta organisationers
medlemmar gér att rakna i hundratal. Skillnaderna ar betydligt mindre nir man ser till
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organisationernas tackningsgrad. Med nagra fa undantag lyckas organisationerna bara
engagera omkring 3 procent av de patientgrupper de foretrader.

Enligt var preliminira kartlaggning finns det ett fatal nationella organisationer som
representerar stora patientgrupper och kan ha tiotusentals medlemmar. Med andra ord
ar de storsta organisationerna de som kan ségas foretriada de stora folksjukdomarna. Men
de allra flesta organisationer, dven pa nationell niva, har betydligt farre medlemmar an
sd. I var enkit ombads organisationerna att ange hur manga medlemmar de har. P4 lokal
och regional niva har de flesta organisationer inte mer dn 500 medlemmar.

Figur 2. Organisationernas medlemsantal.
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For nistan hilften av de organisationer som besvarade var enkit har medlemsantalet
Okat de senaste fem aren. I vér enkét uppgav 45 procent att deras medlemsantal har okat,
medan 31 procent uppgav att det har minskat. 21 procent uppgav att det ar oforandrat.

Utifran enkitsvaren har vi forsokt att grovt uppskatta organisationernas tackningsgrad,
det vill sdga hur manga medlemmar som innefattas bland de som drabbats av sjukdomen
eller tillstdndet. Vi bedomde att organisationerna sjilva skulle kunna ge en tillracklig
uppskattning av det. I enkidten ombads de svarande organisationerna pé nationell niv
ocksé att uppskatta antalet individer som ar drabbade av den sjukdom eller det tillstdnd
som organisationen representerar. Baserat pa enkitsvaren har vi genomfort berakningar
av organisationernas tackningsgrad. Jimfor vi ett urval av organisationers medlemsantal
med det uppskattade antal individer som organisationen foretrader ligger genomsnittet
runt 3 procent. Det motsvarar resultatet som vi kom fram till 2015 i rapporten Sjukt
engagerad, dar vi kunde konstatera att organisationerna som median samlade omkring 3
procent av alla individer med den/de diagnoser eller funktionsnedsattningar som de
foretradde (Vardanalys 2015). Lasaren bor ocksa notera att fler an de drabbade kan
tackas av den berdkningen, eftersom dven nirstdende och andra med engagemang for
patientgruppen kan vara medlemmar. Det ar alltsd troligt att den verkliga
tackningsgraden ir lagre dn 3 procent.

Det finns dock undantag dar tackningsgraden ar hogre, till exempel organisationer med
sma eller mycket sma patientgrupper. Hir syftar vi exempelvis pa organisationer for
tillstdind som bara drabbar ett fatal familjer, och dir de familjer som drabbats gatt ihop
och bildat en forening. Men det giller ocksa organisationer som foretrader sillsynta
tillstand.

2.1.3 Paraplyorganisationer representerar ett bredare perspektiv

Det ar vanligt att organisationer samlas i paraply- eller samarbetsorganisationer. Flera
av paraplyerna har sjilva ndgon form av lokal forankring, ofta pa regional eller sjukvards-
regional niva.

Paraplyorganisationerna har flera funktioner. Férutom att stotta sina medlems-
organisationer med saker som gemensamma utbildningar eller kollektivt forhandlade
forsakringar sa har de ocksa en viktig intressepolitisk funktion. De ar ett sétt for
medlemsorganisationerna att driva gemensamma fragor, och ett sitt att bidra med ett
mer Overgripande patient- eller brukarperspektiv nar det efterfragas.

Jamfort med de sjukdoms- eller tillstandsspecifika organisationerna har samarbets-
organisationerna en sérskild funktion, diar de representerar ett bredare perspektiv. Deras
intressepolitiska verksamhet fokuserar pa rattigheter, gemensamma problem eller
overgripande perspektiv. Samarbetsorganisationer forséker ocksé vara en sorts
matchningsportal for kollektiv patientmedverkan. Den som vill samverka med patient-
och brukarorganisationer kan i vissa fall vinda sig till en paraplyorganisation, som kan
identifiera vilken medlemsorganisation som ar den mest relevanta samverkansparten.
Det ar ocksé vanligt att samverkan sker direkt med paraplyorganisationer, for att
tillgodogora sig ett bredare perspektiv.

I intervjuer har enstaka personer lyft att paraplyorganisationer kan fa en sorts
grindvaktsroll for vilka organisationer som i praktiken blir efterfragade, sirskilt i de
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regioner dar representation och ersittningar gir via paraplyet. Andra menar att
organisationer som ar sma och resurssvaga fir en rost genom paraplyerna, vilket de
annars inte haft.

2.2 Organisationerna har flera viktiga roller

Patient-, brukar- och nirstiendeorganisationer har flera viktiga funktioner for sina
medlemmar. En av dem ar att foretrada medlemmarna i olika ssmmanhang. Organisa-
tionerna tycker att rollen som foretradare ar viktig och vill arbeta mer med den. Samtidigt
bestar karnverksamheten av mer dn foretradarskap och nar resurserna tryter tvingas
organisationerna att prioritera.

2.2.1 Rollen som foretradare

Vi har i en tidigare rapport (Vardanalys 2015) konstaterat att organisationerna har tre
huvudsakliga roller. Den foretrddande rollen innebir att fungera som gruppens rost i
relation till olika delar av samhaéllet. Den stddjande rollen handlar om att méta behov
inom den egna gruppen, till exempel genom att ge information, erbjuda personligt stod
eller anordna gemensamma aktiviteter, i forsta hand for medlemmar. Den utférande
rollen innebir att erbjuda tjanster pa uppdrag av, och med finansiering fran, staten
eller sjukvirdshuvudmaén. Utover de tre rollerna kan organisationer ocksé framja

sina medlemmars intressen pa andra satt, exempelvis genom att samla in pengar

till forskning.

Jamfort med andra lander har de svenska organisationerna haft ett storre fokus pa den
foretradande rollen. Historiskt sett har ocksa banden mellan civilsamhallet och staten
varit starkare i Sverige dn i andra lander (Vardanalys 2015). Staten har genom bidrag och
andra styrmedel st6ttat patient- och brukarorganisationernas foretradande arbete.
Relationen mellan staten och civilsamhallet har préglats av samarbete och dialog snarare
an konflikt.

Den foretriadande rollen innebar ofta att organisationerna foretrader sina medlemmar i
sammanhang nar deras perspektiv efterfrigas. Det kan handla om att delta i ett patient-
rad, forskningsstudier eller intervjuer i media. Men organisationerna arbetar ofta for att
gora sina medlemmars roster horda oavsett efterfragan eller inbjudan. Det arbetet kan
forstas som ett mer allmént intressepolitiskt arbete och kan exempelvis omfatta direkt
paverkansarbete gentemot beslutsfattare och opinionsbildning genom debattartiklar
eller kampanjer.

Manga organisationer beskriver kunskapsproduktion som en viktig del av den
foretradande rollen. Genom att producera och sprida kunskap kan organisationerna
péverka varden for sina medlemmar, och allmdnhetens syn pa tillstdndet de foretrader.
Hair ses individers erfarenheter som en viktig kunskapskalla. Nar organisationer samlar
och analyserar medlemmarnas erfarenheter kan de formulera ett mer samlat patient-
perspektiv. Det kan synliggora gemensamma monster, behov och brister i hilso- och
sjukvarden ur patienters perspektiv.

Den kunskapen ar ocksé central i organisationernas intressepolitiska arbete. Genom att
sammanstilla och sprida kunskap kan organisationerna ge beslutsfattare ett underlag for
forandring. I ett samhille diar kunskap ger inflytande blir formégan att bidra till
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kunskapsproduktion darfor en viktig maktfaktor. Det mirks ocksé i organisationernas
engagemang i forskning. Manga bidrar genom att finansiera forskning, delta i
utformningen av studier eller medverka som forskningsdeltagare.

2.2.2 Stodet till medlemmarna ar minst lika viktigt som att
foretrada dem

Organisationerna har ett gemensamt huvudsyfte: att st6tta och virna intressen for den
berorda grupp som de foretrdder. Deras strategier for att uppfylla det syftet varierar men
foretradarskap gentemot hélso- och sjukvarden ar viktigt for de flesta organisationer.
Samtidigt ar foretradarskapet nagot som de flesta organisationer gor vid sidan om det
mer medlemsnéra arbetet.

Var enkatundersokning visar att organisationernas och féreningarnas inriktning och
kiarnverksamhet kan variera men aktiviteter som 6verlag prioriteras ar att vara ett forum
for kunskaps- och erfarenhetsutbyte (91 procent), att organisera sociala aktiviteter for
medlemmar (81 procent) och att pdverka politiker och beslutsfattare (76 procent), se
tabell 2. Virt att notera ar att organisationer som ar verksamma pa nationell niva oftare
an lokala foreningar har ett bredare spektrum av aktiviteter som de genomf6r for att
uppné sina huvudsakliga mal.

Det finns ocksa andra skillnader i vilka aktiviteter organisationer och féreningar uppger
att de har genomfort under det senaste dret. Organisationer som verkar pa nationell nivé
anger oftare dn lokala féreningar att de fungerar som forum fér kunskaps- och erfaren-
hetsutbyte samt som st6d for sina medlemmar. Lokala foreningar organiserar diremot
oftare sociala aktiviteter for medlemmarna. Intervjuerna bekriftar det monstret och
pekar pé en naturlig arbetsférdelning mellan nivierna. Det ar framst i lokalféreningarna
som medlemmarna moéts och umgas, vilket gor att fokus dér ligger pa sociala aktiviteter.

Nir det giller paverkansarbete gentemot politiker och beslutsfattare, sker det pa alla
nivaer. Samtidigt arbetar organisationer pa nationell och regional niva oftare dn lokala
foreningar med opinionsbildning och kommunikation pa samhallsniva samt med att
sprida information riktad till halso- och sjukvarden.

Samma monster galler for deltagande i utvecklings- och uppfoljningsarbete inom halso-
och sjukvarden, medverkan i forskning och utveckling, insatser for att frimja forskning,
insamling av medel samt deltagande i utvecklings- och uppfoljningsarbete i

andra samhallssektorer.

En plats vid bordet 27



2 Mellan medlemsstdd och foretradarskap — organisationernas roll i halso- och sjukvarden

Tabell 2. Aktiviteter som organisationer har genomfort det senaste verksamhetsaret.

Typ av aktivitet Totalt Nationellt Regionalt Kommunalt
(%) (%) (%) (%)

Vara ett forum fér kunskaps- och 91 98 90 86
erfarenhetsutbyte samt stéd fér medlemmar

Organisera sociala aktiviteter 81
for medlemmar
Paverka politiker och beslutsfattare 76 73 77

Sprida information riktad till halso- 62 76 68 40
och sjukvarden

75 79

Opinionsbildning och kommunikation 56 64 59 42
pa samhallsniva

Delta i utvecklings- eller uppféljningsarbeten 56 71 65 28
inom halso- och sjukvarden

Delta i forskning och utveckling 37 61 38 10
Bidra till 6kad forskning 30 49 29 12
Delta i utvecklings- eller uppféljningsarbeten 28 35 31 18
inom andra samhallssektorer

Samla in medel 26 42 21 16
Annan aktivitet 20 25 21 14
Delta i eller tillhandahalla tjanster inom 13 16 14 10

vard och omsorg

Genomféra eller delta i projekt och 7 20 3 1
samarbeten med industri

Vet inte 1 0 0 2

H Vanligaste svaret Ml Nast vanligaste svaret  Tredje vanligaste svaret

Not: | enkaten besvarade 372 organisationer och féreningar fragan: "Under det senaste aret, vilka av foljande aktiviteter
har er organisation eller férening arbetat med?”.

2.2.3 Organisationerna vill d4gna sig mer at paverkan
och foretradarskap

Ett forvantat enkdtresultat dr att organisationernas ambitioner ofta ar storre dn deras
reella majligheter. S ar det for hela civilsamhallet, som ju bars mestadels av ideella
krafter och ofta har smé ekonomiska resurser. I vara intervjuer har vi stillt frigor om
organisationerna har mojlighet att bedriva den verksamhet som de 6nskar utifran sina
ekonomiska medel. Manga génger beskriver de intervjuade att det giller att anpassa
verksamheten utifrén de medel som finns, men att de skulle vilja géra mer.

En organisation beskriver det si har:

“Man anpassar sig ju alltid efter forutsattningarna. Till stor del ska jag saklart saga nej,
men skulle vi fa tio ganger mer i statsbidrag eller en tiondel sa gor vi fortfarande det
basta av det och vill ha mer.”
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Enligt vara enkitresultat uppger bara 15 procent att de har mojlighet att arbeta med
aktiviteter i den utstrackning de 6nskar. Manga fler uppgav att det finns aktiviteter som
de skulle vilja arbeta mer med men som de inte har mojlighet att gora (tabell 3). Den
aktivitet som flest organisationer uppgav att de ville arbeta mer med var att pdverka
politiker och beslutsfattare (42 procent), foljt av att delta i utvecklings- och uppfolining-
sarbeten inom hdlso- och sjukvarden (37 procent), opinionsbildning och kommunikation
pd samhdllsniva (33 procent) och att sprida information riktad till héilso- och
sjukvarden (32 procent). Med andra ord ser vi en viljeriktning frén organisationernas
sida att arbeta mer med paverkansarbete och fragor som ror hilso- och sjukvérden.

Tabell 3. Aktiviteter som organisationer skulle vilja arbeta mer med.

Typ av aktivitet Totalt Nationellt Regionalt Kommunalt
(%) (%) (%) (%)

31 43

Paverka politiker och beslutsfattare

Delta i utvecklings- eller uppféljningsarbeten 37 42 34
inom halso- och sjukvarden

Opinionsbildning och kommunikation 46 32 26
pa samhallsniva

Sprida information riktad till halso- 32 28 29 17
och sjukvarden

w A
w N

Organisera sociala aktiviteter 26 29 24 23
for medlemmar

Delta i forskning och utveckling 24 43 21 9
Vara ett forum for kunskaps- och 24 29 24 19

erfarenhetsutbyte samt stéd fér medlemmar

Delta i utvecklings- eller uppféljningsarbeten 20 50 19 15
inom andra samhallssektorer

Bidra till 6kad forskning 20 39 16 8

Nej, vi har méjlighet att arbeta med 15 7 13 27
aktiviteter i den utstrackning som vi 6nskar

Delta i eller tillhandahalla tjanster inom 13 20 12 7
vard och omsorg

Annan aktivitet 12 14 13 8
Samla in medel 11 19 12 3
Genomfora eller delta i projekt och 8 11 10 4

samarbeten med industri

Vet inte 4 3 4 3

H Vanligaste svaret Ml Nast vanligaste svaret  Tredje vanligaste svaret

Not: | enkaten besvarade 366 organisationer och foreningar fragan: "Finns det aktiviteter som er organisation eller
férening skulle vilja arbeta mer med men som ni inte har méjlighet att géra?”.

I enkiten bad vi ocksa organisationerna att i fritext beskriva varfor de inte kan arbeta
med de hér aktiviteterna sa mycket som de 6nskar (n=301). En majoritet av svaren
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beskriver bristande engagemang och for fi medlemmar samt bristande finansiering
som viktiga orsaker. Sa har beskriver en organisation situationen:

"Vi ar bekymrade 6ver att det ar allt svarare att involvera/engagera medlemmar i
organisationens arbete. Det ar mycket annat som konkurrerar om allas tid. Kanske
Okade krav i arbetslivet gor att ork inte finns till ideellt arbete, speciellt fér personer
med kronisk sjukdom.”

2.3 Oklar effekt pa halso- och sjukvardens utveckling

Det gér inte att uttala sig sdkert om vilken effekt patientmedverkan faktiskt har inom
hilso- och sjukvarden. Generellt saknas det studier och forskning som belyser effekterna
av patientmedverkan, speciellt pa styrningsniva. Sarskilt svart ar det att siga vad
organisationernas paverkansarbete som inte sker i formella samverkansstrukturer med
varden ger for resultat, eftersom det saknas vetenskaplig litteratur om mekanismer for
inflytande och dess effekter. Organisationerna menar sjélva att de bidrar till hédlso- och
sjukvirden genom att pdverka dess styrning, verksamhetsutveckling, kunskapsspridning
samt stod till patienter och narstdende. Bidragen ar tydligast pa nationell och regional
nivd, medan exemplen pd kommunal niva ar farre.

2.3.1 Saknas kunskap om effekter av patientmedverkan i styrning

Vi kan konstatera att kunskapslaget om effekter och nytta av patientmedverkan i hélso-
och sjukvarden ar begrinsat. Det ligger i linje med tidigare resultat i Frdn mottagare till
medskapare (Vard- och omsorgsanalys 2018), dar evidensen bedomdes som svag nir det
giller om patienters, befolkningsgruppers eller allménhetens deltagande faktiskt leder till
en mer effektiv hilso- och sjukvard.

Samtidigt tyder forskningen pa ett 6kat intresse for omradet. En kartliggande 6versikt
visar att antalet studier om patientmedverkan har 6kat sedan 2015 (Bergholtz m.fl. 2024),
vilket speglar en starkt ambition att inkludera patientperspektiv i styrning och
beslutsfattande. Trots det kvarstar betydande kunskapsluckor.

En central forklaring ar metodologiska utmaningar. De variabler som anvands for att
mita utfall av patientmedverkan varierar mellan studier, vilket forsvarar jamforelser och
mojligheten att genomfora metaanalyser (Bergholtz m.fl. 2024). Flera forskare lyfter
ocksa svarigheter med att isolera effekter av patientmedverkan i komplexa besluts-
processer diar ménga faktorer samverkar, samt att det finns fa studier som underséker
vad patientmedverkan faktiskt resulterar i (Bergholtz m.fl. 2024, Djellouli m.fl. 2019,
Modigh m.fl. 2024). Att det saknas studier om effekter av patientmedverkan forstarks
ytterligare av resultat frdn en systematisk litteraturéversikt om effekter av patient-
medverkan vid framtagande av kliniska riktlinjer (Henning och Olsson 2024). I den
identifierades endast tva relevanta studier, vilket innebar att det vetenskapliga underlaget
ar begransat. En kompletterande kvalitativ analys av argument och modeller for
patientmedverkan vid framtagande av kliniska riktlinjer visar dessutom att det rader
oklarhet om de grundldggande fragorna om varfor och hur patientmedverkan ska
genomforas i arbetet med kliniska riktlinjer (Ahlzén och Sztaniszlav 2024). Aven om
argument ofta fors fram om att patientmedverkan kan 6ka riktlinjers legitimitet, relevans
och anviandbarhet, saknas en tydlig och gemensam forstéelse for de sambanden.
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Sammantaget visar forskningen att det finns ett vaxande intresse for patientmedverkan
och tecken pa mojliga positiva effekter, men det vetenskapliga stodet ar fortfarande
begrinsat. Kunskapsliget priaglas av badde empiriska luckor och konceptuell otydlighet,
vilket gor det svart att bedoma om och pa vilket sitt patientmedverkan bidrar till hélso-
och sjukvardens utveckling.

2.3.2 Organisationerna tycker att de bidrar till att
utveckla sjukvarden

Organisationerna samverkar med hélso- och sjukvard p4 alla nivéer, och i storst
utstrackning pa regional niva. Fyra av fem uppgav i var enkét att de har haft ndgon
form av dialog eller samverkan i sjukvardsfragor senaste éret.

56 procent uppger i enkéiten att de deltar i utvecklings- eller uppféljningsarbeten inom
hélso- och sjukvarden (se tabell 2). Organisationerna har i fritext beskrivit hur de bidrar
till hdlso- och sjukvarden pa olika nivéer, och vi har samlat in exempel pa det genom
intervjuer. Enligt organisationernas egna uppgifter bidrar de pa flera sétt och upplever att
deras arbete leder till konkreta resultat. Foretradarrollen ar central i beskrivningarna av
deras bidrag, men dven roller som stodjare och utforare lyfts fram.

En viktig roll ar att foretrdda medlemmarnas intressen i strategiska sammanhang och
dirigenom paverka styrningen av halso- och sjukvarden. Organisationerna gor
det bade som deltagare i olika samverkansforum och genom intressepolitiskt arbete
utanfor forumen. Pa nationell niva handlar det bland annat om att medverka i
utvecklingen av vardférlopp, nationella riktlinjer och strategier, kvalitetsregister samt
system for screening. Organisationerna beskriver att de forsoker, och ibland lyckas,
péverka politiska prioriteringar och fokus till f{érmén fér sina medlemmar. P4 regional
niva ror paverkan exempelvis strategiska beslut om uppstart och nedlaggning av
verksamheter, tillgdng till och finansiering av behandlingar samt framtagande av
handlingsplaner, till exempel for delaktighet. P& kommunal niva finns farre exempel,
men de ror bland annat omorganisationer, privatiseringar och framtagande av
strategiska planer.

Organisationerna beskriver att de bidrar som medskapare i verksamhets-
utveckling. Flest exempel finns pa regional niv3, vilket troligtvis hinger samman med
att merparten av hilso- och sjukvardens verksamhet bedrivs diar. Exempel pa sadant
arbete dr medverkan i inférandet av nationella vardfoérlopp, deltagande i pilotprojekt for
att forbattra cancervarden, utveckling av lokaler och vantrum samt utveckling av
arbetssitt, till exempel peer support inom barn- och ungdomspsykiatri, slutenvard och
socialpsykiatri. En organisation genomf6r brukarrevisioner och attitydundersékningar pa
uppdrag av flera kommuner. Organisationerna lyfter d&ven exempel pé arbete med att
stiarka rutiner for syntolkning. Pa nationell niva handlar bidragen bland annat om
tillganglighetsanpassning inom halso- och sjukvirdsmyndigheters verksamheter och
webbplatser. P4 kommunal niva dr exemplen fiarre och ror framst tillganglighets-
anpassning av lokaler och vardverksamheter samt utveckling av dldre- och demensvéard.

Ménga organisationer lyfter fram en kunskapshdjande roll. Pa alla nivéer, men oftare
pa nationell och regional niv4, tar organisationer fram och sprider information riktad till
patienter, vardpersonal och politiker. Allt foretradarskap bygger i grunden pa att
formedla erfarenhetsbaserad kunskap, men organisationerna bidrar 4ven med kunskap
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pé andra sitt. Sdrskilt pa regional niva genomf6r organisationer utbildningar och
forelasningar for vardpersonal, till exempel inom psykisk hilsa, anvindning av ny teknik
och specifika diagnoser. En viktig del av organisationernas stodjande arbete dr ocksa att
Oka kunskapen hos patienter och nirstdende om det egna tillstindet och om varden. Att
samla in medel till forskning och delta i forskningsstudier ar ytterligare satt att bidra till
okad kunskap om de tillstind organisationerna foretrader.

Slutligen beskriver organisationerna att de i sina roller som stodjare och utférare ocksa
avlastar varden och omsorgen. For var undersokning ligger den har fjarde kategorin
négot utanfor vara fragor, eftersom det inte nédvandigtvis innebar ett bidrag till hélso-
och sjukvardens utveckling. Stodet till medlemmarna kan till exempel handla om att
informera om vilken vard som finns tillgdnglig och vad den innebar. Manga organisa-
tioner driver telefonlinjer och stodgrupper, dit patienter och néarstiende kan vinda sig.
Det forekommer ocksa att organisationer driver webbplatser tillsammans med vard-
aktorer med information riktad till patienter. Pa lokal niva hjilper organisationer bland
annat patienter att ta sig till virdcentraler, utbildar medlemmar i rehabilitering och
anordnar hilsofraimjande aktiviteter.

