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BRUGERINDDRAGELSE
| SUNDHEDSVASENET

Af Helle Timm

Mens der er gget fokus pa, at brugerne
skal inddrages i beslutninger i sundheds-
vaesenet samt pa, hvordan det kan geres,
tales der mindre om, hvorfor. Inddragel-

Billede 1: Personlig erfaring med
offentlige institutioner livet igennem

Som foreeldre i vuggestue, bernehave og folkeskole.
Som patient hos privat praktiserende laege, pa spe-
sen synes nu farst og fremmest at handle cialklinikker og pa sygehus. Som parerende hos pri-

om metoderl der egner Slg t|| Styﬂng af vat praktiserende Iaege, pa° specialklinikker, i
det samlede sundhedsvaesen og af gene- hjemmepleje- og hjemmesygepleje, pd sygehuse,

re”e' kliniske patlentforlrab. Nar de syges forbeholdt seerlige mader, skemaer, sedler og me-
og pargrendes perspektiver pa sygdom nings-kasser. Nedenunder hersker andre regler og
og sundhedsvaesen skal passes ind i jag_ roller. For her overgiver jeg det dyrebareste, jeg har
ten pé klinisk og skonomisk effektivitet, e R i) i, ) Gl bl VS
bliver det reduceret til generel °g malbar forvalter det system, jeg nedvendigvis ma involvere
viden. mig i.

Jeg kender godt reglerne. Bade de formelle og de

hospice og plejehjem. Har jeg leert at inddragelse er

mine gamle - til nogen, der ved bedre. Nogen, der

uformelle. Det geelder om at opfere sig ordentligt,

lndledmng at fa det til at glide. Ellers giver det bagslag og kan
I midten af 1990erne undersggte jeg nermere, gé ud over det dyrebareste. Det gzelder om at veere
hvordan der blev talt om og praktiseret “bruger- positiv og konstruktiv, men ikke for selvsteendig,
inddragelse” i det danske sygehusvasen (Timm ikke fore sig frem. Det geelder om at kende sin
1997). Pa det tidspunkt gav det mening at skelne plads, anerkende at andre ved bedre, veere lidt
mellem metoder, som havde fokus pé dels sik- taknemmelig. Humor er ogsé godt — sa skal man
ring af generel kvalitet og effektivitet (af et sy- bare treede varsomt, fordi ikke alle har den samme

stem), dels udforskning af subjektive erfaringer Vel

med at vere syg, pargrende eller ansat (menne-
sker i et system). I denne artikel fglger jeg op og
gér bagom det aktuelle fokus pa brugerinddra-
gelse i sundhedsvasenet. Min konklusion er, at
der over tid — fra de sidste 20 ar fgr artusinde-

Hvis ikke det lykkes at vise, at man er en god forzel-
dre, en dygtig patient, en taknemmelig parerende —
sa kan man kun bidrage med sin hjeelpeloshed og
uvidenhed. Det appellerer til visse professionelle
og det er sa langt fra at (kunne) insistere pa lige-
vaerd, som man kan komme. Da er man i andres

skiftet (forste generation af brugerinddragelse) vold. Og m4 bare hdbe pd medmenneskelighed, er-
til perioden efter 2000 og frem til nu (anden ge- faring, viden — og méske endda keerlighed.
neration) synes at vere sket en radikalisering af Og den findes. Men den er jo ikke brugerinddra-
brugerinddragelse som et middel til styring og gelse.

kontrol via standardiseret og kvantificerbar do-

kumentation.
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Billede 1 skal illustrere, at man som bruger altid
har en kropslig erfaring og ved, uden at nogen
behgver fortelle om det, hvilke regler, der gel-
der for mig som syg eller pargrende (eller pro-
fessionel), nér jeg treeder ind pé for eksempel et
hospital eller et plejehjem (jf. Goffman, Hviid
Jacobsen og Kristensen, 2010). Men selv om
alle maske er enige om, at vi mgdes og handler
indenfor bestemte rammer, regler, roller og for-
mer for viden i sundhedsvasenet — sa er det som
om betydningen af de samme rammer og for-
skelle overses eller oplgses, nar der nu om dage
tales om og skal praktiseres “brugerinddragel-
se”?

Pa den made bliver brugerinddragelse pa den
ene side en overfladisk glasur af bannere, vel-
komstskilte, spgrgeskemaer og fokusgrupper,
”velkommen til patientens sygehus!” — og pa den
anden side at beveaege sig i et rum af uhandgribe-
lig magt, der er alle steder og ingen steder pa
samme tid (jf. Foucault, Mik-Meyer og Villad-
sen, 2007). For nar rammer, regler, positioner og
vidensformer ikke italesattes og forbindes med
magt og afmagt, hvem er det sa, der skal inddra-
ges i hvad, af hvem og hvorfor?

Fra brugerinddragelsens mangfoldige
afseet — til at alle vil det samme?

Ved at l&se aktuelle dokumenter m.v. (fx fra
Mandag Morgen eller Danske Regioner eller Vi-
dencenter for Brugerinddragelse), kan man fa det
indtryk, at brugerinddragelse i sundhedsvasenet
er et nyt fanomen. Men det er det ikke. Bruger-
inddragelse som begreb og f&nomen blev (i
fgrste generation) introduceret i forhold til sam-
fund og stat i anden halvdel af det 20. &rhun-
drede; i Danmark i Igbet af 1980erne. Siden da
er velferdsstaten blevet yderligere “modernise-
ret” og neo-liberal ideologi og styringslogik do-
minerende. Det har betydning for, hvad bruger-
inddragelse nu (i anden generation) bliver gjort
til og fungerer som.

