VIDENSKAB

Brugerinddragelse i forskning.
Need to have or nice to have?
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Brugerinddragelse har i de seneste 20 &r vundet
indpas i den sundhedsmedicinske forskning. Efter en
langsom start i USA og England (INVOLVE) i 1990’erne
[1] er kravet om inddragelse af brugerne i forsknings-
processen taget til. I dag er brugerinddragelse indskre-
vet i forskningsstrategier for en raeekke universiteter og
forskningsfonde. Der er en forventning om, at bruger-
inddragelse vil skabe merverdi i form af gget relevans,
forskningskvalitet og samfundsmaessig effekt af forsk-
ningen. Videnscenter for Brugerinddragelse i Sund-
hedsvasenet (ViBIS) har udarbejdet en razkke over-
ordnede anbefalinger for inddragelse af brugere og
pargrende i forskningsarbejdet [2]. Med forankring i
Forskningsenheden for Brugerperspektiver ved Syd-
dansk Universitet har professor Mogens Hgrder arbejdet
for at bibringe forstaelse for betydningen af brugerind-
dragelse i forskningen blandt myndigheder, forskere
og brugere [3]. I dette nummer af Ugeskrift for Laeger
kommer det til udtryk i form af en statusartikel om for-
skernes perspektiver pé patientinddragelse i forskning
[4].

Mange patientforeninger og bevillingsmyndighe-
der, bl.a. Hjerteforeningen og Gigtforeningen, stiller
i dag krav om beskrivelse af brugerinddragelse ved
forskningsansggninger. Det rejser sporgsmalet: Vil for-
skernes mulige oplevelser af brugerinddragelse i forsk-
ning som en ubegrundet ideologi eller en foreskreven
aktivitet medfgre, at flere blot saetter kryds ved, at bru-
gerinddragelse indgér i projektet? Forskernes beskri-
velse af brugerinddragelse kraever ikke kun, at de til-
kendegiver et gnske om brugerinddragelse, men ogsé
at de er bevidste om, hvordan de opfatter og hdndterer
brugerinddragelsen [5]. I fondsansggninger ses mange
forskellige beskrivelser af brugerinddragelse. Nogle
forskere beskriver brugerinddragelse i form af, at bru-
gerne deltager som forsggspersoner, andre refererer til
patientforeningers konkrete forskningsfokus, og ende-
lig er der forskere, der beskriver regelret brugerinddra-
gelse gennem brugerrdd og brugerdeltagelse i alle eller
dele af forskningsprocessen. Derfor kan forskernes be-
skrivelse af brugerinddragelse i ansggninger underti-
den ufrivilligt afdeekke deres manglende viden om eller
stillingtagen til brugerinddragelse, hvilket kan forringe
mulighederne for en bevilling. Tick boxing kan derfor
blive et tveaegget sveerd for forskerne.

Etiske aspekter ved brugerinddragelse kan med for-
del overvejes og beskrives allerede ved anmeldelse af et
projekt til den videnskabsetiske komité. Helt central er

afklaring af ansvar og rettigheder samt rollefordeling

mellem bruger og forsker [5]. Brugerne kan bade vere

rédgivende og have delansvar i konkrete sammen-
heenge, men det overordnede ansvar er og forbliver
forskerens.

Brugerinddragelse i forskning er resursekravende
for bade brugere og forskere og skal derfor opleves re-
levant for begge parter. Der vil uden tvivl veere forsk-
ningsomrader med s& ringe umiddelbar relevans for
brugerne, at det vil vaere sveert at motivere dem til at af-
sette de ngdvendige resurser. Det er samtidig en forud-
seetning for et frugtbart samarbejde, at forskerne kan se
formalet med at etablere brugerinddragelse i forskning.
Det giver ingen mening at bruge den ekstra tid, som
brugerinddragelse medfgrer, hvis forskeren ikke er ind-
stillet pd at lytte og lade sig pavirke af brugernes hold-
ninger og input.

Her er maske brugerinddragelsens afggrende betyd-
ning for forsker og samfund. Kun en bevidstggrelse om
brugerinddragelse, en erkendelse af ansvarsfordeling i
forskningsprocessen, en vurdering af om projektet har
relevans for brugerne, og en vilje til at lade sig radgive
og pavirke af brugerne, vil kunne fgre til &ndringer i
forskningens formél og proces. En sddan (positiv) &n-
dring vil for forsker og samfund veere den endelige be-
kreeftelse pa brugerinddragelsens verdi for forsknings-
processen.

Derfor er det vaesentligt at fa belyst, hvordan bru-
gerinddragelse i forskning pévirker forskerens holdnin-
ger og opfattelser, og om der indtreeder en @ndring i
opfattelsen af forskningens mél og grundlag som fglge
af brugerinddragelse.
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