2.4 Rorelsen bestar av en mangfald aktorer

I det hér uppdraget fokuserar vi pa den traditionella och storsta delen av patient- och
brukarrorelsen, det vill sdga organisationerna. Men rorelsen bestar ocksa av nitverk,
tillfalligt ssmmansatta grupperingar, aktivister, fonder, spetspatienter och enskilda
individer. De olika aktorerna bade kompletterar, samspelar och konkurrerar

med varandra.

2.41 Enskilda individer bidrar med kunskap

Individer och organisationer spelar olika roller for hilso- och sjukvardens utveckling.

Nar vardaktorer ska hidmta in patientperspektiv kan de vinda sig bade till individer och
organisationer, men nir det giller varden av enskilda patienter foretrader patienten i
regel sig sjdlv. Patientmedverkan kan ocksé ske pa systemniva om fragor som beror fler
an en patient. D4 samverkar aktorer ofta med bade organisationer och enskilda. Individer
kan alltsa ha en viktig roll som foretriadare for ett patientperspektiv, aven om de
representerar sig sjilva i forsta hand. Det finns individer som regelbundet deltar i sddan
samverkan och som bidrar med erfarenhetsbaserad kunskap i strategiska forum.

Det finns en tydlig efterfrdgan pé egenerfarna individer till dialog och medskapande i
verksamhetsutveckling. Det har vi bland annat sett exempel pa frén E-hdlsomyndighetens
arbete med att utveckla digitala vardtjanster, men ocksa i form av medborgarbibliotek i
flera olika regioner. D4 ar det enda som efterfragas att personen har egen erfarenhet som
patient eller nirstdende.

Det finns ocksa individer som ar egenerfarna men som ocksa har andra spetskompetenser
som kan anvindas for att forbattra den egna virden eller hela hilso- och sjukvards-
systemet. Det kan exempelvis handla om expertis kopplat till en specifik sjukdom eller till
vardens styrning. Sddana individer kallas for spetspatienter (Clareborn m.fl. 2023). Bade
spetspatienter och de enskilda individer som deltar i patientmedverkan kan vara
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medlemmar i en organisation, men deltar inte i egenskap av féretradare for
den organisationen.

2.4.2 Fonder ar del av patientrorelsen men verkar under
andra forutsattningar

Fonder och stiftelser ar pd ménga sitt del av rorelsen. Deras priméara fokus ar att samla in
pengar till forskning, inte att foretrida en patientgrupp. Anda dgnar de sig allt oftare &t
aktiviteter som klassas som intressepolitik nar andra patient-, brukar- och narstdende-
organisationer gor samma sak. Exempelvis for de dialog med politiker och svarar pa
remisser. Deras bidrag till hilso- och sjukvardens utveckling ar i en klass for sig i och med
att de finansierar forskning, verksamhet och ibland dven den infrastruktur som mojliggor
béde forskning och verksamheter.

Fonderna ar inga traditionella patient- eller brukarorganisationer, men det finns ménga
kopplingar emellan dem. En del organisationer kan exempelvis ha en egen fond eller
samla in pengar till en narliggande fond. En del fonder har en gren av sin verksamhet
som ir en patientorganisation med medlemmar. Fonder kan ocksa ge bidrag

till organisationer.

Fonderna bidrar till hilso- och sjukvarden och foretrader i vissa fall ett patientperspektiv.
Flera fonder har anstillda som arbetar med paverkansarbete gentemot beslutsfattare
inom hailso- och sjukvarden. I de fatal intervjuer vi gjort med fonder har vi fatt bilden att
fonderna, i och med att de i grunden inte fungerar som medlemsorganisationer, fokuserar
sitt intressepolitiska arbete mot hogsta strategiska niva snarare an pa operativt
utvecklingsarbete. Deras intressepolitiska och foretridande arbete sker ocksd under

helt andra forutsattningar an for de organisationer som ingar i vért urval.

De ekonomiska skillnaderna ar helt enkelt sa stora att fonderna, om de kan ses som en
kanal for kollektivt patient- och brukarinflytande, méste betraktas som ytterligheter.
Enligt vart material ar fondernas bidrag jamforbara med vissa statliga forsknings-
finansidrer, som exempelvis Forte. De &ar ocksd en stor finansiir av verksamheter och
tjanster som ar viktiga for hilso- och sjukvardens utveckling, exempelvis finansierar
de forskningsinfrastruktur, utbildning och kvalitetsregister.

2.4.3 Sociala halsororelser och halsoaktivism samspelar
med organisationerna

Som komplement till var egen undersokning har vi gett forskarna Mio Fredriksson och
Anna Mankell vid Uppsala universitet i uppdrag att sammanstilla en litteraturoversikt
om forskningslaget for sociala halsororelser och hilsoaktivism. Syftet med uppdraget var
att belysa hur rorelsen férandras och beskriva framvixten av alternativa satt for individer
att paverka hilso- och sjukvérdens utveckling. Sokningen innefattar vetenskapliga
artiklar publicerade 2010—2025 och avgrinsas till Europa. I det hir avsnittet
sammanfattar vi forskarnas resultat i korthet.

Oversikten visar att traditionella organisationer fortfarande spelar en central roll i
rorelsen, men att de samverkar med nya, ofta digitala, former for engagemang. De nya
formerna kdnnetecknas av 1aga trosklar for deltagande, snabba sétt att mobilisera och ett
starkt fokus pa individuella erfarenheter. Samtidigt fortsitter etablerade patient-
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organisationer att fungera som stabiliserande aktorer. Ménga initiativ utvecklas ocksa
over tid till mer formaliserade former av paverkan och dialog med institutioner. Det &r
dessutom tydligt att olika aktorer och organisationsformer hanger nara samman med de
fragor som drivs och med vilka metoder som uppfattas som mest andamalsenliga. Vissa
halsofragor kriaver expertbaserade samarbeten och formella kanaler, medan andra
effektivt mobiliseras genom mer 16st sammansatta digitala natverk.

Det gar att tala om tre olika slags hilsororelser. Den forsta typen ar rorelser som arbetar
for jamlik tillgang till vard. De fokuserar pa ratten till vard och pé att forbattra vard-
service, till exempel genom protester mot nedlaggning av sjukhus. Den andra typen ar
halsororelser som organiserar specifika samhéllsgrupper som drabbas av hélsorelaterade
ojamlikheter. Det kan handla om ojamlikheter kopplade till kon, etnicitet, klass eller
sexualitet. Exempel ar rorelser for kvinnors hélsa eller for hbtq+-personers rattigheter.
Den tredje typen ar erfarenhetsbaserade halsororelser. Dessa utgér fran manniskors egna
kroppsliga erfarenheter och ifragasitter etablerade forklaringar av orsaker, diagnoser och
behandlingar. Aidsaktivism &r ett vilkant exempel pa en sddan rorelse.

Den traditionella patient- och funktionshinderrorelsen verkar for forbattringar i hélsa och
vard genom bland annat dialog, utbildning och samverkan med beslutsfattare. Paverkans-
arbetet bedrivs oftast av etablerade aktorer inom det befintliga systemet, till exempel
genom remissvar eller lobbying. Halsoaktivism skiljer sig fran det genom att i hogre grad
utmana radande ordningar. Arbetet tar ofta avstamp i ménniskors egna erfarenheter och
riktar sig mot politiska, ekonomiska och strukturella forhéllanden som skapar eller
forstarker ohilsa.

Halsoaktivism kan ta sig bade direkta och mer strategiska uttryck. Det kan handla om
demonstrationer, strejker och bojkotter, men ocksa om att bygga allianser med forskare
och professionella, skapa natverk eller genomfora symboliska aktioner for att paverka
opinionen. En vixande del av hilsoaktivismen sker pa nitet med hjilp av influerare och
kindisar, sociala medier och natkampanjer. Hilsoaktivism utgar ofta frin grupper med
begransat inflytande eller samre tillgang till vard, som personer med kroniska sjukdomar,
marginaliserade grupper, kvinnor och minoriteter.

Forskarnas genomgang visar att dagens mobilisering praglas av en mangfald av
organisatoriska uttryck, fran 16st ssmmansatta digitala natverk till mer institutional-
iserade expertallianser. De formella organisationerna ar en av flera aktorstyper som adgnar
sig at halsoaktivism. En snabbt vixande del av rorelsen ar de digitala natverken utan
traditionella medlemsstrukturer. Sddana nétverk mobiliserar i fragor som postcovid och
reproduktiva rittigheter. Men dven digitala antivaccinationsrorelser visar hur alternativa
berittelser, kinslomassigt engagemang och kritik mot etablerad expertkunskap sprids
och forstirks i natverksbaserade digitala miljoer.

Enskilda personer med professionell expertis, medial synlighet eller symboliskt kapital
kan spela en viktig roll i hilsoaktivism. Genom sin position kan de skapa uppmark-
samhet, ge legitimitet at kritik och paverka opinionen, vilket kan stirka halsororelsers
genomslag dven utan formella organisationer. Sddana personer kan exempelvis vara
vardpersonal, konstnirer eller influerare.
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En tredje aktorstyp vid sidan om de traditionella organisationerna ar lokala ad hoc-
natverk. De vixer fram och mobiliseras snabbt som svar pé ett direkt hot mot lokala
vardtjanster, exempelvis nar ett sjukhus ska laggas ner.
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3 Efterfragan okar — men ar ojamn,

inkonsekvent och ibland symbolisk

I det hir kapitlet beskriver vi hur olika aktorer efterfragar patient-, brukar- och
narstdendeorganisationer i arbetet med att utveckla hilso- och sjukvérden. Vi gor det
genom att redovisa de forum for samverkan och dialog som har etablerats och som olika
aktorer initierar och bjuder in till. P4 sa sitt belyser vi hur efterfragan tar sig uttryck i
praktiken. Vi har ocksd intervjuat inbjudande aktérer om vad de faktiskt efterfragar i
forumen.

Vara viktigaste resultat:

Efterfragan pa samverkan okar.

Efterfragan pa patient-, brukar- och nirstdendeorganisationer tycks samman-
taget Oka, sirskilt pa nationell nivd. Mest samverkan sker dar hélso- och sjuk-
varden finns, det vill siga pa regional niva. Men organisationerna efterfragas pa
alla nivder och de flesta organisationer deltar i ndgon form av samverkan med
halso- och sjukvarden.

Nationella aktorer efterfragar patientperspektiv i formella forum.
Organisationerna ir efterfrigade av nationella aktorer for remissrundor, expert-
grupper och rad. Offentliga aktorer konkurrerar om organisationernas tid med
forskningsaktorer och industrin — tvd omréden dér efterfrégan ocksé okar.

Regionernas efterfragan ir inkonsekvent och ojamn.

Pa regional niva efterfragas organisationerna i manga olika samverkansformer,
bade i strategiska forum och i verksamhetsnara utvecklingsarbete. Samtidigt
finns stora skillnader badde inom och mellan regioner och omraden sett till hur
systematisk efterfrigan ar. Regionernas efterfrigan pd organisationerna ar ofta
starkare inom vissa virdomraden, till exempel canceromrédet och psykiatrin.
Generellt framstar strukturerna for patientmedverkan som sarskilt vaga inom
primarvarden, bade pa regional och kommunal niva.

Kommuner efterfragar sillan organisationer i hiilso- och
sjukvardsfragor.

Den kommunala hilso- och sjukvarden saknar ofta strukturer for att efterfraga
organisationernas perspektiv. Samverkan fungerar mer som informationskanaler
an forum dar organisationerna kan agera medskapare.

Forviantningarna pa organisationerna ir ofta otydliga.

Inbjudande aktorer forvantar sig att organisationerna ska delta i samverkan pa
arbetstid och med val rustade foretradare. Ofta finns ocksa outtalade
forvantningar om kunskap och kompetens.
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3.1 Efterfragan pa samverkan o6kar

De flesta organisationer deltar i ndgon form av samverkan med hélso- och sjukvérden.
Vanligast ar att samverka pa regional niva. Samtidigt ar det organisationerna pa nationell
niva som i storst utstrackning upplever att efterfrdgan pa dem ckar.

Vara enkitresultat visar att organisationernas samverkan med hilso- och sjukvard sker
pé alla nivaer, men mest pa regional nivé (se tabell 4). Bara 21 procent av respondenterna
uppgav att de inte har haft nagon dialog eller samverkan med hilso- och sjukvarden det
senaste aret. Det stimmer vil 6verens med vara intervjuresultat som visar att de flesta
organisationer, dven lokalféreningar, deltar i ndgon form av samverkan eller soker dialog
med beslutsfattare eller verksamheter inom hilso- och sjukvarden.

For de som svarade ”ja” pa frdgan som redovisas i tabell 4 stélldes en foljdfraga om vilken
typ av samverkan de har medverkat i pa respektive niva. Mer detaljer kommer i f6ljande
kapitel.

Tabell 4. Andel av organisationer som samverkar med halso- och sjukvarden férdelat pa nationell,
regional och kommunal niva.

Niva Ja (%) Nej (%)
Nationell 29 71
Regional 60 40
Kommunal 31 69
Har inte samverkat 21 79

Not: | enkaten besvarade 371 organisationer och féreningar fragan: "Under det senaste aret, har er organisation eller
férening deltagit i dialog eller samverkan med hélso- och sjukvarden pa nagon av féljande nivaer?”.

Som helhet upplever organisationerna som besvarat var enkit att efterfrigan 6kar. Men
det finns stora skillnader, framfor allt mellan nationell och lokal niva. Var enkatunder-
sokning visar att 45 procent av organisationerna upplever att efterfragan har 6kat de
senaste fem aren — 61 procent sett till organisationer verksamma pé nationell niva.
Nistan dubbelt s manga av de organisationer som &r verksamma pa nationell niva
svarar alltsd att efterfragan har 6kat jamfort med de som ar verksamma pé lokal niva.
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Figur 3. Hur organisationerna upplever att efterfragan har forandrats de senaste fem aren.
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Not: | enkaten besvarade 368 organisationer och féreningar fragan: "Utifran er organisation eller férening, hur har
efterfragan pa patient-, brukar- och narstaendemedverkan férandrats under de senaste fem aren?”.

Det monstret gér igen i véra intervjuer med foretradare for organisationer pé olika nivéer.
Paraplyorganisationer och andra stora, vilkdnda organisationer pa nationell niva berittar
att efterfrdgan 6kar och att de far s manga inbjudningar till samverkan att de ibland
maste prioritera mellan dem. Andra organisationer beskriver en motsatt upplevelse, dir
de ofta forsoker men inte lyckas komma in i etablerade strukturer f6r kollektiv patient-
medverkan, exempelvis patient- och brukarrad. De vittnar ocksé oftare om att de sillan
far delta i sdidan samverkan som ger mojlighet till faktiskt inflytande, dar deras inspel kan
leda till forandring.

3.2 Nationella aktorer efterfragar patientperspektiv i
formella forum

Patient-, brukar- och narstdendeorganisationer ar efterfragade i ménga nationella
sammanhang. De offentliga akt6rerna konkurrerar om organisationernas tid och resurser
med forskningsaktorer och industrin — tvd omraden dar efterfragan 0kar. Vara intervjuer
och enkitsvar visar att efterfrigan ofta ar formaliserad pa nationell niva och sker genom
inbjudningar till remissrundor, expertgrupper eller rad. Generellt efterfrigas ett Gver-
gripande patientperspektiv och det &r i regel stora, etablerade organisationer som far
bidra till de nationella beslutsprocesserna.

De aktorer inom hélso- och sjukvard som efterfragar organisationerna pa nationell niva
ar regeringen, statliga myndigheter, SKR och regionernas gemensamma
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kunskapsstyrningsorganisation samt forskning och lakemedelsindustri. I var enkit fick de
organisationer som uppgett att de ingér i samverkan pé nationell nivé specificera vilka
samverkansformer deras organisation ingar i. Tabell 5 rankar de typer av samverkan som
organisationerna uppger sig ha medverkat i pa nationell nivé frin mest till minst vanligt.

Tabell 5. Typ av forum som organisationer medverkat i pa nationell niva.

Typ av forum %
Varit remissinstans i samband med beslut pa nationell niva om halso- och sjukvard 49
Annan dialog med politiker och beslutsfattare pa nationell niva 48
Patient- eller brukarrdd med regeringen 46
Patient- eller brukarrad vid statlig myndighet 45
Referens- eller expertgrupp till statlig utredning 41
Referensgrupp inom forskning 34
Nationella kvalitetsregister 32
Nationella arbetsgrupper (NAG) inom regionernas nationella 29

kunskapsstyrningsorganisation

Projekt vid statlig myndighet 25
Ovrig/annan form 25
Samarbeten med lakemedels- eller medicinteknikindustri, t.ex. rundabordssamtal 24
Nationella programomraden (NPO) inom regionernas nationella 20

kunskapsstyrningsorganisation

Not: Till de organisationer och féreningar som uppgett att de har deltagit i dialog eller samverkan med hélso- och
sjukvarden pa nationell niva (de 29 % som svarade "ja” i tabell 4) stalldes foljdfragan: I vilka typer av forum har er
organisation eller féreningen deltagit i pa nationell niva?”. 106 organisationer eller féreningar besvarade fragan.

3.21 Vanligast att organisationerna efterfragas
som remissinstans

Remissforfarandet ar ett vanligt satt att efterfrga organisationerna pé nationell niva.
Anda #r deltagandet begrinsat bade sett till hur manga som bjuds in och hur manga som
faktiskt svarar.

Regeringen samverkar med patient- och brukarorganisationer genom att bjuda in dem
att svara pa remisser. Det giller till exempel forslag i utredningar och propositioner.
Vid sidan om regeringen anvander ocksa vissa statliga myndigheter patient- och brukar-
organisationer som remissinsatser. Ett exempel dr Socialstyrelsen, som remitterar
forslag pa bland annat nya foreskrifter eller allméanna rad.

Utifran enkitresultaten var remissvar ett av de vanligaste sitten att samverka om hélso-
och sjukvérd pa nationell niva. Av de 29 procent av enkétrespondenterna som uppgett att
de hade medverkat i forum pé nationell nivé under det senaste verksamhetsiret uppgav
ungefar halften (49 procent) att de har varit remissinstans i samband med beslut pa
nationell niva, ndgot som inte var lika vanligt pa regional (18 procent) eller kommunal
niva (14 procent).

Vi har dven undersokt hur ménga organisationer som bjudits in och svarat pa remisser
under 2024. Totalt remitterades 32 produkter frén Socialdepartementet 2024. Nér vi

En plats vid bordet 39



3 Efterfragan 6kar — men ar ojamn, inkonsekvent och ibland symbolisk

utesluter pensionirsorganisationerna ser vi att departementet i genomsnitt bjod in 4,5
patient-, brukar- och nirstiendeorganisationer for att svara pa remiss (median=2). Det
kom in i genomsnitt 2,3 (median=1) remissvar, diar minsta antalet var o och hogsta var
18. Sammantaget hade 73 unika remissvar kommit in fran patient- och brukar-
organisationer. 55 av de svaren avsag offentliga utredningar. Det ar farre an f6r tio ar
sedan nir en liknande analys gjordes infor rapporten Sjukt engagerad (Vardanalys 2015).
D4, 2014, hade 72 remissvar kommit in p4 remitterade SOU:er.

I snitt besvarade organisationerna hélften (median=0,5) av de remisser de bjods in att
svara pa. Vi har inte kunnat se att nigon organisation under aret skickade ett remissvar
utan att ha blivit inbjuden.

3.2.2 Patientrad och informella dialoger pa hogsta politiska niva

Regeringen efterfragar organisationerna genom sitt patientrad. Var enkét och vara
intervjuer visar att mycket dialog och samverkan ocksa sker informellt.

Regeringens patientrad inrattades 2018 och ar ett forum for dialog mellan regeringen och
civilsamhaéllesorganisationer som foretrader patienter och deras narstaende. Ett tiotal
ledamoter utses for tva ar i taget och radet traffas tre gdnger per halvéar. Vid métena bjuds
dven organisationer som inte ar ledamoter in, vilket kallas regeringens utokade patient-
rad. 46 procent av organisationerna som samverkat med nationella aktorer uppger att de
har deltagit i patientradet det senaste aret.

Var enkat och véra intervjuer visar att mycket dialog och samverkan ocksé sker
informellt. Av de organisationer som har samverkat med hilso- och sjukvarden pa
nationell niva det senaste aret uppger 48 procent att de har haft dialog med politiker
och beslutsfattare. Det var det nidst vanligaste sdttet att samverka. Vi har inte kunnat
kartlagga vem som har tagit initiativ till dialogerna och kan darfor inte sédga hur ofta
politiker i riksdag och regering efterfragar den typen av samverkan.

3.2.3 Halso- och sjukvardsmyndigheter vill ha
strukturerad samverkan

Statliga myndigheter inom hélso- och sjukvéird efterfragar patientperspektiv pa olika satt
pa nationell niva. Enligt vara enkatresultat ar samverkan med statliga myndigheter ett av
de vanligaste sdtten att paverka hilso- och sjukvarden nationellt. 45 procent av organisa-
tionerna uppger att de har deltagit i patient- och brukarrad, 41 procent i referens- eller
expertgrupper och 25 procent i projekt vid en statlig myndighet.

Resultat frén en hearing och en enkit till myndigheter visar att samtliga har ett intresse
for patientmedverkan, dven om formerna varierar. Alla har personal med avsatt tid for
att organisera eller utveckla patient-, brukar- och narstdendemedverkan. Hur arbetet
genomfors i praktiken skiljer sig dock at, delvis beroende pa myndigheternas

olika uppdrag.

Sju av nio myndigheter uppger att de har en uttalad policy, rutin eller strategi for patient-
och brukarmedverkan. Lika manga har en dterkommande och systematisk samverkan
med patient- eller brukarforetradare, till exempel genom rad dar generaldirektoren eller
motsvarande deltar. Det ar ocksé vanligt att foretradare deltar i regeringsuppdrag eller
projekt vid behov.
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Medverkan sker oftare i analys- och utredningsarbete, i utveckling av kunskapsstod och
informationsmaterial samt i tjanste- eller produktutveckling, dn i myndigheternas
verksamhetsplanering eller interna styrning och strategi.

3.2.4 Vaxande efterfragan pa samverkan i forskning

Efterfragan fran forskningsaktorer utgor en stor och vixande del av efterfragan, sarskilt
pa nationell niv. Aven bland offentliga forskningsfinansiirer, som exempelvis Forte,
uppmirksammas samverkan med samhéllsaktorer som ett verktyg for att 6ka kvalitet,
relevans och samhillsnytta i de projekt som finansieras (Forte 2026).

Intervjuer och enkitsvar visar att organisationerna ser sitt bidrag till forskning som en
viktig del i arbetet med att utveckla hilso- och sjukvarden. Efterfrdgan pad medverkan kan
se olika ut. Det kan handla om att patienter, brukare och nirstaende deltar tillsammans
med forskare i hela eller delar av forskningsprocessen, till exempel i planeringen av
studier, genom att identifiera relevanta fragor, eller som representanter i referens-
grupper. Det kan ocksa handla om att rekrytera patienter som studiedeltagare, dar
organisationer fungerar som en kanal for att na lampliga deltagare. Flera organisationer
fungerar dessutom som forskningsfinansidrer genom att samla in medel till forskning
som gynnar den aktuella patientgruppen, oftast via stiftelser och fonder.

