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HOVEDBUDSKABER

¢ Brugerinvolvering er i stigende grad kommet pa den offentlige velfeerdsdagsorden, ogsa pa sundhedsomradet, som en
del af diskursen om patienten og borgeren i centrum.

o Det er dog blevet tydeligt, at der er en skaevvridning i den organisatoriske involvering, der finder sted, til fordel for de
ressourcestaerke borgere.

o Atinkludere perspektiver fra marginaliserede befolkningsgrupper i udvikling, implementering og evaluering af tiltag i
sundhedsvaesenet kraever saerlig prioritering og greb og kan vaere et vigtigt element i kampen mod ulighed i sundhed.

Brugerinvolvering er i stigende grad kommet pa den offentlige velfeerdsdagsorden, ogsa pa sundhedsomrédet.
Der eksisterer dog en ulighed i den organisatoriske involvering, der finder sted til fordel for de ressourcestaerke
borgere. I denne artikel belyses arsager, der kan ligge til grund for denne ulighed, og der gives bud pé veje frem

for at skabe mere inkluderende brugerinvolvering og hermed mere lighed i sundhed.

Ulighed i brugerinvolvering

»Borgerne skal have mulighed for at fa indflydelse pa organisering og udvikling af sundhedsvaesenet via aktiv
brugerinddragelse« [1]. Sadan lad det tilbage i 2013 i regeringens sundhedspolitiske udspil. Samtidig kunne
Ugeskrift for Laeger berette om overvaeldende interesse for brugerinvolveringsomradet pa en dansk konference

[2]. Siden da er fokusset og interessen kun vokset.

Brugerinvolvering kan ifelge Videns- og Kompetencecenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet finde sted
pa flere niveauer - pd individuelt niveau, hvor brugeren inddrages i egen behandling eller forlgb, og pa det mere
organisatoriske niveau, hvor brugere eller brugerreprasentanter involveres i beslutnings-, strategi- og
udviklingsprocesser og pa denne méde kan forme ydelser og tilbud i sundhedsvaesenet [3]. Organisatorisk
brugerinvolvering er relateret til begrebet samskabelse, som er velbeskrevet inden for samfundsvidenskaberne
[4]. I samskabelse sker der en bevaegelse fra, at man udvikler noget for slutbrugere, til at man udvikler noget
sammen med slutbrugere. Argumenter for denne type af brugerinvolvering findes bl.a. i et ligheds- og
demokratiideal om, at alle borgere skal have mulighed for at pavirke vores felles velfeerdsinstitutioner, og i et
argument om at kvaliteten af ydelser og tilbud eges, nir borgere har vaeret med til at tilrettelaegge disse, sé de

adresserer borgernes behov og far positiv indvirkning pa deres liv [5] (Figur 1).
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FIGUR 1 Definition af individuel og organisatorisk brugerinvolvering med udgangspunkt i
Videns- og Kompetencecenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenets definition [3].

Individuel
brugerinvolvering
At give brugeren indflydelse
pa sit eget forleb ud fra
individuelle behoy,
preeferencer og viden.
Det geres gennem dialog,
beslutninger om behandling
og pleje og/eller tilrette-
lseggelse af aktiviteter

Organisatorisk
brugerinvolvering
At give brugere indflydelse pa
udviklingen af en organisation
gennem anvendelse af viden
om brugerperspektivet og
samarbejde med bruger-
repraesentanter i beslutnings-,
udviklings- og implementerings-
processer

Mens brugerinvolvering indeholder lighedsskabende potentialer, viser hidtidige erfaringer inden for sundheds-
og socialsektorerne dog, at den organisatoriske brugerinvolvering ofte kommer de mere ressourcestaerke
borgere til gavn. Det er ofte patienter eller borgere, der ligner de professionelle selv, og typisk borgere, som er
vant til at ytre sig og kan artikulere deres viden og behov, som hyppigst bliver inviteret ind og ger deres
indflydelse gaeldende i organisatoriske involveringsprocesser [6]. Hermed bliver mennesker i mere udsatte
positioner kun i begraenset omfang néet, inddraget og hert. F.eks. sidder repreesentanter fra udsatte grupper
sjeeldent med i patientpaneler, skabt til at give stemme til brugerne af ydelser og servicer [7]. Vi ser den samme
tendens i forhold til social hjzlp og ydelser, som paradoksalt nok ogsé i haj grad er tilteenkt udsatte grupper [5].
Arsagen kan veere, at det opfattes som nemmere og mindre omkostningsfuldt at rekruttere og tilretteleegge
involveringsprocesser for borgere, man som fagperson identificerer sig med og nemt kan komme i kontakt med
[8]. Men eksklusion fra deltagelse i organisatoriske udviklingsprocesser kan forsteerke den generelle
marginalisering, som udsatte grupper og individer oplever, og kan betyde, at tilbud og programmer rammer

skeevt i forhold til relevans og adgang. Herved forstaerkes ulighed i sundhed.

