Nominering radio — Sponsrade patienter

Vilka deltog i arbetet?
Reporter Anna Jaktén. (ndgra intervjuer gjordes av Daniela Marquardt, som ocksé var researchhjalp)

Var publicerades jobbet?
Sveriges radios Kaliber i P1. Inslag sindes ocksa i ekot, Front i P3, Efter tolv i P4.

Nir séindes bidraget?
Sondagen den 1 maj 2005.

Hur fick du ursprungsidén?
Idén fick jag nar jag talade med patientforeningar i ett helt annat 4rende. Kéllorna ndmnde forst liksom i

forbifarten att de upplevde det som svart att arbeta med fragor som av sponsorerna kunde upplevas som
obekvima. Sponsorerna var likemedelsforetag. Dessa medlemmar upplevde ocksé att de alltid skulle
”|obba” for sin sjukdom for att sponsorerna skulle bli néjda. Overdriva hur sjuka de var och hur utbredd just
deras sjukdom var. P4 s& vis skulle sjukdomen (och likemedlet som kan bota) fa storre uppmirksambhet.

Jag talade efter det med ett flertal lakare, forskare, patientforeningar, myndigheter om ifall det fanns nagon
sammanstillning om hur omfattande det ekonomiska stodet frén likemedelsforetag till patientforeningar
/handikapporganisationer var och i vilka former stodet forekom. Det visade sig att ingen visste. Daremot var
alla som jag talade med vildigt nyfikna.

Det finns naturliga samarbeten som sjdlvklart &r av godo for alla parter, tex for att utforma bra
forpackningar. Men det finns ocksa patientforeningar som medvetet gor reklam for dina sponsorers
lakemedel under moten, i artiklar, foredrag. Det visade sig under mitt arbete bla att det fanns foreningar som
startats med hjilp av pengar fran lakemedelsforetag, foreningar som rest utomlands pa ldkemedelsforetagens
bekostnad osv.

Vilka arbetsmetoder anviinde du?

Jag ville forst veta vilka patientorganisationer som fanns och vad de gjorde. Langt ifrén alla dr med i
sammanslutningar som tex HSO. Jag hittade organisationer via internet, sjukhus, tidningsartiklar. Efter en
tids research tillbringade jag ett par dagar pa Socialstyrelsen. Dit kommer uppgifter frén de flesta
patient/handikapporganisationer da de soker statliga medel. Jag laste ansokningar och de alla de handlingar
som skickats in de tre senaste aren, tex arsberittelser. Eftersom det &r svért att hitta arsredovisningar och
andra handlingar fran ideella organisationer och stiftelser, s var socialstyrelsens arkiv en guldgruva.
Direfter samtalade jag med personer fran patientforeningar for att pa ett korrekt sétt kunna stélla fragor i en
enkiit.

Jag skickade ut enkiten till 67 handikapporganisationer / patientforeningar. Ekomomiansvarig eller
ordfsrande fick svara. Jag gjorde ingen skillnad pé foreningar som “borde” vara intressanta for
lakemedelsforetag eftersom deras medlemmar behdver ldkemedel och foreningar som tex finns for
funktionshinder dér inga likemedel hjalper. Enkiten skickades till alla patientforeningar jag hittade. Efter
nagra paminnelser fick jag 50 svar. I enkiten fanns bade fragor med svarsalternativ och dppna
fragestdllningar.

Direfter gjordes reportaget.

Vilka typer av kiillor anviinde du?

I forsta skedet handlade det mycket om att tala med alla téinkbara som pa olika vis hade insyn — ldkare,

foreningar, foretag. Jag hittade utldndska rapporter om samverkansformer, men ingen i Sverige.

Det viktiga var den principiella frigan om hur patientforeningar ser pa sponsring kontra trovérdighet och
oberoende. Dirfor fick foreningarna svara anonymt. Sjélv visste jag sa klart dock varifran svaren kom och kunde
friga nir det uppkom oklarheter. Vid enkiten anvéndes ett e-post-enkitprogram som heter Questback. Ibland
kompletterades detta med telefonsamtal och fax.

En killa som intervjuades fick vara anonym, d4 vi inte ville "h4nga ut” just hennes patientforening. Detta

skulle skymma

Stotte du pa nagra problem?

Det krivdes manga samtal och pdminnelser innan jag fick femtio svar. De flesta svarade utan problem. Men
flera patientforeningar skickade enkdten till likemedelsforetag for att dessa skulle hjélpa dem att svara (!).
Av de som lamnade in enkiten sist uppfattar jag det som att ndgra hade diskuterat och synkat sina svar med
varandra och med likemedelsforetag.



Hur lang tid tog projektet?
Svart att svara pa eftersom jag var deltidssjukskriven och fick ta lang tid pa mig. Uppskattningsvis fem, sex

veckor.

Var projektet fatt konkreta foljder?

Négra veckor efter det att enkéten gétt ut (men programmet inte sénts) skickade ldkemedelsforetagens
branschorganisation, Lif, ut ett pressmeddelande om att de ville ha en statlig granskning av
samverkansformer mellan likemedelsforetag och patientféreningar. Jag vet inte om detta gjordes for att
forekomma eventuell kritik, men flera insatta personer som jag talat med uppfattar att det var sa. Jag vet att
flera patientorganisationer diskuterat och skirpt sina etiska regler for att inte riskera sin trovirdighet. Just nu
arbetar tidigare socialminister Bengt Lindqvist med att utreda samverkansformer pa uppdrag av Lif. En
grupp ledd av honom har bland annat haft en hearing med organisationer och foreningar. Utredningen ska
vara klar i februari / mars 06.

Vilka reaktioner har ni fitt frin myndigheter och kollegor?

Flera féljde upp, bland annat med Diabetesforbundet, som helt tackar nej till ekonomisk sponsring. Bland de
som foljde upp reportaget finns P1 Morgon samt lokala P4-stationer.

Ett par patientforeningar tog illa upp och kinde sig misstinkliggjorda. Men den frimsta reaktionen var att
det var ett nyanserat program om en komplex problematik.

Har projektet anmilts till granskningsnimnd eller annan instans?
Nej

Kontakt:
Anna Jaktén, Sveriges radio, 405 13 Goteborg
0705199 128