I enkiten uppger 37 procent av organisationerna att de har deltagit i forskning och
utveckling under det senaste verksamhetsaret (se tabell 2). Bland organisationer som ar
verksamma pé nationell niva ar andelen 61 procent. Av de 106 organisationer som har
samverkat med hélso- och sjukvarden det senaste &ret uppger 34 procent att de har
medverkat i referensgrupper inom forskning.

Samtidigt uppger cirka 24 procent att de vill delta mer i forskning och utveckling &n de
har mojlighet till i dag, 50 procent sett till organisationer som ar verksamma pa nationell
niva. Det talar for en tydlig vilja frdn organisationernas sida att mota forskningens
efterfrdgan pa patientmedverkan.

3.2.5 Inom kunskapsstyrningen efterfragas ett mindre antal
organisationer for mycket kvalificerade bidrag

Regionernas gemensamma system for kunskapsstyrning star for en liten men
betydelsefull del av efterfragan pa nationell niva.

Nationellt system for kunskapsstyrning i halso- och sjukvarden, oftast kallat kunskaps-
styrningen, ar ett samarbete mellan Sveriges regioner och samordnas av SKR. Syftet ar
att sprida och tillgdngliggora kunskap for att utveckla halso- och sjukvérden. De sex
sjukvardsregionerna ansvarar for driften av de nationella och regionala program-
omradena, och den lokala nivan utgors av de 21 regionerna. P4 alla nivéer finns
programomraden och arbetsgrupper.

Programomradena fokuserar pa olika insatsomraden, till exempel akut vard, mag-
och tarmsjukdomar eller 6gonsjukdomar. Patientforetrddare kan vara ledamoter i
programomradena, men samverkan sker ocksa ofta genom att organisationer eller
enskilda patienter bjuds in att ldmna synpunkter eller rad.
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Programomradena tillsitter arbetsgrupper. De kan besté av foretradare for regioner och
kommuner, experter, yrkesverksamma och patientforetradare. Enligt rutinen for
patientmedverkan i nationella arbetsgrupper (NAG) ska varje grupp ha minst en
patientforetradare (SKR 2026). I forsta hand ska de rekryteras via patient- och
brukarorganisationer, men de kan ocksa vara enskilda patienter som inte ar kollektivt
organiserade. Ungefir hilften av de nationella arbetsgrupperna hade patientforetradare
som ledamoéter 2024 (Véard- och omsorgsanalys 2024). I den sammanstéllningen ingar
inte canceromradet, eftersom det nationella programomradet cancersjukdomar bestar av
de regionala cancercentrumen.

Av de organisationer som har samverkat med hilso- och sjukvarden pa nationell niva
uppger 32 procent att de har medverkat i nationella kvalitetsregister, 29 procent i
nationella arbetsgrupper (NAG) och 20 procent i nationella programomraden (NPO).
I en vidare analys ser vi att det ofta dr stora, etablerade organisationer som finns
representerade inom kunskapsstyrningen. I vira intervjuer har foretradare beskrivit
medverkan inom kunskapsstyrningen som en viktig moéjlighet att bidra till hilso- och
sjukvardens utveckling. Samtidigt ar det en relativt liten del av organisationerna

som tillfrégas.

3.2.6 Samarbetet med industrin vaxer

Patientmedverkan efterfrdgas dven av lidkemedelsforetag. Totalt sett ar inte ldkemedels-
industrin en aktor som gor ansprak pa ndgon stor andel av organisationernas tid och
resurser, men efterfrigan vaxer.

Etiska regler for samverkan mellan foretag och patientorganisationer behandlas i kapitel
3 i Likemedelsbranschens etiska regelverk (LIF 2026). Dar beskrivs att samverkan blir
allt viktigare och bygger pa behov av kunskaps- och erfarenhetsutbyte, till exempel for
bittre 1dkemedelsanvindning, ldkemedelsutveckling samt utveckling av information och
tjanster som stodjer patienter.

Sett till enkétsvar for de vergripande aktiviteter som organisationerna har arbetat med
under det senaste verksamhetsaret uppger enbart 7 procent att de har genomfort eller
deltagit i projekt i samarbeten med industrin, men 20 procent sett till organisationer
verksamma pa nationell niva (se tabell 2). Av de organisationer som uppger att de har
haft dialog eller samverkat med nationella aktorer inom halso- och sjukvarden det senaste
aret har 24 procent samarbetat med lakemedels- eller medicinteknisk industri (se tabell

5).

De forskande likemedelsforetagen (LIF) har en samarbetsdatabas 6ver samarbeten
mellan ldkemedelsforetag och intresseorganisationer. Var genomgéng visar att antalet
samarbeten har okat de senaste aren (se tabell 6). Ar 2024 rapporterades 486 samarbeten
med intresseorganisationer och 77 samarbeten med enskilda patienter eller nirstaende.
Det kan jaimforas med 2022, nir 110 respektive 30 samarbeten rapporterades. Eftersom
uppgifter bara sparas i tre ar gar det inte att bedoma utvecklingen 6ver en langre
tidsperiod.
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Tabell 6. Samarbeten mellan intresseorganisationer och lakemedelsféretag 2022-2025.

Ar Antal samarbeten Antal samarbeten

intresseorganisationer patient/narstaende
2022 110 30
2023 425 78
2024 486 77
2025 494 73

Kalla: LIF samarbetsdatabas.

Samarbetena under 2024 har haft olika former. Det kan handla om gemensamma projekt
mellan foretag och organisationer eller projekt som organisationer genomfor sjilva med
stod fran foretag. Det kan ocksa rora uppdrag via externa konsulter, dir organisationer
medverkar eller anvinder det material som tas fram. Andra exempel ar sponsring av
evenemang, tryckkostnader, seminarier och webbinarier, intervjuer med patienter och
patientforetradare, konsultationer, donationer, forelasningar samt rundabordssamtal
med politiker och tjdnsteman.

3.3 Regionernas efterfragan ar inkonsekvent
och ojamn

Det &r pa regional niva som hélso- och sjukvard bedrivs och har ser vi ocksa att
organisationerna efterfragas for att bidra till sjukvirdens utveckling i stort och smatt.
221 organisationer har uppgett i var enkit att de ingar i samverkan pa regional niva. Pa
den hér nivéan ser vi ocksé storst mangfald i formerna f6r medverkan. Samtidigt visar
vara enkitsvar och intervjuer att det finns stora skillnader i hur mycket organisationerna
efterfragas och vad de forvintas bidra med. Inom en och samma region kan organisa-
tioner efterfragas mycket inkonsekvent och ojamlikt. Generellt verkar efterfrdgan vara
storre inom canceromrédet och psykiatrin och mindre inom primérvéirden.

Forekomsten av formella strukturer varierar, liksom funktionen och inflytandegraden
inom de strukturer som finns. Om kollektiv patientmedverkan alls sker och vilken kvalitet
den har verkar i manga fall bero pa enskilda personer eller organisationers initiativ.
Maénga regioner efterfragar ett bredare patientperspektiv i strategiska sammanhang och
vissa vander sig till en paraplyorganisation for att forsoka sikra en sddan representation.
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Tabell 7. Typ av forum som organisationer medverkat i pa regional niva.
Typ av forum

Funktionshinder- eller tillganglighetsrad pa regionniva
(med politiker och/eller tjansteman)

Annat patient- eller brukarrad pa regionniva (med politiker och/eller tjansteman)
Annan dialog med politiker och beslutsfattare pa regional niva

Patient- eller brukarrad pa verksamhetsniva

Medverkat i utbildningsinsatser av personal inom halso- och sjukvarden
Ovrig/annan form av samverkan

Varit remissinstans i samband med beslut pa regionniva om halso- och sjukvard
Aldre- eller pensionarsrad péa regionniva (med politiker och/eller tjanstemén)

Regionalt cancercentrum (RCC) inom regionernas nationella
kunskapsstyrningsorganisation

Regional arbetsgrupp (RAG) inom regionernas nationella
kunskapsstyrningsorganisation

Regionalt programomrade (RPO) inom regionernas nationella
kunskapsstyrningsorganisation

Levande bibliotek eller motsvarande inom region

Lokalt programomrade (LPO) inom regionernas nationella
kunskapsstyrningsorganisation

Lokal arbetsgrupp (LAG) inom regionernas nationella kunskapsstyrningsorganisation

%
48

44
41
40
33
19
18
12
11

10

Not: Till de organisationer och féreningar som uppgett att de har deltagit i dialog eller samverkan med hélso- och

sjukvarden pa regional niva (de 60 % som svarat "ja” i tabell 4) stalldes foljdfragan: ”I vilka typer av forum har er

organisation eller férening deltagit pa regional niva?”. 221 organisationer besvarade fragan.

3.3.1 Regionerna efterfragar organisationerna i strategiska

forum, men innehall och syfte varierar kraftigt

Regioner efterfragar organisationers medverkan i strategiska beslutsprocesser péa bade

politisk niva och kopplat till enskilda verksamheter. R&d ar den vanligaste formen for

medverkan, men inflytandegraden och tematiken for rdden varierar kraftigt.

Alla regioner har forum pa politisk niv4, till exempel funktionshinderrad och pensionirs-

rad. Vissa regioner har dven andra forum dar politiker och patientforetradare mots. Ett
exempel ar Region Jonkopings ldns dialogforum for samverkan i hélso- och sjukvérds-
fragor. Det dr ocksa vanligt att det finns rad kopplade till delar av forvaltningen som

hanterar strategiska fragor. Vid négra universitetssjukhus finns exempelvis patientrad

knutna till sjukhusens ledning (Vard- och omsorgsanalys 2024).

Det finns dock stora skillnader i vad regionerna efterfragar fran de organisationer som
deltar i rad pé strategisk nivé. I vira intervjuer med regionforetriadare framkommer att en
region anviander funktionshinderrddet som en direkt kanal for att ta in synpunkter pa

vardfragor, medan en annan fraimst anvinder radet for bredare tillganglighetsfragor.

Réden ger ocksa olika mojligheter till inflytande. Organisationer menar i intervjuer att

radden i ménga fall framst fungerar som forum for informationsutbyte, medan det i andra
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fall finns en hogre grad av medskapande. P4 regionernas webbplatser beskrivs
funktionshinderrdden som organ for 6verlaggning, samarbete, samrad och 6msesidig
information (Vérd- och omsorgsanalys 2024). Var bedomning &r dock att dessa
beskrivningar sager lite om den faktiska graden av medskapande.

3.3.2 Ojamnt fordelad efterfragan pa operativ niva

Regionerna efterfragar organisationerna for att utveckla enskilda verksamheter, processer
eller kliniker. Det gors i en méangd olika former, frén de traditionella patientraden till sa
kallade levande bibliotek. I vara fallstudier, som inte kan ses som uttémmande, har vi sett
manga exempel pd hur organisationer bidragit till verksamhetsnara utveckling av hélso-
och sjukvarden. Men efterfragan varierar mellan virdomraden och verksamheter och det
ar svart att forklara skillnaderna med négot annat an lokalt engagemang.

Inom vissa omraden finns mer etablerade strukturer for dialog och konsultation.

Ett exempel ar psykiatrin, dir manga regioner har brukarrad som deltar i verksamhets-
utveckling, till exempel genom att ge synpunkter nir nya introduktionsutbildningar tas
fram (Vérd- och omsorgsanalys 2024). Inom primirvéirden pekar dock vara intervjuer pa
att efterfrdgan ar betydligt ligre. En region menar att det 4r svart att efterfrdga organisa-
tionernas inspel nir det inte finns nagra primarvardsorganisationer. En annan menar att
de forsokt ha patientrad i primarvarden men att fa organisationer vill stélla upp med
foretradare, eftersom det inte bedoms som tillrackligt relevant.

Regioner efterfragar ocksa organisationer 16pande kopplat till specifika verksamheter
eller processer. En region som vi intervjuat samverkade exempelvis med organisationer
for att forbattra tillgdngligheten i sina e-hédlsotjanster. En annan region hade vil
upparbetade samarbeten med patientorganisationer inom cancer pa nagra av sina
cancerkliniker. I de tre regioner vi fordjupat oss i finns det dock mycket stora, till synes
omotiverade skillnader mellan likvardiga verksamheter. P4 ett och samma sjukhus kan
det exempelvis finnas patientrad eller andra former av samverkan knutna bara till vissa
former av cancer.

Ménga regioner har sa kallade levande bibliotek. Det &r en resursbank med personer som
har egen erfarenhet av varden. Dir finns bade enskilda personer och foretradare for
organisationer. Vi vet inte hur ofta foretradare for organisationer ”1dnas” i forhallande till
enskilda. Verksamheter kan "1dna” dessa personer nar de behover ett patientperspektiv.
Oftast anvinds levande bibliotek i verksamhetsnéra utvecklingsarbete, men ibland dven i
mer strategiska ssmmanhang (Vard- och omsorgsanalys 2024). I vara intervjuer
beskriver ménga levande bibliotek som en uppskattad resurs i de verksamheter som har
utvecklat arbetssitt for att ta tillvara patientperspektivet. Samtidigt arbetar vissa
verksamheter inte med det alls, annat an att enskilda patienter fir méjlighet att paverka
sin egen vard.

Regioner kan ocksé stirka patient- och brukarperspektivet genom att anstilla en
brukarinflytandesamordnare (BISAM). Tjansten finansieras oftast genom statliga medel
inom Overenskommelsen mellan staten och SKR om psykisk hélsa och suicidprevention.
Den som har rollen har ofta egen erfarenhet av psykisk ohilsa. I vissa fall 4r personen
anstilld av regionen, i andra fall ersitter regionen en organisation som erbjuder tjansten.
De BISAM som vi har intervjuat i det hir och tidigare projekt beskriver att deras uppdrag
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ar att lyfta och bevaka patient- och narstdendeperspektivet, bade i verksamhetsutveckling
och i mer strategiska sammanhang (Vérd- och omsorgsanalys 2024).

3.3.3 Svag efterfragan i primarvarden

Priméarvarden framstar som ett svagt omrade for efterfragan pé patient- och brukar-
rorelsen i alla tre regioner som vi fordjupat oss i. Vi har dven tidigare kunnat konstatera
att patientmedverkan i priméarvardsfragor férekommer, men att omfattningen ar oklar
och att kvaliteten varit bristfillig (Myndigheten for vird- och omsorgsanalys [Vérd- och
omsorgsanalys] 2025). I vira fordjupningar i regioner har vi inte kunnat se att det finns
négra robusta strukturer for patientmedverkan om primarvarden pa namnd- eller
forvaltningsniva, exempelvis inom hilso- och sjukvardsforvaltningen. I de befintliga
forumen ar det oklart i vilken utstrackning primarvardsfragor berérs. En enkat som vi
gjorde 2024 (Vard- och omsorgsanalys 2025) visade att ungefar hilften av de tillfrigade
patientrepresentanterna i brukarrad, funktionshinderrad och rad till universitetssjukhus
uppgav att de blivit inbjudna till samverkan om omstéllningen till god och néra vard. I
fritextsvar framgick att vissa var osdkra p& om de blivit inbjudna till sdidan samverkan och
att samverkan i vissa fall brast. Vart att notera ar ocksé att patientforetradarna som
besvarade enkiten inte alltid foretridde en organisation.

I samma enkét uppgav bara en person att patient- och brukarrepresentanter fanns med i
den lansgemensamma ledningen, dar kommuner och regioner samverkar (Vard- och
omsorgsanalys 2025). I det hir uppdraget har vi inte sett ndgra exempel pé att organisa-
tionerna medverkat i forum dar kommuner och regioner mots for att samverka om
primirvard. Tviartom har ménga organisationer uttryckt att de saknar sddan samverkan
och att det ar svart att veta hur de ska forséka paverka fragor om t.ex. utskrivning fran
region till kommun.

Regionerna styr inte heller mot kollektiv patientmedverkan genom sina avtal inom
primarvarden. Bara en region, Region Norrbotten, stéller krav pa att det ska finnas
patientrad i sina forfrigningsunderlag for vardval (LOV) inom primérvard. I manga
forfradgningsunderlag finns formuleringar om att patienter ska vara delaktiga eller
medskapande som en del av omstéllningen till god och néra vard, men ingen region
specificerar hur det ska gé till pa verksamhets- och systemniva. Bara en region
beskriver kontakter med patient- eller brukarorganisationer som ett satt att samla
in ett patientperspektiv.

Regionerna verkar generellt ha svart att hitta fungerande former for att efterfraga
patientperspektiv i primérvarden. I vissa fall motiveras det med att det saknas
organisationer som foretrader priméarvardens breda patientgrupper. Till skillnad fran
specialistvarden, dar samverkan ofta sker med diagnosspecifika organisationer, ar det
svart for primarvarden att avgora vilka organisationer som bor bjudas in. I andra fall
motiveras det med att intresset fran organisationerna ar starkare for sjukhusfragor.
Primérvardens bredd och vardagsnira uppdrag upplevs forsvara samverkan, eftersom
det ar svérare att identifiera vilka som ska bjudas in och pa vilket séatt priméarvarden kan
utvecklas gemensamt. Mdnga primarvardsverksamheter har négon form av patientrad
eller liknande, men dé ar det i regel enskilda patienter som ar ledamoéter.
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3.3.4 Kunskapsstyrningen har ambitioner men
saknar representation

Det finns tydliga ambitioner om patientmedverkan inom de delar av den nationella
kunskapsstyrningen som regionerna ansvarar fér. Men i de tre regioner vi studerat
har ambitionerna inte omsatts i efterfrigan pé patientorganisationer. Undantaget ar
canceromradet, dar fler organisationer har uppgett att de medverkar &n i alla de
andra regionala programomradena tillsammans.

I var enkit uppger 60 procent av organisationerna att de samverkar i hilso- och
sjukvardsfragor pa regional niva. Bland dem &r deltagande i nagon del av kunskaps-
styrningen mindre vanligt 4n att till exempel sitta i patientrad eller medverka

i utbildningsinsatser.

Négot fler deltar i samverkan pa sjukvardsregional nivd. Hogst andel finns vid Regionala
cancercentrum (RCC), dar 11 procent uppger att de har medverkat. Vid RCC finns etable-
rade former for samverkan genom patient- och nirstdenderad. Varje RCC har ocksi
patient- och nirstdendeforetradare som deltar i olika utvecklingsarbeten, till exempel i
vardprocess- och vardprogramgrupper (Vard- och omsorgsanalys 2024). RCC ar ett av

26 regionala programomréaden, men dnda uppger fler — om dn med liten marginal — att de
deltar i samverkan dar an i Gvriga regionala programomréden sammantaget (6 respektive
4 procent). Det stimmer vil 6verens bade med resultaten av vara fallstudier och med
Vérdansvarskommittén som konstaterade att regionala cancercentrum generellt kan
lyftas som exempel pa framgangsrik samverkan (SOU 2025:62 vol2 s. 640).

I de tre regioner som vi har studerat ndrmare finns en uttalad ambition att patient- och
narstidendemedverkan ska ingd i kunskapsstyrningens programomréden och arbets-
grupper. Det dr en tydlig formell efterfragan pa rorelsens perspektiv. Trots det visar var
genomgang av webbplatserna for RPO:er att patient- och brukarfoéretriadare sillan 4r en
del av den faktiska bemanningen, med undantag for RCC. Efterfragan blir dirmed ofta en
ambition snarare dn en etablerad rutin.

3.4 Kommuner efterfragar sallan organisationer i
hédlso- och sjukvardsfragor

Vara intervjuer och enkétsvar talar for att den kommunala hilso- och sjukvéarden i stor
utstrackning saknar strukturer for att efterfraga organisationernas medverkan. De
strukturer som finns fokuserar i forsta hand pé socialtjansten och fungerar ofta som
informationskanaler snarare 4n forum dir organisationerna kan agera medskapare.
Manga politiker och MAS:ar ser méjligheterna i att oftare efterfriga organisationers
kunskap, men har svért att inkludera dem i praktiken. Den faktiska efterfragan blir
darfor svag, ojamn och sporadisk.

Generellt finns det inga lagkrav pé att offentliga aktorer ska efterfraga organisationers
perspektiv. Men LSS ar ett undantag. Dar finns ett krav pa att kommuner ska samverka
med organisationer som foretrader personer med omfattande funktionsnedséttning. Vi
har intervjuat sddana organisationer och deras samlade erfarenhet ar att bestimmelsen
tillampas olika och ibland inte alls.
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Tabell 8. Typ av forum som organisationer medverkat i pA kommunal niva.

Typ av forum %
Funktionshinder- eller tillganglighetsrad pa kommunal niva 55
Annan dialog med politiker och beslutsfattare pad kommunal niva 39
Medverkat i utbildningsinsatser av personal inom kommunal hélso- och sjukvard 33
eller omsorg

Annat patient- eller brukarrad pa kommunal niva 31
Aldre- eller pensionarsrad pa kommunal niva 26
Patient- eller brukarrad pa verksamhetsniva inom kommun 26
Ovrig/annan form av samverkan 16
Varit remissinstans i samband med beslut om kommunal halso- och sjukvard 14
eller omsorg

Levande bibliotek eller motsvarande inom kommun 7

Not: Till de organisationer och féreningar som uppgett att de har deltagit i dialog eller samverkan med héalso- och
sjukvarden pa kommunal niva (de 31 % som svarade "ja” i tabell 4) stélldes foljdfragan: "I vilka typer av forum har er
organisation eller féreningen deltagit i paA kommunal niva?”. 116 organisationer besvarade fragan.

3.4.1 Halso- och sjukvardsfragor tenderar att hamna i skuggan
av socialtjansten

Bade de organisationer och de kommunféretriadare vi intervjuat menar att organisa-
tionerna sillan efterfragas for att utveckla den kommunala hélso- och sjukvarden. En
viktig anledning ar att den kommunala hilso- och sjukvarden inte alltid har négot eget
kvalitetsutvecklingsarbete, utan att sidant arbete sker under socialtjanstens paraply.

Kommunerna ger halso- och sjukvard inom socialtjanstens verksamhet. Kommunen
ansvarar for vard upp till sjukskoterskeniva och regionen for lakarinsatser (Social-
styrelsen 2020). Varden riktar sig framst till dldre personer och ges oftast i det egna
hemmet eller i kommunens boenden for dldre eller personer med funktionsnedséttning
(SOU 2024:72, s. 37 - 38).

Vara intervjuer med medicinskt ansvariga sjukskoterskor (MAS) visar att forutsatt-
ningarna att efterfriga patient- och brukarorganisationernas perspektiv ar begriansade.
Hilso- och sjukvardsuppgifter delegeras ofta till socialtjanstens personal och betraktas
som en del av socialtjansten snarare dn som vard. De otydliga grainserna mellan
socialtjanst och hilso- och sjukvard gor att det saknas tydliga strukturer for kvalitets-
utveckling med ett uttalat patientperspektiv. Det minskar utrymmet att bjuda in
organisationer till systematiskt utvecklingsarbete.

3.4.2 Funktionshinder- och pensionarsrad behandlar séllan
hédlso- och sjukvardsfragor

Den vanligaste formen for att efterfriga patient- och brukarorganisationer i kommuner ar
pensionars- och funktionshinderrad. Dar behandlas dock séllan hilso- och sjukvards-
fragor och det ar inte alltid kommuner efterfragar organisationerna for att utveckla

sina verksamheter.
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Réden har funnits sedan 1970-talet och bestar av representanter fran civilsamhaéllet och
kommunens politiker och tjainstemén (SKR 2022). Enligt SCB uppgav 241 kommuner att
de hade medborgarrad for dldre och 222 att de hade medborgarrad for personer med
funktionsnedsittning under mandatperioden 2022—2026 (SCB 2025). I véra intervjuer
har vi ocksa fatt exempel pa rad inom exempelvis folkhilsa eller tillginglighet. I var enkat
uppger 31 procent av organisationerna att de har samverkat med hélso- och sjukvérd pa
kommunal niva. Bland dem ar medverkan i funktionshinder- eller handikapprad
vanligast (55 procent).

