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Aims: Patient associations have been around for some time and research has shown that such
associations can influence society, politics and how diagnoses are thought of. This study is a
comparative analysis of two patient associations in Sweden. The first association called Attention
represents people diagnosed with neuropsychiatric disorders such as ADHD. The other association
called RSMH represents people diagnosed with mental illness such as depression. The aim of this
study is to explore the social and political agenda of these associations and to explain their relation
to biological, psychological and social models of explanation.

Method and theory: The method used was a qualitative document analysis using documents
produced by the associations themselves as well as documents from media and politics. These
documents were studied using a critical realist theoretical framework. Critical realism assumes a
reality that is independent of our knowledge and that social science should not simplify this reality
due to the risk of missing out on underlying structures and causes. In addition Margaret Archer’s
structure/agency theory was used to explain the role of patient associations in social change.

Findings: Patient associations are shown to be active participants in politics and media. The
comparison between the two associations shows that they have different models of explanation for
their diagnoses and thus different views on science and knowledge. Attention uses a
neuropsychiatric framework in order to explain the disorders as biological entities. RSMH has got
a more complex view concerning knowledge, and often but not exclusively use social
explanations. Critical realist theory shows that these knowledge claims are connected to a larger
social context. It is also argued that a complex view represents the reality of the diagnoses better.
The study concludes by connecting the associations and their diagnoses to a bigger picture of
underlying explanations including medicalization theory.
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I.  Inledning

Ibland sags det att hélsa ar ett matt pa det goda samhallet. Alla vill vi ha halsan i behall men
man blir medveten om den forst ndr man drabbas av ohdélsa i alla dess former. VVad hélsa eller
ohélsa innebér beror pa vem man fragar, manga skulle nog tycka att fragan ar onodig och
svaret ar sjalvklart om an svart att precisera. Svaret beror sakerligen pa om man utgar ifran ett
biomedicinskt eller socialt perspektiv och halsodefinitionen kan ta sig sa skilda former som
funktionalitet, avsaknad av sjukdom, balans eller normaltillstand (Blaxter 2004).

| ett samhallsperspektiv varierar hdlsa bade mellan grupper inom samhéllen och mellan
samhéllen i sig, vilket till stor grad stodjer tesen att fler aspekter &n bara biologiska avvikelser
paverkar (se Marmot 2004; Wilkinson 1996, 2005). Vidare varierar forekomsten av diagnoser
mellan olika kulturer och tidsepoker (Johannisson 2006). Det sociala kan sa saga bli till ett
medicinskt problem och vice versa, avvikande sexuella laggningar ar ett exempel pa nagot
som tidigare varit ett objekt for medicinen. Diagnosers relativa karaktér har darfor lett till en
skepsis mot vetenskaplig dominans exempelvis inom psykiatrin (Crossley 2006; Szasz 2007).

Synen pa psykisk ohélsa varierar mellan psykiatriska, psykodynamiska, kognitiva och
psykologiska perspektiv. Anne Rogers och David Pilgrim menar att samtliga av dessa
perspektiv har oklara och tvetydiga forklaringar och beskrivningar av psykisk sjukdom.
Exempelvis redogor forfattarna genom ett sociologiskt perspektiv for hur kon, etnicitet och
klass kan leda till en ojamlik utsatthet for diagnosticering (Rogers & Pilgrim 2005). Vissa
vetenskaper ar mer etablerade an andra och atnjuter darmed ett tolkningsforetrade i
vetenskapssamhallet. Argument baserade pa en biomedicinsk modell och de professioner som
anvander sig av dessa har ofta en stark stéllning géllande kontroll 6ver psykisk sjukdom men
dessa &r inte de enda perspektiven pa faltet.

Om patientféreningar

Jamte professioner och etablerad vetenskap finner vi patientféreningar som kampar for sin
bild av diagnoser. Som vi skall se nedan har dessa olika mal och medel beroende pa vilka
diagnoser som de foretrdder. Det finns flertalet studier av patientforeningar och liknande
rorelser (for en Gversikt se Epstein 2007). Utgangspunkten for studierna varierar fran studier
av sociala rorelser till studier av foreningar som kunskapsbyggare och patienternas egna
upplevelser av sjukdomar. Medikalisering &r ocksa ett aterkommande tema i forskningen som
daven denna studie kommer att beréra. Nedan presenteras ett urval fran detta stora
forskningsfalt vilket ger en bild av den tidigare forskningen.



Steve Kroll-Smith och Floyd H. Hugh har studerat hur personer med MCS* driver en kamp
for att fa erkannande for diagnosen. Studien visar hur medicinsk diskurs utmanas av individer
vars kroppsliga uppfattning inte passar in i ett traditionellt medicinskt ramverk (Kroll-Smith
& Floyd 1997). | en liknande studie har Patrick Fox undersokt hur den sociala rorelsen for
Alzheimers vaxte fram i USA. Med hjéalp av professioner ledde detta till en uttkad
sjukdomsbild dar sjukdomar snarare an alder kunde kopplas till nedsatt kognitiv kapacitet
(Fox 1989).

P4 ett liknande sétt visar Caroline Huyard att méanniskor med séllsynta diagnoser? sluter sig
samman genom gemensamma erfarenheter. Kampen for erk&nnande involverar media, politik,
medicin och administrativa krafter som kan motarbeta eller stdédja diagnoserna. Drivkraften
bakom sadana rorelser kan besta av patienter, professioner eller ett samarbete mellan dessa
tva grupper (Huyard 2009a, b). Féreningar bedriver saledes en kamp pa en samhallsarena dar
flera andra aktorer spelar. Huruvida en forening allierar sig med eller gar emot professioner
ger olika forutsattningar for kampen.

Sociala rorelser som foretrader patienter eller diagnoser har oftast uttalade mal: att fa tillgang
till vard, uppmarksamma sjukdomar eller ratta till ojamlikheter. Dessa rorelser kan utmana
etablerad kunskap exempelvis genom att Overtyga vetenskapen, att sjalva bli experter eller att
forma natverk som producerar kunskap (Brown & Zavestoski 2005; Hess 2005). Det gar att se
sadana rorelser som ett svar pa den okade roll vetenskaplig expertis har i vardbeslut samt den
dominans professioner har inom varden. Det gar ocksa att urskilja sarskilda sociala rorelser
som utmanar vetenskapen géllande omtvistade diagnoser (Brown et al. 2004).

Sophie Werko skrev sin avhandling om diabetesforeningar vilka valdes pagrund av att de ar
lyckade patientforeningar utan omstridd sjukdomsbild. Resultaten i studien visar att patienter i
patientforeningar far en 6kad majlighet att paverka varden och medlemmarna anses félja tva
monster: de som &r ute efter fordndring och de som ar ute efter gemenskap (Werko 2008). En
annan studie av patientforeningar, i samband med lakemedelsforeskrifter, visade att
foreningarna lyckats fa upp sina argument pa agendan men inte helt fatt igenom sina mal
(Nahuis & Boon 2011).

Patientforeningar ar mitt problemomrade, jag vill studera hur féreningar gor for att havda sina
standpunkter och fa erkdnnande fér dessa. Vidare vill jag ta reda pa vilken paverkan
patientforeningar har pa diagnoser och etablerad vetenskap. Lika intressant ar att se hur
samhallet och vetenskapen i sig ocksa paverkar foreningarna. Min tes ar att patientforeningar
de facto bade paverkar och paverkas av samhallet. Vidare utgar studien fran ett kritisk
realistiskt perspektiv vilket innebér en vetenskapsteoretisk och metodologisk ansats. Detta

! Multiple chemical sensitivity, eller kemisk 6verkanslighet, &r en kronisk sjukdom med omstridd sjukdomsbild.
Orsakerna sags vara en exponering for laga halter av kemikalier vilket ger symptom sdsom huvudvark,
illamaende och trotthet.

2 En kategori som inkluderar flera olika diagnoser som har gemensamt att de drabbar en valdigt liten del av
befolkningen.



perspektiv, som beskrivs utforligt efter dessa inledande sidor, mojliggor bade for en
multifaktoriell syn pa diagnoser samt en mojlig l6sning pa struktur-agent problemet.

Det finns fa tidigare studier av patientféreningar som har ett tydligt kritisk realistiskt
perspektiv. Simon J. Williams och David Wainwright har visat pa fordelen med ett kritisk
realistiskt perspektiv som gor det mojligt att acceptera biologiska likval som psykologiska och
sociokulturella aspekter av ett fenomen (Wainwright 2008; Williams 2003). Detta ar ett
halrum i forskningen kring patientféreningar som studien amnar fylla. Den kritiska realismen
kan ge nya insikter i hur foreningar forhaller sig till kunskap genom den komplexa syn pa
diagnoser som perspektivet har i och med dess antaganden om verkligheten. Ett
grundlaggande argument inom den kritiska realismen ar namligen att verkligheten existerar
oberoende av om manniskan ar medveten om dess komplexitet eller djup, malet for
vetenskapen blir darfor att stradva mot forklaringar av sammanhang och orsaker bortom ytliga
observationer. Detta antagande och den kritisk realistiska metodologin ar en rod trad studien
igenom.

Syfte och fragestallningar

Foreningarna vill paverka samhéllet genom att engagera sina medlemmar, nar foreningarna
organiserar sig far de storre mojlighet att paverka synen pa diagnoser och vilka samhélleliga
atgarder som sétts in. Foreningarna foretrader olika forklaringsmodeller som de vill fa gehor
for pa olika arenor som media, politiken och psykiatrin. Den kritiska realismen anvénds for att
studera vad det innebdar att féreningarna har olika forklaringsmodeller och varfor dessa ser ut
som de gor. Syftet ar darfor att studera patientféreningars sociala och politiska agenda samt
forklara deras forhallande till biologiska, psykologiska och sociala forklaringsmodeller.
Ovanstaende syfte konkritiseras i foljande fragor:

I.  Hur framstalls foreningarnas agenda i politik och media?

Il. Hur ser patientforeningarna pa kopplingen mellan biologiska, psykologiska och
sociokulturella forklaringsmodeller?

I11. Hur kan man forklara patientféreningarnas forhallande till olika forklaringsmodeller?

