Den aktive bruger

Brugerindflydelse i sundhedsvasenet

Brugerindflydelse er et begreb, som optraeder oftere og oftere 1 politiske
hensigtserklaeringer omkring den offenlige sektor og indgar ogsd i mange faglige
malsatninger bade 1 prirnaer —og sekundar sundhedsvasen. Begrebet kan ses som et
nyt "hitord”, der dekker én ud af mange nye stremninger 1 den offendige sektor, men
kan ogsé ses som et fanomen, der stikker dybere og illustrerer nogle grundlaeeggende
endringer 1 samfundet, som @ndrer forholdet mellem de ansatte i offendige institu-
tioner og brugerne/patienterne.

Jeg undersogte fenomenet ’brugerindflydelse”, da jeg 1 1995 skrev afsluttende
speciale ved den sociale kandidatuddannelse, Alborg Universitet (1), og det folgende
er uddrag af bade nogle af de teoretiske og af de empiriske analyser i specialet. Mit
udgangspunkt var et samfundsvidenskabeligt fokus, og jeg valgte at tage afsat 1
metoden ~’progressiv phronesis forskning”, som er en metode til at analysere
veerdier, og bl.a. fokuserer pd kontekstbegrebet, magtrelationer, forstdelse, naerhed og
dialog m.m.

Jeg har derfor iser interesseret mig for, hvordan begrebet brugerindflydelse er
opstaet og mere overordnet kan opfattes, endvidere hvordan det opleves af en gruppe
brugere 1 sundhedsvasenet (syv patienter, som har en l&engerevarende ryglidelse),
samt hvordan det opfattes af en gruppe professionelle, som mader disse patienter
(leger, sygeplejersker, socialrddgivere, fysioterapeut, ergoterapeut).

Modernisering og brugerindflydelse.

I den danske debat er begrebet brugerindflydelse isar beskrevet 1 forbindelse med
diskussionen om modernisering af den offendige sektor, en diskussion som startede 1
80'erne og senere blev fulgt op af opleegget "Nyt syn pa den offendige sektor 1

1993" (2). I de senere ar har den offendige sektor 1 tiltagende grad haft mediernes
opmarksomhed, og der er produceret mange kritiske artikler og tv udsendelser, som
alle kritiserer sundhedsvasenets manglende evne til at leve op til politikernes og
befolkningens gnsker. Befolkningen (formuleret af politikere og medierne) ensker
mere indflydelse pa behandling og pleje, og de ensker indflydelse pa, hvornar det
skal ske !

Patient eller bruger?

Selve begrebet "'bruger" illustrerer, at der er ved at ske en @ndring af den passive
betegnelse "patient", som angiver tdlmodighed og lidelse, og betegnelsen "klient"
som angiver et athengighedsforhold , til det mere aktive begreb "bruger". Ordet
bruger ligger taet pd det at veere forbruger, og den norske forfatter Erik Oddvar



Eriksen (3) mener, at brugerbegrebet udspringer af markedstaenkningen/kundebegre-
bet og er sterkt pa vej ind 1 den offendige sektor, f.eks. pa undervisningsomradet og 1
social- og sundhedsvasenet. Det har den konsekvens, at der sker en vasentlig
&ndring af rollerne 1 samspillet mellem brugere og professionelle. Patienten har ikke
leengere en tdlmodig og afventende attitude, men begynder at opfere sig som en
kunde, der fér tilbudt forskellige "varer".

Indflydelse og demokratiske processer?

Indflydelse er et begreb, som bl.a. udspringer af hele den demokratiske ide, og er
dermed et velkendt begreb for os som samfundsborgere, men det er relativt nyt, at
man anvender det i forhold til patienter/klienter. For blot 25 &r siden bestemte vi stort
set alt pa patientens vegne, og 1 de senere ar har vi iser talt om information og
samarbejde, dvs. har lagt vaegt pd kommunikative ord og handlinger. Men indflydelse
leegger 1 hojere grad op til beslumingsprocesser og en deling af magten. Det ses
saledes 1 de sproglige udtryk, at der er ved at ske @ndringer 1 magtbalancen og
rollefordelingen mellem patienter og professionelle, hvilket selvfolgelig ikke alene
kan tilskrives moderniseringsprogrammet, men ma handle om mere grundleggende
@ndringer 1 samfundets verdier.

Hvad ensker brugerne i dag ?