I vara intervjuer med kommunforetrddare och organisationer som ar verksamma pé lokal
niva har det varit tydligt att bade funktionshinder- och pensionérsraden i forsta hand
fokuserar pa socialtjanstens verksamheter. Det ar inte forvdnande i och med att dldre-
omsorg och omsorg om personer med funktionsnedsattning har stor betydelse for de har
grupperna. I andra hand avhandlas andra fragor som beror de tva grupperna, exempelvis
tillganglighet i offentliga miljoer. Hilso- och sjukvardsfragor berors mycket sillan, med
undantag for under pandemiéren.

Réaden ir en etablerad struktur for att efterfriga organisationernas perspektiv i strate-
giska fragor. Samtidigt finns det olika syn pé hur rdden ska anvindas och kommuner har
olika syften med sina rad. En enkéit frAn Umed universitet visar att manga ledamoter,
béde frdn kommunen och civilsamhaéllet, ser informationsutbyte som en central funktion,
men ocksi att rdden ska lamna forslag infor kommunala beslut (SKR 2022). En
kommunf6retradare beskriver i vara intervjuer att radet i forsta hand ar en service:
Organisationerna far information om vad som hiander utan att sjdlva behova soka den.
Andra kommuner ger stérre utrymme for synpunkter och forslag.

I samma enkit uppgav ungefir hélften av ledamoterna att radets forslag genomfors i
praktiken (SKR 2022). Vara intervjuer bekriftar att graden av medskapande varierar
kraftigt. I vissa kommuner fungerar rdden som remissinstans. I andra har organisa-
tionerna varit delaktiga i att ta fram exempelvis édldre- eller tillginglighetsplaner eller
péaverkat kommunen att inrétta tillgdnglighetssamordnare. Samtidigt upplever flera
organisationsforetradare att kommunen inte p4 allvar &r intresserad av vad organisa-
tionerna har att siga. Det kan visa sig genom att kommunen inte ber om inspel med
tillrackligt god framforhallning eller till och med efter att beslutet ar fattat.

3.4.3 Organisationer efterfragas sporadiskt till
operativa utvecklingsarbeten

P& operativ niva sker den mesta patient- och brukarmedverkan direkt med enskilda
individer i de kommuner vi har pratat med. Det innebér att efterfragan pa organisationer
ofta ar begransad. I véra intervjuer ar det bara enstaka kommuner som beskriver regel-
bunden samverkan med organisationer pa den hir nivan, och da fraimst genom brukarrad
inom LSS. Efterfragan framstar som sporadisk och ofta knuten till enskilda initiativ eller
projekt, snarare dn som en etablerad och systematisk struktur.

Det finns ocksa exempel pa att organisationer efterfrigas till mer 6vergripande utveck-
lingsprocesser, till exempel for att bidra med slutanviandarperspektiv infor ett nytt boende
eller vid ombyggnation av offentliga miljoer. Vi har ocksa fatt exempel i vara intervjuer pa
hur organisationer deltagit vid uppstarten av ett nytt narvardsteam i en kommun och i ett
projekt om forstarkt hemgang fran slutenvarden i en annan. Det férekommer ocksa att
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organisationsforetradare ingar i brukarrad kopplat till enskilda verksamheter. Vara
intervjuer visar dock stora skillnader mellan kommuner. Vissa bjuder séllan eller aldrig in
organisationer, medan andra gor det aterkommande. I véra intervjuer med politiker och
MAS:ar ar det tydligt att méanga ser ett viarde i tidig samverkan med organisationer, bland
annat eftersom det kan leda till mer kostnadseffektiva 16sningar. Samtidigt tycker bade
politiker och MAS:ar att det ar svart att veta hur de ska ta hand om organisationers
kompetens i utvecklingsarbete, och &ven om ambitionen finns omsétts den inte alltid

i efterfragan.

3.4.4 Kravet pa samverkan i LSS har inte okat efterfragan i nagon
stor utstrackning

I LSS finns en skyldighet for kommuner att samverka med organisationer som foretrader
personer med omfattande funktionsnedsattning. Vart material pekar mot att kravet tolkas
och tillampas olika. Ibland tillimpas det inte alls. Vi bedomer att lagkravet generellt har
haft begransad paverkan pa efterfragan.

I vissa kommuner finns sirskilda samverkansformer kopplade till LSS, till exempel
brukarrad dar organisationer regelbundet bjuds in. I andra kommuner finns inget forum
utover funktionshinder- eller tillgdnglighetsradet, och ibland delas radet med pensionirs-
organisationer. Organisationer som foretrader personer med omfattande funktions-
nedsittning beskriver for oss att médnga kommuner anser att de uppfyller lagkravet
genom att ha ett sddant rad. Eftersom raden ofta fraimst handlar om informationsutbyte,
samrad och konsultation, menar organisationerna att den faktiska samverkan uteblir.

Organisationer uppger ocksé att de bjuds in for sent i beslutsprocesser, ibland nir beslut
redan ir fattade. Det saknas ofta formella 6verenskommelser om samverkan, och roller
och forviantningar &r otydliga. Organisationerna upplever att kommuner inte alltid ser
vardet av samverkan och att deras medverkan ofta handlar om att uppfylla ett formellt
krav dn om att ta tillvara deras kompetens.

Samtidigt beskriver organisationerna att samverkan fungerar battre i kommuner som har
forum sarskilt kopplade till LSS-insatser. Dar skapas en tydligare och mer regelbunden
efterfrigan. Aven formella 6verenskommelser om samverkan lyfts fram som en fram-
gangsfaktor, eftersom de klargor ansvar, forvintningar och kontinuitet i samarbetet.

3.5 Forvantningarna pa organisationerna ar
ofta otydliga

Vara resultat tyder pa att myndigheters, regioners och kommuners efterfragan pa
organisationernas medverkan ofta kombineras med relativt h6ga men otydligt
formulerade forvantningar. Formellt stills f4 krav, men i praktiken verkar det finnas
outtalade forvintningar pa bade kunskap, systemforstaelse och tillgéanglighet.

3.5.1 Roll och syfte kan vara otydligt

Forvantningarna kan enligt vara intervjuer variera bade mellan olika aktorer och mellan
olika forum hos samma aktor. I vissa sammanhang forvintas organisationerna framfor
allt bidra med ett patient- eller brukarperspektiv, till exempel genom att beskriva
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medlemmarnas erfarenheter av vard och behandling. I andra forum efterfragas mer
omfattande bidrag, exempelvis som remissinstans, att lamna synpunkter pa forslag till
riktlinjer eller inspel i mer 6vergripande policyfragor.

Ménga aktorer som bjuder in till samverkan tycker att det ar svart att arbeta med patient-
medverkan i praktiken. I en hearing med myndigheter framkom exempelvis att det kan
vara svart att utforma forum som ar meningsfulla for alla parter och att det ofta krévs ett
omfattande forarbete for att samverkan ska fungera val. Véra intervjuer med bade
organisationer och vardaktorer pekar i samma riktning, det vill siga att aktorerna har
svart att formulera vilket inflytande organisationerna kommer ha i samverkan och med
vilket syfte samverkan sker.

3.5.2 Ofta finns outtalade forvantningar pa kompetens

Patient-, brukar- och narstdendeorganisationer bjuds in till en rad olika forum for
samverkan och det ar rimligt att anta att forvantningar pa kompetens kan variera
beroende pa sammanhang. Oavsett har de inbjudande aktorerna ofta en grundliggande
forviantan om att de som representerar organisationerna ska ha just foretradarkompetens,
det vill siga formaga att foretriida ett kollektiv snarare fin sina egna erfarenheter. Aven
om de inte formellt efterfragar mer &n s4, talar véra intervjuer for att det ocksa ofta finns
andra outtalade forvantningar kopplat till kompetens.

Flera av de organisationer som vi har intervjuat uttrycker att de ocksa forvantas ha
kunskap om hur héilso- och sjukvarden styrs, om politiska beslutsprocesser, juridik eller
medicin. I en intervju beskriver en organisationsforetradare det s har:

”ldag tittar myndigheter pa en och sager: Vem &r du? Varfér ar du inte jurist? Varfor &r
du inte socionom? Varfér &r du inte det? Nej, jag ar intressepolitiker.”

Forutom akademisk kompetens verkar det dven finnas forvantningar pa att organisa-
tioners foretradare ska kunna matcha mer svarfangade krav som ror organisationskultur
och arbetssatt. Aktorerna beskriver i vra intervjuer att samverkan fungerar battre nar
organisationernas foretradare forstar den inbjudande aktorens organisation och talar
deras sprak. Aven om det inte #r ett uttalat krav si uppfattar ofta organisationerna det si.
En organisation beskriver det sa har:

"Vi maste kanna till varje organisations sprak, vi maste kanna till deras kultur, vi maste
forsta vara medlemmars situation. Sa att nar vi far information sa maste vi kunna tolka
om det for att kunna leverera. Det ar ganska hog kompetens.”

3.5.3 Forvantningar pa tillgénglighet och forberedelser

Ofta ar det de inbjudande aktorerna som kallar till samverkan i olika sammanhang som
ofta schemaldggs under kontorstimmar. Forutom att méten schemaldggs under kontors-
tid finns ocksé i regel forvantningar att organisationers foretradare ska medverka fysiskt
och kunna resa till och fran motesplatsen.
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4 Begransad kapacitet att mota

vaxande efterfragan

Det finns en tydlig efterfrigan pa patient-, brukar- och nérstiendeorganisationernas
medverkan i hélso- och sjukvérdens utveckling. Samtidigt har f& organisationer
forutsattningar att fullt ut mota efterfragan. Problem uppstar om kapaciteten att méta
efterfrdgan inte ar fullgod samtidigt som halso- och sjukvérdens intresse for att
samverka okar.

Vara viktigaste resultat:

Organisationerna har begrinsad kapacitet att mota efterfragan.
Kapaciteten ar begrdnsad och ojamnt fordelad, vilket innebéar att samverkan i
praktiken ofta bars av ett relativt litet antal organisationer.

Organisationerna paverkas av bredare civilsamhiillestrender.
Organisationerna paverkas av att det ar svarare att fi manniskor att engagera sig
i traditionellt foreningsarbete, sarskilt eftersom manga saknar anstélld personal
och har begrinsade resurser.

Olika forutsitiningar att mota efterfragan.

Organisationer med anstilld personal och hégre grad av professionalisering har
bittre forutsattningar att leva upp till 6kade krav pa kompetens och
tillgdnglighet. Mindre organisationer riskerar att hamna utanfor.

Stora variationer i intikter men bidrag ar viktigt for de flesta.

Ett fatal stora organisationer med stabil och diversifierad finansiering har béattre
mojligheter att delta och paverka, medan majoriteten har mycket begransade
resurser. Bidrag ar en viktig inkomstkalla for manga organisationer, dar regionala
och kommunala bidrag mdjliggoér oberoende lokal narvaro. Nar det géller stats-
bidraget ar det frimst storre organisationer som har kapacitet att uppfylla kraven
och hantera administrationen. Foér dem blir bidrag en relativt stabil och
forutsebar intdkt, medan mindre organisationer ofta har svéarare att ta del

av stodet.

Ersittningen for samverkan ar lag och inkonsekvent.
Ersittningsmodellerna for patient- och brukarmedverkan ir i stort sett desamma
i regioner och pa statlig niva. I praktiken varierar dock ersittningen eftersom
modellerna inte tillimpas konsekvent. Dessutom motsvarar ersiattningen inte
alltid de krav som stalls, till exempel nar det giller tillganglighet, forberedelser
och kompetens.

Ekonomiska forutsittningar dr ojimlikt fordelade mellan individer.
Foretradarnas sociala och ekonomiska villkor har betydelse for deras mgjligheter
att representera sina organisationer i samverkan. Sarskilt for personer med sjuk-
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eller aktivitetsersattning kan engagemang upplevas som riskfyllt, eftersom det
kan hota den egna férsorjningen.

e Manga organisationer har svart att méta forviantningarna.
Organisationerna strivar efter att ha s hog kompetens bland sina foretradare
som mgajligt, men det ar fd som helt kan tillgodose férviantningarna pa kompetens
i alla forum de deltar i.

4.1 Organisationerna har begransad kapacitet att
mota efterfragan

Helhetsbilden ar att efterfrigan generellt ar storre dn organisationernas samlade
kapacitet. Bara en liten andel organisationer uppger att de fullt ut kan mota efterfragan,
och ungefir en tredjedel kan oftast gora det. Organisationer pa regional niva upplever
oftare att de kan mota efterfrigan dn organisationer pa nationell och lokal niva.
Enkitresultaten kan delvis forklaras av att efterfragan ar inkonsekvent och oférutsebar,
samt att den ar olika stor pa olika nivaer.

4.1.1 Bara fyra av tio kan mota efterfragan

Enkitresultaten talar for att den samlade kapaciteten att mota efterfrgan inte ar fullgod,
atminstone ur organisationernas eget perspektiv.

Totalt sett uppger en tredjedel att de oftast har kapacitet att mota efterfragan, och
ytterligare en tredjedel att de kan moéta efterfragan ibland. Bara 8 procent kan mota
efterfragan helt och hallet. En femtedel svarade att de sillan eller inte alls kan mota
efterfrdgan. Organisationer pa regional niva uppger oftare att de for det mesta har
kapacitet att mota efterfrigan dn organisationer pa nationell och lokal niva.
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Figur 4. Organisationernas kapacitet att méta efterfragan.
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4.1.2 Ojamn efterfragan kan vara del av forklaringen

Det finns flera tinkbara forklaringar till att organisationerna upplever sin kapacitet som
14g, och att det finns relativt stora skillnader mellan nationell, regional och kommunal
niva. Som vi visat i tidigare kapitel s ar efterfragan pa samverkan fran hélso- och
sjukvarden ofta inkonsekvent och oférutsebar. Véra intervjuer visar att olika organisa-
tioner efterfragas olika mycket, dir vissa organisationer far fler forfragningar 4n de kan
hantera medan andra kdmpar for att bli inkluderade. Anledningen till att manga svarat
“ibland” kan vara att efterfrigan ar sporadisk och med olika krav, och att det darfor ar
svart for organisationerna att konsekvent mota eller inte mota efterfragan.

Nationell niva och lokal niva upplever mindre ofta att de kan méta efterfragan. Pa
nationell niva kan en forklaring vara att konkurrensen om organisationernas tid och
resurser ar storre dar framfor allt forskning tar en stor del av resurserna i ansprak. Pa
lokal niva ar efterfrigan som helhet mindre, men organisationerna har ocksa mindre
resurser att mota den efterfrdgan som finns.
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4.2 Organisationerna paverkas av
bredare civilsamhallestrender

Organisationerna existerar inte i ett vakuum, utan péverkas av vad som sker i det
omkringliggande samhaéllet. Patient-, brukar- och narstdendeorganisationer paverkas av
samma férandringar som civilsamhallet i stort. Det ar svarare att f& manniskor att
engagera sig i traditionellt foreningsarbete. Samtidigt tar engagemanget nya former
genom digitala plattformar och mer flexibla sitt att delta. Manga organisationer saknar
anstilld personal och har begrinsade resurser, medan kraven pa kompetens och tillging-
lighet okar. Ett forsamrat ekonomiskt ldge gor det dessutom svarare att finansiera
verksamheten. Tillsammans paverkar dessa trender organisationernas majligheter att
rekrytera aktiva medlemmar och att delta i samverkan med halso- och sjukvarden.

4.21 Farre aktiva medlemmar och ”foreningsdoden” drabbar
hela civilsamhallet

En generell utveckling i civilsamhillet dr att organisationer upplever ett minskat
engagemang. Det mirks genom minskade medlemsantal, men ocksa genom minskat
intresse for att engagera sig pa traditionella sitt, till exempel genom foreningsarbete och
styrelseuppdrag. Det innebar sirskilda utmaningar for organisationer som ar uppbyggda
som traditionella medlemsorganisationer med lokalféreningar.

Bristande engagemang upplevs som den storsta utmaningen ur organisationernas
perspektiv, enligt Myndigheten for ungdoms- och civilsamhaéllesfragors (MUCF) arliga
uppfoljning fran 2024 (MUCF 2025). Det bekriftas ocksa av resultaten i var under-
sokning. Samtidigt kan vi inte utifran vara enkétresultat séga att patient- och brukar-
organisationernas medlemsantal minskar lika mycket som i 6vriga civilsamhillet.

I civilsamhaéllet som helhet upplever bara omkring en tredjedel av organisationer en
o0kning i medlemsantal det senaste dret (MUCF 2025). Vara enkitresultat visar att fler,
nistan hilften, av patient- och brukarorganisationerna uppger ett 6kande medlemsantal.
Ser man till utvecklingen under de senaste fem &ren uppger 45 procent av de
organisationer som besvarade enkéten att antalet har 6kat, 21 procent att det ar
oforandrat och 32 procent att det har minskat (se figur 5).
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Figur 5. Hur organisationernas medlemsantal har férandrats de senaste fem aren.
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Not: 367 organisationer eller foreningar besvarade enkatfragan: "Hur har er organisations eller férenings medlemsantal
férandrats de senaste fem aren?”.

Det bristande engagemanget tyder pa att den Gvergripande utvecklingen i civilsamhallet
atminstone delvis giller dven for patient- och brukarorganisationer. Det lokala engage-
manget i foreningar minskar, vilket paverkar bade organisationernas méjligheter att
representera lokalt och deras mojligheter att fa bidrag som kraver lokal férankring.

Det ar vanligare att nationella organisationer upplever att medlemsantalet har 6kat dn
organisationer pd kommunal niva. Pa lokal niva uppger lika stora andelar att medlems-
antalen o6kat respektive minskat. Men for att det lokala foreningslivet ska fungera kravs
inte bara betalande medlemmar utan ocksa aktiva och engagerade medlemmar. Manga
organisationer beskriver i fritextsvar och intervjuer att det ar svart att rekrytera
styrelseledamoter och andra aktiva medlemmar.

4.2.2 Individualism och digitalisering gor att engagemanget tar
nya skepnader

Forskning om civilsamhallet visar att engagemanget har forandrats 6ver tid, dar det
ideella engagemanget forblir stabilt men tar nya former. Det traditionella, 1angsiktiga
engagemanget i foreningar och styrelsearbete minskar, medan mer flexibla och mindre
forpliktigande former av engagemang blir vanligare (Robertsson 2021). Samtidigt har
fokus i engagemanget allt oftare forskjutits fran kollektivet till individen. Digitaliseringen
samspelar med individualiseringen och skapar forutsattningar for den typ av
lagtroskelengagemang som allt fler verkar efterfraga.

Den hir individualiseringen innebér att engagemanget oftare utgar fran individers egna
erfarenheter &n frén organisationens gemensamma uppdrag eller ideologiska kéarna
(Robertson 2021), nigot som vi dven ser i litteraturéversikten som beskrivs i avsnitt 2.4.3.
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Engagemanget sker ocksa allt oftare pa individens villkor. Ménga vill inte anpassa sina liv
i ndgon storre utstrackning efter ett uppdrag, och foredrar darfér engagemangsformer
som inte kraver regelbunden néarvaro eller langsiktig lojalitet. Det innebar till exempel att
ett styrelseuppdrag ofta upplevs som mindre attraktivt 4n att delta i en demonstration
eller i en kampanj i sociala medier. Det ligger i linje med vara resultat, diar organisationer
i bade enkiter och intervjuer beskriver en minskad vilja att engagera sig i

traditionella former.

Manga forskare menar att digitaliseringen forstarker den har utvecklingen (Robertsson
2021). Enligt den litteraturéversikt som forskare genomfort inom ramen av vart uppdrag
skapar digitala miljoer mdjligheter att sprida personliga berittelser och individuella
erfarenheter i stor skala. Samtidigt har digitala forum och stédgrupper allt oftare tagit
over den roll som lokala foreningar tidigare hade, sarskilt nar det giller att erbjuda
gemenskap, igenkdnning och bekréftelse. I vara intervjuer beskriver flera organisationer
att de upplever ett minskat behov av traditionell medlemsstodjande verksamhet. Personer
som tidigare sokte sig till sociala aktiviteter for att dela erfarenheter och fa rdd kan i dag
fa sina behov tillgodosedda genom exempelvis en grupp pa sociala medier.

4.2.3 Civilsamhallet professionaliseras

En 6vergripande trend inom hela civilsamhallet dr att organisationer professionaliseras,
vilket bland annat innebér att en organisation eller forening har en eller flera anstillda
(Robertsson 2021). Den tendensen ser vi dven bland patient- brukar- och nirstiende-
organisationerna.

En majoritet av de organisationer som besvarade var enkéit har inga heltids- eller deltids-
anstillda (64 procent respektive 59 procent). 7 procent uppgav att de hade mer 4n 5
heltidsanstillda och 4 procent att de har fler &n 5 deltidsanstéllda. Det ar framst
organisationer verksamma pa nationell nivd som har minst en heltids- eller deltids-
anstalld (40 procent respektive 38 procent). Nagra stora, viletablerade organisationer
uppger att de ocksa har anstillda pé regional eller lokal nivd, och da framst i storstads-
regioner. I vara intervjuer och enkater framgar det att manga organisationer vill ha fler
anstillda dn vad de har, och det verkar finnas en generell stravan och rorelse mot
professionalisering. En organisation uttryckte det si har:

"Om vi skulle ha ett mer heltidsbaserat kansli skulle vi kunna jobba mer med
paverkanspolitik och stétta vara foreningar i det arbetet.”

Den hir utvecklingen kan delvis ses som ett svar pd minskat engagemang och svarigheter
att rekrytera aktiva medlemmar. Nar organisationer saknar ideell arbetskraft kan anstalld
personal i stéllet ta ansvar for karnverksamhet och paverkansarbete. Det minskar
organisationers behov av medlemmar och forskjuter makten till hogutbildad, speciali-
serad personal (Robertsson 2021). Medlemmarnas roll forandras frén aktiv till passiv, dar
de betalar en avgift mot att en professionell organisation foretrader deras intressen.
Genom att vara medlem konsumerar individer en tjanst snarare n att sjdlva bidra till ett
gemensamt mal.

Vi har ocksa identifierat ett antal andra faktorer som verkar driva organisationerna mot
professionalisering. En ar att kraven pé foretradares kompetens och tillgdnglighet upplevs
O0ka. Genom att anstilla personal kan organisationerna ocksa sikerstilla den kompetens
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som kravs for att samverka med politiker, tjansteméan och foretag. De som moter de hoga
forvantningarna far mer inflytande och stér sig starkare gentemot andra organisationer i
rorelsen. Vi beskriver den foriandrade forvintansbilden mer i avsnitt 3.5.

En annan sadan faktor ar de laga individuella ersattningarna. Eftersom medverkan ofta
schemaliggs under kontorstimmar och har relativt 1dg individuell ersattning premieras
anstilld personal eller pensionirer att stélla upp som foretradare, eftersom de da ar
avlonade eller i alla fall inte forlorar arbetsinkomst genom att stélla upp. Det ar alltsa
lattare for organisationer med anstilld personal att medverka, vilket i sin tur kan vara en
del av att driva trenden mot professionalisering. Vi beskriver de ekonomiska hindren for
individuella féretradare mer i avsnitt 4.6.