IV. Hur paverkar och paverkas patientféreningar av medikaliseringsprocesser?

Val av foreningar

Studien ar en jamforande analys av tva patientforeningar som bada &r aktiva och kampar med
en omstridd sjukdomsbild. Dessa tva foreningar ar lika till storlek samt att de ar foretradare
for psykiatriska diagnoser. Vad som skiljer foreningarna at ar bl.a. deras historia och de
specifika diagnoser som foretrads. Bade de likheter och skillnader som finns sinsemellan
motiverar valet av féreningar och studiens jamférande karaktdr. Dessutom var féreningarnas
sjalvsdkra syn pa diagnoser och vetenskap nagot som ytterligare vackte intresse i urvalet. Den
forsta patientforeningen heter Riksforbundet Attention och foretrader neuropsykiatriska



funktionsnedsattningar. Det ar en intresseférening for anhériga och individer med ADHD?,
Aspergers syndrom, Tourettes syndrom samt tvangssyndrom. Foreningens mal &r att
manniskor bakom diagnoserna ska fa stod och respekt ute i samhallet.

Den andra féreningen RSMH, Riksforbundet for Social och Mental Halsa, foretrader
manniskor med psykisk ohalsa vilken kan ta sig formen av depression®, bipolar sjukdom,
utmattningssyndrom, psykos, angest eller sjalvskadebeteende. RSMH vill se att manniskor
med sadan problematik kan aterga till ett normalt liv. Bada foreningar ar sedan 2007 med i
NSPH?®, ett natverk for brukarorganisationer initierat av regeringen. Man kan namna tva
viktiga perioder i detta sammanhang: Forst psykiatrireformen genomférd 1995 sedan den
stora satsningen nationell psykiatrisamordning 2003. Detta ledde fram till ett betdnkande 2006
vilket fick effekt pa lagstiftning efterfoljande ar.

Bada foreningar foretrader alltsa komplexa psykiatriska diagnoser som ibland har ifragasatts
och ar olika etablerade beroende pa vilket socialt falt (samhéllsvetenskap, medicin, politik,
media, myndighet etc.) man talar om. Diagnoserna ligger i granslandet mellan biologi,
psykologi och samhélle vilket vidare motiverade valet av foreningarna. Diagnosernas karaktar
ar nagot som foreningarna forhaller sig till genom sin syn pa kunskap och vetenskap. Studien
gor daremot inte en fordjupning i enskilda diagnoser, det har gjorts forr. Studien kommer
heller inte att ifrdgasatta huruvida enskilda individer har eller inte har en diagnos. Diagnoser
kan dock fungera som belysande exempel pa ett kunskapslage som féreningarna behover
forhalla sig till.

SADHD figurerar pé flera stallen i texten. Nationalencyklopedins definition 4r ”Attention-Deficit/Hyperactivity
Disorder, avvikelse fran normal utveckling hos barn, ofta med kvarstdende problem i vuxen alder” Diagnosen
karaktariseras av koncentrationssvarigheter och eller hyperaktivitet (NE: ADHD)

* Diagnosen depression figurerar ocksa pa flera stéllen i texten. Nationalencyklopedins definition &r: “psykisk
stérning dar stdmningslaget &r markant sankt och dar nedstdmdheten inte enbart &r tillfallig och inte kan anses
vara fullt forklarlig genom negativa livshindelser” (NE: Depression)

® Nationell Samverkan fér Psykisk Halsa



I[I. Kritisk realism

Att denna studie har ett kritiskt realistiskt perspektiv innebdr ett stallningstagande till hur
varlden &r beskaffad: ett ontologiskt stallningstagande. Den ontologiska utgangspunkten &r att
verkligheten existerar oberoende av om manskliga subjekt & medvetna om den eller ej, vilket
grundaren Roy Bhaskar argumenterar for (Bhaskar 1998, 2008). Detta ontologiska antagande
foregar metodologin inom kritisk realism. Denna syn pa vetenskap forsoker ga djupare an
positivismen som man anser fastnar i empiriska observationer och langre an relativismen som
anses misstro en bakomliggande verklighet. Bhaskar skiljer pa tre olika ontologiska doméaner
enligt Figur 1 vilket &r en av mig forenklad version av den som finns i A Realist Theory of
Science” (Bhaskar 2008, s. 2):

Verklighetens domén

!

Det faktiskas doman

!
Empirins domén
Figur 1

Vad en uppdelning i domaner innebar &r egentligen att det finns en verklighet som manniskan
inte nar med sin nuvarande kunskap och som vi bara kan upptéacka, atminstone delar av, med
hjélp av battre vetenskap och teori. Hade verkligheten redan varit tillganglig for oss, genom
t.ex. vara sinnesintryck och observationer hade vetenskapen varit 6verflodig. | det som
bendmns verklighetens doman, som &r den djupaste doménen, finns det som vi inte direkt kan
erfara men som anda paverkar oss. Ett exempel ar det kapitalistiska systemet som inte gar att
observera om man inte har teoretiska antaganden och konkretiserande teorier av empiriska
monster.

| det faktiskas domén &ger héndelser rum, dvs. handelser som maénniskan potentiellt kan
observera, men inte nodvandigtvis gor. Exempelvis forekommer det blixtnedslag som far
konsekvenser trots att ingen ménniska var i narheten och observerade handelsen. Slutligen
kommer vi till empirins doman som ar det mest narliggande fér méanniskor, personliga
erfarenheter aterfinns har t.ex. att en individ upplever en orattvisa i sin vardag. | empirins
doman finns dven den empiri som forskare soker. Forskaren soker efter att utoka sina egna
empiriska erfarenheter av det studieobjekt man studerar genom att samla in andra manniskors
erfarenheter for att etablera ett monster som i sin tur kan teoretiseras for att uppna djupare
kunskap. Vi skall aterkomma till dessa tre doméaner langre fram nar vi har lite mer kott pa
benen.

Vidare menar den kritiska realismen att vetenskapen &r beroende av den sociala omgivning
dar den dger rum. For att kunna sarhalla vetenskapen fran dess objekt gors en skillnad mellan
den transitiva och den intransitiva dimensionen. Det handlar i grund och botten om relationen
som ett subjekt har till sitt objekt. Som forskare, och manniska for den delen, &r vi alltid
subjektiva nar vi talar om nagot. Detta nagot kan vara fysiska objekt, handelser, andra



méanniskor, kulturer eller till och med oss sjélva. | den transitiva dimensionen finner vi teorier
och kunskapsproduktion dar tidigare teorier kommer att paverka forskarnas perceptioner
vilket exempelvis kan fa konsekvensen att det som strider mot etablerade teorier ignoreras.
Teorin om den transitiva dimensionen har darfor anknytningar till paradigmbegreppet myntat
av Thomas Kuhn (Kuhn 1962). De paradigm som vagleder vetenskapen inom olika discipliner
kan ocksa influera sociala och politiska aktorer vilket bl.a. Thomas Brante visat (Brante 1980;
Brante & Norman 1995).

Den kritiska realismen foresprakar darfor en epistemologisk relativism, vilket innebér att var
kunskap om verkligheten kan vara felaktig. Den intransitiva dimensionen innehaller daremot
verklighetens objekt och objektens verkliga ”natur” gor att vissa (transitiva) teorier om dem
fungerar battre an andra. Dar i relationen mellan objekt och teori bor forskaren soka efter
béattre kunskap (Seldén 2005, s. 74-78). Att erkanna den intransitiva dimensionen innebér att
man ar medveten om att objekten har en verklig existens oberoende av forskaren: alltsa en
ontologisk realism.

Verkligheten ar enligt den kritiska realismen strukturerad, med detta menas att materiella och
sociala strukturer existerar och dessa kan manipuleras (materiella), reproduceras (sociala)
eller transformeras (sociala) av manniskor. Materiella praktiker, sociala praktiker samt
individers handlingar forekommer i det faktiskas doméan och kan déarmed potentiellt studeras
empiriskt. Sociala strukturer utgér en helhet som mojliggor eller begrénsar for individer,
strukturer &r “den kontext inom vilken handlingar och social interaktion forsiggar”
(Danermark et al. 2003, s. 135). Med social klass som exempel, &r strukturen de nddvandiga
(ekonomiska) relationer som skapar forutsattningar for att klasstrukturer uppkommer.
Strukturer villkorar som sagt ménskliga handlingar men kan bara identifieras med hjélp av
teori. Teorierna i sin tur kontrolleras med hjalp av de observerbara handlingsmdnster som
manniskor uppvisar, dvs. empirin och teorin maste vara koherent (m.a.o. 6verrensstamma) for
att teorin skall betraktas som vetenskaplig. Strukturer &r i detta sammanhang en helhet som
paverkar och leder till olika mekanismer och effekter (Danermark et al. 2003, s. 68-69).

Mekanismer och medikalisering

Begreppet mekanism &r viktigt inom kritisk realism. Andrew Collier beskriver mekanismer
som det som far saker och ting att handa i varlden, i samhallet ar det ofta flera mekanismer
som leder till en eller flera handelser. Mekanismer kan forstas som det satt strukturer har sin
inverkan pa samhallet (Collier 1994, s. 42-45). Som vi tidigare sett finns strukturerna i
verklighetens domén, det ar ocksa har mekanismer uppkommer.

Ett exempel pa en mekanism som ar aktuell for studien kan vara medikalisering vilket &r ett
begrepp som sétter in diagnoser i ett socialt sammanhang (Conrad 2007). Peter Conrad har
definierat medikalisering som: “A process by which nonmedical problems become defined
and treated as medical problems, usually in terms of illnesses or disorders” (Conrad 1992, s.
209). Lite forenklat kan man tala om det som en form av social process som etablerar



diagnoser. Flera exempel kan goras pa fenomen som blivit medikaliserade: alderdom, erektil
dysfunktion och haravfall. Lika intressant ar vad som blivit avmedikaliserat déar
homosexualitet &r ett typexempel, sociala rérelser var en drivande kraft bakom detta.