Eksklusion fra involvering

Mens der inden for samfundsvidenskaberne findes litteratur om inklusion og eksklusion af bestemte grupper i
samskabelsesprocesser [9], er dette fokus mere begranset i en sundhedskontekst [8]. Dog har en raekke
interesse- og brugerdrevne organisationer fokus pa omradet. Den engelske brugerdrevne organisation Shaping
Our Lives [10] peger pa folgende parametre pé individniveau, der har betydning for, at man sjeeldnere bliver
inddraget i udviklings- eller forskningsprocesser: 1) tilhgrsforhold til en marginaliseret gruppe, f.eks. i forhold
til ken, etnicitet, alder, funktionsnedszettelser, sygdom og klasse, 2) hvor man bor, f.eks. om man er hjemlos,
feengslet, bor pa bosteder eller asylcentre, 3) kommunikative feerdigheder, f.eks. funktionsnedszettelser relateret

til syn eller harelse, er sprogligt eller digitalt udfordret eller analfabet, 4) at ens stemme er ugnsket, f.eks. at ens
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input er i uoverensstemmelse med det, »professionelle« forventer eller gerne vil hore [11]. Det betyder i praksis,
at mennesker, som i forvejen falder uden for »normalen« i samfundet, ogsa i mindre grad end andre har

mulighed for at blive hert og fa indflydelse pa sundhedssystemet og tilretteleeggelsen af sociale ydelser.

En artikel fra 2019, der omhandler samskabelse af sundheds- og velfeerdsydelser med befolkningsgrupper i
udsatte positioner, peger pa folgende praktiske og relationelle udfordringer: 1) kontakt og rekruttering. Er
malgruppen nogen, man ikke allerede er i kontakt med, kan det veere sveert at rekruttere pga. ustabile
boligforhold, gatekeepers (familie, lokalsamfund) og juridiske forhold, som kan betyde, at navne og adresser
ikke ma oplyses, 2) ujeevnt engagement. Den enkeltes livsforhold som f.eks. udsving i boligsituation, overskud,
sygdom, sundhed og faktorer som f.eks. social angst kan vanskeliggere stabilt fremmede, 3) ulige magtforhold,
f.eks. i forhold til klasse og position, som kan gore det vanskeligt at opbygge tillidsfulde og ligeveerdige
samarbejdsrelationer og vidensudveksling [12]. Hertil kan tilfgjes, at forskere og andre professionelle typisk

bliver lgnnet for deres tid, mens brugere, ogsa sirbare brugere, ofte forventes at stille sig gratis til radighed [13].

Eksklusion fra involveringsprocesser skyldes sjeeldent uvilje hos de professionelle, men handler i hgjere grad om
manglende kompetencer og viden om, hvordan man involverer mennesker i sarbare positioner, og at
involveringen finder sted inden for rammer og i et system, som ikke tilgodeser de nedvendige processer for at

samarbejde med mennesker i sdrbare positioner [14-16]. Derfor kan det loses, hvis vi setter ind de rigtige steder.

Inkluderende brugerinvolvering og brug af erfaringseksperter

Inkluderende brugerinvolvering handler om at seette mennesker i udsatte positioner i stand til at pavirke
politikker og servicer, som pavirker deres liv. SUS - Socialt Udviklingscenter, som har mangeérig erfaring med
brugerinvolvering, har ssmmen med Radet for Socialt Udsatte udgivet en rapport med en rackke eksempler pa
inkluderende brugerinvolvering i udvikling af social- og sundhedsindsatser. Rapporten uddrager ti principper
for denne type brugerinvolvering, og de handler bl.a. om at saette sig ordentligt ind i malgruppen og skabe

relationer og prioritere tid og ressourcer til forberedelse af deltagerne [17].

Ligeledes har Steno Diabetes Center Sjzlland som en del af fokus pé ulighed i sundhed og brugerinvolvering
udviklet en online portal, hvor psykiatribrugere, etniske minoriteter, mennesker med handikap samt forskere og
udviklingsmedarbejdere giver deres rad til inkluderende brugerinvolvering [18]. P4 tvaers af brugergrupper og
fagprofessionelle fremhaeves her veesentligheden af det relationelle, at vidensudveksling faciliteres og

understottes, og at alle parter far udbytte af processen.

Et konkret greb til at arbejde med inkluderende brugerinvolvering i sundheds- og socialveesenet er at
samarbejde med erfaringseksperter eller erfaringskonsulenter. Erfaringseksperter er mennesker, som bidrager
til et projekt eller en organisation ved at gore brug af deres egne levede erfaringer, f.eks. i megdet med sundheds-
eller socialveesenet, hvor de fagprofessionelle primaert deltager med deres leerte erfaringer. Erfaringseksperter
kan rekrutteres via netvaerk, brugerforeninger eller reelle jobopslag og repraesentere grupper, som man ellers
kan have sveaert ved at né. De kan bygge bro mellem brugere og fagprofessionelle og indtage rollen som en
»kritisk veng, der afdeekker blinde vinkler, som medarbejdere uden levede erfaringer métte have, og serge for at
bringe brugerperspektivet ind i alle relevante udviklings- og beslutningsprocesser. De kan ogsé deltage i at
analysere data og producere viden og i at tilretteleegge, gennemfore og evaluere projekter. Ved at ansaette
erfaringseksperterne ind i projektet eller organisationen anerkender man, at den viden, som levede erfaringer
udger, sidestilles med den viden, laerte erfaringer fra de professionelle udger. Derudover kan en ansettelse give
et mere forpligtende samarbejde med brugergruppen og mulighed for at inddrage den erfaringsbaserede viden

over leengere tid og pa flere niveauer [19].

