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Pasientmedvirkning er en sentral del av utformingen av helsepolitikken. | dag stilles det krav til pasientmed-
virkning ogsa i forskningen. Pasienters og brukeres erfaringer skal anerkjennes og bidra til & skape praksis-
relevant kunnskap. | Forskningsradets utlysninger ma man begrunne hvorfor man eventuelt ikke velger a invol-
vere tjenestebrukere. Men hvordan pavirker brukermedvirkning forskningsprosessen?
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Brukermedvirkning ble innfert som et sen-
tralt statlig virkemiddel gjennom St.meld.
nr. 41 (1987-88), Helsepolitikken mot ar
2000. Nasjonal helseplan. Blant de helse-
politiske mélene var gkt demokratisering,
brukerinnflytelse og rettssikkerhet. Spers-
mal om hvordan tjenestene kunne utvikles
til 4 mete pasienter med respekt og empati,
ble fremhevet, og det ble okt behov for

a innhente brukererfaringer. Dette bidro

i sin tur til & anerkjenne brukererfaringer
som verdifull kunnskap for helsetjenestene,
inkludert pasienters subjektive kunnskap,
deres perspektiv og virkelighetsforstaelse.
Innen medisin- og helseforskning kan dette
bidra til & utfylle klinikerens og forskerens
perspektiv. Dette har fort til nye former for
kunnskapsproduksjon: deltagerbasert forsk-
ning, brukerinvolvert forskning, medforsk-
ning, samarbeidsforskning, brukerstyrt
forskning. Fra a forske pa eller om pasien-
ter, forsker man sammen (1).

Vi opplever imidlertid at det er behov
for & drefte hva denne formen for kunn-
skapsproduksjon innebarer pé et viten-
skapsteoretisk niva. Vi vil derfor innled-
ningsvis belyse noen syn pa hvor og hvor-
dan slik kunnskap produseres. Deretter
drefter vi hvordan brukermedvirkning kan
pavirke kunnskapsproduksjonen.

Brukermedvirkning og forskning
Medvirkning kan graderes pa en skala der
laveste niva er konsultasjon: Brukerne blir
spurt, man radferer seg om hva de synes er
viktig & forske pa, uten at det nedvendigvis
tas til folge. Neste trinn er samarbeid. Det
kan ta mange former, fra medlem i styrings-
grupper til samarbeid om selve forskningen,
og kan involvere én eller flere, alt etter

hva man blir enige om og har kompetanse
pa. Det hgyeste nivaet er brukerkontrollert
forskning: Brukerne bestemmer forsknings-
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tema og tilnaerming. Dette er omstridt, blant
annet knyttet til spersmal om det innebarer
at brukerne skal gjore alt selv, eller om de
kan f4 profesjonelle forskere til & utfore
selve forskningen.

Brukermedvirkning i forskning knyttes
gjerne til deltagende former for forskning
der problemstillinger og forméal vokser frem
«innenfra». Det kan vare praksisforskning
— for eksempel med utgangspunkt i klini-
keres behov for kunnskap om sin praksis-
hverdag, eller det kan vaere aksjonsforsk-
ning. Aksjonsforskning kjennetegnes av
enighet blant deltagerne om at de ensker
endring, og at man vil forske sammen for
& produsere viten om verden, men ogsa for
a forandre den.

Innen forskningen har det imidlertid blitt
diskutert hvordan brukermedvirkningen
pavirker den vitenskapelige forskningspro-
sessen. Diskusjonene berorer sparsmal om
kunnskapen som produseres, er gyldig nar
pasienter og brukere skal medvirke samt
om denne forskningstilneermingen passer
for alle disipliner og prosjekter. For & forsta
hvilken verdi brukerperspektivet kan ha
for kunnskapsproduksjon, ma vi se til viten-
skapshistorien og hvordan synet pa kunn-
skap har endret seg.

Fra elfenbenstarnet
til markedsplassen
I industrisamfunnet var malet & finne frem
til evig gyldige sannheter som kunne for-
klare verdens innretning og sammenhenger.
Teori og praksis var atskilte sferer. Forsk-
ningens oppgave var & produsere kunnskap
som andre kunne omsette i praksis. Selve
kunnskapsproduksjonen ble betraktet som
en opphayd aktivitet; forskerne forsket fritt
og uavhengig for erkjennelsens egen skyld.

Var tid betegnes som kunnskapssamfun-
net og kjennetegnes av globalisering, kom-
pleksitet og usikkerhet. Vitenskapen har
ikke lenger ubetinget legitimitet til & defi-
nere «den sanne viten». Samfunnet stiller
okte krav om at kunnskapen som produse-
res, er orientert mot anvendelse og konkret
nytteverdi.