Medikaliseringsprocessen kan intensifieras eller uttunnas av patientféreningar, professioner
eller lakemedelsindustrin. Peter Conrad menar att krafterna bakom medikalisering pa senare
ar skiftat mot lakemedelsindustri och konsumism (Conrad 2005). Ray Moynihan gar sa langt
som att bendmna detta “disease mongering” istéllet for medikalisering i de fall dar
sjukdomsdefinitionen expanderas for att ldkemedel skall kunna séljas till ytterligare
patientgrupper (Moynihan et al. 2002). Eftersom medikalisering far saker och ting att handa i
samhallet, genom att etablera diagnoser, gar det att se denna process som en mekanism.

Kritiska realismen anser vidare att verkligheten ar differentierad vilket representeras av det
faktum att flera olika objekt forekommer i den. Inom samhéllsvetenskapen &r studieobjektet
framforallt manniskor och manniskors interaktion och relationer — dven diagnoser &r
studieobjekt. Objekten i sin tur har olika inneboende egenskaper oberoende av var kunskap
om dem. Inom naturvetenskapen dar studieobjektet ar naturen, kan experiment frigora ett
objekts inneboende egenskaper sa dessa blir synliga. Objektets potentiella egenskaper fanns
redan innan experimentets utférande, exempelvis har vatten formagan att koka dven om det
for tillfallet inte gor det, det galler darfor att isolera mekanismer for att kunna urskénja andra.
En utlést mekanism leder till en handelse som i sin tur blir till den erfarenhet som vi kallar
empiri (Danermark et al. 2003, s. 48 f). Figur 1 kan nu ut6kas med hjalp av ovanstaende
teorier:

Verklighetens doman (mekanismer uppkommer ur strukturer och ger dessa strukturer
emergenta egenskaper)

l

Faktiskas doman (handelser uppstar efter interaktion fran olika mekanismer)

!
Empirins domén (erfarenhet dar mekanismer kan isoleras genom metod och teori)
Figur 2

Processen som ar kort beskriven inom parenteserna i Figur 2 utvecklas vidare av exempelvis
Andrew Sayer som visar just hur handelser paverkas av mekanismer som i sin tur &r
paverkade av strukturer (Sayer 1992, s. 109 & 117). Hur man kan ta reda pa bakomliggande
mekanismer med hjalp av sociologisk forskning aterkommer vi till i metodologidelen.

Emergens

Till sist ar verkligheten enligt den kritiska realismen ocksa stratifierad eftersom den anses
bestd av olika ontologiska strata. Tre sddana strata som &r aktuella for samhallsvetenskapen &r
det biologiska, psykologiska och sociala stratat. Ett exempel pa detta &r att en individ som
utfor en handling kan vara paverkad fran samtliga tre strata. Om handlingen &r att halsa pa sin
granne behdver individen den biologiska mojligheten att lyfta handen, den psykologiska
mojligheten att upptacka motparten samt den sociala méjligheten att kdnna motparten. Det ar
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mekanismer fran olika ontologiska strata som paverkar denna handling (Danermark et al.
2003, s. 107).

For att vidare forsta vad en stratifierad verklighet innebar behdvs ytterligare ett begrepp
namligen emergens eller emergenta egenskaper. Individer och strukturer har emergenta
egenskaper vilket innebar att de har krafter och egenskaper som inte finns i nagon enskild del
i deras inneboende struktur. Emergens innebér att nya egenskaper och krafter uppstar fran
relationer mellan olika entiteter. Med ett naturvetenskapligt exempel sa ar syre och véte tva
hogst explosiva gaser i kontakt med eld, men i foreningen H,O bildar de tillsammans vatten,
vilket har den emergenta egenskapen att kunna slacka eld (Seldén 2005, s. 82-85). Ett
samhallsvetenskapligt exempel kan vara att en individ som ror sig i en folkmassa under ett
demonstrationstag far nya emergenta egenskaper som inte uppkommer nar individen ar ensam
hemma i TV-soffan.

De emergenta egenskaperna kan vara begransande eller mojliggérande och vara mer eller
mindre beroende av ett sérskilt strata, exempelvis vore det fel att forenkla ett handikapp till
enbart biologin och inte se de emergenta egenskaperna fran det psykologiska och sociala
stratat. En ld&rdom av detta ar att aldrig decimera ett studieobjekt till ett enda strata,
exempelvis har Thomas Brante visat pa vikten av en sadan stratifierad ontologisk modell for
att forklara ADHD, dér relationerna mellan biologiskt, psykologiskt och socialt anses vara det
egentligt intressanta (Brante 2006).

Att studera samhallet

Eftersom strukturer bade forandras och bestar genom interaktion behdvs en I6sning pa den
klassiska struktur-agent problematik som finns inom sociologin. Problemet grundar sig i att
vissa teoretiker latit handlingar vara den grundldggande bestandsdelen i samhallet medan
andra latit strukturer inneha denna status. Margaret Archers sa kallade analytiska dualism
loser detta genom att forklara hur etablerade strukturer antingen reproduceras eller
transformeras Over tid genom mansklig interaktion alltsa handlande agenter (Archer 1995,
2003). Agent och struktur &r skilda at men anda sammanlankade, det intressanta ar att studera
relationen mellan dessa. Det gar har att anvanda sig av termen elaboration som innebér
reproduktion eller forandring av strukturer (Danermark et al. 2003, s. 137). Nedanstaende
Figur 3 redogdr for Archers syn pa struktur-agent (Archer 1995, s. 76):

Structure

Interaction

TZ T 3
Structural elaboration

Figur 3
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Strukturen vid T* héller i sig dver tid och foregdr alltid agenters handlingar, strukturen
paverkar handlingsutrymmet exempelvis genom att dela in befolkningen i olika klasser och
grupper. Mellan T? och T® bérjar agenterna att organisera sina intressen men strukturen kan
halla i sig med hjalp av maktiga intressen eller genom manniskors egen vilja att behalla
strukturen. Intressant &r att se hur strukturen bryts, vilka som bryter den och nér detta sker.
Om strukturen ersatts vid T* dyker det upp nya méjligheter fér agenterna. T* blir sedan en ny
T* och cykeln upprepar sig &ter igen. Elaboration &r har beroende av tidigare strukturer och
kausala krafter hos agentskapet (Archer 1995, s. 76-79).

Vid sidan av strukturell elaboration finns ocksa en motsvarande kulturell elaboration som
liknar den strukturella. Kulturen bestar av idéer som inte grundar sig enbart i materiella
relationer. En kulturell idé har formagan att forstds av manniskor och begransar ocksa hur
man kan tanka och tala om saker och ting. Liksom en struktur sa existerar kultur 6ver tid och
maste studeras separat fran agenterna. Kulturen bars upp av agenterna genom sina sociala
handlingar och kan saledes spridas eller ifragasattas exempelvis inom en forening (Archer
1995, s. 179 ff). Bade kulturella idéer och materiella resurser kan samlas av féreningar som
genom detta far sin handlingskraft, det ar effektivt att organisera sig kring gemensamma idéer
som legitimerar kunskap och handlande (Seldén 2005, s. 134).

Korporativt agentskap

Patientforeningar gar att analysera utifran Figur 3 av Archer. Foreningar samordnar
medlemmarna och ger dem strategisk vagledning, det ar pagrund av medlemmarnas agentskap
som foreningarna kan paverka (Danermark et al. 2003, s. 142-151). Korporativa agenter &r
Archers begrepp for individer med organiserade intressen som gor det mojligt att handla
unisont, detta ger manniskor en (emergent) handlingskraft som inte kan reduceras till enskilda
individers intressen. Korporativt agentskap har en sarskild makt att paverka omgivande
strukturer, en makt som sker genom foreningens (faktiskt) uttalade kausala krafter i form av
kollektiva mal. For att na dessa mal koncentreras makt och ekonomiska resurser till aktiva
agenter exempelvis en ordférande eller lobbyist. Archer menar att foreningar kan paverka
framforallt genom politisk aktivism lokalt och/eller centralt vilket ar typiskt om féreningarnas
makt och resurser ar begransade (Archer 1995, s. 260-269).

Kollektiv paverkan ar i sig en emergent egenskap hos enskilda aktorer, alla har formagan att
engagera sig i exempelvis intresseféreningar. Dave Elder-Vass menar med liknande argument
att en organisation emergerar fran en grupp individer, som i organisationen har olika roller
enligt den struktur som rader dari. Foreningens kraft att paverka kommer daremot av
organisationen i sig sjalv, eftersom som dess delar i form av individer inte sjalva har en sadan
kraft (Elder-Vass 2005). Korporativt agentskap karaktariseras av organisation och uttryckta
mal. Dessa mal ar att forandra strukturer pa en arena med flera aktorer och intressen, detta
leder till en process dar foreningarna soker allianser med andra grupper i samhéllet for att fa
dverhanden i en pagdende elaboration mellan T2 och T*i Figur 3 (Archer 2000, s. 276-278).
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[11. Metodologi och metod

Innan vi kommer in pa metoden blir det nodvandigt att se vilka konsekvenser en kritisk
realistisk metodologi far for studien. For det forsta anser den kritiska realismen att det finns
en verklighet oberoende av var kunskap om den, malet for vetenskapen &r att upptéacka denna.
For det andra gar det inte att forenkla verkligheten, for att man da riskerar att missa
bakomliggande strukturer och mekanismer. Hur kan man da med samhéllsvetenskaplig
forskning ta reda pa vilka dessa strukturer och mekanismer ar?

En metodologisk 16sning ar den slutledningsprocess som kallas abduktion vilken innebér att
de teoretiska begrepp man har att tillga kan hjalpa till att beskriva ett storre sammanhang i de
empiriska iakttagelser man gjort. Att prova olika teoretiska tolkningar kan leda till nya
insikter (Danermark et al. 2003, s. 179 ff). Vidare gar det att anvanda sig av retroduktion
vilket innebér att soka de grundlaggande villkor som gor att saker och ting &r som de ar. Detta
kan exempelvis ske genom att gora en jamforande studie av tva fall (tva patientforeningar)
som uppkommer av samma strukturer men skiljer sig at i ovrigt (Danermark et al. 2003, s.
205). Den kritisk realistiska forskningsprocessen tar sin bdrjan i en beskrivning av det
konkreta samhéllsfenomenet och gar sedan djupare genom abduktion och retroduktion for att
kunna na bakomliggande forklarande mekanismer.