Brugerinddragelse i sundhedsvasenet havde
flere afsat: 1. Folkelige og demokratiske be-
vaegelser (i DK fx kvindebevaegelsen, studenter-
bevagelsen, galebevaegelsen, socialpsykiatri og
socialpedagogik fra slutningen af 1960erne til
starten af 80erne), der keempede for frihed og
rettigheder, 2. Kritisk og solidarisk forskning,
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der udforskede bade de samfundsmaessige ud-
viklinger og de forskellige perspektiver involve-
ret i den (i DK kritisk samfundsanalyse og
akademiker-fagforenings samarbejder fx) og 3.
Et velfaerdsstatsligt styringsbehov (i DK fra Per-
spektivplanerne i fgrste halvdel af 1970erne)
(Timm 1997). I det fglgende skitserer jeg, hvor-
dan disse afs@t undervejs er blevet transforme-
ret til noget andet.

Fra folkelige og demokratiske bevaegel-
ser — til private virksomheder

Brugerinddragelse i Danmark (DK) — og andre
steder — havde altsa i fgrste generation ogsd rgd-
der i drgmme og visioner om helt anderledes
former for (frisatte) vidensformer, roller og rela-
tioner i forhold til kgn, klasse, race, alder, krop,
sygdom og helbredelse og dgd. Eksperternes
viden var bare én form for viden og den skulle
ikke dominere fremover; den skulle i hvert fald
slet ikke st alene. Kvindebevagelsens kamp for
kvinders ret til at bestemme over egen krop og
Galebevagelsens kamp for de syges ret til at de-
finere og handle i forhold til galskaben er betyd-
ningsfulde eksempler i en dansk sammenha&ng.
Drgmme og visioner var — udover at prege
udviklingen af nye organisations- og praksisfor-
mer fx i det pedagogiske arbejde — med til at
seette fokus pa de syges perspektiv som et ser-
ligt perspektiv, der matte udforskes, italesattes,
have plads og prege udviklingen af sundheds-
vasenet. De syges perspektiv i forhold til syg-
dom og sundhedsvasen blev af nogen karak-
teriseret som radikalt anderledes end medicinsk
professionelle perspektiver, ved generelt at
vare: Erfaringsbaseret (versus evidensbaseret),
lidelses- og helhedsorienteret (versus diagnose-
og enhedsorienteret) og hverdagslivs- og betyd-
nings- og meningsorienteret (versus system og
effektivitetsorienteret) (Timm 1997, 2013).
Denne forstéelse af radikal forskellighed i per-
spektiver var en vesentlig del af begrundelsen
for at kraeve stgrre indflydelse og inddragelse pa
beslutninger og organisationsformer. Og for en
kvalitativ udforskning af bade de syges, de pa-
rgrendes og de professionelles perspektiver.
Den politiske og i hgj grad “nede-fra” kamp
om rettigheder i samfundet generelt og i forhold
til de velferdsstatslige institutioner specielt er
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fjern i den aktuelle — anden generations — for-
staelse af brugerinddragelse. Undervejs er pati-
enter og pargrende blevet organiseret i
mega-store interesseorganisationer som fx Zl-
dresagen og Kraftens Bek@mpelse, der drives
som professionelle og kommercielle virksomhe-
der samt i et vaeld af andre og mindre patientfor-
eninger. Alle arbejder hardt for at ggre
opmerksom pa sig selv og at fi en plads om det
bord, hvor beslutninger tages og midler forde-
les: Mens de professionelle foreninger taller
indtzgterne fra medlemmer, landsindsamlinger,
lotterier og donationer arbejdes der strategisk pa
den politiske bagscene — om at fa indflydelse pa
lovgivning, centrale policy dokumenter og for-
deling af midler til forskning og udvikling.

Billede 2: Paneldebat om Kraeftplan IV

pé Folkemgdet 2016

Under overskriften “Demokrati og rigtige men-
nesker” var formalet med det arlige Folkemade
pa Bornholm igen i 2016, at “styrke demokratiet
og dialogen mellem mennesker i Danmark.”
Blandt mange andre var der en raekke arrange-
menter om sygdom og sundhedsvaesen; typisk
paneldebatter med opleeg og debat mellem re-
praesentanter for forskellige patientforeninger
og indimellem ogsa politikere. | Kreeftens Be-
keempelses (KBs) telt var der indkaldt til panel-
debat mellem patientforeninger og sundheds-
ministeren — om det faglige udkast til den Kreeft-
plan IV, der aktuelt er pa den parlamentariske
dagsorden. Patientforeningerne var repraesente-
ret ved den nye formand for KB og tre forenin-
ger for mennesker med specifikke kreeftdia-
gnoser. Ministeren og formanden startede med
at give hinanden et hjerteligt kram. Og herefter
fremgik det af begges indleeg, hvor fremragen-
de et samarbejde og hvor god og teet en dialog,
der er mellem ministeriet og KB. Begge parter
gav udtryk for stor fortrestning om at “komme
godt i mal med planen”. De tre patientfore-
ningsrepraesentanter havde hver et indlaeg med
ét tema - tilsammen gav de et klart indtryk af,
hvad KB seerligt har af ensker i forhold til Kraeft-
plan IV. Debat var der altsa ikke tale om, uenig-
hed slet ikke. Derimod fik folket, (hvis det var
der) en flig af indblik i “public relations” og
“policy making”.