4.2.4 Forsamrat ekonomiskt lage

Ekonomin ir avgorande for organisationernas majligheter att bdde bedriva sin
kiarnverksamhet och arbeta med paverkansarbete. I bidde enkét- och intervjusvar
beskriver manga organisationer att deras ekonomiska situation har forsdmrats jamfort
med tidigare. Lagkonjunktur och hog inflation har paverkat hela samhallet, inklusive
civilsamhaillet. Samtidigt har statsbidrag, som utgor en viktig grundfinansiering for
manga organisationer, inte raknats upp i takt med inflationen. Sammantaget har det
gjort det svarare for organisationerna att finansiera sin verksamhet.

En rapport frain MUCF (2024), som foljer upp civilsamhallets villkor, visar att omkring en
fjardedel av foreningarna upplever att det ekonomiska liaget paverkar deras verksamhet i
ganska eller mycket stor utstrackning. Bland foreningar med anstillda dr andelen hogre,
35 procent. Vidare uppger 28 procent att det ekonomiska laget paverkar organisationens
egen ekonomi, och 12 procent att det har paverkat mojligheterna att bedriva paverkans-
arbete. Det ar vanligare att organisationer med anstéllda upplever att det ekonomiska
laget har haft negativa konsekvenser for deras piverkansarbete dn organisationer

utan anstillda.

Den har utvecklingen bekréftas i vara intervjuer med organisationer, dir det forsdmrade
ekonomiska laget diskuteras i relation till 6kade kostnader for lokaler, el och andra fasta
utgifter. Aven om intékterna i vissa fall ligger kvar p4 samma niva som tidigare, ricker de
inte langre till for att tdcka stigande kostnader, vilket i sin tur ytterligare begransar
organisationernas handlingsutrymme.

4.3 Olika forutsattningar att mota efterfragan

I kapitel 2 har vi beskrivit de stora skillnaderna mellan organisationerna nir det kommer
till bland annat medlemsantal och lokal forankring. De hir skillnaderna paverkar ocksa
organisationernas forutsittningar att mota efterfragan och att i 6vrigt bedriva intresse-
politiskt arbete. I vissa fall samspelar faktorerna med varandra och forstarker varandra.
Organisationernas mojligheter att mota efterfrigan och delta i samverkan varierar
kraftigt. Engagemang i patient- och brukarrorelsen drivs ofta av egna erfarenheter av
sjukdom eller funktionsnedséttning, men samma omstiandigheter kan ocksa begriansa
mojligheten att ta pé sig ideella uppdrag. Skillnader i medlemsantal och lokal férankring
paverkar vilka organisationer som kan bemanna samverkansforum pa regional och lokal
niva. Samtidigt har organisationer med anstilld personal och hogre grad av professional-
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isering bittre forutsittningar att leva upp till 6kade krav pa kompetens och tillganglighet.
Vilka som bjuds in till samverkan paverkas ocksé av synlighet och etablering, vilket
innebar att stora och vilkdnda organisationer oftare far inflytande medan mindre
aktorer riskerar att hamna utanfor.

4.3.1 Patient- och brukarrorelsens paradox: Halsa engagerar
och begransar

Hilsa och funktionsnedsittning paverkar manniskors livssituation i grunden och ar ofta
en stark drivkraft for engagemang, ibland under stora delar av livet. En sjalvklar del av
det engagemanget ar strivan efter en battre hilso- och sjukvard. Samtidigt innebar det att
ménga som engagerar sig sjilva ar sjuka eller har funktionsnedséttningar, vilket kan
begrinsa deras mojligheter att delta i ideellt arbete.

Det hir framkommer tydligt i vara intervjuer. De personer som engagerar sig ideellt
behdver ofta prioritera sitt engagemang utifran sitt eget madende. De hir grundlidggande
forutsittningarna paverkar bade organisationernas sammansattning och deras
mojligheter att bidra till hilso- och sjukvérdens utveckling,.

Patient- och brukarorganisationer som foretrader personer med omfattande
funktionsnedséttningar, lag 6verlevnad eller kroniska och degenerativa tillstdnd har
darfor sarskilda utmaningar nar det giller att rekrytera tillgdngliga och foretrddare med
ratt kompetens. For dem &r det ocksa svarare att hitta aktiva medlemmar till styrelser och
andra uppdrag i foreningen.

4.3.2 Manga medlemmar och god lokal forankring ger mojlighet
att bemanna fler samverkansforum

Organisationerna har olika manga medlemmar och olika manga regional- och lokal-
foreningar. Det paverkar forutsiattningarna att bidra till hilso- och sjukvarden pa
flera satt.

Det finns vissa mdjligheter for organisationerna att paverka sina medlemsantal —
exempelvis genom aktiv rekrytering och uppsckande verksamhet. Men i forsta hand
bestdms medlemsantalen av hur stor patientgruppen ar. Organisationer som foretrader
stora folksjukdomar har fler medlemmar &n organisationer som foretrader en sillsynt
diagnos, men sambanden ar inte helt linjara. Som namnts tidigare har ocksa
organisationer med relativt friskare medlemmar battre mojligheter att hitta aktiva
foretradare och styrelsemedlemmar.

Antalet medlemmar och, kanske viktigast av allt, antalet aktiva medlemmar &r avgorande
for mojligheten att finnas regionalt och lokalt. Det har ocksa betydelse vilket behov
medlemmarna ser av lokal forankring. Det finns dven organisationer som inte har nagra
lokalféreningar, eftersom deras medlemmar ar infektionskansliga och foredrar att

ses digitalt.

Eftersom organisationerna har sé olika grad av regional och lokal férankring ar deras
forutsattningar att representera i regionala och lokala forum ocksa ojamnt fordelad. Det
innebir att bara nigra fa stora patientgrupper finns representerade p4 alla nivier. Ovriga
representeras genom paraplyorganisationer eller inte alls, och har foljaktligen en svagare
rost och mindre mojlighet att bidra till hélso- och sjukvarden.
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Antal medlemmar och lokalféreningar spelar dessutom roll f6r organisationernas
finansiering. Béde staten, regioner och kommuner stéller krav pa regional eller lokal
forankring for att organisationen ska kunna fa bidrag. Med manga medlemmar kan ocksa
intdkterna frin medlemsavgifter bli storre, vilket kan anvéndas for att starka
organisationen i sin foretrddande roll.

4.3.3 Professionalisering underlattar att leva upp
till forvantningarna

Precis som i civilsamhallet i stort pagar en 6kad professionalisering dven bland patient-,
brukar- och nirstdendeorganisationer. Organisationer som har ett kansli, anstilld
personal och policykompetens har battre forutsdttningar att delta regelbundet i
samverkan under arbetstid. De har ocksé storre mojligheter att bidra med den typ av
underlag och inspel som manga aktorer inom héilso- och sjukvarden efterfragar.

I vara intervjuer beskriver organisationer professionalisering som ett sitt att stiarka sin
roll som foretradare. Organisationerna upplever att de har storst mojlighet att paverka
nar de har anstilld personal som kan driva intressepolitiska fragor och arbeta strategiskt
mot organisationens mal. Aven resultaten frin var enkiit pekar i den riktningen. Fritext-
svaren visar att ett av de storsta hindren for att delta i forum som syftar till att utveckla
hélso- och sjukvirden &r att organisationerna inte har rad att anstélla personal. Flera
uttrycker en 6nskan om att kunna anstélla personal for att avlasta styrelsemedlemmar
och for en majlighet att kontinuerligt kunna arbeta mer med sitt paverkansarbete.

Ett genomgaende tema i vara intervjuer ar att organisationer upplever att kraven pa
kompetens och tillgianglighet frin offentliga aktorer har 6kat. Manga vittnar om att
aktorer som bjuder in vill att foretradare ska kunna mer an att foretrida medlemmar och
beritta om deras samlade erfarenheter. Ofta forviantas ocksd kunskap om hur sjukvarden
fungerar och styrs, politiska processer eller medicinsk kunskap.

Kraven innebar i praktiken att organisationerna behover bli mer professionaliserade, inte
bara for att kunna anstélla individer som méter kraven utan for att kunna ha en
organisation som kan rusta sina foretradare. Professionella medarbetare med kompetens
inom exempelvis forskning, hilso- och sjukvardsjuridik, PR, utredning eller hilso- och
sjukvardsekonomi kan vara ett stod for foretradare och skapa en intern kunskapsbas att
utgd fran. Ett kansli skapar ocksa battre mojligheter att formedla ett samlat
patientperspektiv. Det beror pé att organisationen kan arbeta systematiskt med att samla
in och analysera medlemmarnas erfarenheter. Med systematiskt avses att kunskapen
bygger pa att metodiskt och samlat hamta in erfarenheter, snarare dn pa enskilda samtal
eller anekdoter.

Vissa organisationer har haft battre forutsattningar dn andra att anpassa sig till de 6kade
kraven och professionaliseras, vilket ger dem ett forsprang. Organisationer som kan mota
kraven blir oftare tillfragade och inbjudna att bidra i samverkan med hilso- och sjuk-
varden. Andra organisationer riskerar att hamna utanfor och far svarare att ta plats i
formella samverkansstrukturer. Pa sa sitt blir professionalisering ocksa ett sétt att
konkurrera om de begransade platserna i exempelvis etablerade patient- och brukarrad.
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4.3.4 Synlighet och etablering paverkar chanserna att bli
inbjuden till samverkan

Vilkanda organisationer efterfragas oftare for att bidra i hilso- och sjukvérden. Flera
faktorer avgor hur pass synlig och vilkiand en organisation ir, till exempel historia,
patientgruppens storlek och hur behjartansvird allmanheten anser att sjukdomen ar.
Aven graden av professionalisering har stor betydelse, eftersom det paverkar mojligheten
att knyta till sig kompetens inom lobbying och PR.

MUCEF (2017, s.13) beskriver i en rapport att aktorer inom civilsamhaéllet upplever att
bade samhillet och offentliga tjinstepersoner tillméter stora viletablerade civilsamhalles-
organisationer mer legitimitet och fortroende och att dessa darmed far mer makt och
storre paverkansmojligheter”. Det stimmer vil 6verens med vara resultat, dir vi kan se
att stora, viletablerade organisationer oftare bjuds in till samverkan. Foretradare for
inbjudande aktorer berittar i intervjuer att urvalet av organisationer som ska fa vara med
i exempelvis ett patientrad eller som ska fa tycka till om en process inte alltid sker utifran
representativitet. Tvartom faller ofta valet pa de organisationer som tjanstemannen
personligen kénner till sedan tidigare eller som “brukar” ingé i samverkan.

En annan viktig faktor ar av naturliga skl hur stor organisationen ar sett till medlem-
santal och hur vanlig sjukdomen eller tillstdndet som de foretrader ar. Men det finns
manga undantag som pekar pa att 4ven andra faktorer spelar in. Genom framgéngsrika
kampanjer har &ven mindre och nyetablerade organisationer kunnat skaffa finansiering
och en intressepolitisk rost.

4.4 Stora variationer i intakter men bidrag ar viktigt
for de flesta

Bristande och ojamlikt fordelade ekonomiska resurser ar ett av de storsta hindren for att
organisationerna ska kunna mota efterfragan och bidra till hilso- och sjukvardens
utveckling. De ekonomiska begransningarna ar inte tillfalliga och de forstarker ovriga
kapacitetsproblem. Med mindre finansiella medel tvingas organisationerna ocksa oftare
att prioritera andra delar av sitt kirnuppdrag. Pengar ar en forutsiattning for att kunna
prioritera intressepolitiskt arbete och professionaliseras. Men relativt f4 organisationer
har tillrackligt stora och stabila intdkter for att kunna anstélla personal.

Organisationernas ekonomiska forutsattningar skiljer sig kraftigt at. Ett fatal stora och
valetablerade organisationer har stabil och diversifierad finansiering, medan de flesta
organisationer verkar med mycket begransade resurser. Statsbidrag samt regionala och
kommunala foreningsbidrag dr en grund f6r manga organisationers verksamhet, men
bidragens utformning gynnar i hogre grad storre organisationer med administrativ
kapacitet och bred lokal forankring. Samtidigt vacker 6kande samarbeten med
niringslivet frigor om transparens och oberoende.

4.41 De flesta organisationer har begransade resurser

Intdkterna varierar kraftigt bland olika patient-, brukar- och narstdendeorganisationer.
Det finns organisationer med stora intikter, men majoriteten har inte de resurser som
kravs for att kunna anstélla personal och ha ett kansli. For manga organisationer ar
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medlemsstodet den storsta och hogst prioriterade delen av kirnverksamheten. Nar
resurserna tryter prioriteras foretradarrollen ner till formén for den stédjande rollen.

Nistan hilften av alla organisationer svarade i var enkét att deras intdkter understeg
100 000 kronor under det senaste verksamhetséret. Samtidigt finns det en handfull
organisationer som hade intdkter 6ver 25 miljoner kronor. Det dr ndstan bara nationella
organisationer som har uppgett att de har intdkter 6ver 5 miljoner kronor, men alla
nationella organisationer har inte hoga intikter. Ndara 30 procent av de nationella
organisationerna hade intakter under 100 000 kr.

For lokalféreningar galler motsatt monster. De flesta, 69 procent, uppger att de har
intdkter under 100 000 kronor, men det finns ocksa lokalforeningar med flera miljoner i
intdkter. Ungefar 70 procent av organisationerna som ar verksamma pé regional niva
uppgav att de hade intdkter under 500 000, men 15 procent uppgav att de hade intiakter
om 1—5 miljoner kronor och ytterligare nigra att de hade hogre intikter an sa.
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Figur 6. Organisationernas totala intakter.
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Not: 386 organisationer eller féreningar besvarade enkatfragan: "Uppskattningsvis, hur stora var er organisations eller
férenings totala intdkter det senaste verksamhetsaret?”.

4.4.2 Bidrag som huvudsaklig intdktskalla racker inte alltid for
langsiktig stabilitet

Forutsattningarna for ett 1angsiktigt intressepolitiskt arbete paverkas bade av intékternas

storlek och av hur stabila organisationernas intikter ar 6ver tid. For att kunna anstélla

behover ekonomin vara hyfsat stabil och forutsebar. Forutom medlemsavgifter har

organisationerna fa intdktskéllor som ar tillrackligt forutsebara och stabila 6ver tid.

Flera intaktskallor kan tillsammans ge ldngsiktig stabilitet — men ar ndgot som relativt

fa organisationer har. Medan vissa stora organisationer har en bred finansiering med
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donationer, projektmedel och finansiella tillgdngar 4r manga smé organisationer
néstan helt beroende av bidrag.

I rapporten Sjukt engagerad (Vardanalys 2015) analyserade vi de nationella
organisationernas intdkter. Inom ramen for det har uppdraget har vi gjort en mot-
svarande granskning. Jaimforelsen visar att organisationerna i stort sett har samma
typer av intiktskallor i dag som f6r tio ar sedan.

Stora organisationer och organisationer pé nationell niva har i regel fler intaktskallor &n
andra organisationer och ar darfor mindre ekonomiskt sarbara. Var granskning av
nationella organisationers intdkter har visat att ju mindre organisationerna ar, sett till
medlemstal, desto farre inkomstkéllor har de vid sidan om bidrag. Vara enkitresultat
pekar mot att detsamma giller for regionala och i synnerhet lokala féreningar.

Tabell 9. Organisationernas inkomstkallor.

Inkomstkalla Totalt Nationellt Regionalt Kommunalt

(%) (%) (%) (%)
Medlemsavgifter 84 85 81 90
Bidrag fran region 40 17 74 14
Gavor och donationer 37 68 19 33
Bidrag fran kommun 35 8 28 70
Statsbidrag 25 54 18 9
Annan inkomstkalla 24 38 19 16
Lotterier 15 10 15 20
Forsaljning 14 26 7 12
Avkastning fran kapital 13 20 7 13
Allmanna arvsfonden 7 15 5 2
Foretagssponsring 7 13 2 10
Samarbeten med industri 5 13 2 1
Vet inte 1 1 1 0

Not: 387 organisationer eller féreningar besvarade enkatfragan: "Under det senaste verksamhetsaret, vilka var er
organisations eller férenings inkomstkallor?”.

Enligt var enkit ar medlemsavgifter den vanligaste inkomstkéllan. Totalt uppger

84 procent av organisationerna att medlemsavgifter ar en del av deras finansiering.
Samtidigt utgor medlemsavgifter en liten del av organisationernas totala finansiering,
och de racker sillan till en anstéllning. Det ar inte heller alla organisationer som tar ut
medlemsavgifter, exempelvis vissa organisationer vars medlemmar ar barn eller
ekonomiskt utsatta.

Bidrag ar en viktig inkomstkilla pa alla nivier, men eftersom storre organisationer ofta
har fler intaktskallor 4r de mindre beroende av bidrag. I intervjuer beskriver flera att
bidragen upplevs som osékra och svara att planera verksamheten utifrdn. Sméa organisa-
tioner har ofta bidrag som enda inkomstkélla vid sidan om medlemsavgifter och ar darfor
mer sarbara for forandringar i bidragsgivningen.
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I vara intervjuer lyfter ocksé flera organisationer att fordelningen mellan olika slags
bidrag har forandrats pé ett satt som forsdmrat stabiliteten och forutsebarheten. Nagra
organisationer menar att fler bidrag har blivit projektbaserade och ddrmed bade tids-
begransade och forenade med villkor. Flera lyfter ocksa att l6nebidragen har minskat, det
vill sdga det stod som Arbetsformedlingen betalar ut till arbetsgivare som anstéller
personer med nedsatt arbetsforméga pa grund av funktionsnedsittning. Lonebidragen
har tidigare mojliggjort anstéllningar, men idag ar nivaerna for 1aga for att de ska bidra
effektivt till organisationernas mojligheter att anstélla.

Bland de sméa nationella organisationerna (<3 000 medlemmar) i vart urval utgjorde
bidrag 6ver 80 procent av intdkterna. De stora organisationerna (>10 000 medlemmar)
hade gavor som sin storsta intdakt — 43 procent av finansieringen kom dérifran. Bidrag
utgjorde bara 37 procent for den gruppen.

Figur 7. Inkomstkallor som del av de nationella organisationernas totala intakter.
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P4 nationell niva har bidrag och projektmedel legat stabilt omkring en tredjedel av de
nationella organisationernas intékter det senaste decenniet. 2013 kom 39 procent av
intikterna fran olika bidrag och projektmedel fran statlig niva, varav bidraget till
handikapporganisationer (idag funktionshinderorganisationer) stod for merparten
(Véardanalys 2015). Vid sidan om det statsbidraget kan organisationerna ocksa fa andra
typer av statligt stod. Resultat frin Ernst & Youngs kartldggning visar att bidrag och
projektmedel fran statlig niva utgjorde 33 procent av intdkterna 2024, men vart att notera
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i sammanhanget ar att alla organisationer i urvalet for 2013 var beviljade statsbidrag till
handikapporganisationer, vilket bara 45 av organisationerna i urvalet for 2024 var. I var
granskning av organisationernas ekonomi under 2024 hade organisationerna vid sidan
om statsbidraget till funktionshinderorganisationer ocks fatt bidrag fran
Folkhilsomyndigheten. Ungdomsorganisationer hade fatt bidrag frin Myndigheten for
ungdoms- och civilsamhallesfragor (MUCF). I redovisningarna framgick ocksa att ménga
organisationer fétt projektmedel fran Allménna arvsfonden. Vissa hade ocksé fatt
projektstod fran Vinnova och RISE. Aven 16nebidrag fran Arbetsformedlingen riknas till
statliga bidrag.

En minoritet av organisationerna, de riktigt stora pa nationell niva, kunde finansiera
stora delar av sin verksamhet med g&vor och donationer. Aven mindre organisationer tar
emot gévor och donationer, men for dem kan dessa intakter vara mindre forutsiagbara,
sarskilt nar de kommer frén ett begrinsat antal givare eller avser mindre belopp.

Forutom gavor har manga organisationer ocksa négon eller ndgra andra intaktskallor vid
sidan av bidrag och medlemsavgifter. Dessa intdkter kan vara ett tillskott pa marginalen
eller ha stor betydelse. I vara intervjuer har vi fatt exempel pa en lokalférening som kan
finansiera ett stort arligt evenemang med hjalp av sponsring frén lokala foretag. I var
kartlaggning av nationella organisationers intékter har vi ockséa sett exempel pa
organisationer som har en stor del av sina intikter fran lotteriférsiljning. Aven bidrag
fran fonder och stiftelser framstér som en relativt vanlig inkomstkalla baserat pa enkétens
fritextsvar, sarskilt for organisationer som foretrader olika former av cancer.

Vissa organisationer har ocksa betydande intdkter som kommer fran finansiella till-
gangar. I vart urval av nationella organisationer star finansiella intdkter i de flesta fall
bara for nagon eller ndgra procent av intdkterna. Men ett fital organisationer sticker ut
och far ungefir en fjardedel av sina intakter fran anldggningstillgngar, viardepapper
och aktieutdelningar.

4.4.3 Statsbidraget till funktionshinderorganisationer gynnar de
redan stora och etablerade

Statsbidraget till funktionshinderorganisationer ar en central finansieringskélla och en
grund for ménga organisationers kirnverksamhet. Samtidigt paverkar bidragets utform-
ning vilka organisationer som har mgjlighet att ta del av det. Krav pad medlemsantal, lokal
forankring och administrativ kapacitet gynnar storre och viletablerade organisationer
mer, medan mindre och nystartade aktorer kan ha svért att uppfylla villkoren. De senaste
forandringarna i reglerna och den tillfélliga forstarkningen av bidraget fordandrar inte den
grundlaggande strukturen.

I Sjukt engagerad var en av vara slutsatser att statsbidraget till funktionshinder-
organisationer (d& handikapporganisationer), som &r en stor inkomstkalla f6r manga
organisationer, behover ses 6ver for att starka mojligheterna for patienter och personer
med funktionsnedsittning att organisera sig, stédja varandra och vara en rost i samhéllet.

Statsbidraget regleras i forordningen (2000:7) om statsbidrag till funktionshinder-
organisationer och Socialstyrelsens foreskrifter (SOFSFS 2009:8) om ans6kan om och
berdkning av statsbidrag till funktionshinderorganisationer. Den 1 januari 2008 tradde
flera dndringar i forordningen i kraft. Bland annat ut6kades moéjligheten att bevilja
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statsbidrag till organisationer som inte uppfyllde alla krav. Den 8 juli 2025 triadde
ytterligare dndringar i kraft, men de ska tillampas forsta gdngen bidragséiret 2026.
Revideringar innefattar bland annat att begreppet handikapp dndrades till funktions-
hinder och funktionsnedsattning samt att krav pa att en auktoriserad eller godkand
revisor ska granska medlemsantal och foreningsantal som anges i ansékan (5 a §).
Bidragsmottagarens arliga redovisning ska granskas av en revisor (9 § andra stycket).
Andringen innefattar dven fortydligande av krav pa samarbetsorganisationer.