Ovanstaende tva slutledningar ar former av abstraktion som gor det mojligt att synliggora de
strukturer som ligger bakom aktuella forhallanden. Efter att dessa har blivit synliggjorda gar
det att visa vilket orsakssamband (kausalitet) som férekommer, detta &r den forklarande delen
i metodologin. Abstraktionen ar en kreativ forskningsprocess som inte begrénsas av enbart
empiri. Detta ar viktigt eftersom att bara forhalla sig till empirin &r att endast se till det
observerbara i empirins doman. Att abstrahera innebdr darfor erk&nna verklighetens
komplexitet och att ge beskrivningar av verkligheten. Sayer menar att man behdver vara
forsiktig ndr man abstraherar men att det & oundvikligt om man vill se stérre samband; det
gar inte att forneka den abstrakta teorin om tyngdkraften bara for att flygplan flyger (Sayer
1997).

Om metoden

| studiet av patientforeningar maste metoden ta hansyn till att dessa ar aktiva over tid enligt
Archers analytiska dualism. Strukturer haller ocksa i sig dver tid och hindrar eller mojliggor
foreningarnas verksamhet. Detta maste speglas i en flexibel metod och ett material som
stracker sig 6ver en tidsperiod. Den kritiska realismen foresprakar vilken eller vilka metoder
som helst bara de passar in pa studieobjektet.

Den metod som anvéndes i studien var en dokumentstudie inspirerad av fallstudien som den
ar beskriven av Robert K. Yin. Fallstudien har liksom den kritiska realismen forklarande
ansprak och kan besvara fragor om “hur” och “varfor”. Vidare foresprakar fallstudiemetoden
flera kallor som sedan kan analyseras med hjélp av tidigare teoretiska resonemang (Yin 2006,
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s. 22 ff). En fallstudie ar ocksa en metod som speglar bade metodpluralism och abduktion
vilket dven den kritiska realismen féresprakar (Alvesson & Skoldberg 2008, s. 55). En
fallstudie kraver flexibilitet och en anpassning till faltet, att vara uppmarksam pa intressanta
ingangar och handelser utan att forlora det ursprungliga syftet. Eftersom studien genomfordes
som en tvafallsstudie blev det intressant att foreningarna var lika enligt vissa kriterier och
olika enligt andra, for nya insikter dyker upp i en jamférande analys (Yin 2006, s. 69).

Innan vi tar oss an materialdiskussionen behdvs ett par funderingar kring etiska
stallningstaganden. Uppfattningen i studien &r att en férening som deltar aktivt i debatt och
har utgiven offentlig information tillats granskas av forskningen. En forening ar inte utsatt pa
samma satt som enskilda individer vilket underlattar for studien. Risken att exponera enskilda
personer i foreningarna bér minimeras och texter producerade av foreningsordférande samt
andra aktiva medlemmar anses sta for foreningens asikter snarare an de enskilda individernas.

Insamling av material

Dokumentinsamlingen paborjades tidigt med en genomlasning av ett mindre grundmaterial,
framforallt foreningarnas hemsidor. Detta blev en form av forstudie dar en del av
fragestallningarna véxte fram. Tva sokkriterier anvandes sedan studien igenom, det forsta att
dokumenten skulle vara fran 2005 och framat. Anledningen till detta var att det fanns ett
gediget material under denna period som inte blev for 6vervaldigande. Det andra kriteriet var
att dokumenten skulle innehdlla s6korden ”RSMH” alternativt “Riksforbundet Attention”.
Sokningar pa bara “Attention” gav for manga oanvandbara resultat. Tva huvudgrupper av
dokument samlades sedan in enligt nedan.

Patientforeningarnas egna dokument: Ledarsidor i medlemstidningarna gav en inblick i hur
foreningarna stallt sig i aktuell debatt och vilka asikter de har i allmanhet. Attentions
medlemstidning heter just ”Attention” och RSMH:s heter "Revansch”. Andra dokument som
samlades in var remissvar, blanketter, publikationer och texter fran foreningarnas hemsidor.

Dokument utanfor patientféreningarna: Har ingick flertalet riksdagsdokument som omnamnt
foreningarna. En andra ingang for studien var tidningsartiklar i dagstidningar som tagit upp
patientféreningarna. Dessa dokument kunde tillsammans ge en inblick i hur
patientféreningarna uppmarksammats ute i samhallet utan att begrénsa sig till féreningarnas
egna dokument.

Sokningar gjordes forst i tidningarna DN och SVD pa internet, vilka ar tva av de storsta
dagstidningarna. I DN fanns det 16 artiklar som ndmnde RSMH samt 12 artiklar som ndmnde
Attention, gallande de senare var samtliga efter 2007. Sokningar i SVD gav 21 traffar pa
RSMH och 8 traffar pa Attention. RSMH var alltsd mer representerad i tidningarna &n
Attention. Riksdagsdokumenten fanns tillgangliga pa Riksdagens hemsida. Sékningar dar gav
94 traffar pA RSMH samt 78 traffar pa Attention. Det blev tydligt att en tidig sortering
behovdes hér for att filtrera bort irrelevanta resultat. Efter denna sortering kvarstod 40
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dokument som berérde RSMH och 20 dokument som berérde Attention. Dokumenten var
huvudsakligen motioner, SOU, propositioner, protokoll och DS.

Materialet fran medlemstidningarna blev framforallt begransat till ledarsidor, dven om resten
av innehallet till och fran ocksa blev intressant. Tidningar fran 2006 och framat anvandes
pagrund av begransad materialatkomst, vissa hamtades fran féreningarnas hemsidor andra
fran bibliotek. Materialatkomsten gjorde ocksa att enstaka tidningar inte gick att fa tag pa.
Ovrigt material i form av rapporter och broschyrer samlades ocksa in, foreningarna hade
exempelvis beskrivningar pa sina hemsidor samt broschyrer for nedladdning. Vissa av dessa
handlade om foéreningarna i allméanhet, stadgar, mal medan andra behandlade specifika
diagnoser. Pa hemsidorna aterfanns ocksa ett nyhetsflode med aktuella handelser samt
aktuella remissvar for nedladdning.

Hantering av material

Dokumenten analyserades kvalitativt eftersom variationen av dokument gjorde det till ett
arbete i sig att se ett sammanhang i materialet. Dessutom behdvdes en kallkritisk medvetenhet
om vem som producerat dokumenten och at vem dessa var forfattade (Grgnmo 2004, s. 188
ff). Ett typexempel ar hur riksdagsprotokoll forfattas av sekreterare som aterger det som sags,
det var i sadana fall battre att se ssmmanhanget snarare an att mérka enstaka ord.

En metod som inspirerade och underlattade bearbetningen av materialet var idé- och
ideologianalys som beskriven av Goran Bergstrém och Kristina Boréus. Denna efterstravar en
medvetenhet om att vissa idéer dr utmdrkande i en debatt eller inom vissa organisationer
(Bergstrom & Boréus 2005, s. 155-158). Vidare gav metoden argumentationsanalys en insikt i
hur debatter praglas av for och motargument, samt argument som stérker ens egen stéllning
eller underminerar motstandarnas stallning. Retoriska argument kan tala till kéanslor eller
presenteras som metaforer (Bergstrom & Boréus 2005, s. 94 ff).

Att tolka och reflektera 6ver textmaterialet var en pagaende process studien igenom. Den egna
forskarrollen &r svar att ga ifran nar en viss teoretisk ansats foresprakas eftersom det da ar latt
att man later teorierna sortera materialet (Alvesson & Skoldberg 2008, s. 489-494). Malet
med materialhanteringen var dock att 6msom lata teorier vara vagledande, 6msom lata faltet
overraska med lardomar. Exempel pa detta ar koderna som inte ar direkt valda efter teorin
men inspirerades av den for att sortera materialet i forberedelse for vidare teoretisk analys.

Upprattandet av en databas med materialet inspirerades av fallstudiemetoden. Detta blev
nddvéndigt for att hantera den variation och méngd av dokument som samlats in. Databasen
fordes sedan in i programvaran NVivo 8 for kvalitativ forskning déar ytterligare uppdelning
och kodning kunde ske 6ver dokumentgranserna. En del av materialet holls dock utanfor
NVivo 8 for att det behdvde l&sas i sin helhet, till detta material rdknades intressepolitiska
program, hemsidor, remissvar samt de SOU som remissvaren jamférdes med.
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Forst kodades dagstidningarna eftersom detta var ett material som anknét till aktuella
handelser. Nasta omrade for kodning blev riksdagsdokumenten, géllande Attention var det
Overvagande motioner som kodades samt ett par SOU. RSMH behandlades forutom i
motioner dven i flera protokoll och SOU. Sista steget i kodningen rorde medlemstidningarna
som var nagot rikare pa text och kravde en mer utforlig kodning. Vid detta slutsteg fanns
ungefar 200 kodade stycken. Nagra av de intressanta koderna var: psykiatrin, lakemedel,
skolan, politiken, kunskap, samhallet samt varden. Nedan presenteras resultatet med RSMH
forst och Attention efter.
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V. RSMH

RSMH bildades under 60-talet som en antipsykiatrisk rorelse och hette tidigare RMH. Under
70-talet blev rorelsen mer politisk med idéer om hur samhallet sjélv skapade diagnoserna,
darfor lades Social” till i namnet. | slutet pa 80-talet fick féreningen vara med och forma
framtida psykiatrisk vard i den sarskilda psykiatriutredningen. RSMH har sin historia igenom
varit foresprakare for sociala forklaringar istallet for biologiska, men det finns vissa roster
som vill samarbeta med och reformera den biologiska psykiatrin, vilket journalisten Tommy
Engman skriver om (Engman 1997). Malet for féreningen &r att ge méanniskor med psykisk
ohalsa battre forutsattningar, brukarna ska sjalva vara med pa och utforma sin behandling som
i bésta fall ar bred. Forbundet har idag éver 10 000 medlemmar, som &r anhoriga till eller
diagnosticerade med bl.a. depression, bipoldr sjukdom, utmattningssyndrom, psykos eller
angest.