Billede 3: Paneldebat mellem

repraesentanter for kronisk syge

P& samme folkemade var der en anden panel-
debat. Panelet omfattede her 4 -5 repraesentan-
ter for patientforeninger for mennesker med
kroniske sygdomme som gigt, Parkinsons, Skle-
rose m.v. Pointen er, at der her var folk, der ikke
troede pa den ovenfor "professionelle policy
making” (maske fordi deres foreninger er min-
dre magtfulde). De ville bare have "B.S Chri-
stiansen eller Anders Agger” til at lave en TV
udsendelse om, hvordan livet med lige deres
sygdom er. Debat var der tale om, men den
drejede sig her om, hvilke former for "politisk”
strategi, der er vejen frem, ndr man er én lille
patientgruppe mellem en masse andre.

Fra kritisk og solidarisk forskning — til
forskning i systemer og organisationer

Udover graesrgdderne, har brugerinddragelsen
ogsa rod i kritisk og solidarisk forskning. Et
spor i den var kritikken af den politiske gko-
nomi; af det kapitalistiske samfunds former for
udbytning og undertrykkelse, herunder de un-
dertrykkelsesformer, der fungerer mellem pro-
fessioner/eksperter og legfolk i velfaerdsstatens
institutioner. I 1970erne resulterede den type
analyser fx i nye former for samarbejde mellem
arbejdere (fagforeninger) og akademikere, in-
klusiv leger, der producerede kritiske under-
sggelser af og rapporter om blandt andet ar-
bejdsmiljg og —vilkar for faglerte og ufaglerte
arbejdere. Et andet spor var de fgrste bestrebel-
ser pa at ”give stemme” til undertrykte perspek-
tiver og vidensformer i forhold til sygdom og
sundhedsvasen — de syges, de dgendes, de han-
dicappedes og de gamles stemmer og perspekti-
ver. Nogle af de fgrste eksempler herhjemme er
undersggelser som “Hvad er meningen med
kreft?” (Skov Jensen et al, 1987) og “’Patienters
egenvurdering — et medicinsk perspektivskifte”
(Lunde, 1990).

I den forste generation var der — bade med et
afset i et konsensus- og et konflikt-/magtorien-
teret afs@t — tale om at se de professionelle som
representanter for systemet. De professionelle
skulle leere at forstd og inddrage de syges per-
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spektiv — blandt andet med henblik pa bedre
compliance og dermed bedre kvalitet (det, man
stadig taler om som “shared decision making”).
Eller de professionelle skulle afgive noget magt
og indga i en reel forhandling/et reelt samarbejde
med de syge om, hvad der skulle ske i de kon-
krete forlgb og i sundhedsvasenet mere generelt
(Lunde 1990, Timm 1997). Dermed ville det pa-
ternalistiske og formynderiske vasen g til grun-
de (eller i hvert fald svakkes) og den aktive og
autonome patient fa sin rimelige plads.

I den anden generation oplgses — bade med et
konsensus og et konflikt/magtorienteret afsat —
sa at sige ovennavnte forstaelse af roller/positio-
ner og magt i forhold til det, der sker i sundheds-
vasenet. Magten er pa en og samme tid alle og
ingen steder.

Undervejs er kritisk og solidarisk forskning i
den tidligere udgave blevet umoderne bade poli-
tisk og forskningsmessigt. For der er tilsynela-
dende ikke l&ngere noget system at vare kritisk i
forhold til og der er ikke nogen udbyttede eller
undertrykte grupper at vere solidarisk med? Un-
dervejs er vi nemlig alle sammen og hver is&r
blevet gjort til de ansvarlige for at ”systemet”
fungerer og at vi holder os pa sporet. Undervejs
er vi alle blevet til enten sunde, usunde eller syge
og hvis vi nu om dage taler om ulighed, sa er det
i hgj grad som ulighed i sundhed. Og uligheden
kan der oplyses og radgives i forhold til og her er
der KRAM til alle: Kost, Rygning, Alkohol og
Motion: sund, mindre, mere — go for it! P det or-
ganisatoriske plan anszttes demenskoordinatorer,
socialsygeplejersker m.m., der skal fa det (syste-
met?) til at glide for de "ulige i sundhed”.

At den kritiske og solidariske forskning er ble-
vet umoderne — og har faet helt andre trange vil-
kér — er dog ikke ensbetydende med, at den ikke
findes. Nu drejer den sig (i denne sammenha&ng)
fx om kritiske analyser af, hvordan sundhedsves-
enet udvikler sig indenfor rammerne af neo-libe-
ralistisk ideologi og styringslogik (se fx Schreker
& Bambra, 2015 eller mere hjemligt fx Mik-
Meyer & Villadsen, 2007), om diagnosetyranni
(Brinkmann & Petersen, 2014 — se anmeldelse
andet sted i nummeret) eller om hvordan
blandt andet ansatte i sundhedsvesenet opfordres
til at vende kritikken af systemet indad (Willig,
2016). I forhold til brugerinddragelse skal nav-
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nes Kjer og Reff (2010), Holen (2011) og Ri-
iskjeer (2014), der alle er optaget af system og
styring — og brugernes felles og individuelle
medansvar for styringen. Mere end af lidelse og
hverdagserfaringer.

Fra styringsbehov i velfeerdsstaten
— til styring af konkurrencestaten

I 1960erne blev det tydeligt, at den social demo-
kratiske velferdsstat havde sine begr@nsninger,
béde i forhold til legitimitet, funktion og gko-
nomi (Hegland, 1994). Kommunalreformen og
de langsigtede perspektivplaner i starten af
1970erne slog nye toner an i form af fokus pa
planlegning, styring og effektivitet. Modernise-
ringen af velfardsstaten var i gang og antog for-
skellige former pa henholdsvis det pedagogiske,
det sociale og det sundhedsmassige omrade. P
sundhedsomradet var kvalitetssikring et vigtigt
styringsredskab — og som en dimension i den
sikring indgik brugertilfredshed (Timm, 1997).