Av 5-16 §§ SOFSFS 2009:8 framgar att varje organisation som kvalificerar sig for bidrag
ska fa ett grundbidrag. Ungefar 5 procent av det &rliga anslaget fordelas ocksa som medel
for samarbete, det vill sdga for att delta i en samarbets- eller paraplyorganisation.
Darefter fordelas merparten av aterstiende medel som ett medlemsbidrag baserat pa
antal medlemmar. Ytterligare en liten del férdelas baserat pé antalet regionala och lokala
foreningar, och dessutom utgér ett mindre merkostnadsbidrag.

Syftet med statsbidraget ar enligt forordningen (1 §) att stodja funktionshinder-
organisationers arbete for att uppna jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i
samhillet for personer med funktionsnedsittning. For att fa bidraget ska organisationer
bland annat verka for forandringar inom flera samhéllsomréden av betydelse for personer
med funktionsnedsattningar. Varken férordningen eller foreskrifterna pekar sarskilt ut
hilso- och sjukvarden som ett sddant samhéllsomrade.

Frén och med bidragséret 2025 har statsbidraget forstarkts med 20 miljoner kronor. Det
innebar att statsbidraget omfattar 208 miljoner kronor i tre ar fram till 2028, nar det
kommer att dterga till de tidigare 188 miljoner kronorna (prop. 2025/26:1, s.126). Listan
over organisationer som beviljats bidraget har varit forhallandevis stabil 6ver tid. Enstaka
organisationer har férsvunnit eller tillkommit. Totalt sett har antalet organisationer som
delar pé bidraget minskat ndgot de senaste aren, fran 68 organisationer ir 2023 till 65 ar
2024, 63 ar 2025 och 57 ar 2026 (Socialstyrelsen 2023, 2024, 2025, 2026).

Véra intervjuer visar att statsbidraget till funktionshinderorganisationer ar viktigt for att
sikra karnverksamheten och skapa utrymme for den foretradande rollen. Till skillnad
fran riktade medel och projektbidrag, kan statsbidraget anviandas for att finansiera
kiarnverksamhet. Det gor att det dr en grundbult i ménga organisationers ekonomi.

Stora organisationer gynnas av statsbidragets utformning pa flera sitt. Det forsta och
mest uppenbara ir att ersdttningen till stor del ar baserad pa medlemsantal (10 § SOFSFS
2009:8) och att organisationer med féarre 4n 500 medlemmar inte kan fé bidrag (3 §
forordningen). For att fa bidraget behover organisationen ocksa ha lokal eller regional
forankring — narmare bestamt ska det finnas foreningar i minst tio lan (3 §). For
statsbidrag for bidragsaret 2026 och framéver kravs ocksa att en rapport av en aukto-
riserad eller godkind revisor ska bifogas ansokan (5 a § forordningen). Det fordras
darmed en viss administrativ kapacitet utéver den som redan kravs for att soka bidraget.

Var sammanstallning visar att statsbidraget varit en mer stabil inkomstkalla for stora
organisationer (6ver 10 000 medlemmar). Sedan 2023 har bara en av de 18 stora
organisationer som ingick i vart urval forlorat sitt bidrag. Som medel har de stora
organisationernas bidrag 6kat med 2, 14 respektive 4 procent under aren 2024, 2025 och
2026. Den storsta arliga minskningen av bidrag for ndgon av de stora organisationerna
har under samma period varit 4 procent, och den storsta arliga 6kningen 29 procent.
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Det kan jamforas med de 42 sma och mellanstora organisationerna i vart urval dar

6 organisationer slutat fa bidrag sedan 2023, varav tva aterfatt sitt bidrag. 10 av
organisationerna fick inget bidrag alls under samma period. Den storsta arliga
minskningen av bidrag for nagon av de smé- och mellanstora organisationerna var under
samma period 53 procent, och den storsta arliga 6kningen 155 procent. Fér de sméa- och
mellanstora organisationerna ar alltsa statsbidraget inte en lika palitlig och forutsebar
inkomstkalla.

Aven véra intervjuer pekar mot att stora organisationer Ar de som tycker att regleringen
av statsbidraget fungerar bést. Viletablerade organisationer med manga medlemmar och
lokalféreningar och ett kansli med hég administrativ kapacitet har inte varit lika kritiska
till statsbidragets utformning som andra organisationer. Mindre och mer nystartade
foreningar lyfter fler problem med statsbidraget, daribland att det ar krangligt att soka
och att det ar dyrt for mindre foreningar att ha en auktoriserad eller godkind revisor. Det
svaraste kravet att méta for mindre organisationer ar kravet om féreningar i tio 1an. I
vissa fall har organisationer tio lokalforeningar enbart for att fa statsbidraget, inte for att
deras medlemmar har behov av eller efterfragar sidan lokal nédrvaro. En del organisa-
tioner har sarskilt svart att leva upp till kravet. Exempelvis kan det vara viktigt for
medlemmarna att deltagande kan ske digitalt och utan risk for smittspridning, vilket
kraftigt minskar behovet av lokalféreningar. Ett annat exempel dr organisationer for
unga, som ocksd ar mindre benédgna att engagera sig i lokalt styrelsearbete och mer
benigna att organisera sig pa nitet. Det kan ocksa ha betydelse vilken sjukdom eller
tillstdnd foreningen foretrader. Ju ovanligare och svirare sjukdom, desto lagre
sannolikhet att det gar att fa ihop en lokal styrelse.

444 Bidrag fran kommuner och regioner ar viktiga for att
organisationerna ska kunna ha oberoende lokal narvaro

Vid sidan av medlemsavgifter ar intdkter i form av regionala och lokala bidrag viktiga for
lokalt forankrade foreningars ekonomi. Manga kommuner och regioner delar ut féreni-
ngsbidrag som patient- och brukarorganisationer kan séka. Inom det hiar uppdraget har
vi inte kunnat kartldgga hur stora summor det ror sig om totalt, men vi vet att de har
bidragen en viktig del av organisationernas finansiering pa regional och lokal niva. I var
enkédt uppgav 74 procent av organisationerna som ar verksamma pa regional nivé att
regionala bidrag var en av deras inkomstkéllor. 70 procent av lokalféreningarna svarade
att en av deras intiktskallor var bidrag frin kommunen.

Bidragens omfattning varierar kraftigt fran region till region och kommun till kommun.
Vart material pekar pa att det anda ror det sig om mycket pengar med stor betydelse for
organisationerna. Alla tre regioner som vi gjort fallstudier av har féreningsbidrag till
funktionshinderorganisationer. I Region Jonkopings lan var bidraget 5 250 000 kronor
2025, i Region Norrbotten var bidraget 1 700 000 kronor 2023 och i Region Stockholm
beviljades 2025 verksamhetsbidrag till organisationer f6r 18 000 000 kronor samt 59
460 535 kronor i bidrag till intressepolitisk verksambhet till organisationer som foretrader
personer med funktionsnedséttning (Region Jonkopings lan 2026, Region Norrbotten
2023, Region Stockholm 2024, Region Stockholm, 2025). Virt att notera &ar att Region
Stockholms verksamhetsbidrag inte exklusivt gick till patient- och brukarorganisationer,
utan ocks3 till organisationer som kvinnojourer. Aven kommuner delar ut férenings-
bidrag och i stora kommuner kan bidraget vara relativt generdst — Uppsala kommun
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fordelade exempelvis 3 178 500 kronor till funktionshinderorganisationer 2025 (Uppsala
kommun 2026). Mindre kommuner kan dela ut mindre bidrag, eller inga bidrag alls.

Kommuner och regioner kan ocksa dela ut projektstod, utvecklingsbidrag och andra typer
av stod som kraver en motprestation. Men ménga bidrag fran region och kommun &r
verksamhetsbidrag och ddrmed pengar som organisationerna sjialva kan bestimma vad de
vill gora med.

4.4.5 Begransad men okande finansiering fran industrin

Samarbeten med likemedelsindustri utgor inte nagon stor del av organisationernas
intikter. Men efterfrdgan fran industrin véxer och transparensen for samarbetena brister
i vissa fall. Eftersom ménga organisationer har bristande resurser och likemedels-
foretagen ersitter samverkan mer konsekvent och generdst, kan sddana samarbeten
framstd som mer attraktiva 4n samverkan med hélso- och sjukvérden.

Patient- och brukarorganisationer har intakter fran foretag och andra néringslivsaktorer i
form av gavor, sponsorskap och samarbeten. Storst transparens finns inom ldkemedels-
industrin, dar branschorganisationen LIF redovisar samarbeten mellan likemedels-
foretag och intresseorganisationer. Ofta ror det sig om att anordna evenemang ihop eller
att ta fram ny kunskap. I avsnitt 3.2.6 beskriver vi ndrmare vad samarbeten kan best4 i.
Totalt fanns samarbeten for 44 miljoner kronor registrerade for 2024. Nagot mot-
svarande register finns inte for hjalpmedels- och medicinteknikbranscherna. Vi har

inte ndrmare undersokt samarbeten mellan sddana bolag och patient- och brukar-
organisationer i det hiar uppdraget.

Ernst & Youngs kartliggning av nationella organisationers intdkter pekar inte mot att
pengar fran naringslivsaktorer utgor négon stor del av organisationernas intékter. De
60 organisationer som ingick i vart urval hade intékter pa totalt 855 miljoner kronor
2024. Av de 855 miljonerna kom knappt 25 miljoner frin bidrag fran néringslivet,

29 miljoner fran gavor fran foretag och en halv miljon fran sponsorskap.

Samtidigt har vi granskat organisationernas arsredovisningar och vet att samarbeten med
lakemedelsforetag inte alltid syns dér. Flera av de organisationer som ingick i vart urval
hade ocksa samarbeten med foretag registrerade hos LIF, i vissa fall for flera miljoner
kronor. Andé var det i manga fall otydligt om eller hur samarbetet hade redovisats i
organisationernas arsredovisningar. I vissa fall fanns det inga poster i arsredovisningen
som skulle kunna innehélla de medel som redovisats hos LIF. De organisationer som
redovisat medlen anviinde olika poster, exempelvis "Gavor fran foretag”, "Ovriga bidrag”
eller "Andra organisationer”. En forklaring ar att mycket av medlen fran liakemedels-
industrin aldrig passerar organisationernas kassor. I stillet betalar lakemedelsbolagen

direkt for tryckkostnader, evenemang eller konsulttjanster.

Samarbeten med industrin sker ocksa pa sitt som inte innebir en direkt sponsring av
organisationerna, men dnda bidrar till deras mal. Det finns en rad intressepolitiska
organisationer som helt eller delvis finansieras av naringslivet, och dir patient-
organisationer ingir som en part. Exempelvis finns flera politiskt oberoende tanke-
smedjor vars styrelser bestr av bland annat foretradare for vard- och liakemedels-
industrin, branschorganisationer och patientorganisationer. Bakom tankesmedjorna
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star ofta lakemedelsbolag som finansiarer. Tankesmedjorna producerar policyforslag
och rapporter, organiserar evenemang och foreldsningar med mera.

Det finns flera andra exempel pa nitverk, motesplatser och projekt som pa olika sétt
syftar till att paverka beslutsfattare inom vérden, och dar bade foretag och patient-
organisationer ingar. I vissa fall dr svenska staten en finansiar, exempelvis for
Arvsfondsprojekt och Vinnovafinansierade innovationsmiljGer.

Att vérd, patienter, industri, akademi och beslutfattare mots ar en grundsten i den
svenska life science-strategin (Regeringskansliet 2025). Men patientorganisationer
behover ocksé sti oberoende fran kommersiella intressen for att vara en relevant
samverkanspart for varden. Det finns inte tillrackligt med 6ppen information for att vi
helt ska kunna bedéma om samverkan med industrin ar s4 omfattande att den kan skada
organisationernas oberoende.

I intervjuer med foretradare for organisationer far vi en splittrad bild. Vissa foretradare
menar att det ekonomiska beroendet av industrin minskat 6ver tid och att deras organi-
sation varnar sitt oberoende genom att undvika sddana samarbeten. Andra menar att
samverkan med industrin ar det enda sittet att alls kunna verka som intressepolitisk
aktor, eftersom andra finansieringskéllor ar otillrackliga. Manga menar att lakemedels-
industrin till skillnad fran halso- och sjukvarden har mer konsekventa och generdsa
ersdttningar for patientmedverkan och att sidan samverkan darfor blir mer attraktiv.
Efterfrégan och intakter fran industrin ar ocksa olika stor for olika patientgrupper. I
tidigare studier lyfter Mulinari m.fl. (2020) en potentiell risk fér ojamlik representation
pé grund av att sponsringen kommer fran ett fatal foretag som framst fokuserar pa
cancerdiagnoser, medan andra viaxande folksjukdomar (utan stark lakemedelsutveckling),
som psykisk ohilsa, inte fir samma sponsring,.

4.5 Ersattningen for samverkan ar lag
och inkonsekvent

Ersattningsmodellerna for patient- och brukarmedverkan ar i stort sett lika mellan
regionerna och pa statlig niva. I praktiken varierar dock ersiattningen, eftersom
modellerna inte alltid tillampas konsekvent.

Ersittningsnivderna motsvarar inte alltid de krav som de inbjudande aktorerna stéller, till
exempel nar det giller tillgidnglighet, forberedelser och kompetens. Det skapar svarigheter
for organisationerna att rekrytera foretradare med ratt kvalifikationer, sarskilt till upp-
drag som kraver hog kompetens. Utmaningarna ar storst for organisationer som saknar
kansli och anstilld personal. Ideella foretrddare som inte far 16n frén sin organisation ar

i storre utstrackning beroende av att deras tid ersitts av den aktor som bjuder in till
samverkan. Det giller i synnerhet om personer forviantas delta regelbundet, pa arbetstid
och med manga timmars férberedelser.

4.5.1 Forsok att harmonisera nationella ersattningsmodeller

Ar 2022 gjorde det myndighetsgemensamma niitverket for brukarsamverkan en
kartlaggning av myndigheternas ersattningsmodeller. Den visade att modellerna skilde
sig at och att det ofta var svart for myndigheterna att avgéra vad som ar en korrekt
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ersattningsniva. Som en f6ljd tog myndigheterna inom Radet for styrning med kunskap
fram en gemensam vigledning for ekonomisk ersittning vid patient- och brukar-
medverkan. I praktiken motsvarar ersattningsnivderna de som anvinds inom Nationellt
system for kunskapsstyrning. Det dr ocksd samma nivaer som manga kommuner
tillimpar for sina fortroendevalda politiker.

Vigledningen bygger pa att ersattningen ska st i relation till hur aktivt patient- och
brukarforetradaren deltar i arbetet. Aktivitetsnivéerna ar himtade frdn den europeiska
koden for patient- och brukarsamverkan (Tandvards- och ldkemedelsférmansverket u.a.)
och innebar att hogre grad av delaktighet ger hogre ersittning.

Fyra aktivitetsnivaer anges:
1. Information: Den lagsta formen av aktivitet, medger ingen ersittning.
2. Samrad: Medger ersattning for resa, boende samt mojlighet att ge géva.
3. Dialog: Medger ersittning for arbete, resa och boende samt mgjlighet att ge géva.

4. Partnerskap: Medger ersiattning pa samma sitt som i de fall myndigheten anlitar
experter i ovrigt.

Ersittningen beridknas i regel utifran det aktuella prisbasbeloppet. For aktivitetsnivin
dialog motsvarar exempelvis ersittningen 3,6 procent av prisbasbeloppet for en heldag
och 1,8 procent for en halvdag. For kortare insatser upp till tva timmar ersitts

0,9 procent, eller 0,5 procent per timme. For- och efterarbete ersitts enligt 6verens-
kommelse. Vart att notera ar ocksé att inkomstbortfall inte ersitts, oavsett vilken
aktivitetsniva vi talar om.

4.5.2 Ojamn tillampning gor den faktiska ratten till
ersattning oforutsebar

Ersittningen for patient- och brukarmedverkan varierar kraftigt mellan och inom
kommuner, regioner och statliga myndigheter. Aven dir ersittningsmodeller finns r det
ofta otydligt hur de tillaimpas i praktiken, vilket gor den faktiska ratten till ersattning svar
att forutse.

Vi har inte kartlagt samtliga kommuners och regioners ersiattningssystem och kan darfor
inte dra sadkra slutsatser. Vart resultat tyder dock pa att det dr vanligare att regioner dn
kommuner har faststillda ersattningsmodeller. Samtliga regioner utom tva uppger att de
har en modell, och de flesta tillimpar en nationell modell som bygger pa prisbasbeloppet.
Det 4r samma nivier som anvands inom det nationella systemet for kunskapsstyrning och
som i stort motsvarar den myndighetsgemensamma végledningen. Modellerna giller
framst deltagande i verksamhetsutveckling och forbattringsarbete, medan politiska rad
och 6ppna forum oftast inte omfattas. I en av vara fallstudier ger regionen i stillet ett
bidrag till en paraplyorganisation, som fordelar ersattning till foretrddare som deltagit i
samverkan. Vara fallstudier av tre regioner visar att ersattningsmodeller inte alltid
tillimpas konsekvent inom regioner och att nivierna i praktiken varierar. Det resultatet
staimmer vil 6verens med vara resultat i promemorian En for alla, som visade att
regioner ersatte olika mycket och pé olika sitt (Vard- och omsorgsanalys 2024). 23
procent av foretradarna inom regionernas funktionshinderrad svarade i vir undersokning
att de inte fick ndgon erséttning for sin medverkan.
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Var enkat till hédlso- och sjukvirdsmyndigheterna visar att dven statliga myndigheter
tillampar modellerna olika. Fyra myndigheter uppger att de i huvudsak anviander den
gemensamma modellen. Tva anvidnder den séllan eller inte alls, eftersom deras
samverkan dr organiserad pa annat sétt och foretradare i stillet ersitts som andra sak-
kunniga eller forskare. Ytterligare tvA myndigheter anvinder inte modellen alls, varav en
aldrig erbjuder ekonomisk ersittning.

Vi har inte kunnat kartldgga vilka ersattningsmodeller som finns i alla kommuner, men i
de 12 kommuner som vi intervjuat har det varierat kraftigt. Vissa kommuner ersatter
deltagande, andra inte. I manga kommuner ges ersittning till ledaméter i dldre- och
funktionshinderrad, ofta pa samma niva som till politiker, men det finns ocksd kommu-
ner som ger lagre eller ingen ersiattning. Var genomgang av tolv kommuner visar dess-
utom att medverkan utanfor raden sillan ersitts. I praktiken &r det svért att forutse om
ersiattning kommer att utga vid deltagande i exempelvis funktionshinderrad, dialogmoten
eller utvecklingsarbete.

4.5.3 Experter kan inte rakna med expertarvoden

Inbjudande aktorer stiller ibland héga krav pa kompetens hos organisationernas
foretradare, sarskilt pa nationell niva. Dér bjuds foretradare in for att tala pa konferenser,
delta i expertgrupper eller medverka i utformningen av forskningsstudier.

Samtidigt motsvarar ersattningen inte alltid de krav och férvantningar som stélls. Det har
uppmarksammats i debatt i sociala medier (Dagens medicin 2026) och ar ocksa ett
problem for kvalificerade foretradare fran organisationerna och for rorelsen i stort enligt
de intervjuer vi har genomfort.

De etablerade erséattningsmodellerna ar utformade s att ersattning normalt inte ges till
foretradare som ar anstillda av en organisation, eftersom de redan har 16n. Syftet med
ersiattningen ar i stéllet att mojliggora deltagande for ideella foretradare.

I vara intervjuer beskriver organisationerna att forviantningarna fran de inbjudande
aktOrerna ofta ar hoga. Det kan handla om att féretradaren forvantas ha juridisk,
ekonomisk eller styrningsrelaterad kompetens. I vissa fall bjuds en foretradare in just i
egenskap av expert. I de har fallen borde det enligt etablerade ersattningsmodeller utga
ersittning enligt aktivitetsniva 4: partnerskap. Pa den nivan ska erséttning utgé pa
samma sétt som i de fall myndigheten anlitar experter i 6vrigt. Flera av foretradarna vi
intervjuat uppger dock att de inte alltid ersétts som experter, utan forvintas bidra med
sin kompetens utan arvode.

Det forekommer ocksa att ersdttning ges for sjalva motestiden, men inte for den for-
beredelse som kravs for att leva upp till forvantningarna. De intervjuade beskriver att
bristande ersédttning upplevs som en signal om att patient- och brukarrorelsens kunskap
inte varderas pad samma sitt som andra perspektiv.

4.6 Ekonomiska forutsattningar ar ojamlikt fordelade
mellan individer

Kapaciteten att mota efterfrgan péverkas inte bara av organisationernas samman-
sittning och ekonomi, utan ocksé av foretradarnas ekonomiska och sociala villkor.
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Manga foretradare lever sjdlva med sjukdom eller funktionsnedsattning, vilket paverkar
mojligheten att engagera sig over tid. Sarskilt for personer med sjuk- eller aktivitets-
ersittning kan engagemang upplevas som riskfyllt, eftersom det kan hota den egna
forsérjningen. Aven formerna och ersittningen for samverkan har betydelse for vilka som
kan stélla upp som foretradare.

De organisationer vars medlemmar av olika skél har privatekonomiska hinder for att
stilla upp som foretradare far ocksé samre kapacitet att mota efterfrigan. Att vissa
grupper moter ekonomiska hinder for att delta dr ocksé ett problem for
representativiteten.

4.6.1 Former och ersattning paverkar vilka som kan delta

Samverkan sker ofta pa arbetstid, vilket gor det svarare att kombinera ett foretradar-
uppdrag med arbete. Liga och nyckfulla ersittningar kan ocksé fungera som hinder for
redan ekonomiskt utsatta grupper.

Mycket av samverkan sker pa arbetstid. For de foretradare som arbetar kréavs att
arbetsgivaren godkanner bisysslan och den tid den tar. For de allra flesta ar det ocksa
viktigt att engagemanget inte innebér nagon stor inkomstforlust. Enligt de flesta
ersiattningsmodeller ersétts inte forlorad arbetsinkomst, men en del av den 16n
foretradaren skulle ha fatt kan ibland ersittas genom ordinarie ersiattningsnivaer.

Som vi beskrivit i avsnitt 4.5 kan foretradare inte alltid rakna med att fa ersittning for sin
insats, och den erséttning som utgar kan vara lag i forhallande till det som forvantas. Men
for vissa kan ersiattningen helt avgora om de kan eller inte kan delta. De enda grupperna
som inte behover ersittningen ar de som ar anstéllda av en organisation och foretrader
organisationen pa sin arbetstid, eller som har s& god ekonomi att de

klarar inkomstbortfallet.

Pensionirer, studenter och sjukskrivna har i regel sin forsorjning tryggad genom pension,
studiemedel eller ersittningssystem. Samtidigt har manga i dessa grupper sméa ekono-
miska marginaler. Om kostnader for exempelvis resor inte ersitts kan engagemanget bli
for kostsamt. Liga och oférutsigbara ersattningar riskerar darfor att utestinga redan
ekonomiskt utsatta grupper fran samverkan.

4.6.2 Personer med sjuk- eller aktivitetsersattning
undviker engagemang

Rédsla for att forlora sjuk- eller aktivitetsersattning ar ett hinder f6r manga potentiella
foretradare. Det paverkar bade organisationernas mojligheter att mota efterfrigan och
den totala representativiteten i samverkan.

Maénga av de som ar engagerade i patient- och brukarrorelsen ar sjdlva drabbade av
sjukdomar eller tillstind som gor att de har nedsatt arbetsforméaga. Det innebir att flera
inom rorelsen far hela eller delar av sin forsorjning fran Forsakringskassans sjuk-

eller aktivitetsersattning.