RSMH:s ledarsidor, vanligen skrivna av ordf. Jan-Olof Forsén, kommenterar ofta aktuell
politik och handelser inom psykiatrin. Medlemstidningarna ger ocksa en bra inblick i vad
foreningarna anser sig ha gjort for framsteg. RSMH behandlas i flera motioner samt i flera
protokoll, propositioner och SOU - samtliga motioner som namner RSMH kommer fran de
rodgrona partierna i olika konstellationer. Vidare ar RSMH i dagstidningarna ofta tillfragade
nar det galler fragor om psykiatrin.

RSMH har lange haft ett kritiskt forhallningssétt till psykiatrin. Foreningen tar ofta upp hur
psykiatrin kan vara tvingande eller krankande mot enskilda individer. De anser att nar
psykiatrin val har initierats maste den fullfolja sitt uppdrag och inte lampa Gver ansvar pa
anhoriga. Foreningen ser ett okat tvang inom psykiatrin som tecken pa okunskap och detta
begransade inflytande behover atgardas. Problemet med tvangsmedicinering tas upp i en
motion liksom en undersokning som féreningen genomfort om kvinnors situation i psykiatrin
(Motion 2010/11:S0592). | en artikel i SVD uttalar sig foreningen om hur rattspsykiatrin
drabbas minst av nedskarningar vilket anses spegla kortsiktiga atgarder (Hernadi 2006). Den
kritik som riktas mot psykiatrin kommer ofta fran en social plattform som inte accepterar
psykiatrins hdga status. FOreningen anser att kunskap ar viktigt inom psykiatri och vard, men
att det ocksa galler att vara medveten om hur kunskapen é&r relativ i forhallande till den trend
som rader.

Gallande politiken beklagar RSMH de tillfallen som de inte fatt respons, exempelvis nar
remissynpunkter om tvangsvarden inte tagits upp av regeringen (Forsén & Jarmar 2008 nr 1).
Foreningen vill se politiska I6ften som gar att lita pa och en 6kad kunskap om psykisk ohalsa
hos politiker. Politiken anses ibland vara mer intresserad av psykiatrins organisation istéllet
for manniskors livssituation. Fri etablering kritiseras ocksa sarskilt med tanke pa att
apoteksmonopolet avskaffats. | en debattartikel i DN ventilerar foreningen sina asikter om
privatiseringar géallande vardbolag och faran i att professioner kan ha vinstintressen i dessa
(Halldin et al. 2008). Vidare kritiserar RSMH bristen pa vardplatser och patienternas
begransade makt Gver sina journaler. Detta ar exempel pa hur foreningen vill se att politiska
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beslut begransar psykiatrins inflytande éver enskilda individer. Féreningen ar negativt instélld
till privatiseringar och uppmarksammar ocksa psykiskt sjukas ekonomiska utsatthet.

Foreningens formaga och forstaelse for psykisk ohalsas manga variationer uppmarksammas i
en proposition (Regeringens proposition 2004/05:89). Har verkar féreningen ha fatt igenom
sin bild av psykisk ohélsas komplexitet. Vidare tar dagstidningarna upp féreningens idé om
att RSMH kan sta for erfarenheten och forskarna for vetenskapen. Foreningen ar samtidigt
skeptisk till hur media ibland malar upp en bild av psykiskt sjuka som valdsbenagna (Forsén
& Jarmar 2008 nr 4-5)

| sitt intressepolitiska program (Engman 2009) beskriver RSMH sina mal i ett antal punkter:
Varden maste ta hansyn till individers behov och rattigheter vilket underlattas om
brukarinflytandet tas tillvara pa. Foreningen ar kritisk till den &ppna psykiatriska
tvangsvarden och patientdatalagen kritiseras med asikten att patienterna bér fa ratt att lasa
sina egna journaler. Foreningen vill sprida bade medicinsk kunskap och subjektiva
erfarenheter om sjukdomarna, malet med det senare ar att férmedla hur komplex psykisk
ohalsa ar. | RSMH:s principprogram aterfinns foljande stycke som talar for sig sjalv:

RSMH verkar for att psykiatrin inte i forsta hand skall vara en medicinsk
specialitet. Den bor istéllet vara tvérvetenskaplig men med en social
inriktning. Inom psykiatrin maste ett verkligt mote komma till stand mellan
olika vetenskaper, som psykologi, sociologi, socialt arbete, filosofi, medicin
och neurologi m fl. Riv ner barriarerna mellan olika professionella kulturer.
(RSMH 2007, s. 10)

Séadana asikter marks tydligt gallande exempelvis tvangsvard vilket ses som ett misslyckande
som inte tar in sociala och psykologiska faktorer. I ett remissvar (Remissyttrande 2007) till
utredningen Ambition och ansvar® gar det att lasa om hur psykiatrin anses bestd av
biogenetiska forklaringsmodeller med medicin som l6sning. Samtidigt vill féreningen inte
skylla allt pa samhallet, de ser ett behov av ett mer tvarvetenskapligt perspektiv har. Statens
beredning for utvardering av medicin ségs ha en alltfér sndv medicinsk vetenskapssyn och
staten ses som ansvarig for att ha introducerat det medicinska evidensbegreppet. RSMH ser
garna ett mer sammanhallet politikomrade dar brukarorganisationer kan fa en storre roll.
Valfrinet och mangfald i varden anses viktigt, framforallt gallande utbudet av
behandlingsmetoder dar behovet av psykoterapi ar storre an tillgangen vilket gor att
medicinering riskerar att bli det framsta alternativet.

RSMH:s remissvar (Remissvar 2010) till utredningen Grénslandet mellan sjukdom och
arbete’ tar upp att foreningens medlemmar vill arbeta dven om det inte alltid gar till hundra

® Denna utredning (SOU 2006:100) handlar om utveckling av insatser till personer med psykisk ohélsa och
handikapp, ett slutbetdnkande av nationell psykiatrisamordning som pébdrjades 2003.

" Denna utredning (SOU 2009:89) undersoker begreppet arbetsférmaga och hur detta forhéller sig till olika
definitioner av sjukdom, vilket far en inverkan pa sjukforsakringen.
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procent, en passiv sjukskrivning vore ett sémre alternativ. FOreningen menar att psykisk
sjukdom kan ta flera ar att behandla och sjukdomen kan komma och ga. En tidsbegransning
av sjukdomen &r darfor svart att satta. Féreningen kritiserar underlag som enbart grundar sig i
strikt medicinsk vetenskap, med argumentet att psykisk sjukdom stracker sig bortom
medicinska faktorer. Foreningen anser att utredningens forslag inte &r tillrdckliga och att
diagnoser som Kriterier inte racker eftersom instrumentella bedémningar inte ses som fullt
palitliga.

Behandling och diagnoser

Till att bérja med sager sig foreningen inte vara motstandare till medicinering i sig, men att en
dialog behtvs mellan ldkare och patient — medicin kan vara skadligt i langden (Forsén &
Brostrém 2007 nr 2-3). Foreningen vill se dver tvangsmedicineringen som anses vara en
tveksam behandlingsmetod, asikten &r att tvangsvarden behover reformeras. Foreningen anser
att medicinering inte ar en tillracklig behandling eftersom diagnoser kommer och gar hos
individer. 1dén om diagnosers relativa karaktar ar uttryckligen beskrivet pa féreningens
hemsida:

Till skillnad fran manga fysiska sjukdomar vet vi inte helt klart varfor vissa
drabbas av psykisk ohalsa. Det gar oftast inte att peka pa en tydlig orsak. Vi
antar, tolkar och ser ténkbara orsaker. Alltfér sndva och sjalvklara
tolkningar av symptom riskerar att leda till férenklingar, vilket kan gora att
forhallandet mellan diagnos och behandling blir oklart. (RSMH: Om
psykisk ohalsa)

Foreningen vill inte att individer tvingas in i lakemedelsanvdndande eftersom medicinering
kraver en varsamhet pagrund av diagnosernas komplexitet och relativitet. I motioner anses
RSMH sitta inne pd en kunskap om ldkemedel och dess anvandning, exempelvis
uppmarksammas foreningens radsla for att tvang i 6ppenvard ska leda till mer medicinering
(Motion 2007/08:S0241). | ett riksdagsprotokoll delar VVansterpartiet RSMH:s uppfattning att
medicinering som det enda behandlingsalternativet inte ar bra eftersom det kan bli ett
normaltillstand for vissa individer (Riksdagens protokoll 0910 tis. 18 maj). En ledarsida i
foreningens medlemstidning tar upp asikterna om roten till diagnoserna:

Psykiatrin ar en trendvetenskap dar ett omrade under tidsperioder tranger ut
det andra. Sedan nagra ar blaser det i Sverige en stark biogenetisk vind
vilket bidrar till ropen efter mer tvang inom psykiatrin. Roten till psykisk
sjukdom anses vara att véra hjarnor fungerar felaktigt och ”botemedlet” &r
symptomdampande psykofarmaka. Det var inte battre forr nar det blaste
andra vindar, nar allt skylldes pa samhallet, uppvaxtmiljerna eller
mammorna. Bade da och nu har de forharskade synsatten och deras metoder
fatt en status och en dominans som de inte fortjanar. (Forsén & Brostrom
2007 nr 2-3)
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Citatet speglar ett missndje med det faktum att det alltid finns ett harskande synsatt som
vinner mark. Kunskapen om diagnoserna anses inte vara tillrdckliga for att man skall kunna
dra slutsatser om vilket botemedel som &r det basta. Denna syn pa diagnoser kommer att vara
en viktig poéng i analysen.
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V. Attention

Riksforbundet Attention bildades 1999 och ar darmed en yngre rorelse jamfért med RSMH.
Attention verkar for att manniskor med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar ska fa stod
och hjalp for att mildra de langsiktiga effekterna av handikappen. Foreningen anser att
psykiatrin bor forandras och synen pa diagnosernas orsak anses framforallt vara biologisk
med héanvisning till medicinsk forskning. Riksférbundet har éver 11 000 medlemmar och har
koncentrerat sig pa fragor rorande ADHD, Aspergers, Tourettes samt tvangssyndrom. Mycket
aktivitet har riktats mot, men inte varit begransat till, skolfragor och barn med diagnoser.

