Fraga experterna!

Brukarna som aktorer i FoU-arbetet

David Ershammar

| Riksférbundet fér Social och Mental
Halsa organiserar sig manniskor som har
erfarenhet av psykisk och social ohéalsa.
Férbundet bildades 1967 och har cirka
10 000 medlemmar. | september 2001
startade Vardagsmakt, ett projekt som
arbetar fér att inom landstingens och
kommunernas verksamheter 6ka bru-
karinflytandet féor manniskor med psy-
kiska funktionshinder. Forfattarna disku-
terar i artikeln fragan om brukarinflytande
i FoU-arbetet och menar att ett sadant
inflytande ar en férutséttning for att verk-
samheterna for psykiskt funktionshind-
rade skall utvecklas i réatt riktning.

David Ershammar &r projektledare for
Vardagsmakt och Anna Wiksten ar med-
lem i RSMH, aktiv i projektets referens-
grupp och forskningsassistent vid
Utvecklings- och faltforskningsenheten,
Umea socialtjanst.

Insikten om att ménniskor som drabbats av
psykiska besvir maste fa en starkare still-
ning inom psykiatrin och kommunens verk-
samheter har aldrig varit s& spridd som idag.
Populdra begrepp som patientinflytande,
empowerment och “patienten i centrum” far
inte bara konsekvenser for vard- och be-
handlingsinsatserna utan ocksd for hilso-
och sjukvardens organisation. Fram till idag
har det handlat om att brukarna i verksam-
heterna och brukarorganisationerna skall f&
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Anna Wiksten

battre mojlighet att paverka verksamhetens
utformning, genom t.ex. brukarrad. Men for
att talet om jamlikhet och delaktighet skall
bli verklighet krdvs att brukarna dven in-
volveras i kvalitetsarbete och kunskaps-
utveckling.

Nér vi i artikeln anvénder begreppet bru-
kare menar vi malgruppen och “anvin-
darna” av landstingens och kommunens
verksamheter for manniskor med psykiska
besvir och funktionshinder. Vad begreppet
brukarinflytande innebér finns det manga
asikter om. Vi menar att det inte handlar om
att att pliktskyldigt starta ett brukarrad, ut-
veckla klagomalshanteringen eller informera
brukarorganisationerna om planerade for-
andringar. Det handlar om att envetet ar-
beta for en férandring av den maktojamlikhet
som varden och stodet till psykiskt funk-
tionshindrade sa lange har préglats av. Ett
enstaka brukarrad loser inte detta utan det
krdvs en genomgéende strategi som stiller
nya krav pa FoU-enheternas verksamhet.

Brukarinflytande i FoU
Att psykiatrireformens syfte att stdrka

For att talet om jamlikhet och delaktighet
skall bli verklighet krdvs att brukarna
aven involveras i kvalitetsarbete och kun-
skapsutveckling
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Professionella forskare maste forska med
istdllet for om deltagarna, vilka ocksa bor
vara involverade i alla aspekter av
forskningsprocessen

brukarnas inflytande och stdllning dven
giller FoU-arbetet dr sjdlvklart. Den stirkta
stidllningen innebér att delaktigheten och
inflytandet utjamnar relationerna mellan den
overordnade forskaren och det underord-
nade objektet. Professionella forskare maste
forska med istéllet for om deltagarna, vilka
ocksa bor vara involverade i alla aspekter
av forskningsprocessen.

I jamforelse med ldnder som USA, Hol-
land och England ligger Sverige efter i ut-
vecklingen av demokratin inom vérd och
socialt stod. Under en konferens om brukar-
inflytande i forskning som &dgde rum i Stor-
britannien 1994 uttalade sig sjukvardsmi-
nister Lord Hunt (2002, forf:s dvers.):

”Déa kommer jag in pa temat om brukarinfly-
tande i forskning. Vi dr mycket angeldgna att
det inte dr ett skenbart inflytande. Det skall
vara ett genuint partnerskap mellan brukare,
forskare och hilso- och sjukvérden.”

FoU-arbetet inom brittiska hilso- och sjuk-
varden, NHS, har linge priglats av dppen-
het och vilja att involvera andra &n prakti-
ker och forskare. Sedan 1996 har en sirskild
utvecklingsenhet: Consumers in Research
and Development in the NHS (2002) ett
speciellt uppdrag att verka for detta.