I de 35 — 40 ar, man har talt om brugerinddra-
gelse i sundhedsvasenet, er der tilsyneladende
sket to ting undervejs: En social demokratisk
begrundelse for og version af brugerinvolvering
(borgerens stemme/voice = en demokratisk ret
og pligt i forhold til velferdssamfundet) er i sti-
gende grad erstattet af en neo-liberal begrun-
delse og version (forbrugerens valg/choice = en
individuel mulighed og ngdvendighed i forhold
til konkurrencesamfundet). Og i den proces er
det blevet stadig mere uklart, hvad det er ved
brugeren, der skal inddrages og hvad det er bru-
geren skal bidrage med/have ud af inddragelsen.

I den meget velskrevne bog The strange
non-death of neoliberalism” fra 2011 analyserer
amerikaneren Colin Crouch udviklingen fra so-
cial demokratisme til neo-liberalisme (ikke i
partipolitisk, men i ideologisk forstand) i den
vestlige verden, herunder de skandinaviske
lande. Hans udgangspunkt er, jfr. bogens titel,
finanskrisen i 2008-09 og en undren over, hvor-
dan neo-liberalismen som ideologi og styrings-
logik kom styrket — i stedet for svaekket — ud af
krisen. Han beskaftiger sig ikke direkte med
borgerens og brugerens rolle i forhold til de
statslige institutioner, men han giver et overord-
net billede, som alligevel kan inspirere til en
forstéelse:
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Den moderne (og ikke mindst skandinaviske)
velferdsstatsmodel bygger i hgj grad pé en so-
cial demokratisk forstéelse af en sterk stat, der
sikrer en reguleret forhandling mellem arbejds-
givere og arbejdstagere og mellem stat og mar-
ked (altsa en stat, der i hgj grad regulerer
markedet). Borgerens rettigheder og pligter er
sikret i og med det formelle demokrati og bruge-
ren defineres i forlengelse heraf, som en borger
med rettigheder i forhold til de velferdstatslige
tilbud, herunder et sundhedsvasen.

I en liberal forstéelse skal markedet vaere sa
frit, som muligt og vare den (selv-) regulerende
faktor i forhold til at skabe vakst og udvikling
og dermed de bedst mulige vilkar for et godt
samfund. Statens rolle skal vare sa lille, som
muligt — og s& mange af det offentliges hidtidige
opgaver, som muligt, skal overtages af private
selskaber og aktgrer. Demokratiet skal ikke af-
skaffes, men borgerens rolle er fgrst og frem-
mest forbrugerens. Borgerens indflydelse gér
forst og fremmest gennem det frie valg og valg-
mulighederne i forhold til varer og services. Nar
borgeren inddrages er det som kunde og i for-
hold til udvalgte spgrgsmal om behov og til-
fredshed.

Crouch beskriver udviklingen mod det, der
herhjemme er blevet kaldt “konkurrencestaten”
og “markedsstaten” (Pedersen, 2011) som en so-
fistikeret sammenblanding af stat og marked, en
sammenblanding af offentligt og privat, som
usynligggr og i sidste ende oplgser, hvornar der
er tale om overordnede og almene samfundsin-
teresser og hvornar det udelukkende er marke-
dets profitregulerende kreefter, der er pa spil.
Udbud og udlicitering af opgaver fra det offent-
lige til det private er kendt fra alle dele af sund-
hedsvasenet; fra privathospitaler, hjemmepleje,
uddannelse, evaluering m.m.

Brugerinddragelse i den offentlige sektor di-
skuteres sjeldent med afsat i et samfundsmes-
sigt niveau og dermed ikke i relation til de
samfundsmassige, konkrete men foranderlige,
betingelser for at vaere borger og bruger af (eller
ansat eller patient i) fx sundhedsvasenet. Det
siger sig selv, at brugerinddragelse under de
ovenfor skitserede forskellige logikker, mé be-
tyde noget forskelligt:

”Mens velfeerdsstaten blev legitimeret gennem
borgernes medbestemmelse og parternes inddra-
gelse, spges konkurrencestaten legitimeret ved
dens evne til at skabe konkurrence og til effektivt
at udnytte de ressourcer, der er stillet den til
radighed.” (Pedersen, 2011, side 237)

Det interessante i denne sammenhang er, hvordan
béade de ansatte og brugerne ggres ansvarlige for
at medvirke til bade konkurrencen og ressour-
ceudnyttelsen — blandt andet via brugerinddra-
gelse.

Begreber og roller i brugerinddragelsen
Hvem er brugerne?

I det projekt, jeg gennemfgrte i midten af 1990-
erne, forsggte jeg ogsa at indkredse brugeren af
sundhedsvasenet i forhold til begreberne rettighe-
der og pligter. Og modsat “borgeren”, ”patienten”
eller “forbrugeren”, s& viste brugeren sig som en
underlig diffus og tom stgrrelse:
”Der er ingen rettigheder eller pligter forbundet
med at veere bruger. Eller sagt pd en anden mdde:
Brugerens rettigheder og pligter er et sammen-
fald af borgerens, forbrugerens og patientens.
Her bliver det sdledes tydeligt, at brugerbegrebet
er et retorisk begreb, et strategisk begreb. Ndr
der tales om rettigheder og pligter i forbindelse
med brugerbegrebet er det fprst og fremmest kob-
let til brugernes ggede valgmuligheder og med
det, man kan kalde en kvalitetssikringsstrategi.”
(Timm 1997, side 32)