Attentions ledarsidor ar framférallt skrivna av ordf. Anki Sandberg och handlar ofta om
kunskap och att samhallets brist p& kunskap gor det problematiskt fér manniskor med NPF2,
Foreningens roll i dagstidningarna ar ofta som foretradare for personer diagnosticerade med
NPF. Overvagande handlar artiklarna om skolfrdgor och barn i skoldldern. Gallande
riksdagsdokumenten ar det politiska partier fran flera hall uppmarksammar Attention i sina
motioner, foreningen namns ocksa i ett fatal SOU och propositioner.

Foreningen vill inom psykiatrin se en battre évergang fran barn till vuxen sa att gamla
relationer med psykiatrin inte luckras upp helt. Foreningen anser att psykiatrin behdver lyssna
mer pa patienten och dess anhdriga, en stravan mot en mer konfliktlos relation till psykiatrin. |
riksdagsdokument och dagstidningar tas det upp att Attention uppmarksammar att manga
mottagningar har langa vantetider och saknar ibland mojlighet att ens diagnosticera. | en
motion uppmarksammas Attentions asikt om att NPF inte har nagot bot men att behandling
kan begransa vissa symptom (Motion 2006/07:Ju356), foreningen har har fatt igenom sin syn
pa diagnoserna till politisk niva.

Attention anser att varden och psykiatrin maste baseras pa kunskap och vetenskap, 16st
tyckande far inte forekomma. Kunskap anses motverka dalig behandling och férdomar som
kan finnas runt diagnoserna (Sandberg 2007 nr 2). En okunnighet om diagnoserna stanger sa
att saga ute individer fran samhallet. Attention har ett sakert forhallande till kunskap och
vetenskap har, kunskapen ackumuleras och gar framat, foreningen vill se att detta speglas i
insatserna for diagnoserna.

Foreningen menar att politik fran bada kanter maste se kunskap som nyckeln till framgang.
Attention ar ndjda med den respons de fatt, exempelvis ses en remiss fran NU!-projektet’ som
ett stort framsteg for foreningen. FoOreningens deltagande har Okat bland annat genom
inbjudningar till rad och referensgrupper samt samarbeten med psykiatrin, vilket uttrycks pa
en ledarsida (Sandberg 2007 nr 4). Detta ar exempel pa foreningens tillvaxt och ckade
inflytande under de senare aren. Samtidigt finns det har, liksom i RSMH, ett missndje med att
inte alltid horas i det politiska bruset.

8 Neuropsykiatriska funktionshinder, den kategori som anvands av Attention for de diagnoser som féretréds.
® Nationellt Utvecklingsstdd till verksamheter fér manniskor med psykiska sjukdomar och funktionshinder, ett
projekt som samordnar socialstyrelsens arbete inom psykiatri.
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I en riksdagsmotion anvénds Attentions faktablad om Aspergers vilket blir ett ytterligare
exempel pa hur politiken anvander sig av foreningens kunskap (Motion 2006/07:S0446).
Vidare ar foreningen aktiv i skolpolitiken, dar malet ar en anpassad uthildning och réatten till
utbildning (Sandberg 2007 nr 3). Detta tas ocksa upp i dagstidningar och motioner och har
blivit en nyckelfraga for foreningen. Det ar ju i skolan som mycket av problematiken
uppmarksammas och med synen pa att det ar ett medfétt problem blir det legitimt att ga in
tidigt med stod.

Attention forklarar i sitt intressepolitiska program (Attention 2006) att diagnoserna &r
avvikelser som inte véxer bort, en tidig upptackt och diagnosticering ar darfor viktigt och nar
dessa upptécks i vuxen alder behovs ytterligare insatser. Foreningen uppméarksammar fordelen
med att ha flera yrkeskategorier som arbetar med de komplexa diagnoserna, forskning och
kunskap har enligt foreningen utvecklats under senare ar inom medicin, neuropsykiatri och
pedagogik. Den problematik som kan uppkomma i skolaren och i arbetslivet uppméarksammas
ocksa i programmet.

Attentions asikter (Remissvar 2006) till utredningen Ambition och ansvar stodjer forslagets
plan for brukarinflytande, vetenskaplig evidens och 6kade insatser. Féreningen haller med om
att helhetsperspektivet ar det bésta, funktionshinder hanger samman med social problematik
eftersom NPF inte véxer bort. Diagnoserna boér i grunden dock ses som biologiska avvikelser
vilket maste uppmarksammas, bl.a. med tidiga insatser. FOreningen ser gdrna att barriarer
mellan myndigheter och instanser rivs ned och Attention anser sig kunna utbilda
yrkesverksamma for att 6ka kunskaperna om funktionshinder.

I remissvaret (Remissvar 2010) till utredningen Granslandet mellan sjukdom och arbete vill
foreningen fora fram att de har manga medlemmar som star utanfor arbete pga. bristen pa
kunskap och omgivningens fordomar. Rehabilitering och tydligare forsékringsregler behdvs
for denna grupp. Foreningen anser att det behovs tydligare riktlinjer for att ga fran sjukskriven
till arbete, individens val maste respekteras har. Det géller att beakta de osynliga hinder som
personer med NPF har i beslut om ersattning. Attention menar att en snav bild av sjukdom
kan vara problematisk i samband med sjukerséttningen, men kanner sig samtidigt fraimmande
infér kapitel fyra i utredningen som handlar om diagnosers relativa karaktar och
medikalisering.

Behandling och diagnoser

Nar Attention uttalar sig om medicinering ar det ofta i samband med ADHD-diagnosen.
Foreningen ser att vissa kliniker inte ar helt kompetenta géllande medicinering vilket anses
problematiskt eftersom lakemedelsbehandlad ADHD bl.a. sdgs leda till mindre risk for
missbruk. | en debattartikel av tre professorer samt ordféranden i Attention tas det upp att
76% av orsakerna till ADHD ar genetiska. Detta i sammanhang med en kritik av SVT-
dokumentéren Fordarvet som handlar om ADHD-debatten (Heilig et al. 2008).

22



Nagra till ord om ADHD-debatten kan behovas i sammanhanget. Eva Karfves sociologiska
kritik av DAMP och ADHD var att diagnosernas funktion dr en kontroll av det “olydiga
barnet”, en kontroll som underldttas av neuropsykiatrins biologiska syn pa hjarnan (Karfve
2000). Debatten blev uppdelad i tva lager dar den motsatta sidan stod upp fér neuropsykiatrin
med professor Christopher Gillberg i spetsen och Attention som uppbackning. Nedanstaende
citat ar taget fran en av Attentions ledarsidor:

Plotsligt kanns det som om vi passerat en troskel och kan prata om
neuropsyKkiatriska funktionshinder pa ett sansat och nyanserat satt. Borta ar
aren nar debatten praglades av hjarnspoken och fornekelse av vara grupper.
(Sandberg 2007 nr 4)

Detta citat visar foreningens framsteg och erk&nnande for medlemmarna. Foreningen ser sig
som vinnare av ADHD-debatten, men missar har poangen med debatten som var en kritik av
overdiagnosticeringen av ADHD. Oenighet rader dock fortfarande mellan olika forskarlager
om diagnosens orsak och karaktar. Attentions faktablad sager sa har om kategorin NPF-
diagnoser:

Vi fods med olika férmagor, som naturligtvis i viss man gar att utveckla
genom gynnsam miljd0 med lagom och ritt stimulans [...] Den
neuropsykiatriska diagnosen sager ingenting om bakomliggande orsak till
svarigheterna. Genom forskning vet vi idag en hel del om vad som kan ligga
bakom, men det finns ocksd mycket som aterstar att ta reda pa. (Attention
faktablad 2010a)

Vidare i faktabladet star det att uppvéxten inte orsakar diagnoserna. Det star ocksa hur en
diagnos alltid grundas pa vetenskapligt framtagna kriterier. I ett annat faktablad som handlar
enbart om ADHD gar det att lasa att orsakerna till diagnosen grundar sig i biologiska faktorer
framforallt arftlighet, gener och riskfaktorer under graviditeten (Attention faktablad 2010b).
Det star ocksa att en sadan biokemisk forklaringsmodell passar val in i den neuropsykiatriska
forklaringsmodellen.

Dagstidningarna har tagit upp foreningens asikter om ADHD-diagnosen men aven andra sidan
av debatten bl.a. i form av en insdndare som argumenterar for att lakemedelsindustrin
paverkar patientforeningar och larare for att driva pa ADHD-diagnosen (Elinder 2006). Enligt
foreningens senaste sponsringspolicy tar de langre inte emot bidrag fran lakemedelsforetag
efter att de har fatt kritik for detta (Attentions sponsringspolicy 2009). Foéreningen samarbetar
anda med lakemedelsforetaget Janssen-Cilag som tillverkar ADHD-medicinen Concerta.
Foretaget gor reklam i Attentions medlemstidning och har bl.a. bidragit med 400 000 kr for att
tillsammans med Attention ta fram en informations CD ROM om kvinnor med ADHD (LIF).
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VI. Analys

Jag kommer framover att argumentera, genom en kritisk realistisk analys av ovanstaende
resultat, for att foreningarna har olika syn pa kunskap som grundar sig i skilda utgangspunkter
och forklaringsmodeller. Detta har i sin tur konsekvenser pa féreningarnas arbete, agenda och
position i samhallet. Foreningarnas olika utgangspunkter kommer att studeras med det kritisk
realistiska antagandet att det finns en verklighet oberoende av var kunskap om den. Forst i
analysen kommer foreningarna sattas in i ett storre samhalleligt sammanhang. Efter detta
kommer foreningarnas syn pa kunskap och diagnoser studeras med fokus pa varfor dessa
asikter ar som de &r och vad detta far for konsekvenser.

RSMH har ett perspektiv grundat i kritiken av psykiatrin och psykisk ohélsas komplexa
karaktar i forhallande till normalitet. Féreningen skulle helst vilja se en balansgang mellan
olika synsatt dar det inte finns nagot dominerande forskningsfalt. RSMH menar att psykisk
ohélsa &r nagot komplext som vem som helst kan drabbas av, darfor gar det inte att tala om en
forenklad forklaringsmodell. Detta kontrasteras mot det nyare perspektivet hos Attention dar
ctablerandet av de “nya” diagnoserna &r en viktig del. Vetenskapen har med Attentions
synsatt kommit framat, har ar ackumulationen av forskning viktigt séarskilt om detta starker
den biomedicinska forklaringsmodellen.