I Sverige har brukarinflytande i FoU kan-
ske framst kommit till uttryck i det som kal-
las deltagarorienterad forskning. I forordet
till boken Deltagarorienterad forskning
(Starrin & Holmer 1993, s. 5) beskrivs be-
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greppet som: “metoder och forhéllningssitt
inom forskning som stimulerar andra &n fors-
kare att delta mer aktivt i forskningspro-
cessen dn vad som &r brukligt”. I bokens
olika avsnitt framkommer att det &r verksam-
hetens malgrupp som skall involveras.
Dessa metoder forknippas i Sverige kanske
fraimst med arbetslivs- och folkhidlsoforsk-
ning. Personer inom handikapprorelsen har
starkt ifragasatt den forskning som bedri-
vits vilket resulterat i nya mer handlingsin-
riktade metoder som bygger pa de funk-
tionshindrades eget deltagande (Jarhag
2001, s. 60-64). Enligt Michael Oliver &r
mycket av den forskning som bedrivits irre-
levant.

“Funktionshindrade personer har kommit att
se forskningen som en kriankning av deras er-
farenheter, som irrelevant i forhallande till de
egna behoven och som nagot som misslyckas
med att paverka deras materiella omsténdig-
heter och livskvalitet.” (a a, s. 62)

Inom socialtjanstens FoU-arbete har vi
sett en annan utveckling. Mycket av arbe-
tet har ett tydlig fokus péa de anstilldas ar-
betssituation. Det verkar ibland som om ut-
vecklingsarbetet inom socialtjansten syftar
till att anpassa verksamheterna efter de an-
stdlldas behov och efter vad de upplever
vara en kvalitativ social stodinsats. Det finns
FoU-enheter som anvidnder del-
tagarorienterade metoder for att kartldgga
praktikernas “tysta kunskap” och engagera
dem i processen. Som personalutvecklande
insats dr det kanske effektivt, men om maélet
ar att utveckla kvaliteten pa det sociala ar-
betet sa 4r man fel ute. Det dr brukarnas
uppfattning om vad som &r bra vard och
stod som dr intressant och det &@r ur deras
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De erfarenheter ménniskor med psykiska
Jfunktionshinder har fatt genom sin situa-
tion och sin sjukdom maste pa ett bdittre
sdtt tas tillvara och accepteras som en
kdlla till kunskap

perspektiv som kvaliteten skall métas och
det #r deras delaktighet som ska efterstra-
vas. Att brukarnas och de professionellas
mening om vad som &r bra vard skiljer sig at
4r numera en védl dokumenterad tes.

Psykiskt funktionshindrades
erfarenheter — en alternativ kunskap
De erfarenheter manniskor med psykiska
funktionshinder har fatt genom sin situa-
tion och sin sjukdom maéste pa ett bittre
sdtt tas tillvara och accepteras som en killa
till kunskap. Den kan hjilpa till att fylla igen
de kunskapsluckor som alltid har funnits
om psykiska sjukdomar. Lika mycket som
psykiatrin véljer att lyssna till en person med
avsikt att stdlla diagnos och ge behandling
b6r man dven gora det med avsikt att forstd
att han/hon har viérdefull kunskap som kan
anvindas i tillfrisknandet. Denna kunskap
maste kartldggas och ligga till grund for det
arbete FoU-enheterna #dgnar sig ét.

Att det inte racker att forsoka anldgga ett
brukarperspektiv har bland annat uppmérk-
sammats i utvdrderingen av psykiatrire-
formen: “Ett patient- eller klientperspek-
tiv kan inte tas pa allvar forrdn man kan
avidsa ett konkret brukarinflytande i prak-
tiken.” (Socialstyrelsen 1999, s. 250) Detta
giller i synnerhet FoU-arbetet, d& forskarens
synsétt och tillvigagangssitt nér det giller
problemformulering, metodval, val att littera-
tur med mera fér stora konsekvenser for vad
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forskningen kunskapsmaéssigt bidrar med. Att
kunskap dr makt stimmer. Men lika vél stam-
mer det att den som har makten bestimmer
dver vad som r vedertagen kunskap.

Varfér involvera brukare i FoU?

Innan vi géar vidare och ser hur man kan
involvera brukare i forskningsprocessen
tydliggor vi nagra av argumenten:

- Brukarna kan bekréfta att forskningsfragan
ar viktig for mélgruppen och darfor ocksa
for huvudminnen. P4 sa sétt kan forsk-
ningsresurserna anvindas effektivare.

- Brukarna kan se till att forskningen inte
miter kvalitet och resultat som enbart de
professionella och inte brukarna tycker &r
viktiga.