Man er altsé aldrig “bruger” uden ogsé enten
(eller bade-og) at veere borger, forbruger eller pa-
tient. Jf. indledningen er en bruger af en daginsti-
tution enten et barn eller foreldre, en bruger af et
sygehus er enten en patient eller en pargrende og
en bruger af et plejehjem er enten en beboer eller
en pargrende. Mennesker er altsa altid ’nedenun-
der” brugerkasketten i n@rmere definerede positi-
oner og relationer til alle andre i den pagaldende
institution — og til selve institutionen/organisatio-
nen. Det er dé positioner og relationer, der former
vores handlerum og perspektiv — og som vi forstar
og handler i forhold til. Ikke dét, at vi er brugere.
Jeg péstar altsa at brugerbegrebet i sig selv, jfr.
igen indledningen, bidrager til at oplgse betydnin-
gen af konkrete positioner, erfaringer og kontek-

SOCIAL KRITIK 148/2016 37



4 brugerinddragelse 32-43_Social Kritik 25/11/16 13.44 Side 38

-

ster. Det vil blandt andet sige til betydningen af
dimensioner som klasse, kgn og etnicitet, magt
og afmagt, men ogsé betydningen af sygdom
som lidelse i den enkeltes hverdagsliv og livshi-
storie.

Men hvorfor er der sa brug for et brugerbe-
greb? Det var og er der, fordi de mange forskel-
lige interesser i og perspektiver pa sundheds-
vasenet skulle/skal trekkes i samme retning,
hvis systemet skal fungere “effektivt”, det vil
sige ud fra et gkonomisk rationale, med et mere
eller mindre humanistisk ansigt.

Brugerbegrebet blev altsé ud fra meget for-
skellige perspektiver set som et middel til at
skabe forandring; i form af anderledes sygdoms/
lidelsesforstaelser, andre og mere udviklede for-
mer for demokrati (fra passive til aktive patienter
og borgere), flere muligheder for individuelle
valg og @get konkurrence forbundet med gget
kvalitet og effektivitet. Men forandringen viser
sig at have taget en bestemt retning. Henimod en
forstaelse af brugeren som samtaleinformant og
forbrugerrepresentant. Se fx disse udpluk af in-
terviews fra 2014 med henholdsvis en overlage
og en sygehusdirektgr om, hvad brugerinddra-
gelse er:

” Patienten er som en kunde i en butik. Vi skal

sikre os at kunden er tilfreds og far den gnskede

vare. Desuden skal ekspedienten evne at for-
midle et budskab og give gode rdd med pd vejen,
sd man fdar kebt det rigtige. Vi er afhengige af
kundens tilfredshed for uden den kan vi ikke ek-
sistere. Pa den mdde minder det rigtig meget om
den traditionelle forbrugersituation. Vi har ikke
nogen veerdi i os selv, for vi lever kun for, af og
med patienten.” (ViBIS, oktober 2014, inter-

view med overlaege, side 11)

”Med hensyn til patienterne kan man mdske
gore det til en slags borgerpligt, at man skal std
til radighed. Det vil dog kreeve at patienterne far
en ordentlig patientuddannelse, sa de har en
kontekstforstdelse og en bred indsigt i, hvad et
hospital — som eksempel — er for en organisa-
tion.” (ViBIS, oktober 2014, interview med
sygehusdirektgr, side 15)

Den engelske sociolog Nikolas Rose (Rose,

2009) taler om ”’borgerskabsprojektets’ politiske

historie”: Fra “opfindelsen” af borgeren i det 18.
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arhundrede over den politiske borger i det 19.
arhundrede og den sociale borger i det 20. arhun-
drede — og frem til det, han kalder den biologiske
borger i det 21. drhundrede. Den biologiske bor-
gers rettigheder og pligter er bade forbundet med
politik, det sociale og det biologiske.
” Aktivisme og ansvarlighed er nu ikke kun blevet
noget gnskverdigt, men praktisk talt noget obli-
gatorisk — en del af den aktive biologiske borgers
forpligtelse til at leve sit liv gennem bevidste kal-
kulationer og valg” (Rose 2009, s. 197)

Rose taler om en bevagelse fra (demokratisk)
hgring og inddragelse af perspektiver og syns-
punkter — til alliancer og felles dagsorden i
“héabets politiske gkonomi”, jf. sundhedsministe-
ren og formanden for Kraftens Bek@mpelse i
billede 2. Og sa bliver blandt andet patientfor-
eninger:
” ... etiske pionerer — for en ny slags aktivt, bio-
medicinsk borgerbegreb. De er pionerer for en
ny, informeret, selvets etik — et scet teknikker for
handteringen af hverdagslivet i relation til en
sygdom og i relation til ekspertviden” (Rose,
2009, s. 196).

Hvad er brugerinddragelse?

Brugerinddragelse drejer sig tilsyneladende (i

bade fgrste og anden generation) fgrst og frem-

mest om at brugerens viden, gnsker og erfaring
skal inddrages i sundhedsvasenets (= de ansattes)
handlinger, planlegning og styring — pa hen-
holdsvis et individuelt og et organisatorisk ni-
veau.

De formelle begrundelser for brugerinddra-
gelse kan ifglge de engelske forskere Greenhalgh
et al, 2011, opdeles i to:

1. En demokratisk begrundelse (borgerens ret og
pligt til indflydelse og medbestemmelse, de-
mokrati som udgangspunkt for udvikling og
kvalitet) — ogsé omtalt som “’the voice”.

2. En liberal begrundelse (forbrugerens udnyt-
telse af det frie valg, konkurrence som ud-
gangspunkt for udvikling og kvalitet) — ogsa
omtalt som “’the choice”.