Metoden er udbredt i det engelske sundhedsvaesen NHS, som bl.a. har ansat erfaringseksperter pa flere
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sygehuse. De deltager i alt fra brugerpaneler til kompetenceudvikling af personalet samt til at bringe
patientperspektivet ind i organisatoriske og strategiske fora [20]. SUS har ogsa erfaring med at anseette unge med
anbringelsesbaggrund som erfaringseksperter i udviklingen af praksis pa anbringelsesomradet. De unge har
bidraget i tilrettelaeggelse og gennemforsel af udviklingsaktiviteter og fungeret som tillidsskabende brobyggere
til unge pa berne- og ungehjem, som pa den made har faet mod og lyst til at indgé i udviklingen af praksis pa de
steder, de bor - sammen med medarbejderne. Involveringen af de unge har haft stor betydning for bade

medarbejderne, de unge og udviklingen af praksis pa de enkelte borne- og ungehjem [21].

Veje frem

Ulighed i sundhed er stigende, hvilket bl.a. dokumenteres i Sundhedsstyrelsens rapport fra 2020 [22]. En mere
inkluderende og repraesentativ brugerinvolvering kan som naevnt vaere en komponent i at mindske uligheden. I

denne henseende vil vi fremhaeve folgende greb.
Samarbejd med brobyggere, og styrk den erfaringsbaserede vidensposition

Samarbejd med erfaringseksperter, relevante brugerorganisationer, frontmedarbejdere teet pa borgerne, f.eks.
socialsygeplejersker eller personale pé bosteder, eller peermedarbejdere sa tidligt i udviklingsprocessen som
muligt. De kan hjeelpe med at rekruttere, skabe tryghed og tillid samt tilretteleegge og gennemfere processer
hensigtsmeessigt. Giv brugerperspektivet en mere ligeveerdig og steerkere position ved at anseette
brugerrepraesentanter og erfaringseksperter direkte ind i projekter og organisationer i et ligevaerdigt samarbejde

med medarbejdere med andre kompetencer.
Faciliter samarbejdet

At invitere marginaliserede brugere ind i organisationer eller projekters maskinrum nedvendigger en tydelig
facilitering og rammeszetning af deltagernes rolle, grad af involvering og udbytte. Tydelig og tilpasset facilitering
af samarbejdet medvirker til, at deltagerne kan fole sig trygge og indga i den feelles proces. Samarbejdet kan

understottes af feedbackstrukturer og lebende evaluering af samarbejdet.
Prioriter relationsopbygning og fleksibilitet

Involvering understattes gennem tillidsfulde relationer, god tid og grundig forberedelse. Prioriter
relationsopbygning. Brug tid sammen med de borgere, der involveres - kendskab til hinanden giver et bedre
samarbejde. Sorg for at kunne justere processer lebende i forhold til overskud og mulighed for deltagelse. Taenk
gerne i alternativer til traditionelle metoder som surveys og interviews, som veegter det talte og skrevne sprog,

og anvend f.eks. grafisk facilitering, billeder og videoer.

Som det fremgar, er det muligt at fa stemmer og perspektiver fra marginaliserede grupper med ind i
maskinrummet, nar vi udvikler vores faelles sundheds- og socialveesen. Deres stemmer er essentielle for at
lykkes med at tilretteleegge ydelser og servicer, sd de rent faktisk passer til nogle af de brugere, der har allermest
behov for dem. Her bliver det vaesentligt at understotte et ligevaerdigt mede mellem forskellige typer af viden og
at (sam)arbejde pa nye mader, hvor magtbalancen er anderledes og processen og udkommet mere
uforudsigeligt. Det kraever et saerligt fokus og sarlige greb og er ikke omkostningsfrit. Men lykkes vi med det,
tager vi et veesentligt skridt imod at tilpasse organisationer og systemer til brugerne - ogsa de udsatte - i stedet
for den anden vej rundt. Dét vil fore til mere hensigtsmeessig brug og udbytte af sundhedsvaesenet, og det er en

af vejene frem mod at mindske ulighed i sundhed.

Korrespondance Liv Stubbe Jstergaard. E-mail: lioste@ regionsjaelland.dk
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SUMMARY

Inclusive organisational user involvement can reduce disparities in health and social care

Person-centered care and user involvement have gained focus in the public welfare agenda, as well as in the
health sector. However, it has become clear that there is a bias in favor of resourceful citizens in the
organisational user involvement. This bias can enhance disparities in health and social care. In this review,
reasons that may underlie the bias in organisational user involvement are elucidated, and examples of ways to

create more inclusive user involvement are given.
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