- Brukarna och deras organisationer kan
sprida resultaten och engageras i arbetet
med att forverkliga FoU-arbetets resultat.
- Inflytande frédn brukarna &r ett sdtt att
komma till rdtta med den svara maktstill-
ning och det tolkningsforetrdde som klini-
ker och forskare inom verksamheter for psy-
kiskt funktionshindrade har. For FoU-arbe-
tet innebdr detta ett trovdrdighetsproblem
som kan reduceras genom att man tar in fler
aktorer i processen.

Brukarna i forskningsprocessen
Detta avsnitt har inspirerats av den brittiska
skriften /nvolving Consumers in Research
and Development in the NHS (Consumers
in NHS Research Support Unit 2000).

Brukarna kan bekrdfta att forsknings-
fragan dr viktig for malgruppen och ddr-
Jfor ocksa for huvudmdnnen. Pa sa stt kan
Jforskningsresurserna anvindas effektivare

Socialmedicinsk tidskrift nr 4/2002




Dialogen viktig vid identifiering av forsk-
ningsfragan

Uppgiften att identifiera forskningsfragan
maste ske i dialog med brukarna. Samtalen
kan foras i fokusgrupper, pa enskilda mo-
ten eller i gemensamma workshops och ar-
betsgrupper. Man maste i detta skede lik-
som i Ovriga skeden vara tydlig med hur
langt man &r beredd att gd i dialogen. Det
kan handla om att brukarna sjélva formule-
rar fragan, blir rddfragade, deltar i priorite-
ringsdiskussionerna, eller endast far infor-
mation. En brittisk studie (Grant-Pearce &
Miles 1998) visar att det finns tydliga skill-
nader mellan brukarnas och de profes-
sionellas uppfattning om vilka fragor som
bor prioriteras av forskningen inom hélso-
och sjukvérden. Forskarna hidvdar att det
finns ett stort behov av mer brukarinfly-
tande i prioriteringsprocessen. Skillnaderna
var inte lika tydliga i de fall dér det har fun-
nits en dialog mellan parterna.

Involvera brukarna i beddmning av ansok-
ningar

I lander som USA och England #r det van-
ligt att brukare sitter med i styrelser eller
referensgrupper hos de aktorer som finan-
sierar forskning. De kan bedoma om forsk-
ningen verkligen &r av vikt for dem som
drabbas av psykisk ohélsa. Det hinder att
brukarorganisationer som RSMH fungerar
som samtalspartner och yttrar sig dver
projektansokningar ndr myndigheter inom
vardomradet stéder utvecklingsprojekt.

Brukarnas erfarenheter bor tillvaratas

I genomforandet av studien finns det manga
moment dér det 4r lika naturligt som viktigt
att involvera brukare. Hur kan man vara si-
ker pa att fragorna i patientenkiten &r bra ur
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Alltfor ofta ses inte ens brukarna som en
malgrupp for FoU-enheternas arbete

etisk synpunkt samt belyser kvaliteten ur
brukarnas perspektiv? Det finns ett sérskilt
vérde i att intervjuaren har liknande erfa-
renheter som intervjupersonen. Denna kom-
petens gor att man lattare skapar fortroende
och en djupare forstaelse av situationen.
Den gemensamma erfarenheten kan ocksa
gora det ldttare att f4 fram och tydliggora
kénslig information.

Ett omrade som kan tyckas vara forbe-
héllet forskarna &r analysen av materialet.
Men dir om nagonstans &r forskarens ut-
bildning, erfarenheter och instéllning avgo-
rande for vad resultatet skall bli. Psykiatrins
ibland sniva medicinska perspektiv pa pro-
blematiken kdnns frimmande for medlem-
mar i RSMH som ofta betonar att de sociala
forhallandena &r centrala for deras psykiska
hilsoutveckling.

Vem far del av resultaten?

Bjuds brukarna och organisationerna in nér
resultaten skall presenteras och diskuteras?
Skickas rapporterna till brukarorganisatio-
nerna och dr resultaten tillgédngliga for alla
dem som kan ténkas vara intresserade? Nej,
alltfor ofta ses inte ens brukarna som en
malgrupp for FoU-enheternas arbete. Detta
borde vara sjdlvklart och man maste gé
langre 4n sd. Manga har vittnat om hur dis-
kussionen vid konferenser och seminarier
fordjupas nédr ndgon med egen erfarenhet
av psykisk ohélsa och psykiatrisk vard del-
tar. Att arvodera nagra personer med erfa-
renhet av vérd for att delta i en panel som
reflekterar §ver diskussionen som fors #r
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Ur ett etiskt perspektiv dr det sjdlvklart
att FoU-arbetet ocksa leder till faktiska
atgdrder som syftar till att dka livskva-
liteten for brukarna

ett sdtt som provats och fallit vdl ut. Men
tyvirr dr det ont om goda exempel. Vid en
konferens om framtidens psykiatriska vard
och behandling som dgde rum nyligen med-
verkade ldkare, psykologer, forskare, admi-
nistratdrer samt tva landshovdingar och en
biskop — men inte en enda brukare eller an-
horig!