Patientféreningar som korporativa agenter

Till att borja med satter begreppet korporativt agentskap in patientféreningarna i det kritisk
realistiska teoribygget. De har i egenskap av korporativa agenter en roll att spela genom
elaboration, alltsa forvandling eller reproduktion, av strukturer. Archers analytiska dualism
kan forklara hur foreningarna bade kan paverka och paverkas av strukturer. Detta sker 6ver tid
dar vissa debatter eller problemomraden star mer i fokus under en period och mindre under en
annan. | egenskap av korporativa agenter kan foreningarna fa gehor for sina mal exempelvis
genom att fa ut sina budskap i politik och media. Detta sker genom att foreningarna
koncentrerar sina resurser via nyckelpersoner som skriver ledarsidor, inséndare och remissvar.
Dessa nyckelpersoner kanaliserar organisationens krafter pa ett satt som enskilda individer
inte sjalva kan gora.

Anledningen till att RSMH uppmérksammats mer an Attention i politiken och media kan
delvis bero pa att de faktiskt arbetar mer aktivt med intressepolitiken. Vidare ar féreningen
etablerad dver en langre tid jamfért med Attention, denna etablering har gjort att RSMH
kunnat paverka genom strukturell elaboration i flera cykler. Etableringen har ocksa gjort
foreningen kand hos politiker och allménhet. Attention som &r en yngre forening &r mer
mottaglig for att bilda allianser, exempelvis med det starka biomedicinska paradigmet, for att
sékra sin plats som korporativ agent under interaktionsfasen.

Bada foreningar vill och kan paverka politiken eftersom detta ar den tydligaste ingangen till
strukturell elaboration, detta sker i interaktionsfasen i Figur 3. Foreningarna har favoriserade
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omraden inom vilka de forstarker och tonar upp sina argument: RSMH inom psykiatrin och
Attention inom skolan. Dessa omraden paverkas av politiken men har samtidigt sina egna
strukturer. Huruvida foreningarna foresprakar en direkt paverkan eller gar via politiken
varierar, studien har dock fokuserat pa och visat vikten av politisk férandring. Vid en lyckad
elaboration foréndras strukturerna till foreningarnas fordel, kanske blir skolan mer anpassad
till barn med NPF eller reformeras psykiatrin.

Végen till forandring kan ocksa ske genom kulturella idéer som enligt Archer kan forandras
pa samma satt som strukturer. En diagnos kan vara en del av sadana kulturella idéer som
sprids av foreningarna. Kulturen kan begrdnsa det satt som man talar och debatterar om
diagnoserna, det kan finnas kulturella idéer som beskriver diagnoserna och dess orsak pa olika
satt. Att en diagnos i dver huvud taget gar att tala om ar viktigt for foreningarna. Forst nar
politik, media och allménhet blir medvetna om diagnosen kan hjalp sattas in, diagnosen
behover sa saga bli en del av kulturen. Medlemmarna ar ocksa en del av denna kultur genom
att tilldelas identiteter och gemenskap genom sina diagnoser.

Paradigm och den sociala omgivningen

Patientforeningar bade paverkar och paverkas alltsa av strukturer, det senare leder till att deras
antaganden delvis kommer fran den sociala omgivning som foreningarna ror sig i. Detta ar
vad den kritiska realismen kallar den transitiva dimensionen, déar teorier om verkligheten
produceras. Denna sociala omgivning bestar bl.a. av vetenskapliga paradigm som kan paverka
foreningarnas syn pd kunskap. Detta blir sarskilt tydligt nar foreningarna hanvisar till
vetenskapliga studier som ju ndédvéndigt skrivs inom ramarna for specifika paradigm.

Den inomvetenskapliga utvecklingen sker genom revolutioner, kris och paradigmskiften.
Paradigm ar intressanta for att det blir inom vetenskapen svart att forklara samma fenomen
med teorier fran tva olika paradigm. Paradigmet i sig blir en sékerhet som man kan orientera
sig med. Foreningarna ansluter sig till olika vetenskaper och darmed paradigm, Attention star
pa det biomedicinska paradigmets sida eftersom detta med sin hoga status anses ge tillrackliga
forklaringar av diagnoserna. Detta tar samtidigt bort ansvaret fran den sociala miljon.
Neuropsykiatrin och det biomedicinska paradigmet &r sdkra hallpunkter som véagleder
foreningens asikter.

RSMH har en mer komplex syn pa vetenskap, det gar exempelvis att finna influenser fran
vansterpolitisk psykiatrikritik vid foreningens grundande. Foéreningen har ett Kkritiskt
forhallningssatt till kunskapsproduktion och &r skeptiska till den vetenskap som havdar
slutgiltiga forklaringar pa diagnoserna. Detta visar pa en medvetenhet om en historisk
omgivning dar olika synsatt och paradigm avléser varandra. Féreningen vet om att det blaser
olika kunskapsvindar beroende pa samhéllsklimat och att vetenskapen inte star utanfor det
samhélle som den produceras i. RSMH har med sin langa historia sett och anpassat sig till
detta i flera cykler, vilket gjort att féreningen inte anslutit sig till en specifik vetenskap. Denna
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6ppenhet mojliggor samtidigt for sadana splittringar som RSMH varit med om, dér vissa
medlemmar borjat forespraka ett samarbete med psykiatrin.

Kunskapens karna och diagnosers emergens

Anorexia nervosa ar i Daniel Seldéns avhandling ett exempel pa en diagnos vars orsaker ar
omstridda. Vetenskapen forsoker finna sin plats i granslandet mellan vad som &r normalt och
inte. Psykiatrin finner legitimering i diagnoskriterier, biologin hittar sin legitimering i genetik
och biologiska dysfunktioner. En rad sociala faktorer bidrar ytterligare till det komplexa
forskningsfaltet (Seldén 2005). Foreningarna forhaller sig pa liknande satt till diagnosernas
sanna natur alltsa den intransitiva dimensionen. Eftersom verkligheten enligt den kritiska
realismen &r stratifierad grundar sig de forklaringar som féreningarna anvéander sig av i olika
ontologiska strata. Attentions koppling till neuropsykiatrin legitimerar sig i det biologiska
stratat. RSMH som har en mer komplex utgangspunkt lutar mot det sociala stratat dven om
foreningen inte begransar sig till det:

Biologiska stratat (genetik, neuropsykiatri)
Psykologiska stratat (beteende, avvikande fran normala)
Sociala stratat (strukturella hinder, normalitet som socialt beroende)

Attentions utgangspunkt i det biologiska stratat leder till att diagnoserna forklaras genom
enkla och tydliga samband for att kunna mota in dem i det biomedicinska paradigmet.
Genetiska orsaker passar bra in som exempel pa detta, diagnosen varar livet igenom och
behover upptackas tidigt. RSMH har istallet en mer komplex syn dar psykisk ohélsa anses
kunna komma och g4, de menar att det kanske &r samhéllet som ar trangsynt snarare an att det
ar fel pa individen. Ett tvarvetenskapligt synsatt anses av foreningen motarbeta den snava
biomedicinska syn som psykiatrin har. Det gar att argumentera for att Attention narmar sig
monokausala forklaringar medan RSMH ligger ndrmare multifaktoriella forklaringar,
skillnaden mellan dessa tva visas nedan:

En monokausal forklaringsmodell: En individ har Diagnosen X pagrund av
biologiska orsaker. Denna storning leder till psykiska funktionshinder. Individen
stéter darfor pa problem ute i samhallet.

En multifaktoriell forklaringsmodell: En individ har Diagnosen X som uppkommer
av biologiska orsaker, psykologiska orsaker, samt att individen inte lever upp till
sociala normer i samhéllet.

En monokausal forklaringsmodell férenklar verklighetens objekt och lamnar ute det sociala
och ser de sociala problem som uppkommer endast som konsekvenser av ndgot som i grunden
ar exempelvis genetiskt. En multifaktoriell forklaringsmodell vill daremot redogoéra for hur
diagnoser uppkommer (emergerar) fran flera olika strata samtidigt. Exempelvis far valet
mellan en monokausal och en multifaktoriell forklaringsmodell konsekvenser pa hur
foreningarna forhaller sig till strukturella hinder, s& som problem i skolan eller pa
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arbetsmarknaden, som uppkommer fran det sociala stratat. Sadana sociala hinder kan
egentligen vara en forutsattning for diagnosernas uppkomst snarare &n konsekvenser av dem;
for att tydliggora med ett exempel skulle ADHD nog inte uppmarksammats om skolan inte
fanns.

Diagnoserna emergerar alltsa fran flera olika strata vilket kan ske pa foljande satt: En individs
kropp har vissa inneboende egenskaper som kan aktiveras genom emergens. Aktivering sker
genom paverkan fran mekanismer som har sitt ursprung i olika strata av verkligheten.
Emergens &r en process som sker genom samspelet av struktur och agent over tid. Som
Williams skriver:

[...] the body impaired or otherwise, is a real entity that cannot be reduced
to the social any more than it can be to the biological. This in turn paves the
way for a view of disability as the sole product of neither the impaired body
nor a socially oppressive society. Rather, it is an emergent property
involving the interplay of biological and physiological impairment,
structural enablements/constraints, and socio-cultural interaction leading to
structural elaboration/reproduction over time. (Williams 2003, s. 61 f)

Eftersom strukturella mojliggéranden/begransningar paverkar hur ett handikapp eller en
diagnos emergerar, oppnar detta ocksa upp for studier av hur korporativa agenter kan paverka
diagnoser genom att férandra strukturer. Williams menar att den manskliga kroppen i sig ar
omstridd fran olika ontologiska utgangspunkter som ibland &ven suddar ut den biologiska
kroppen ur ekvationen. Ldsningen &r att se kroppen och eventuellt handikapp som uppkommit
ur olika ontologiska strata, nagot som alltsa sker genom emergens (Williams 1999).

Det ar samspelet mellan paverkan fran olika strata som majliggor en diagnos uppkomst. Ett
exempel kan vara att en depression utloses av en livskris, men psykiska och biologiska
forutsattningar mojliggoér dess uppkomst. David Pilgrim och Richard Bentalls studie av
depression visar just hur diagnosen ar en omstridd och inkomplett kategori for vissa psykiska
akommor. Kritiska realismen som mellanvag tar itu med de sociala orsakerna samtidigt som
positionen inte reducerar diagnosen till helt socialt konstruerad (Pilgrim & Bentall 1999).

