Fra solidaritet til
individualitet

Skal enhver sygdom have sin egen patientforening?

Er frivillige organisationer godt eller
skidt? Det kommer selvfglgelig an p4,

fra hvilken vinkel man anskuer sagen.
Nanna Kildal skriver i dette nummer af
Social Kritik om de norske erfaringer med
frivilligt arbejde, og hun papeger, at der
over tid er sket en udvikling fra en kollek-
tivt orienteret indsats mod en individuali-
seret. En tendens som selvfglgelig afspejler
en almen udvikling i de vesteuropeeiske
samfund, hvor den kollektive orientering
fra velfeerdsstatens barndom gradvist er
blevet aflgst af den liberale devise om at
“enhver er sin egen lykkes smed”.
Generationerne fra 40’erne og 50’erne er
nermest blevet indoktrineret til at mene,
at det frivillige arbejde er noget "hatteda-
meri”, noget lapperi pa forhold, som
velfeerdsstaten burde tage sig af. Efter-
handen har man alligevel indset, at
velfeerdsstaten ikke kunne tage sig af alt,
eller at den ikke gjorde det godt nok, hvor-
for det frivillige arbejde kunne have sin
berettigelse. Erfaringerne har jo ogséa vist,
at det sédkaldt grgnne arbejde kan have en
helt anden gennemslagskraft, end det for-
maliserede, samt til tider virke som en ngd-
vendig trussel over for en uvillig statsmagt.
I relation til sundhedsveesenet har det
frivillige arbejde udviklet sig eksplosivt de
seneste decennier. Omkring 200 forskellige
patientforeninger er vokset frem dekkende
et bredt spekter af sygdomme. Det er ogsa
bade godt og skidt. Pa den ene side bevir-
ker sundhedsvaesenets feudale karakter, at
borgerne har behov for at organisere sig for
at kunne realisere de rettigheder, de har
som patienter. P4 den anden side har selv-
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organiseringen antaget en karakter, som
svarer til den af Nanna Kildal beskrevne
norske udvikling, hvor seerinteresser priori-
teres pa bekostning af universalitets- og
rettighedsprincipper.

Patientforeningerne er saedvanligvis
organiseret omkring specifikke sygdomme.
Dette ggr dem attraktive, ikke blot for
bearerne af de pageldende sygdomme, men
ogsa for andre interessenter. Saledes har de
fleste foreninger i deres bestyrelser laeger,
som repraesenterer det eller de specialer,
som er rettet imod den pagaeldende sygdom.
Hermed bliver foreningernes arbejde sterkt
sygdoms- og professionscentreret. Malene
bliver bl.a. at ggre politikere og offentlighed
opmaerksom péa den saerlige sygdom og rejse
midler til forskning, videreuddannelse,
kampagner etc. Foreningerne kommer séale-
des til at konkurrere indbyrdes, og de syg-
domme, der er mest spektakuleere, far
stgrst politikerbevagenhed, stgrst mediebe-
vagenhed — og flest penge. Hertil kommer,
at der er tradition for, at magtfulde dele af
den frivillige sektor gennem reprasentation
i offentlige udvalg, komiteer mv. far indfly-
delse pa den del af den statslige politik, som
angar dem selv. Nar f.eks Sundhedsstyrel-
sen skal tage stilling til indfgrelse af mam-
mografiscreening for brystkreeft, nedsatter
man et udvalg til at behandle spgrgsmalet.
Som formand for udvalget udpeges en for-
sker fra Kraeftens Bekaempelse, som har
steerke interesser i indfgrelse af screenings-
programmer. Resultatet bliver, at indfgrelse
af landsdaekkende screeningsprogrammer
anbefales. Udgifterne hertil er blevet bereg-
net til ca 75 millioner kroner, helbredseffek-



terne szrdeles tvivlsomme, og pengene gar
fra andre dele af sundhedssektoren.

Patientforeningerne er imidlertid ogsa
attraktive for andre end patienterne og spe-
cialisterne. De udggr et lukrativt marked
for medicinalindustrien. Gennem subventi-
oner til foreningernes arbejde tiltager indu-
strien sig indflydelse pa profilering og kom-
munikation med offentligheden. Formalet
er naturligvis, at foreningerne skal danne
basis for markedsfering af de produkter,
som industrien gnsker at afsette. Saledes
afslgrede Ugebrevet Mandag Morgen, hvor-
ledes medicinalgiganten Glaxo Wellcome
sggte indflydelse pa den lille patientfore-
ning "Migraenikerforbundet” bl.a. med det
formal at markedsfgre migreenemidlet Imi-
gran over for medlemmerne. Glaxo tilbgd et
samarbejde gdende ud p4a, at firmaet finan-
sierede foreningens medlemsblad mod at fa
det til gennemsyn, inden det gik i trykken.
Det matte dog ikke fremga, at Glaxo ydede
gkonomisk stgtte.

Migreenikerforbundets bestyrelse tog
imidlertid afstand fra tilbuddet, idet man
gnskede at vaere uathaengig. I stedet stotte-
de Glaxo oprettelsen af det mere samar-
bejdsvillige "Hovedpineforbund” med en
bevilling pa 500.000 kr.

Industrien anvender ogsa patientforenin-
ger til at opna indflydelse pa den internati-
onale lovgivning. Da man i europzeisk sam-
menhaeng skulle tage stilling til industriens
adgang til at patentere genterapi, mgdte
den danske forening for Cystisk Fibrose op i
Bruxelles og udgvede lobbyvirksomhed for
industriens interesser med rejse og ophold
betalt.

Patientforeningerne er sédledes medvirken-
de til, at borgernes interesser pa sundheds-
omradet opsplittes i forskellige sygdoms-
grupper og individualiseres fremfor at blive
tacklet som et komplekst hele, hvor sam-
fundsmeessige, sociale og biologiske forhold
spiller sammen. Og denne tendens under-
bygges af politikere, som profilerer sig ved
at stgtte udvalgte foreninger bl.a. under
henvisning til, at en naer pargrende lider af
den sygdom, hvis interesser foreningen
varetager. Leegerne profilerer sig ved at ga
aktivt ind i de foreninger, som kan give
opmerksomhed omkring deres specialer.
Og industrien vrider armene om pa egnede
foreninger mod at yde dem gkonomisk stgt-
te til oprettelse og drift.

Enkelte patientforeninger har dog beva-
ret autonomien og fastholdt universalitets-
og rettighedsprincipperne. De lider imidler-
tid ofte en hensygnende tilveerelse, dels for-
di de er for sma4 til at fa del i de offentlige
stgttemidler, dels fordi de store foreningers
presse- og indsamlingskampagner er sa
effektive, at borgerne indoktrineres i deres
regi.

Heldigvis har Amtsradsforeningen, som
jo huser sygehusejernes interesser, rabt
vagt i geveer, og understreget, at man ikke
gnsker at ligge under for patientforeninger-
nes lobbyvirksomhed, néar der skal plan-
leegges og prioriteres i sygehussektoren.
Man ma blot héabe, at det ikke betyder, at
sygehusejerne i disse bestraebelser ser helt
bort fra ngdvendigheden af den kollektive
indflydelse pa beslutningsprocesserne.

Lone Scocozza
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