Der gennemfores i disse &r mange forskellige former for brugerundersoegelser, og
nogle af dem viser tilsyneladende, at brugerne generelt er meget tilfredse med
sundhedsveasenet (4), men samtidig ved vi, at der er stigning 1 antallet af
patientklager og utallige utilfredse beskrivelser 1 aviser m.m. I min lille kvalitative
undersogelse var det tydeligt, at brugerne reagerer meget forskelligt p4 medet med
sundhedsveasenet. Det kan bl.a.illustreres 1 folgende tre billeder:

Peter: Yngre mand, hdndvaerker med diskusprolaps. Er 1 kontakten til de offentlige
systemer aktiv, stiller krav om information og indflydelse, skaffer sig viden om
lovgivning (revalidering) og behandlingsmetoder, , udfordrer de professionelle og far
stort set opfyldt sine krav bade i sundhedsvaesenet og i det sociale system

Karen: Midaldrende kvinde, sygehjelper og darlig ryg (slidgigt) i mange ar. Er i
kontakten til de offentlige systemer skiftevis aktiv og afventende/opgivende. Stiller
krav, men opgiver at fastholde dem. Foler sig indimellem dérligt behandlet 1
systemerne. Er bdde kritiserende og rosende over for personalet.

Inger: Yngre kvinde, arbejdsles 1 en del ar. Har for nylig & et konstateret slidgigt i
ryggen og afventer operation pa andet ar. Har en del familieere problemer og er
generelt meget defensiv og afventende over for de offentlige systemer. Er bade vred
og opgivende, men har 1 det konkrete mode med de professionelle svart ved at stille
krav.



Som det fremgar, agerer disse brugere meget forskelligt og meder de professionelle
med henholdsvis en offensiv, aktiv og rationel tilgang, eller en defensiv, mere
folelsesladet og afventende eller passiv tilgang. Jeg vil 1 det felgende forsege at give
nogle samfundsmassige forklaringer pd denne forskellighed, men ogsé beskrive
nogle forudsatninger, som er til stede 1 selve sundhedsvesenet/madet mellem
brugere og professionelle. Der kan selvfalgelig ogsa gives mere individuelle
forklaringer pé brugernes forskellighed, men det er ikke det centrale 1 denne analyse,
som fokuserer pa de samfundsmaessige og systemmasige faktorer.

Det modeme samfund og informationssamfundet.

Det indgér 1 mange aktuelle samfundsanalyser, at vi er ved at forlade det moderne
samfunds verdier og kendetegn. Det moderne samfund beskrives af sociologen
Anthony Giddens (5) som de sociale livsformer og organisationsformer, som voksede
frem 1 Europa i det 17. arhundrede, hvor renassancen og oplysningstiden forte til et
skred 1 bdde den videnskabelige teenkning og den samfundsmaessige produktion og
organisering. Vi har i den moderne samfundsepoke udviklet et samfund, hvor man
bl.a. legger vagt pd det individuelle menneske, den rationelle tenkning og et
samfund styret af markedsteenkning. Altsd mange af de kendetegn, som nu kommer
til udtryk 1 begrebet brugerindfydelse og 1 sin yderste konsekvens forer frem til
"forbrugerpatienten", der selv vurderer, hvilke varer (behandlingstilbud) han/hun vil
have, og hvornar varen skal leveres ( tidspunkt) .

Anthony Giddens peger ogsd p4, at det moderne samfund er fragmenteret, hvor
familieliv og arbejdsliv er totalt adskilt, og hvor der er sket en adskillelse af tid og
rum, hvilket er grundlaget for dannelse af abstrakte systemer (som f.eks. hospitaler),
hvor tiden og rummet kan rationaliseres ( og dermed danner grundlaget for den
bureaukratiske organisation). Vi har endvidere et samfund preeget af stor forandrings-
hastighed (forandringerne stiger 1 bdde omfang og intensitet), hvilket bl.a. skyldes
den teknologiske udvikling, som betyder, at vi kan bevage os til den anden side af
kloden pa kort tid, og informationer kan overfores pa sekunder. Dette medferer igen
en stor udveksling af viden, og man taler om, at vi har bevaget os ind 1 en ny
samfundsform informationssamfundet.

Informationssamfundet er ikke blot en hurtigere udgave af industrisamfundet; en del
samfundsforskere mener, at der sker nogle grundleggende verdiskift i hele den
samfundsmassige tenkning, et skift som bl.a. er en reaktion pa de negative sider ved
det fragmenterede industrisamfund og den rationelle teenkning, og méaske er vi midt i
et paradigmeskift, som resulterer i en sterkere fokusering pa vardier og mere global
tenkning og vidensudveksling end nogensinde for.



Giddens peger p4, at den refleksive kompetence er noget meget centralt 1 et samfund
praeget af mange forandringer, som sker bade pé det konkrete plan og 1 de grundlaeg-
gende veardier. Det gaelder saledes for bade brugere og professionelle, at vi konstant
fir ny viden og skal vere 1 stand til at @ndre holdninger og faerdigheder i takt med, at
den nye viden tilegnes. Vi kan ikke 1 samme omfang lane os til tidligere generatio-
ners erfaringer, men ma konstant forandre os.