Medikalisering som mekanism

Det ar dock skillnad pa vad som mdjliggor en diagnos och vad som orsakar en diagnos. Att
en diagnos emergerar fran olika strata forklarar inte fullt ut varfor den faktiskt uppkommer.
For att fa en tillracklig forklaring behévs en teori om de bakomliggande mekanismer och
strukturer som driver fram diagnoser och i sammanhanget ocksa patientforeningar.
Mekanismer uppkommer ur strukturer i verklighetens doméan och far saker och ting att handa i
varlden — mekanismer kan gora att diagnoser emergerar ur olika strata. Darfér maste vi
aterknyta till teorin om medikalisering som jag menar &r en sadan mekanism.
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Jag vill forst ansluta mig till en bredare definition av medikalisering. Medikalisering innebar
forst att en diagnos blir etablerad genom sociala processer. Nar diagnosen val ar etablerad,
exempelvis i diagnostiska manualer, kan behandlingen av diagnosen bli mer eller mindre
medikaliserad. Det gar att forespraka en diagnosticering men sedan lata behandlingen sta
utanfor medicinsk vetenskap och lakemedelsbehandling. Medikaliseringsteorin kan hjalpa till
att forklara varfor diagnoser och patientforeningar uppkommer och vilket férhallande dessa
har sinsemellan.

Om vi ser medikalisering som en mekanism behdvs ocksa en diskussion om vilka strukturer
som forutsitter denna, jag later tva exempel inleda den diskussionen: Boken ”Pillret” av
journalisten Ingrid Carlberg ar den langa och roriga berattelsen om hur antidepressiva
mediciner funnit sin marknad. Historien kan beskrivas som en kamp dar lakemedelsforetag,
myndigheter, professioner och patientféreningar gjort sjukdomar och ldkemedel utbredda.
Detta i skuggan av ett paradigmskifte fran en psykoanalytisk syn pa psykisk sjukdom till en
biologisk syn, driven av en fri marknad och en fri marknadsforing (Carlberg 2008).
Filosofiprofessorn Fredrik Svenaeus skriver i boken ”Sjukdomens mening” att
medikaliseringen férenklar sjukdomars komplexitet, framférallt genom en &vergang till
biologiska forklaringsmodeller. Svenaeus menar att denna foérenkling riskerar att reducera
psykisk sjukdom till en hjarnprocess vilket i sin tur legitimerar anvandandet av l&dkemedel. En
sadan medikaliseringsprocess anses heller inte sta utanfor olika intressen (Svenaeus 2003, s.
175-183).

Har nagonstans i kopplingen mellan marknadsstrukturer och paradigmskiften finner vi de
strukturer som ger luft under vingarna for medikalisering. Det &r ocksd har som
patientforeningarna kommer in i bilden. Patientféreningar driver pa ett sétt pa medikalisering,
faktum &r att etablerade diagnoser &r en nédvandighet for en forenings 6verlevnad. Nér en ny
patientforening dyker upp kan man vara ganska séker pa att detta sker i samband med en
medikaliseringsprocess, det blir grasrétternas egna satt att fa gehor for sina diagnoser vid
sidan om professioner och andra intressen. Samtidigt kan féreningarna motsétta sig den
forenkling av diagnoser och for den delen manniskan som medikaliseringen kan leda till.

RSMH bildades i en antipsykiatrisk vag med viljan att avmedikalisera diagnoser och se det
normala med olika psykiska tillstand. Foreningen har ett mer skeptiskt forhallande till
medicinering och lakemedelsforetag. Dess roll i medikaliseringsprocessen &r dock komplex
eftersom féreningen samtidigt etablerar diagnoser genom att sprida information, fragan om
foreningen bidrar till en avmedikalisering ar darfor svar att besvara. Det gar i alla fall att se
hur foreningen aktivt motarbetar den strikt biomedicinska synen pa diagnoser och
motsvarande behandling med enbart l&ékemedel. Exemplet depression ger dock en bild av en
okad medikalisering under senare ar, bade utskrivningen av antidepressiva lakemedel och
andelen 16-24 aringar med diagnosticerad depression har 6kat kraftigt mellan 1997 och 2007
(Socialstyrelsen 2009, s. 69 & 186).

28



Attention skulle nog inte funnits om inte ADHD-diagnosen etablerats. FOreningen har véxt
snabbt i takt med att diagnosticeringen av ADHD har okat de senaste aren. Det ligger i
foreningens intresse att etablera denna diagnos vilket blir nédvandigt for att Over huvud taget
kunna driva foreningen framat. Nar foreningen val blivit etablerad blir den till en faktor som
ocksa kan skynda pa medikaliseringsprocessen genom att sprida information om diagnosen
och rekrytera nya medlemmar. Expansionen av ldkemedelsbehandlad ADHD marks tydligt
nar man ser till utskrivningen av ADHD-lakemedel som har 6kat sex ganger mellan 2001 och
2007 (Socialstyrelsen 2009, s. 59). Conrad och Potters forskning om ADHD visar vidare pa
diagnosens expansion i de diagnostiska manualerna dar diagnosen dven kom att inkludera
vuxna under 1990-talet. Patientféreningar anses ha spelat en betydande roll i denna expansion
som framstélls som en del av en medikaliseringsprocess (Conrad & Potter 2000). Ett exempel
pa detta ar att Attention har samarbetat med ldkemedelsforetag med den langsiktiga
konsekvensen att diagnosen utvidgas till nya grupper.

29



VII. Avslutande diskussion

De forklaringsmodeller jag sokte efter i studiens syfte har lagts fram i analysen. Genom den
kritiska realismens teorier om samhallet och dess grundlaggande bestandsdelar framkommer
det att foreningarna har olika forklaringsmodeller. | jamforelsen mellan de bada féreningarna
visar det sig att RSMH har en poang som Attention missar, nar de menar pa att diagnoserna ar
komplexa och att kunskap om dessa bor hanteras varsamt. Antagandet att diagnoser emergerar
fran olika strata, alltsa en multifaktoriell forklaringsmodell, representerar mer réattvist de
verkliga objekt som diagnoser ar.

Foreningarna och de forklaringsmodeller som de anvander sig av ar beroende av en social
omgivning. Foreningarna forhaller sig pa olika sétt till olika vetenskaper och darmed ocksa
till radande paradigm inom vetenskaperna. Den kritiska realismen menar att vetenskapen ror
sig i den transitiva dimensionen med malet att fa kunskap om den intransitiva dimensionen
alltsa verklighetens objekt. Att vara medveten om att vetenskapens ansprak pa kunskap inte
alltid stammer Overrens med verklighetens objekt blir darfor en viktig utgangspunkt som
RSMH implicit staller sig bakom.

Den omgivning foreningarna verkar i inkluderar ocksa storre sociala processer dar
medikalisering tjanar som ett typexempel. 1 medikaliseringsprocessen finns en tendens att
forenkla diagnoser till den biologiska nivan vilket underminerar den komplexitet som
verklighetens objekt bestar av. Biologiska orsaker bidrar till en problembild som &r forenklad
och darmed blir ocksa botemedlet enklare i form av lakemedel. Processen skyndas pa nar
diagnosen etableras via patientforeningar som &ar mottagliga for sponsring fran olika
marknadsintressen, for medikaliseringen har allt att vinna pa att diagnoserna blir kénda.

Samtidigt &r féreningarna aldrig helt passiva delar av strukturer, for i egenskap av korporativa
agenter har de mojlighet att paverka bade politiska och sociala strukturer samt diagnoser och
medikaliseringsprocessen. Den sociologiska relevansen i studien ar saledes att den kritiska
realismen kunnat anvéndas for att ldnka samman foéreningar och diagnoser med
samhallsprocesser. Studien har fyllt ett tomrum i forskningen kring patientféreningar dar den
kritiska realismen tidigare inte anvénts. Den kritiska realismen har ocksa redogjort for
samhéllets komplexitet och hur kunskapen inte alltid &r lika sjalvklar som den ibland framstar.
Valet mellan olika forklaringsmodeller och synen pa kunskap far langsiktiga konsekvenser pa
hur vi ser pa oss sjalva som biologiska, psykologiska och/eller sociala varelser.

Vilken vag patientféreningarna an valjer sa ar de skickliga pa att formedla sina asikter till
politik och media med samhallsférandring som mal. Féreningarna har gemensamt att de vill
forandra samhallets strukturer sa dessa blir battre anpassade till medlemmarna och deras
problematik. Detta innebér att studier av patientforeningar med fordel kan kompletteras med
studier av den omgivning som paverkar deras handlingsutrymme samt deras syn pa kunskap —
for det ar denna kunskap som formedlas till beslutsfattare och allmanhet. Det &r darfor vida
samhallsrelevant att fa en dkad forstaelse for patientforeningar.
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Studien har lett till flera nya fragor och ingangar till vidare forskning. Primart kan detta delas
upp i tre kategorier: FOrst béddar det for vidare studier av patientforeningar under langre
tidsperioder, sa som att fordjupa sig i RSMH:s historia for att tydligare urskilja strukturell
forandring. Vidare gar det ocksa att studera den roll som patientféreningar har i
medikaliseringsprocesser och ytterligare abstrahera strukturella forutsattningar for denna
process. Tills sist ar det ocksa klart genomforbart att fordjupa sig i sarskilda diagnosers
utveckling.

Argumentet studien igenom dr att den kunskap som patientféreningar formedlar, inte alltid ar
en slutgiltig och sjalvklar bild av verkligheten. Det &r av den anledningen som det ar viktigt
att fundera 6ver vad som &r egentlig kunskap, att forenkla diagnoser ger inte en rattvis bild av
den mangfacetterade verkligheten. Detta aterkopplar till det syfte som vaglett studien:
patientfreningars sociala och politiska agenda ar beroende av den férklaringsmodell som
foreningen star for. Patientforeningarnas forklaringsmodeller ar beroende av en social
omgivning. Foreningarna och diagnoserna ar en del av stérre processer i samhéllet som vi
behdver forsta battre om vi vill gora ansprak pa att narma oss kunskapens karna.
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