Involvera brukarna for att na en féréandring
Brukarnas medverkan i FoU-arbetet blir en
viktig drivkraft nédr forskningsprocessens
resultat skall leda till fordndringar i verk-
samheterna. Metoder som fokusgrupper,
forskningscirklar och forskningsverkstidder
gor att fler far ta del av kunskapandet, och
det gor ocksa FoU-arbetet till ett fordnd-
ringsarbete. Ur ett etiskt perspektiv &r det
sjalvklart att FoU-arbetet ocksé leder till fak-
tiska atgdrder som syftar till att oka livs-
kvaliteten for brukarna.

Framgang med brukarinflytande
kraver en genomténkt strategi

For det forsta maste man vara klar over att
minniskor med psykiska funktionshinder
inte dr annorlunda @n andra. Man engage-
rar sig om man ser att det lonar sig. Det
handlar bdde om att man vill se att det man
bidrar med faktiskt har nagon effekt, men
ocksd om att det ger nagot pa det person-
liga planet. Projektet Vardagsmakt (Riksfor-
bundet for Social och Mental Hilsa 2002)
samlar erfarenheter fran en stor méngd bru-
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kare och professionella som strdvar mot ett
okat brukarinflytande i verksamheterna.
Som vi ndmnde i inledningen visar dessa
erfarenheter att det finns brister i dagens
sétt att arbeta. Aven om Socialstyrelsens
utvirdering av brukarinflytandet i verksam-
heter for psykiskt funktionshindrade (Soci-
alstyrelsen 2001) visar pa en viss forbtt-
ring, priglas arbetet fortfarande av osiker-
het och amatdrism. For att man ska lyckas i
sin strdvan att involvera brukare i kun-
skapsutvecklingen maste man inse att det
ar ett langsiktigt arbete som kraver speci-
ella resurser. Hir foljer en kort checklista
over viktiga saker att ténka p& ndr man for-
mulerar en strategi for att oka brukarnas
delaktighet i FoU-arbetet:

- Fundera ordentligt igenom varfor ni vill
att fler skall bli delaktiga i arbetet. Ofta bris-
ter det redan i denna del vilket leder till att
man inte dr beredd att agera utifran de syn-
punkter som fors fram. Var sedan tydlig gen-
temot brukarna med vad ni kan lova och
varfor ni vill involvera dem.

- Involvera brukarna och deras organisa-
tioner sé tidigt som mgjligt. Det dr nodvén-
digt for att brukarna skall kunna formulera
sin egen agenda och inte bara ge synpunk-
ter pa ett redan fdrdigt arbete. Ta kontakt
med brukarorganisationerna som har en de-
mokratisk struktur och mdjlighet att ge stod
till de som engagerar sig.

- Erbjud utbildning och stéd. Det behovs
for att brukarna ska kunna gora en bra in-
sats. En person som kan stddja processen
utan att vara knuten till vard- och service-
givarna kan vara en stor tillgang.

- Var beredd att betala for den speciella kom-
petens ni efterfragar. Arvodering, reseer-
sdttning och ersittning for forlorad arbets-
inkomst borde vara lika sjédlvklart for bru-
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kare som for fortroendevalda eller konsul-

ter.

- Tank pa att man maste ta hansyn till det
maktforhédllande som finns mellan brukare
och anstéllda. Att forsoka utjamna skillna-
derna och striva efter en sann dialog kan
handla om ganska praktiska saker. Det hand-
lar om att skicka ut handlingar i god tid, fora
upp brukarnas synpunkter hogst pa dag-
ordningen eller skapa en tillgénglig atmos-
far genom att undvika professionell jar-

gong.