Men béade en demokratisk og en liberal begrun-
delse tager form af og former det samfund, den
realiseres i — demokrati og liberalisme er foran-
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derlige og forandrende fenomener — ogsa over individuelle forlgb... Pdrgrendeinddragelse er,
den 30-40 arige periode, hvor der er talt, skrevet ndr pdrgrende indgdr som ressourcer i et pati-
og praktiseret brugerinddragelse i det danske entforlgb — eller ndr pargrende selv har brug
sundhedsvaesen. Og argumenterne for brugerind- for stgtte fra sundhedsvesenet i forhold til
dragelse er skarpet; den ér nu i hgj grad blevet egne behov.” (ViBIS, oktober 2014, side 4 og
til et spgrgsmal om cost-effectiveness og medi- side 6)
cinske kvalitetsmal:
“The rising interest at national policy level in 2. ”Organisatorisk brugerinddragelse vil helt
user involvement should be seen as closely overordnet sige, at patienter og pargrende bi-
linked to the wider drive to improve healthcare drager med deres viden i udviklingen af sund-
quality while also reducing its costs. To some hedsvesenet. Det kan ske pa flere niveauer —
extent, user involvement is seen as a mechanism nationalt, regionalt og lokalt — og inden for
to achieve this ‘better quality, lower cost’ equa- flere omrdder, sa som politikudformning, kva-
tion” (Greenhalgh et al, 2011, side 14). litets- og organisationsudvikling, uddannelse

og forskning.” (ViBIS, oktober 2014, side 8)
I DK fik vii 2011 —1i regi af paraplyorganisatio-

nen Danske Patienter og finansieret af TrygFon- Brugerinvolvering kan i denne forstaelse fo-
den — et nationalt Videncenter for Brugerind- regd i tre faser;
dragelse i Sundhedsveasenet (www.vibis.dk). ”De tre faser er repreesentation, afdekning af
Centeret definerer inddragelse pa to niveauer: brugerperspektiver og procesevaluering. Den
ideelle brugerinvolvering sker systematisk og
1. ”Patientinddragelse er, ndr patienter har indfly- kontinuerligt gennem alle tre faser.” (ViBIS,
delse pad beslutninger om og planlegning af det oktober 2014, side 8)
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Personalet pa sygehusene blev sparet veek, fordi udgifter til medicin til de meget syge er eksploderet.

Tegning af Annette Carlsen bragt i Svikmgllen 2015. www.annettecarlsen.dk
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Den viden, patienterne skal “dele” og "repree-
sentere”, defineres som “behov, preeferencer og
ressourcer” (ViBIS, oktober 2014, side 9). Men
i sidste ende som en bestemt type viden, der
umiddelbart kan bruges af de ansatte og i det sy-
stem, der ’inddrager” og som skal “kvalitetssik-
res”. En viden, der kan afdekkes, opggres og
omszattes. En viden, der kan tages beslutninger,
planlegges og styres ud fra.

Bade internationalt og i DK synes et svar pa
det neo-liberale krav om 1. at inddrage brugerne,
2. at sikre kvalitet og 3. at opnd hgjest mulig ef-
fektivitet, at veere dokumentation af sékaldte pa-
tient-rapporterede-mal (outcomes).
Brugerinddragelsen reduceres til kvantificer-
bare mal for helbredsstatus og livskvalitet
(PRO) eller tilfredshed (PRE — patient-rapporte-
ret-evaluering). Nar man taler om de konkrete
redskaber (skemaer/measurements) er det
PROM og PREM. Hermed har man bade inddra-
get den enkelte patient i den konkrete kliniske
situation (i samtale om spgrgsmal i og udfyl-
delse af skemaerne) og kan opggre data for hele
patientgrupper, til brug for kvalitetssikring, sty-
ring og forskning (opggrelse af data pa tvaers —
og publiceringer om samme). Patientrapporte-
ringen bestar (i hvert fald i den reducerede ud-
gave, man kan vare bekymret for) i, at patienten
svarer pa de spgrgsmaél, der stilles — hvorefter de
opggres som svar, der kan sammenlignes over et
forlgb eller med andre patienters svar.

Hvad bliver der af de syges og
de pérgrendes perspektiv?

I et historisk perspektiv (fra fgrste til anden ge-
neration af brugerinddragelsen) er meget foran-
dret; bade i forhold til sygdomme, behandling
og det at veere patient. Men herudover er der
sket noget med forstaelsen af, hvad brugerind-
dragelse drejer sig om.

Dels er drgmmene om kollektiv frisettelse og
forandring af magt- og videns former mellem de
involverede i sundhedsvasenet tilsyneladende
langt vaek. Dels er forstéelsen af, at det var de
syges og de pargrendes serlige og anderledes
perspektiv pa sygdom, behandling og heling, der
skulle inddrages ogsé sver at genfinde.

De mal og de vidensformer, der aktuelt kobles
til brugerinddragelse i sundhedsvasenet er
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Billede 4: Przesentation af dansk Program PRO

pa Christiansborg, 28. september 2016

| regi af ViBIS har der i mere end et ar veeret arbej-
det pa et stort anlagt projekt om et Program PRO;
Program for patient rapporterede out-come (Tryg-
Fonden & ViBIS, 2016). Programmet blev preesente-
ret i Feellessalen pa Christiansborg med deltagelse
af de 29 eksperter bag rapporten, politikere, pati-
entforeninger, ledere og forskere m.fl.

| forordet til rapporten star (side 5): “Som en uaf-
haengig akter i sundhedsvaesenet var ViBIS’ opgave
at drive vidensindsamlingen, sa denne tager ud-
gangspunkt i patienternes interesser...Vi vil gerne
takke ekspertgruppen for deres ihzerdighed og
deres kritiske og konstruktive bidrag til arbejdet.”
Det kunne godt se ud som, “patienternes interes-
ser” mest er blevet til et spergsmal om at bidrage
til en allerede defineret forstaelse af kvalitet? Hver-
ken i rapporten eller pa madet er/blev stillet et ene-
ste spegrgsmalstegn ved, hvad PRO har at gere med
patienternes subjektive og hverdagsorienterede
perspektiv pa lidelse og lindring. Og hvad man stil-
ler op med den del af patienternes/de syge borge-
res erfaringer, der ikke kan passes ind i PRO
maleredskaberne.