I vara intervjuer har flera organisationer berittat att deras medlemmar avstar engage-
mang pa grund av radsla att bli av med sin sjuk- eller aktivitetsersiattning. Flera organisa-
tioner pétalar att det ar svart att uppratthalla det ideella engagemanget, sarskilt nar det
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giller lokala nivaer. Nar personer viljer bort att engagera sig for att inte riskera sin
forsorjning, blir det ett dnnu storre problem.

Det har ocksa framkommit att det finns en osdkerhet — man vet inte riktigt vilka regler
som giller, och nigra menar att Forsakringskassans bedomningar skiljer sig 4t mellan
olika handlaggare. Vi har inte inom det héar uppdraget undersokt hur reglerna tillimpas
och till vilken grad radslan att férlora sin ersattning stimmer 6verens med verkligheten.
Det ska ddremot Inspektionen for socialforsikringen (ISF) gora i ett uppdrag som ska
slutredovisas 2027 (Socialdepartementet 2025¢). Vi har i stillet sammanstallt Gver-
gripande vad som giller nir en person med sjuk- eller aktivitetsersattning engagerar
sig, och pa vilket sitt reglerna i sig kan skapa osidkerhet bland féretradare med sjuk-
eller aktivitetserséattning.

4.6.3 Regelverket satter ingen undre grans for
vilket engagemang som kan vara skal att
omprova arbetsformagan

Ideellt arbete &r olika intensivt i perioder och det kan vara svart att balansera sitt
engagemang pa en niva dir arbetsférmégan inte behéver omprovas. Om man vill
engagera sig i rorelsen mer &n ett par timmar i veckan, behover man fa 16n for att
kompensera for den minskade ersattningen frn Forsikringskassan.

”Attondelen” ger utrymme for begrinsat engagemang

Ideellt engagemang dr mojligt for personer med sjuk- eller aktivitetsersiattning, men det
behover vara begransat (prop. 1997/98:111 s. 69). Enligt reglerna om den sa kallade
“attondelen” kan personer med sjuk- eller aktivitetsersittning arbeta upp till en attondel
av en heltidsanstillning i veckan, det vill saga ungefar 5 timmar, ideellt eller mot ersatt-
ning (prop. 2007/08:124 s. 98, Riksforsakringsverkets allménna rad [2002:17] till 33 kap.
9 § SFB). Blir engagemanget mer omfattande &n si kan det paverka bedomningen av
arbetsformaga. Men arbetets karaktir, oavsett omfattning, kan ocksa ha betydelse for
Forsiakringskassans bedomning. Om arbetet sker regelbundet och ar sa pass viktigt for
arbets- eller uppdragsgivaren att en annan person skulle behova anstéllas om man slutar
sé kan det vara skil for att omprova arbetsformégan (Forsidkringskassans viagledning
[2013:1] om sjukersittning, version 14, avsnitt 3.8.4).

For patient- och brukarforetradare kan det vara otydligt vad som egentligen utgor skal att
omprova arbetsformagan. Vara intervjuer och enkatsvar visar att ménga avstar ideellt
engagemang av radsla att forlora sin ersattning och att det ar ett patagligt hinder for att
kunna stélla upp med féretradare i olika ssmmanhang.

Vid anstillning finns andra trygghetsventiler

Om organisationen har mdjlighet att anstélla foretradaren kan personen kombinera 16n
och ersittning fran Forsikringskassan under en tid. Man kan prova att arbeta under en
period och pausa en del av sin ersiattning. Da fir man 25 procent av den del av sjuk- eller
aktivitetsersiattning som forklarats vilande under tiden som man arbetar (36 kap. 18 §
SFB, prop. 1999/2000:4 s. 25). For ndgon som &r sjukskriven pa heltid men vill prova att
arbeta halvtid innebir det att halva sjukersittningen blir vilande. Personen far da halva
sin sjukersittning plus 25 procent av den vilande halvan. Om arbetet inte fungerar far
man tillbaka sin ritt till ersattning och arbetsformigan omprovas inte. Det géller bade de
som har hel och partiell sjuk- eller aktivitetsersattning.
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For en mindre grupp, de som fick beslut om sjukersittning tills vidare senast i juni 2008,
kan arbete kombineras med sjukersattning enligt reglerna om steglos avrakning.

Det innebar att Forsdakringskassan gor ett avdrag pa ersiattningen som motsvarar en del av
den intjanade 16nen (37 kap. SFB, Forsakringskassans vigledning [2013:3] om
sjukersattning och aktivitetsersittning, version 11, avsnitt 12.).

Pensionirer riskerar inte sin forsorjning genom att engagera sig ideellt
Ritten till allmén pension paverkas inte av hur mycket man arbetar eller engagerar sig,
aven om manga viljer att ta ut mindre pension under de perioder nar de kan forsorja sig
med arbete. Ideellt engagemang pé fritiden p&verkar inte heller ritten till fortidspension
(prop. 1997/98:111, s. 36). For tjanstepension kan reglerna se olika ut.

4.7 Manga organisationer har svart att
mota forvantningarna

Som vi beskrivit i avsnitt 3.5 finns det olika typer av formella och informella
forvantningar kopplat till kompetens och tillgidnglighet, utover den grundliggande
foretradarkompetens som aktorerna stiller pa organisationerna. I det hir avsnittet
beskriver vi organisationernas forutsattningar att leva upp till de férvantningarna.
Organisationerna upplever att det ar svart att mota den sammanlagda férvantansbilden.
Det ricker inte att ha tillgingliga foretradare, utan de behover ocksa ha hég och bred
kompetens. Organisationerna stravar efter att ha sd hog kompetens bland sina
foretradare som majligt, men det ar fa som helt kan tillgodose forvantningarna pa
kompetens i alla forum de deltar i.

4.7.1 Svart att hitta och rusta foretradare med ratt kompetens

Manga organisationer upplever att det ar svért att hitta foretradare som motsvarar
forvantningarna. Som vi ndmner i kapitel 4.2 dr det redan en utmaning for organisationer
att rekrytera aktivt engagerade medlemmar och att ldgga till ytterligare krav pa
kompetens gor ekvationen svarare att 16sa. Det ar ett hinder for organisationernas
forméga att mota en vixande efterfragan.

Vara enkatresultat visar att cirka tva tredjedelar av organisationerna upplever att de
oftast eller delvis har tillgang till tillrackligt med personer med riatt kompetens (se figur
8). Men det ar bara 6 procent av organisationer som anser att de alltid har tillgang till
foretradare med ratt kompetens for att mota efterfridgan pa medverkan med hilso- och
sjukvarden. I fritextsvar har ménga organisationer lyft kompetens inom juridik, styrning
av hilso- och sjukvarden och medicinsk kunskap om den egna diagnosen som ouppfyllda
kompetensbehov.
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Figur 8. Organisationers tillgang till féretradare med ratt kompetens.
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Not: 376 organisationer eller féreningar besvarade enkatfragan: "Upplever ni att er organisation eller férening har
tillgang till tillrackligt med personer med ratt kompetens for att méta efterfragan pa medverkan inom hélso- och
sjukvarden?”.

Organisationernas mojligheter att rekrytera foretradare med ratt kompetens paverkas
ocksé av medlemsbasens sammanséttning. Organisationer med manga och relativt friska
medlemmar har ofta battre forutsattningar att hitta personer som kan ta pa sig fore-
tradaruppdrag. Organisationer som foretrader barn, unga eller personer med medfédda
funktionsnedsattningar kan daremot ha svarare att hitta foretrddare bland sina
medlemmar som har den utbildning eller yrkeserfarenhet som ibland efterfragas

i samverkan.

En ytterligare viktig forutsattning for att medverkan ska kunna ske pa bista sétt ar att
organisationernas foretradare far tillracklig information och tid for att forbereda sig infor
samverkan. Flera av dem vi har intervjuat beskriver att de inte har tillrackligt med tid att
sdtta sig in i det material som de behover. I och med att efterfragan pa organisationerna
Okar och att forberedelser ofta inte ingar i ekonomisk ersittning, kan det innebéara ett
hinder f6r organisationernas mojligheter att méta de inbjudande aktorernas efterfragan
och for att sdkerstilla medverkan av hog kvalitet.
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Samtidigt ar det svart for enskilda foretradare att pd egen hand leva upp till alla de
kompetensforvantningar som kan finnas i olika forum. Organisationernas kapacitet att
mota sddana forvantningar beror darfor ocksa pa deras organisatoriska forutsattningar.
I organisationer med ett kansli eller anstéllda med sérskild kompetens finns storre
mojligheter att stodja foretradare infor samverkan, exempelvis genom att bidra med
analyser, underlag eller kunskap fran andra delar av organisationen. Nar sddant
organisatoriskt stod saknas blir foretrddarnas individuella kapacitet och kompetens
mer avgorande for organisationens mojligheter att delta i samverkan.

4.7.2 Foretradarkompetens ar grundlaggande men brister ibland

Formagan att foretrada ett kollektiv snarare dn sina egna erfarenheter dr en central
kompetens i samverkan mellan organisationerna och hilso- och sjukvardens aktorer.
Det ar en uppfattning som delas av bade inbjudande aktorer och organisationer. Trots
att det finns ett relativt stort utbud av utbildningar i foretradarskap upplever organisa-
tionerna att behovet av sidan kompetensutveckling fortfarande ar stort.

I promemorian En for alla konstaterade vi att det ibland var otydligt vilket perspektiv

en foretradare talade utifran — sitt eget eller organisationens (Vard- och omsorgsanalys
2024). De flesta som engagerar sig i patient- och brukarrorelsen har egna erfarenheter

av sjukdom eller funktionsnedsittning, vilket kan péaverka vilka fragor man véljer att
engagera sig i. Resultaten fran En for alla bekriftas delvis i vara intervjuer med offentliga
aktorer, vilket tyder pé att foretradare i vissa fall har svart att lyfta sig frin den egna
erfarenheten och i stillet representera medlemmarnas samlade perspektiv. Med andra
ord kan organisationerna inte fullt ut méta de férvantningar om foretraidarkompetens
som finns pa dem, bade frén varden och fran dem sjalva. Darfor blir ocksa mojligheten
till utbildning i foretradarkompetens extra viktig.

I var enkit uppger mer an hélften av organisationerna att det finns ouppfyllda behov

av kompetensutveckling. Bara en femtedel anser att sdidana behov saknas. Forutom
kompetens inom juridik, styrning av hélso- och sjukvéirden och kunskap om den egna
diagnosen lyfts foretradarkompetens som ett av de tydligaste utvecklingsbehoven. Det
finns relativt goda majligheter till kompetensutveckling inom foretradarskap via bland
annat paraplyorganisationer som i vissa fall erbjuder kostnadsfria utbildningar. 41
procent av de nationella organisationerna uppger dessutom i var enkit att de sjdlva
erbjuder intern foretradarutbildning. Trots det kvarstar behovet. Mojliga forklaringar ar
att foretradare saknar tid eller ork att genomga utbildning, eller att de utbildningar som
erbjuds inte fullt ut motsvarar organisationernas behov.

4.7.3 Ingen organisation kan ensam ge ett
enhetligt patientperspektiv

I ménga sammanhang dar patient-, brukar och nirstdendeorganisationer bjuds in for att
delta finns en forvintan om att de ska bidra med ett enhetligt patient- eller brukar-
perspektiv. Det innebir ofta att organisationernas foretradare forvéantas ge en over-
gripande bild av patienters behov och erfarenheter och bidra med synpunkter som kan
anses representera patienter som grupp. Som kollektiv har organisationerna begrinsade
forutsattningar att leverera ett patientperspektiv som samtidigt ar brett, representativt
och tillrackligt specifikt for att vara relevant i olika utvecklingsprocesser.
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I avsnitt 2.1 visar vara resultat att organisationsfiltet bestar av ett vixande antal
organisationer som foretrader olika diagnoser, funktionsnedsittningar och patient-
grupper. Grupperna kan ha olika behov, erfarenheter och prioriteringar. Organisa-
tionerna foretrader darfor i praktiken ménga olika perspektiv snarare an ett enhetligt
patientperspektiv. Det innebar att det kan vara svart for organisationerna som kollektiv
att mota forvantningar om en gemensam rost. Organisationer som foretrader en specifik
diagnos eller malgrupp foretrader den gruppens erfarenheter och intressen, men kan ha
svérare att uttala sig om patienter mer generellt. Paraplyorganisationer kan i sin tur bidra
med mer Gvergripande perspektiv, men har inte alltid samma mgjlighet att representera
de specifika erfarenheterna hos enskilda patientgrupper.

Nir inbjudande aktorer efterfragar ett samlat patientperspektiv kan det vara oklart vilken
organisation eller foretridare som forvintas representera det perspektivet, och hur olika
patientgruppers erfarenheter ska vigas samman. Organisationerna foretrader en mang-
fald av sarintressen, och ingen organisation kan pé egen hand méta efterfragan och
forvantningar pa ett enhetligt patientperspektiv.
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5 Forutsattningarna for kollektiv
patientmedverkan kan forbattras

Vart uppdrag har varit att kartlagga patient-, brukar- och nérstdendeorganisationernas
roll och forutsittningar att bidra som oberoende medskapare i utvecklingen av hilso-
och sjukvarden samt de forvantningar och den efterfragan som olika aktorer har

pé organisationerna.

Redan i rapporten Sjukt engagerad (Vardanalys 2015) lyftes behovet av att stiarka
forutsattningarna for patienters kollektiva delaktighet. Vi kan konstatera att dessa
forutsattningar i stort sett ar oférandrade tio ar senare.

Var analys visar att patient-, brukar- och nirstiendeorganisationer har en viktig roll i
utvecklingen av hilso- och sjukvarden. Efterfrigan pa deras medverkan tycks 6ka men
varierar kraftigt mellan aktorer, nivaer och organisationer. Vi kan ocksa konstatera att
kapaciteten att méta en 6kande efterfragan ar begransad. I praktiken ar det ett mindre
antal organisationer som far vara medskapare i virden, medan andra har svért att fa
genomslag. Ideellt engagemang ar grunden for organisationernas existens och ideella
organisationer kommer alltid att ha storre ambitioner &n resurser. Samtidigt behover
aktorer som efterfrigar organisationerna ocksé ge dem foérutsattningar att mota efter-
frdgan. For att fler organisationer och diarmed fler patient- och brukargrupper ska fa
en rost i varden, behover forutsiattningarna starkas.

I det héar kapitlet sammanstéller vi vira analytiska resonemang om rapportens resultat
och presenterar sex slutsatser. Det handlar bland annat om att ambitioner for patient-
medverkan med organisationer saknar tydligt st6d i styrning, att kunskapsldaget behover
utvecklas, att kvaliteten i samverkan behéver starkas och att finansieringssystemet bor
utvecklas for att ge fler organisationer majlighet att bidra. Vi ser dven nuvarande
tolkning av oberoende och avsaknaden av patientmedverkan inom primérvarden

som tvd utmaningar.

5.1 Ambitionen att patientorganisationer ska vara
medskapare stods inte i styrningen

Som helhet ir regeringens styrning mot att patient-, brukar- och nirstdendeorganisa-
tioner ska vara medskapare i utvecklingen av hélso- och sjukvarden svag. Det finns ingen
reglering som stéller sidana krav, varken hos regeringen eller Socialstyrelsen, och dar-
med finns inte heller krav pd nagon uppfoljning eller tillsyn. Vi uppfattar inte heller att
regeringen pa andra sitt sinder sirskilt starka signaler om att kollektiv patientmedverkan
ar viktigt. Exempelvis framgar det inte att statsbidraget till funktionshinderorganisationer
ska finansiera ett sidant foretradarskap, och det finns inte heller nagra tydliga statliga
strukturer som underbygger och underlittar kollektiv patientmedverkan. De senaste tio
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aren har styrningen inte forandrats sarskilt mycket, och det har inte heller
forutsattningarna for organisationerna att bidra till hilso- och sjukvarden.

Kollektiv patientmedverkan kan ses bide som ett mél i sig och som ett medel for att
forbattra hilso- och sjukvarden. Vi uppfattar att regeringen ser det bade som ett mél och
ett medel, och d& behovs en styrning som tydliggor att kollektiv patientmedverkan ar
viktig och som frimjar former fo6r medverkan som leder till faktisk nytta och forbattring.

Att formulera en tydlig politisk inriktning pa nationell niva kan vara ett forsta steg for att
ge berorda aktorer en gemensam utgangspunkt. Skarpa krav pa medverkan i lag eller
andra bindande styrdokument kan signalera att samverkan &r viktig, men riskerar ocksa
att framst leda till symbolisk medverkan om de infors utan andra stédjande atgarder. Det
behovs i forsta hand inte fler samverkansforum, utan hogre kvalitet i de strukturer som
redan finns. For att forverkliga nyttorna med patient-, brukar- och niarstiendemedverkan
som utvecklingsmedel behovs insatser kopplade till kunskap, kvalitet och finansiering.

5.2 Brist pa kunskap gor det svart att delta pa riktigt

Flera av de problem vi ser, bide ur organisationernas och halso- och sjukvérdens
perspektiv, hinger samman med att syftet med samverkan ofta ar oklart. Det marks till
exempel genom osdkerhet om nir ett individuellt respektive ett kollektivt perspektiv ar
relevant. I dag ar det svart att formulera ett syfte, eftersom det till stor del saknas kunskap
om nyttor och effekter med kollektiv patientmedverkan samt vilka arbetssitt som
fungerar. Nir syftet inte ar tydligt och resultaten inte synliggors riskerar samverkan

att uppfattas som ett formellt krav snarare 4n som ett verktyg for faktisk utveckling.

Det finns ett kunskapsglapp nir det giller effekterna av patientmedverkan, vilket vi dven
har konstaterat i en tidigare rapport (Vard- och omsorgsanalys 2018). Delvis beror det pa
att sddana effekter 4r metodologiskt svara att mata. Delvis kan det bero pa att intresset
for att systematiskt undersoka effekter av patientmedverkan &r relativt nytt. Oavsett
orsak vore det vardefullt att starka forskningen pa omradet, for att méjliggora en
praktisk utformning av samverkan baserat pa kunskap och evidens.

Svarigheterna att formulera syftet med samverkan ar sarskilt tydliga pa systemniva,
vilket vi dven har konstaterat i tidigare publikationer (Vardanalys 2015, Vard-

och omsorgsanalys 2024). Nar foretradare for regioner, kommuner och myndigheter
beskriver syftet med rad och samverkansforum pa strategisk niva stannar det ofta
vid informationsutbyte. Nyttan med samverkan &r ofta mer konkret nar den sker
verksamhetsnira. Dar finns fler exempel pa hur patientperspektivet bidragit till
forbattringar, exempelvis i utformningen av lokaler, virdprocesser eller patient-
information. I de sammanhangen ar det tydligt hur organisationer kan péverka
prioriteringar och arbetssitt.

Otydligheten kring syftet far flera konsekvenser. Det finns manga strukturer och forum,
men de riskerar att bli symboliska och innehallslosa nir forvantningar om faktiskt
inflytande aldrig forverkligas. Samverkan reduceras till informationsméten, inspel tas
emot utan aterkoppling och kvaliteten blir ojamn. De inbjudande aktorerna far svart att
formulera vad de faktiskt vill ha ut av organisationernas medverkan, vilket kan leda till
otydliga kompetensforvantningar och godtyckliga inbjudningar. Det leder i sin tur till att
organisationerna far svarare att bedoma vad efterfrdgan bestéar i, vad samverkan har for
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relevans for organisationens medlemmar och hur de ska forbereda sig infor samverkan.
En indirekt foljd for bagge parter kan bli att motivationen att samverka minskar.

En ytterligare konsekvens ar att det ar svart att bedoma om det ekonomiska stodet till
organisationerna ar tillrackligt stort och andamélsenligt. Finansieringen av organisa-
tionernas medverkan star i dag inte i proportion till de krav och férvantningar som stills
pa dem. Samtidigt visar vara resultat att forvintningarna ofta ar otydliga eller orimliga,
och att organisationer ibland bjuds in till samverkan utan ett tydligt syfte eller en verklig
mojlighet att bidra. En mer kunskaps- och behovsbaserad efterfrdgan pa organisa-
tionernas medverkan dr darfor sannolikt ett forsta steg mot en mer andamalsenlig
utformning av bidrag och ersittningar for samverkan.

Forumens existens visar pa en vilja att involvera patientperspektiv i hilso- och
sjukvérdens utveckling, vilket kan vara viktigt i sig. Men om ambitionen &r att
organisationer ska agera som medskapare i hilso- och sjukvarden bor kunskap och stod
utvecklas for hur ambitionen ska omsittas i praktiken.

5.3 Hur medverkan finansieras bidrar till
ojamlika villkor

Organisationerna forviantas bidra till utvecklingen av hilso- och sjukvarden, men
finansieringen stodjer inte alltid den rollen. Dessutom forstiarker bidrag och ersattningar
befintliga skillnader mellan organisationerna. Resultatet blir att vissa organisationer far
storre mojlighet att paverka an andra.

De flesta organisationer har mycket begridnsade resurser, och deras majligheter att fa
intikter beror delvis pa faktorer de sjilva inte kan péverka. Vissa patientgrupper ar mer
kinda eller vacker stérre engagemang hos allmanheten och har darfor lattare att fa
donationer. Andra har diagnoser dar behandlingar dr kommersiellt intressanta, vilket
Okar mojligheten till samarbete med industrin. Samtidigt bidrar offentliga bidrag och
ersattningar till att forstarka skillnader mellan organisationer. Véra resultat visar att
individer har olika forutsattningar att vara foretradare beroende pa sin sjukdom eller
funktionsnedsattning. Vi ser ocksa att statsbidraget till funktionshinderorganisationer
gynnar storre och mer etablerade organisationer. For mindre organisationer kan
bidraget dessutom vara svart att forutse och administrativt betungande.

Det samlade finansiella stodet dr darfor inte andamaélsenligt om malet ar att organisa-
tionerna ska kunna bidra som medskapare i hélso- och sjukvirden pa négorlunda jamlika
villkor. Om delaktighet ska vara jamlikt fordelad behover ockséd det ekonomiska stédet
utformas sa att det fraimjar jaimlikhet, snarare dn forstarker skillnader. Det handlar
framfor allt om att lyfta de mindre och svagare organisationerna som i dag i praktiken ar
utestangda frdn samverkan, och vars medlemmar darfor riskerar att sakna rost i hilso-
och sjukvérden.

5.4 Granserna for oberoende i samarbeten med
industrin ar otydliga

For narvarande bedomer vi inte att samarbeten med industrin ar ett tydligt hot mot
organisationernas mojlighet att bidra som oberoende part i hélso- och sjukvérden.
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Samtidigt ar samverkan mellan offentlig sektor, organisationer och industri en etablerad
och vixande del av hilso- och sjukvardens utveckling. Det vacker fragor om hur organisa-
tionernas trovirdighet ska sikerstéllas pa sikt.

Frégan om oberoende &r inte ny. Redan 2006 konstaterades att organisationers sam-
arbete med industrin bade kan vara nédvéandigt och problematiskt (Lindqvist 2006).

A ena sidan ir likemedel och medicinteknik centrala delar av virdens utveckling, vilket
gor det naturligt for organisationer att engagera sig i de frigorna. A andra sidan kan
sddana samarbeten komma i konflikt med kravet pa att organisationer i férsta hand ska
foretrada sina medlemmars intressen. Det finns darfor en risk att organisationers
stillning som oberoende aktorer ifrigasétts om deras finansiering oftare kommer fran
kommersiella aktorer.