Brukarledd FoU
Alternativet till brukarinflytande i FoU-ar-
bete som drivs av vard- och servicegivarna
ar forstas projekt som helt drivs av brukar-
rorelsen. RSMH driver regelbundet utveck-
lingsprojekt som syftar till att forbattra den
vard och det sociala stod som vara med-
lemmar #r beroende av. Jakob Ronsten, ord-
forande i forskningsstiftelsen Humlan, be-
rdttar i en artikel i detta nummer av SMT om
rosthorarprojektet och ett aktuellt projekt
om aterhdmtning fran psykiska storningar.
Pé det lokala planet dr det som kommit att
kallas brukargranskning eller brukarrevision
det vanligaste exemplet ddr brukare deltar i
utvecklingsarbetet. RSMH och Schizofreni-
forbundet har tagit fram Overgripande rikt-
linjer for brukargranskning dér begreppet
definieras som:
... en granskning av en enhet eller verksam-
het som ger vard, stod eller service till perso-
ner med psykiska funktionshinder. Denna
granskning utfors av brukare och/eller nirsta-
ende.” (Brostrom & Lagerlund 2001, s. 1)
Riktlinjerna togs fram for att mota det stora
behov av vigledning som finns hos dem
som vill genomf6ra granskningar. De for-
mer for brukargranskning som hittills har
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Brukarinflytande dr inte bara ett medel for
att hoja kvalitet utan dven ett mal sig

provats har kritiserats for att de inte tydligt
nog utgér fran ett brukarperspektiv och att
de anstillda pa vissa héll fortfarande kan
kontrollera processen. Vissa véard- och ser-
vicegivare har haft svart att ta resultaten
och synpunkterna pa allvar. Det aterstar att
se om dessa granskningar verkligen leder
till omprioriteringar och organisationella
forandringar. Under hosten 2002 och véren
2003 kommer projektet Vardagsmakt att ut-
virdera de initiativ som tagits och arbeta
med att ta fram nya modeller och arbetssitt.

Hur man bést involverar manniskor med
psykiska funktionshinder och vilka effek-
ter det far for verksamheterna dr ett omrade
som det finns vildigt lite forskning om. I
framtiden maste FoU-arbetet fokuseras pa
hur brukarnas erfarenhetsbaserade kun-
skap kan befrukta praktiken. Grunden i detta
dr att involvera manniskor som sjélv har er-
farenhet av psykiska besvir i alla delar av
FoU- arbetet. Men vi far inte glomma bort
att brukarinflytande inte bara dr ett medel
for att hoja kvalitet utan dven ett mal sig.
For forutom att varden leder till hojd livs-
kvalitet handlar kvalitet ur ett brukarper-
spektiv ofta om att bli respekterad, tas pé
allvar och att ha mojligheten att paverka sin
vard och behandling. Det handlar om kon-
troll sévil 6ver ens psykiska hilsa, som
over ens liv och de verksamheter som &r en
stor del av ens vardag.

317




REFERENSER

Brostrom K, Lagerlund K (2001). Overgripande
riktlinjer for Brukargranskning. RSMH och
Schizofreniférbundet.

Grant-Pearce C, Miles 1 (1998). Mismatches in
priorities for health researchers between
professionals and consumers. PREST: Manches-
ter University. <les.man.ac.uk/prest/research/
health.htm> April 2002

Consumers in NHS Research (2002).

<http://www.hfht.org/ConsumersinNHSResearch/
who.htm>. April 2002

Consumers in NHS Research Support Unit (2000).
Involving Consumers in Research and Develop-
ment in the NHS: Briefing notes for research-
ers. <www.htht.org/ConsumersinNHSResearch/
> April 2002

318

Jarhag S (2001) Planering eller frigorelse? En stu-
die om bemyndigande. Lund:

Socialhogskolan, Lunds universitet

Lord Hunt (2002). Konferensanforande.

<www.doh.gov.uk/research/documents/
lordhuntspeech.doc>. April 2002

Socialstyrelsen (1999). Vilfird och valfrihet? Slut-
rapport fran utvdrderingen av psykiatri-
reformen. Socialstyrelsen foljer upp och
utvarderar 1999:1.

Socialstyrelsen (2001). Brukarrad och brukar-
revisioner i verksamheter for mcnniskor med
psykiska funktionshinder.

Starrin B, Holmer J. (1993). Deltagarorienterad
Sforskning. Lund: Studentlitteratur.

Riskforundet for Social och Mental Hilsa (2002).
Projektet Vardagsmakt. <www.rsmh.se/
vardagsmakt>Mer material och litteraturtips
om brukarinflytande i forskning, kvalitetsar-
bete och tillsyn finns pd www.rsmh.se/vardags-
makt

Socialmedicinsk tidskrift nr 4/2002