Det mest tankevaekkende ved praesentationen var
nok, at de forskellige talere (inklusiv sundhedsmini-
steren og folk fra ekspertgruppen), mente noget
forskelligt med PRO. Mens alle var enige om at
P’et- stod for patient, sé blev R'et- omtalt som bade

"o

"rapporterede”, “relevante” og "relaterede” — og
O'et som “oplysninger”, “out-come” og “oplevel-
ser”. Pa tveers heraf, var alle talere angiveligt enige
om, at her far man fat i, hvad der er vigtigt for pati-

enterne (?).

meget anderledes end dem, man i en kulturteo-
retisk sygdomsforskning ville definere som ud-
forskning af de syges og de pargrendes
perspektiv; betydning og forstéelse af sygdom
og lidelse ud fra den enkeltes samlede hverdags-
og livssituation (se Timm 2013 for en uddyb-
ning). Og dermed ogsé en anden type viden, end
den jeg skitserede i indledningen; den erfarings-
og kropsbaserede viden om, at her er jeg som
syg eller pargrende “pa besgg” i “et system”,
hvor jeg ma indrette mig og forsgge at finde en
vej. Et system af viden, positioner, rutiner og
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regler, som kun — om overhovedet — kan og skal
udfordres til en vis grense.

Reelt samarbejde (og dermed reel brugerind-
dragelse) i sundhedsvasenet bygger pa relatio-
ner. Hvis samarbejdet skal fungere, skal
relationerne vaere praeget af tillid og respekt.
Som Giddens har gjort opmarksom pa, sé etab-
leres tilliden til sundhedsvasenet som system, i
konkrete mgder mellem mennesker (Giddens
1994). At det er sadan er veldokumenteret i kva-
litativ forskning (se fx Timm 1997, Terp Hgy-
bye & Tjgrnhgj-Thomsen 2014); de konkrete
mg@der mellem de syge og de ansatte er af aller-
stgrste betydning for det samlede sygdoms- og
helingsforlgb. Den aktuelle diskurs om og de
konkrete metoder til brugerinddragelse bidrager
ikke ngdvendigvis i sig selv til bedre vilkar for
disse mgder.

De sundhedsprofessionelles rolle i reali-
seringen af neo-liberal brugerinddragelse

Forskeren Victoria Grace beskrev allerede for
25 ar siden, hvordan de tidligere skitserede
gresrgdder (og serligt de folkelige og kollek-
tive bevaegelsers visioner) i en new zealandsk
kontekst blev transformeret af de sundhedspro-
fessionelle til en mere markedsorienteret og in-
dividualiseret udgave af brugerinddragelse:
"There is one theme of providing and serving,
which exists alongside a second theme of plan-
ning, changing and controlling. The first theme
implies that the control is with ‘them’, that
‘their’ needs, wishes, wants and desires precide
the provision. The second theme implies that
the control is with ‘us’, that ‘our’ plan or vision
determines the course of action...A model that
exibits this duality in precisely this form is that
of marketing. It is always ‘them’, the con-
sumers, who have needs, wants and desires and
‘us’, the providers or marketers, who have
plans, targets and goals...” (Grace, 1991, side
334)

Grace gjorde det tydeligt, at de sundhedsprofes-
sionelle bliver dem, der skal “oversette” hvad
brugerne har brug for til en viden, der kan an-
vendes i et effektivt sundhedssystem. Til dette
oversattelses arbejde udvikles der hele tiden
nye redskaber; hvor der i 1990ernes danske

sundhedsvesen var fokus pa udviklingen af til-
fredshedsundersggelser og mere kvalitative un-
dersggelser, sa er det altsa lige nu (og forbundet
med en ny kvalitetsmodel for sundhedsvasenet)
de sakaldte PRO-redskaber.

Forskeren Katrin Hjort (2012) har (med afsat
i et pedagogisk felt) beskrevet de professionelles
rolle som bade forvaltere (administrative), forret-
ningsfolk (markedsorienterede) og fagpersoner
(eksperter). For l&ger og andre sundhedsprofes-
sionelle gelder ligeledes, at de skal udfylde
mange roller; leger angives fx at have syv roller:
leegefaglig ekspert, sundhedsfremmer, kommuni-
katgr, professionel, akademiker, samarbejder og
leder/administrator/organisator (Sundhedsstyrel-
sen 2016). De forskellige roller (med deres for-
skellige logikker) passer til fx den syge som
henholdsvis bruger, forbruger og patient — og
den enkelte professionelle er ansvarlig for det
hele, hvorfor det formodentligt ogsa ofte bliver
uigennemskueligt for bade den enkelte professio-
nelle og for faglige kollektiver, hvad formalet
med brugerinddragelsen (og deres egen rolle i
den) egentlig er. I praksis kan logikkerne jo ikke
skilles ad. Og de vilkar for og metoder til inddra-
gelse, der er til radighed, presser den konkrete
brugerinddragelse i bestemte retninger.