Brugerindflydelse kan ses som en af metaforerne for den forandringsproces, som
bade brugere og professionelle ma forholde sig til. Nu skal brugerne ikke leengere
vare passive modtagere af de offentlige ekspertsystemers ydelser, men vare aktive
reflekterende medspillere. Dette stiller s til gengald nye krav til de professionelle,
som ikke lengere kan fastholde en autoritativ ekspertrolle, men mé gé i dialog med
brugerne. For eller siden vil der komme en bruger, som via internettet har skaffet sig
al viden om de sidste nye behandlingsmetoder 1 netop den sygdom, han har, og
forlanger at blive behandlet optimalt.

Aktive, kravstillende brugere ?

Det er tydeligt, at det ikke falder lige let for alle brugere at vare aktive og
kravstillende, hvilket de tre eksempler illustrerede. Nogle brugere vil saledes i
hejere grad afspejle den passive rolle, som det "moderne" samfund gav plads til,
mens andre brugere 1 hgjere grad er i1 besiddelse af den refleksive kompetence,
som informationssamfundet leegger op til. Vi ma derfor g ud fra, at vi i en raekke
ar og maske mange ar endnu vil mede alle de tre typer brugere, som blev
beskrevet tidligere. Men der er selvfolgelig ogsd mange faktorer i brugernes
mede med sundhedsvasenet, som pavirker indflydelsesmulighederne. I det
folgende vil jeg beskrive tre temaer, som havde stor betydning for brugerne i min
lille undersagelse. Temaerne er tillid tilstreekkelig adgang til systemet og
information.

Ekspertsystemer og tillid

Giddens anvender betegnelsen "ekspertsystemer" om de professionelle systemer, som
varetager ekspertfunktioner i samfundet f.eks. behandling af sygdom. Det er vigtigt
for et ekspertsystem, at der hersker #i//id mellem system og brugere, og han beskriver
det som en form for upersonlig tillid, som ikke er det samme som de tillidsforhold,
der indgéar 1 en persons livsverden. Tilliden til et ekspertsystem kan f.eks. vaere
baseret pa en generel tillid (f.eks. en generel tillid til sygeplejefaget, laegen, hospitalet
etc.), en tillid som Giddens kalder ansigtslgse forbindelser som har elementer af tro.
Men tilliden kan ogsa pavirkes af det konkrete made mellem brugeren og systemet,
dvs. en situationsbestemt tillid, som han kalder "ansigt til ansigt forbindelser".



I mit empiriske studie blev det meget tydeligt, at selve modet med de professionelle
kunne have stor betydning for, om der efterfolgende var en generel tillid til systemet.
Dvs. at en darlig kontakt til leegen/sygeplejersken kunne medfoere, at brugeren blev
mere usikker pd den faglig kvalitet og tiltroen til systemet som helhed. Det vigtigste
var her ikke, om man medte den samme person mange gange, men at selve modet
havde et godt forleb. En bruger, som var meget kritisk over for sit ind1aeggelses-
forleb, sagde f.eks.

Jeg havde bdde en meget sod lcege derhenne, men ogsa en meget
ubehagelig leege, han var bare sadan imod mig, maske fordi jeg havde
nogle meninger om min sygdom.

Det betyder altsa, at hvis der er for mange dérlige oplevelser i1 det konkrete made
mellem brugere og professionelle, dvs. situationer hvor brugerens oplevelser ikke
bliver taget alvorligt, sd vil vi med tiden blive madt med mindre tillid - médske endda
mistillid. Méske er det stigende antal patientklager et forste signal pa dette !

Adgang til systemet.
Jeg har tidligere na@vnt, at samfundet 1 dag er preget af fragmentering og stor
forandringshastighed, og dette gelder selvfolgelig ogsé store offentlige systemer,
som er sterkt preeget af skonomiske begraensninger og delvis markedstenkning, som
giver sig udslag i, at vi nu bruger udtryk som "produktiontal" i sygehusveasenet , og
at produktionen og dermed indtaegterne gerne skal stige. Spergsmaélet er sd, om dette
overhovedet levner plads til, at brugerne far indflydelse, og spergsmaélet er ogsd, om
brugerne overhovedet far adgang til de ydelser, som de professionelle systemer kan
tilbyde.
Brugerne oplever helt klart, at adgangen til de offentlige ydelser er begrensede, og at
det er sveert at gennemskue systemet. Man kan ikke uden videre f& den undersogelse
og den behandling, man ensker, og ender ofte pa en venteliste (hvilket ikke mindst
har veret tilfeldet for de rygpatienter, som jeg har interviewet). Dette fenomen
afspejler sig helt klart i den offentlige debat, hvor de politiske signaler gar ud pa, at
befolkningen skal have de nedvendige behandlingstilbud, men samtidig kan
hospitalerne ikke folge med og har budgetoverskridelser- en tilsyneladende ulgselig
konflikt. Dette er ret svart at gennemskue for mange af brugerne. En bruger siger
f.eks:

De skriver i avisen, at der kun er tre maneders ventetid pd operation,

men nu har jeg snart ventet i to dr, det kan da kun veere, fordi nogen

andre gar foran pd. ventelisten.