I dag ar finansiering fran industrin en relativt liten del av organisationernas totala
intidkter och framstér inte som ett stort problem. Men flera organisationer uppger att
dessa samarbeten ar viktiga for deras ekonomi, och vi ser att de 6kar Gver tid. Det finns
darfor en risk att organisationernas beroende av privata aktorer 6kar, vilket pa sikt kan
paverka deras mojligheter att uppfattas som oberoende och verka utifrdn det oberoendet.

Samtidigt ar frdgan om oberoende komplex. Hélso- och sjukvardens utveckling bygger i
stor utstrackning pa samverkan mellan offentliga aktorer, forskning, industri och patient-
organisationer. Aktorerna ar i manga fall 6msesidigt beroende av varandra, till exempel
inom klinisk forskning och innovation. Bade samarbete med och oberoende frén varandra
ligger i aktorernas intresse. Flera organisationer lyfter ocksa att samarbeten med indu-
strin kan skapa betydande nytta for deras patientgrupper. Mot den bakgrunden ar det
svart att dra en tydlig grians mellan legitim samverkan och otillborligt inflytande.

Det finns ett behov av att tydliggora vad som avses med oberoende. Offentliga aktorer
behover ta stallning till vilken niva av industrifinansiering som ar acceptabel och anpassa
regler och stod darefter.

Oavsett var gransen dras ar transparens en central forutsattning. Samarbeten med indu-
strin behover redovisas 6ppet och tydligt, badde av féretag och av organisationer. Vira
resultat visar att transparensen i dag kan stérkas, sarskilt nar det giller den medicin-
tekniska branschen och hur organisationerna sjilva redovisar sina samarbeten.

5.5 Tydligare roller och forvantningar kan
starka samverkan

I var analys har vi identifierat flera &terkommande problem i samverkan mellan hélso-
och sjukvirden samt patient-, brukar- och nirstdendeorganisationer. Problemen ror
bland annat otydliga syften med medverkan, outtalade férvantningar pé organisa-
tionernas foretrddare och en varierande grad av verkligt inflytande. Det innebér att
samverkan ofta saknar gemensam riktning och att organisationernas bidrag inte tas
tillvara fullt ut. For att samverkan ska bidra till att férbattra héilso- och sjukvarden
behover dess former bli mer andamaélsenliga.

Det finns hoga forvantningar pa vad patientperspektivet kan tillfora, bade
fran inbjudande aktorer och fran organisationerna sjalva. Nir dessa forvantningar inte
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motsvaras i praktiken uppstar ett glapp mellan ambition och utfall. Att minska det
glappet ir en central utmaning.

Kirnan i kollektiv patientmedverkan &r att organisationerna ska bidra med ett aggregerat
patientperspektiv. Var analys visar dock att den kollektiva rosten riskerar att forsvagas,
tappas bort eller erséttas av enskilda perspektiv. Om sa sker minskar viardet av patient-
medverkan. For att motverka det kravs tydligare roller och ansvar for bada parter.

For de inbjudande aktorerna innebir det att arbeta mer systematiskt genom hela
samverkansprocessen. Det handlar om att tydliggora syftet med patientmedverkan, att
bjuda in relevanta foretradare utifran sammanhang och behov samt att sdkerstélla att
bade forberedelser och genomférande stodjer det avsedda syftet. En avgorande del ar
ocksé att kunna ta hand om de inspel som ges och aterkoppla hur de har anvants. Utan
sédan aterkoppling riskerar medverkan att upplevas som meningslos.

Samtidigt behover inbjudande aktorer forhalla sig till att det inte finns ett enhetligt
patientperspektiv. Organisationerna representerar olika patientgrupper med skilda
erfarenheter och prioriteringar. Trots det utformas samverkan ofta som om ett gemen-
samt och utbytbart patientperspektiv finns. I praktiken leder det till att praktiska hansyn
— som tillgdnglighet eller etablerade kontakter — prioriteras framfor en bred represen-
tation. Konsekvensen blir att viktiga perspektiv riskerar att utebli. For att starka
kvaliteten i samverkan behover matchningen bli battre, sa att fler och mer varierade
roster far mojlighet att komma till tals.

Organisationernas frimsta uppgift i samverkan ar att bidra med kunskap om
patientgruppers erfarenheter och behov. Deras roll dr att vara experter pa sina
patientgrupper — inte pa juridik, ekonomi eller hélso- och sjukvardens styrning. Om
ytterligare kompetenskrav stélls finns en risk att fokus forskjuts frén foretradarskapet.
Aktorer kan darfor starka patientperspektivet genom att tydligt definiera vad som
efterfragas och skapa forutsattningar for foretradare att fokusera pa att representera
patienter och deras erfarenheter.

Aven organisationerna har ett ansvar for att sikerstilla att de faktiskt kan bidra med ett
kollektivt och representativt patientperspektiv. I rapporten Sjukt engagerad (2015) och
promemorian En for alla (2024) har vi tidigare lyft behovet av att stiarka organisa-
tionernas tdackningsgrad och representativitet. Det behovet kvarstar. I dag ar det exem-
pelvis vanligt att de som engagerar sig ar svenskfodda, hogutbildade kvinnor, vilket
innebar att andra gruppers perspektiv representeras mindre ofta. For att fortsatt vara en
relevant och legitim samverkanspart behover organisationerna darfor utveckla arbetssatt
som mojliggor en bredare representation av patienter och narstaende.

Att stiarka den kollektiva rosten innebar ocksa att organisationerna oftare behover se 6ver
vilka fragor som bor drivas gemensamt genom paraplyorganisationer och vilka som
lampar sig for enskilda organisationer. En sddan prioritering kan bidra till en mer samlad
och tydlig patientrost i samverkan.
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5.6 Patientmedverkan ar svag i omstallningen till
nara vard

Vér undersokning tyder pa att strukturerna for patientmedverkan pa systemniva i
primarvarden ar svaga. Regionerna saknar i manga fall strukturer f6r att samverka om
primirvarden med patientforetriadare, bade pa strategisk och operativ nivd. P4 kommunal
niva ar strukturerna fér samverkan om hélso- och sjukvérdsvardsfragor 6ver huvud taget
underutvecklade, inklusive samverkan om den kommunala primarvarden. Varken i det
har eller i tidigare uppdrag har vi sett mer dn enstaka exempel pa att patientforetradare
ingar i samverkansstrukturer dir kommuner och regioner mots, exempelvis de
lansgemensamma raden.

Vi har aven i tidigare rapporter kunnat konstatera att patientmedverkan i priméarvéards-
fragor forekommer, men att omfattningen ar oklar och kvaliteten har varit bristfillig
(Véard- och omsorgsanalys 2025). Det ir problematiskt eftersom primarvarden stér for en
vaxande andel av varden och samtidigt genomgar ett omfattande utvecklingsarbete. Om
ambitionen &r att organisationerna ska bidra som medskapare i utvecklingen av hilso-
och sjukvérden, ar primarvarden — som ska vara navet i hilso- och sjukvarden — en
potentiellt blind flack. Utan ett tydligt patientperspektiv riskerar viktiga forandringar

att genomforas utan tillracklig forankring hos dem som berors.
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Med utgéngspunkt i vir analys och vara slutsatser landar vi i dtta reckommendationer som
tillsammans kan bidra till att forbattra patient-, brukar- och nirstdendeorganisationernas
forutsattningar att bidra som en oberoende part i utvecklingen av hélso- och sjukvéarden.
Vara rekommendationer ar utformade for att bidra till en tydligare styrning mot kunskap
och kvalitet, 6kad jamlikhet i organisationernas ekonomiska férutsiattningar, okad
kvalitet i de befintliga samverkansstrukturerna samt ett starkare innehall i
organisationernas bidrag till hialso- och sjukvardens utveckling.

Tydligare styrning mot kunskap och kvalitet

For att né regeringens ambition om att patient-, brukar- och nirstdendeorganisationer
ska ha en roll som aktiva medskapare i hilso- och sjukvardens utveckling behover
styrningen understodja det. Det handlar inte om att ensidigt styra mot mer patient-
medverkan eftersom det riskerar att generera symboliska, innehallslosa forum. I stillet
bor fokus ligga pa styrning med kunskap om hur en dndamalsenlig patientmedverkan
skapas. Vi ser att staten kan signalera tydligare att kollektiv patientmedverkan ar viktigt,
men ocksa bidra med kunskap och strukturer.

Vi lamnar tre rekommendationer:

» Regeringen bor stimulera till mer forskning om nytta och effekter.
For att skapa en mer &ndamalsenlig styrning behovs kunskap om nyttor och effekter
av kollektiv patientmedverkan. I dag saknas tillrdcklig evidens for att kunna bedéma
vilken betydelse organisationer har som medskapare i hilso- och sjukvardens
utveckling. Vi rekommenderar darfor att regeringen stimulerar till forskning och
kunskapsutveckling pd omrédet. Sarskilt viktigt dr att undersoka vilka effekter
patientmedverkan har pa strategisk niva, vilka mekanismer som paverkar utfall och
hur olika former av medverkan bor utformas for att pa basta sitt bidra till hélso-
och sjukvardens utveckling.

> Regeringen bor stirka kunskapsstodet for patientmedverkan.
I promemorian En for alla (Vard- och omsorgsanalys 2024) identifierade vi ett behov
av nationell inriktning foér och samordning av patientmedverkan. Det behovet
kvarstar, sirskilt kopplat till kunskap och matchning. Det behdvs mer forskning om
kollektiv patientmedverkan, men det finns redan nu erfarenheter och goda exempel
som behover tas tillvara och spridas. Var rekommendation &r att ge i uppdrag at
Socialstyrelsen att utreda hur kunskapsstyrningen pé omrédet patientmedverkan kan
starkas, sarskilt kollektiv patientmedverkan. I det uppdraget bor Socialstyrelsen
sdrskilt beakta primarvirdens behov av kunskap for att utveckla sitt arbete med
patientmedverkan. Socialstyrelsen bor ocksé utreda hur staten kan bidra till battre
samordning och matchning mellan inbjudande aktérer och organisationer.
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» Regeringen bor visa tydligare att kollektiv patientmedverkan ar viktigt.
Regeringen behdver fortydliga sin vilja att 1ata organisationer vara medskapare i
hilso- och sjukvardens utveckling. I promemorian En for alla (Vard- och
omsorgsanalys 2024) lyfte vi att en statlig strategi for patientmedverkan skulle kunna
vara ett satt att tydliggora viljeriktningen. En sddan strategi behover visa pa
skillnaderna mellan individuell och kollektiv patientmedverkan, och synliggéra syften
och strategier for respektive form. Vi kvarstar i var bedomning att en sddan strategi
skulle kunna férbattra forutsiattningarna for patientmedverkan i utvecklingen av
hilso- och sjukvérden.

Okad jamlikhet i de ekonomiska férutsattningarna

Staten stottar organisationerna ekonomiskt pa flera sitt. Det befintliga finansierings-
systemet forstarker skillnader mellan organisationer och leder till att olika patient- och
brukargrupper har olika starka roster i hélso- och sjukvardens utveckling.

Organisationerna uppfattar att reglerna for sjuk- och aktivitetsersittning paverkar
mojligheten till ideellt engagemang. Vi kan ocksa se att 16nebidrag tidigare har haft
betydelse for organisationernas majligheter att anstilla, vilket pekar pa att utformningen
av sddana stod kan vara viktig for organisationernas kapacitet. Vi har valt att inte for-
djupa oss ytterligare i dessa omraden och lamnar inte heller ndgra rekommendationer
kopplat till dem. Fragan om sjuk- och aktivitetsersiattning utreds dock for narvarande av
ISF. Diaremot har vi fordjupat oss i frigan om statsbidraget till funktionshinder-
organisationer, och var analys visar att det kan behéva férandras for att fler organisa-
tioner ska kunna delta som medskapare i hilso- och sjukvarden.

Vi lamnar en rekommendation:

> Regeringen bor ge Socialstyrelsen i uppdrag att se 6ver statsbidraget till
funktionshinderorganisationer.
Socialstyrelsen bor se 6ver hur statsbidraget till funktionshinderorganisationer kan
forandras for att battre stodja en ambition om att patient-, brukar- och narstdende-
organisationer ska kunna vara medskapare i hilso- och sjukvarden p& mer jaimlika
villkor. Ett ingdngsvirde bor vara att bidraget gor det majligt for en bred variation
av organisationer att delta, 4ven de som har sérskilt svart att gora sina réster horda.

Okad kvalitet i befintliga samverkansstrukturer

Vara resultat visar att kvaliteten i samverkan mellan hélso- och sjukvarden samt patient-,
brukar- och narstdendeorganisationer behover stiarkas. En central utmaning ar att syftet
med samverkan ofta ar otydligt och att formerna fér medverkan i sin tur inte alltid
utformas i linje med vad man vill uppna.

Samtidigt finns det mojligheter att forbattra patientmedverkan inom ramen for de
samverkansstrukturer som redan finns. Aven om kunskapen om hur patientmedverkan
pé systemniva bast bor utformas fortfarande ar begriansad, kan inbjudande aktorer
genom ett mer systematiskt arbetssitt stiarka kvaliteten i befintliga forum. Det ar en viktig
forutsattning for att organisationer ska kunna bidra som medskapare, men ocksa for
aktorerna att i gengéald fa ut vardeskapande inspel for att tillsammans kunna forbattra
halso- och sjukvarden.
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Vi lamnar en rekommendation:

p» Statliga myndigheter, regioner och kommuner bor stiarka kvaliteten i
samverkan med organisationerna.
For att samverkan ska bli meningsfull behéver syfte, roller och grad av inflytande
tydliggoras fran borjan, exempelvis om organisationer ska bidra med erfarenheter
eller delta i beslut. Det dr ocksa viktigt att klargora vad som avses med oberoende, till
exempel hur finansiering frén industrin ska hanteras. Organisationer bor bjudas in
strategiskt utifran relevans i sakfragan, och fa rimliga forutsattningar att medverka,
som tid for forberedelser, tillgédngliga motesformer och ersittning i relation till
uppdraget. Roller och ansvar behover samtidigt definieras, sa att det ar tydligt vad
organisationerna forviantas bidra med och vilket ansvar den inbjudande aktoren har i
processen. Slutligen behover samverkan foljas upp genom att inbjudande aktorer
tydligt aterkopplar hur inspel har anvints och vilka resultat de har bidragit till.

Starkare innehall i organisationernas bidrag

For att organisationerna ska kunna mota en vixande efterfragan ar det viktigt att de
fortsatter att anta utmaningar kopplat till representativitet, relevans och transparens i
samarbeten med kommersiella aktorer. For att hilso- och sjukvarden ska kunna ta del
av ett kollektivt patientperspektiv maste organisationerna ocksa representera det.

Vi lamnar tre rekommendationer:

> Organisationerna bor efterstriva okad rekrytering
Organisationerna behover stirka sina tackningsgrader for att vara trovardiga
foretradare for sina patient- och brukargrupper. De behover ocksa rekrytera aktivt
och brett inom sina patient- och brukargrupper, for att sikerstélla att de har en s&
korrekt och nyanserad bild av gruppens behov och erfarenheter som mgjligt. Det kan
exempelvis innebéara att utveckla strategier for att na personer som inte lockas av de
traditionella sitten att engagera sig.

» Organisationerna bor 6ka transparensen i sina samarbeten.
Samarbeten med industrin behover inte betyda att organisationernas oberoende
aventyras, men det ar viktigt att inbjudande aktorer enkelt kan ta reda pa vilka
samarbeten en organisation har. Organisationerna kan stirka sin transparens genom
att redovisa betalda samarbeten med industrin till exempel i arsredovisningar eller
pa webbplatser.

» Organisationerna bor verka for 6kad personcentrering i systemet.
Patient- och brukarorganisationer behovs for att bidra med sina perspektiv i
utvecklingen av viarden. En gemensam och central del av patient- och
brukarperspektivet bor vara att stiarka personcentrerade forhallnings- och arbetssitt i
varden. Organisationerna kan ta en viktig och tydlig roll i utvecklingen genom att
utmana befintliga stuprorsstrukturer i varden samt genom att bidra i omstillningen
till god och nira vard, dar primarvirden ska vara navet for den framtida halso- och
sjukvarden.
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Enkat till organisationer och féoreningar

Under hosten 2025 genomforde vi en enkdtundersékning till patient-, brukar- och
narstdendeorganisationer. En preliminar kartliggning av organisationer pa nationell och
lokal nivd sammanstilldes och utgjorde en bas for urval. Sammanstallningen gjordes
genom att gd igenom beviljade statsbidrag, databaser och att soka igenom webbplatser. I
kartlaggningen identifierades 6ver 220 organisationer som uppskattas foretrada cirka en
halv miljon medlemmar. I kartlaggningen inkluderas dven fyra pensionédrsorganisationer
som uppskattningsvis foretrader narmare 700 000 individer. Eftersom organisationernas
struktur, sett till dess lokala forankring, varierar sammanstélldes dven antalet lokal-
foreningar pé regional och kommunal nivé. Antalet lokalforeningar i den preliminéra
kartlaggningen uppskattas till 6ver 2 200. Vi kan inte med sikerhet uttala oss om i vilken
mén sammanstallningen dr komplett, men bedomer att det totala antalet organisationer
och féreningar ar tillrackligt stort for att vara ett gott underlag for var analys.

Vi utvecklade enkatfragor utefter projektets fragor och testade frigebatteriet i tre
intervjuer med personer som stimmer 6verens med enkitens mélgrupp. I intervjuerna
fick personerna utgé ifrén att de skulle besvara enkiten samtidigt som de tankte hogt
om hur fragor och svar var formulerade. Fragebatteriet anpassades sedan enligt

deras feedback.

Enkiten skickades digitalt till 996 organisationer, vilket utgor en totalundersokning pa
nationell niva enligt den preliminéra kartldggningen samt ett urval av foreningar pa lokal
niva. Ett strategiskt urval av lokalféreningar gjordes dir enkiten skickades till 50 procent
av de foreningar som dr verksamma p4 regional niva (som lansféreningar och distrikts-
forbund) och 30 procent av antalet lokalforeningar for de rikstdckande organisationer
som ingick i totalunders6kningen. Vi inkluderade ocksa fyra pensionédrsorganisationer
och 50 procent av deras distriktsforeningar i utskicket. Enkéten var 6ppen i tre veckor
under oktober och november 2025.

Resultatet har analyserats deskriptivt i Excel. Totalt svarade 389 organisationer och
foreningar pa enkéten med en svarsfrekvens pa 39 procent.

Tabell 10. Antal enkatutskick, svar och svarsfrekvens férdelat pa niva.

Organisationsniva Antal utskick Antal svar Svarsfrekvens (%)
Nationell 207 110 53
Regional 373 165 44
Kommunal/tatort 416 114 27
Totalt 996 389 39
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Intervjuer

Vi har intervjuat ett sjuttiotal personer ur olika respondentkategorier, varav 42 ar
foretradare for patient-, brukar- och narstiendeorganisationer pa nationell, regional och
kommunal niva. Alla intervjuer genomfordes med semi-strukturerad intervjumetod
under hésten 2025 och borjan av 2026. Nagra sonderande intervjuer genomférdes ocksa
under viren 2025. Intervjuerna har i vissa fall spelats in och transkriberats med hjilp av
Al I andra fall har en medarbetare tagit utférliga minnesanteckningar. Materialet har
analyserats i programmet Nvivo med kvalitativ innehéllsanalys.

Tabellen nedan visar vilka foretradare for stat, region och kommun som vi intervjuat.
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Tabell 11. Intervjupersoner.
Organisation

Gothenburg Centre for
Person-centred Care (GPCC)

Socialstyrelsen
Sddersjukhuset
Sddertalje sjukhus
SLSO

SLSO

Karolinska sjukhuset
Region Norrbotten
Region Norrbotten
Region Jonkdpings lan
Region Jonkopings lan
Region JOnkdpings lan
Region JOnkdpings lan
Landskrona stad

Malmo stad

Sollentuna kommun
Orebro kommun

Hallefors kommun

Amal kommun

Amal kommun

Taby kommun

Kalmar kommun

Bergs kommun
Fagersta kommun
Ystad kommun
Kalix kommun
Kalmar kommun
Kalmar kommun

Malmo stad

Namn

Axel Wolf

Andrea Hormazabal
Anneli Lennberg
Annica Ahl

Klas Sundstrom

Rita Fernholm

Ylva Pernov

Anita Gustavsson
Camilla Brannstrém
Kajsa Hammarstrom
Maria List Slotte
Maria Johansson
Tina Jazic

Cecilia Lynhagen

llona Holmgren

Erik Lindén
Linn Bjoérkstrand

Lars-Goéran Zetterlund

Michael Karlsson

Jan Sedenka

Lilian Karlsson

Liselotte Sandell Ross

Sara Stélhand
Petra Ludvigsson
Magdalena Jeppson
Sanna Jonsson
Elisabeth Englund
Helen Nilsson

Roko Kursar

Bilaga 1 — Metod och datainsamling

Roll/titel

Centrumférestandare

Barnsamordnare
Chefsjukskoterska
Cheflakare

Brukarinflytandesamordnare
(BISAM) psykiatri

Cheflékare

Cheflakare

Ordférande i uppdragsberedningen
Verksamhetsomradeschef primarvard
Verksamhetsutvecklare

Utredare

Utvecklingsledare
Verksamhetsutvecklare psykiatri
MAS

Ansvarig tjansteperson Malmé stads
funktionshinderrad

MAS
Samordnare pensionarsradet

Vice KSO, ordférande
pensiondrsradet

KSO

Ordférande ndmnden for valfard och
arbetsmarknad

MAS

Ordforande i folkhalsoradet samt
ledamot i funktionshinder- och
pensiondrsraden

MAS
MAS
MAS
MAS
MAS
Halso- och sjukvardsstrateg

Ordforande funktionshinderradet

Utover de som star listade i tabellen har vi ocksa fort samtal med foretradare for
lakemedelsbolag, nitverk och forum inom patient- och brukarrorelsen, Nationellt system
for kunskapsstyrning (SKR), Inspektionen for socialférsdkringen (ISF) och akademin.
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Beslut

Beslut

Beslut om den hir rapporten har fattats av styrelsen for Myndigheten f6r vard- och
omsorgsanalys. Utredaren Alva Roxell har varit foredragande. I den slutliga
handlaggningen har analyschefen Hanna Larheden deltagit.

Stockholm 2026-04-22
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys

Thomas Pélsson Caroline Blomberg-Ohlstrom
Styrelseordforande Styrelseledamot

Michael Erliksson Sari Ponzer

Styrelseledamot Styrelseledamot

Annika Tagizadeh Larsson Ulrika Winblad
Styrelseledamot Styrelseledamot

Jean-Luc af Geijerstam Alva Roxell

Muyndighetschef Foredragande
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Myndigheten for vard- och omsorgsanalys uppgift ar att

ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och
analysera halso- och sjukvarden, tandvarden och omsorgen.
Vi har patienternas och brukarnas behov som utgangspunkt i
vara analyser. Myndigheten ska ocksa verka for att samhallets
resurser anvands pa basta satt for att skapa en sa god halsa
och patient- och brukarupplevd kvalitet som mojligt. Syftet ar
att bista varden och omsorgen i att férbattra kvaliteten och
effektiviteten — forbattringar som ytterst ska komma patienter,
brukare och medborgare till del.

P> vard- och

omsorgsanalys
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