I et konkret dansk studie (Dahl et al, 2014) er
det undersggt, hvordan to forskellige styringslo-
gikker, der er introduceret i forskellig tid, men
angiveligt begge har brugeren i fokus, fungerer
samtidigt og sammen. Studiet blev gennemfgrt i
den kommunale hjemmepleje i fire kommuner
og viste, at den ®ldste logik “hj®lp-til-selv-
hjelp”- eller egen-omsorgslogikken” fungerer
side om side med den nyere logik om “forbruger-
orienteret service”, om end den sidste er mindre
markant/fylder mindre. Studiet kan ses som et
konkret eksempel pa, hvordan social demokrati-
ske eller ny-liberale styringslogikker udvikles
over tid og fungerer samtidigt OG i forhandling i
lokale kontekster og af konkrete brugere og pro-
fessionelle.

Brugerinddragelse som “forbruger-orienteret
service” forhandles og praktiseres saledes formo-
dentligt i forhold til hvorvidt den i et eller andet
omfang, opleves relevant og meningsfuld for de
professionelle (og brugerne), der skal praktisere
den. Det ma heldigvis formodes, at dette rade-
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rum/denne forhandling ogsa udggr en dimension i bru-
gerinddragelsen — uanset “redskaberne”.

Opsamling

Som jeg indledte med, sa har jeg — som alle andre voks-
ne borgere i dette land — erfaring for, hvordan man op-
fgrer sig som bruger af de velferdsstatslige institutioner,
herunder sundhedsvasenet. Mit udgangspunkt er, at bru-
gerne er inddraget per se og enten de vil det eller ej; det
er dem, der leegger liv og krop til. Og at al den fokus pa
brugerinddragelse handler om noget andet og mere, end
et gnske om mere dialog og samarbejde mellem system
og brugere, mellem professionelle og brugere. I artiklen
har jeg forsggt at indkredse dette “andet” og nogle en-
kelte af logikkerne bag det; fra resterne af en social de-
mokratisme til en radikaliseret neo-liberalisme som
ideologi og styringslogik i en global kapitalistisk gko-
nomi og dermed ogsa i det aktuelle sundhedsvasen.
Eller mere konkret; fra brugerinddragelse som en ret til
at blive hgrt og set og respekteret — til et medansvar for
et effektivt system. Et medansvar for takster, sengedage,
vagtplaner, retningslinjer, dokumentation, regler og ruti-
ner. Et medansvar for at fa meget store systemer, med
fokus pa s& meget andet end syge og pargrende, til at
fungere.

Undervejs forsvandt de mere kollektive drgmme om
frisettelse og utopisk forandring af dominerende magt-
og vidensformer. Undervejs er sundhedsvesenet angive-
ligt blevet demokratiseret — eller brugerne og de ansatte
angiveligt lige magteslgse. Sa alle nu har en felles inter-
esse i, at fa det til at glide... At nogen har meget bedre
forudsatninger for at fa et glidende forlgb, end andre, er
reduceret til “ulighed i sundhed”.

De syges og de pargrendes perspektiver, forstaet som
hverdagslivs- og lidelsesorienterede mere end system- og
diagnose orienterede, har altid haft trange kar i sundhed-
svasenet. Spgrgsmalet er, hvor de overhovedet bliver af i
det aktuelle sundhedsvasen, hvor de involverede brugere
maske i bedste fald fungerer som “’glide-creme” for et
neo-liberalt styringsprojekt? Hvor alle i princippet har en
stemme og alle stemmer i princippet er lige. Uanset posi-
tion, magt, lidelse og afmagt.

Jeg vil runde artiklen af med endnu to billeder, begge
fra Folkemgdet 2016. De angiver — sammen med det
ovenfor nevnte handlerum, som (méaske) findes i praksis
—det lille lys, jeg lige p.t. ser i forhold til reel brugerind-
dragelse og konkrete mgder mellem mennesker; nr-
varende fortellinger og ligevardig dialog og refleksion:
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Billede 6: "Lad mig fortzelle jer om at leve med
Alzheimers”

| et telt pa Folkemadet 2016 fortalte en yngre
mand (han var i evrigt leege) om at fé og leve med
sygdommen Alzheimers. Bagefter fortalte hans
kone om, at leve sammen med og dele min-
dredrige barn og hverdagsliv med en aegtefelle
med Alzheimers. De fortalte begge “blot” om
deres egne personlige oplevelser, de repraesente-
rede ingen andre. Men de gav et hjertegribende
og medrivende indtryk af, hvordan det er at veere
syg af eller parerende til et menneske med den
sygdom. De formidlede den syges og den
parerendes perspektiv — som et subjektivt, lidel-
sesfuldt og hverdagsorienteret perspektiv. Med
narrativet/forteellingen som udgangspunkt for for-
midlingen af personlige erfaringer, fik de til-
hererne til at forsta lidelsen hos en stor gruppe
patienter og deres naermeste.

Billede 7: "Lad os spille et rollespil”

| et andet telt deltog et panel af professionelle og
ledende repreesentanter for patientforeninger, vi-
dencentre m.v. og pa forste reekke sad et inviteret
publikum af mennesker med séakaldt livstruende
sygdomme. Ordstyreren pendlede mellem panel,
forste parket og det samlede publikum. Vi var
altsa tildelt en rolle og position, som enten pro-
fessionelle eksperter: forskere, formeend/ledere,
politikere — patienter/brugere — eller
publikum/borgere. Pa vej ud af teltet evaluerede
jeg i farten seancen med en af de “professionelle
patienter”, som jeg kender fra mange andre sam-
menhaenge:

Den professionelle patient (med et smil og et
glimt i gjet): “Ja, det er sa mig, der er den
deende.”

Jeg: "Ja, vi har vores roller — og jeg kan godt for-
sta, hvis du bliver treet af din.”

Den professionelle patient: “Det er ok, fortseet du
bare det gode arbejde.” (som forsker og debat-
tar)

Jeg: "l lige madel!” (som professionel patient)
Den professionelle patient (lidt treet): “Jeg er jo
bare den deende...”
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