Det opleves som uretfaerdigt, at man skal vente, nar politikerne nu lover, at der kun
skal ventes hgjst tre méneder. Det medvirker til at skabe mistillid, og der er meget,
der tyder p4, at ventelister, som indirekte giver lofter om en bestemt ydelse, er en



meget effektiv metode til at passivisere brugerne pa, og det er direkte i modstrid med
intentionen om at give brugerne bedre mulighed for indflydelse. Endvidere holder
mange brugere op med at forholde sig til egen sygdom/sundhed, mens de venter.

Den enkelte bruger passificeres, til gengald opstar der i disse ar den ene bruger-
bevagelse efter den anden (omkring bestemte sygdomstilstande), og man kan
forestille sig en fremtid, hvor konflikten skerpes mellem de krav, som brugergrupper
og politikere stiller, og de krav, som de professionelle og det politiske system kan
leve op til. Der er ingen tvivl om, at behovene 1 takt med udvikling af flere og flere
nye behandlingsmetoder vil vare uendelige -og med det skarpe fokus, der aktuelt er
pa velferdssamfundet og den offentlige sektor, vil ressourcerne formentlig vere
begraensede

Information — dialog.

Brugerne leegger stor vaegt pa at blive informeret grundigt. Det var for de fleste
brugere 1 min undersggelse vigtigere at blive informeret godt end at blive inddraget i
alle beslutninger om behandlingsmetoder etc. De professionelle, som jeg inter-
viewede, laegger ogsa stor vaegt pa information, men i praksis oplever brugerne ikke,
at informationsniveauet er i orden. Sa enten opfatter brugere og professionelle
begrebet information forskelligt, eller ogsa mangler der noget i selve madet.

I det konkrete made mellem brugeren og den professionelle er som tidligere
beskrevet tillid en vigtig faktor. Men tillid opstar ikke altid 1 en stresset bureaukra-
tisk organisation, og det er min opfattelse, at brugerindflydelse stiller krav om nye
organisationsformer praeget af fleksibilitet, mere dialog og plads til individuelle
losninger

Hvordan udvikles brugerindflydelse i sundhedsvaesenet?

Jeg héber, at det er blever klart, at uanset hvad vi kalder det , sa stér vi over for
serdeles omfattende forandringer 1 forholdet mellem brugere og professionelle. Det
er forandringer, som er sa grundlaeggende, at det pavirker savel brugernes krav til os
som til den faglige udvikling og organisatoriske teenkning.Vi skal alle tage stilling til,
hvad vi mener og vi skal vare 1 stand til at reflektere , forandre holdninger og tilegne
os nye ferdigheder pé kort tid! Tillid 1 det konkrete mede er meget centralt og kan fa
indflydelse pa den generelle tillid til sundhedsvaesenet og de enkelte faggrupper. Der
skal vaere bedre rammer, tid og der skal ske en styrkelse af den kommunikative
kompetence hos de professionelle.

Adgangen til de offentlige ydelser er uklar. Det skal tydeliggeres, hvad man kan
forvente, s& man undgar, at brugerne passiviseres pa en "vente- hylde". Hele dette
tema handler i hgj grad om samspillet mellem det politiske system og de faglige
systemer. Brugernes refleksive kompetence er meget forskellig, og dette stiller krav
til de professionelle om at arbejde med et individuelt udgangspunkt, og méske er det



isa@r vigtigt at statte de brugere, som ikke har leert eller ikke tor stille krav og deltage
1 beslutninger.

Det siger sig selv, at det ikke er nogen nem opgave for professionelle, som er
opdraget til at "vide bedst", at skulle omstille sig til at made brugere, der bevager sig
pa en skala fra aktiv bruger, der gerne vil have indflydelse pa de fleste/alle
beslutninger, til en passiv bruger, der helst ikke vil tage stilling til noget som helst.
Ikke desto mindre tror jeg, at dette er et af de mest centrale punkter i forhold til
brugerindflydelse, at vi som professionelle bliver i1 stand til at mede den enkelte
bruger pa netop den made, som vedkommende har brug for. At bade information og
beslutningsprocesser passer til den enkelte bruger.

Sygeplejerske, cand.scient.soc. Eva Just emaileva@justeva.dk
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