Gjennom denne dreiningen endres for-
holdet mellom samfunn og vitenskap, og

den tradisjonelt skarpe grensen forrykkes.
Vitenskapsteoretisk har diskusjonene hand-
let om hva vi skal regne som nyttig kunn-
skap, og hvor og hvordan kunnskap skal
produseres. Samfunnsforskerne Nowotny,
Gibbons og Scotts argumenterte i boken
Re-thinking science — knowledge and the
public in an age of uncertainty (2) for en
ny forstaelse av kunnskapsproduksjon som
innebar at forskerne matte forlate «elfen-
benstarnet» og lytte mer til omgivelsene.
Det krever anerkjennelse av at kunnskap
produseres pa flere arenaer enn i akademia.
Dette betegner de som en bevegelse fra
modus 1- til modus 2-samfunnet, der modus
2-kunnskap har fatt sterre innflytelse og
tillegges mer vekt.

Modus 1 innebarer en kunnskapsforsta-
else der teori og praksis er atskilte sfeerer;
forskningen foregér innenfor et relativt
lukket miljo der legitimitet oppnds fra eget
forskerfellesskap. Forskningens oppgave er
4 produsere kunnskap som praktikere kan
omsette. Randomiserte, kontrollerte studier
av legemidlers effekt kan vaere et eksempel
pé dette.

Modus 2 innebarer en ny form for kunn-
skapsproduksjon der klinikere, pasienter,
pérerende, ledere osv. involveres i forsk-
ningsprosessen. Fra & vare objekt for forsk-
ning kan pasienten bli medforsker i team
der man sammen formulerer forskningspro-
sjektets mél og metoder. Det anvendte sik-
temalet blir tydelig. Forskningsresultatene
kan diskuteres av og med ulike parter med
ulike kompetanser, interesser og perspek-
tiver. Denne modellen vektlegger tverrfag-
lighet, samarbeid og en gitt kontekst.

Pé den annen side har modus 2 implika-
sjoner for hvordan kunnskapen kan kvali-
tetskontrolleres. Nar kunnskapen skapes
i samarbeid mellom forskere og akterer
i feltet, er det ikke lenger gitt at det er fors-
kernes tradisjonelle fagfellesskap som skal
vurdere kvaliteten. Nér forskningen produ-
seres i andre kontekster og med andre delta-
gere, er ikke tradisjonelle kvalitetsmal ned-
vendigvis brukbare eller relevante. Vil dette
redusere forskningens palitelighet?

Nowotny og medarbeidere mener ikke
det. De snakker heller om «sosialt robust
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lllustrasjon: @rjan Jensen/Superpop

kunnskapy. De mener at slik kunnskap vil
ha sterre gjennomslagskraft nettopp fordi
den produseres i samarbeid med andre, og
fordi den diskuteres i offentligheten — pa
det de kaller «markedsplassen» (2).
Innferingen av modus 2-kunnskap kan
imidlertid ikke bety at modus 1-kunnskap
skal forkastes. Vi vil peke pa betydningen
av at begge typer kunnskap finnes innen
medisinsk og helsefaglig forskning. Sam-
tidig kan ekt bevissthet om vitenskaps-
teoretisk stasted &pne opp for nye mulig-
heter knyttet til forskningsdesign og hvor-
dan pasientmedvirkning kan gjennomferes.

Brukermedvirkningens bidrag

til kunnskapsproduksjon

Mye forskning (1, 3—8) peker pa fordeler
med brukermedvirkning, ikke minst tilgan-
gen til en kunnskap som forskningsmilje-
ene ikke ngdvendigvis har, f.eks. pasienters
forstehdndserfaringer. En slik subjektorien-
tering kan eke forskningens relevans. Bru-
kermedvirkning knyttes ogsa til myndig-
gjoring (empowerment). Det at brukernes
stemme anerkjennes ogsa i kunnskapspro-

duksjon, kan ha en styrkende effekt pa dem.

Samtidig finnes det utfordringer. Forskere,
klinikere og ledere kan vere ubekvemme
med & gi fra seg eller dele makt og innflytelse
i samarbeidsprosjekter, noe som kan resul-
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tere i at brukere settes pa sidelinjen og ikke
far delta i viktige beslutninger om prosjektet
(3). Andre utfordringer kan vere forventnin-
ger, tid og ressurser. Brukere kan ha urealis-
tiske forventninger om hva som skal komme
ut av forskningen. Prosjektene er ressurskre-
vende i form av tid og penger. Slike forhold
ma diskuteres &pent i prosjektenes startfase.
Formélet med denne kronikken er imidlertid
a fokusere pa pasientmedvirkningens mulig-
heter og utfordringer for den vitenskapelige
prosessen og kunnskapsproduksjonen. Vi vil
nevne forskningens kvalitet, representativitet
og eventuelle skjevheter.

En vesentlig pavirkning er hvordan
pasientmedvirkning innebaerer muligheten
for & laere «fra innsiden». Men da ma inn-
side-kunnskapen betraktes og anvendes som
noe mer enn bare enkelthistorier. Pasient-
kunnskapen kan ha potensial for justering
av formal, problemstillinger og gjennom-
foring av forskning. Epistemiske kulturer
ma utfordres.

En fallgruve er imidlertid & forutsette at
pasienten som forteller sin erfaring, ogsa for-
star den — at beskrivelse forutsetter forsta-
else. Dette kan ogsa skje om forskerne ikke
stiller kritiske spersmél ved pasientens for-
telling eller ikke setter den inn i en storre
sosial kontekst, fordi man er redd for at det
kan oppfattes som & ikke anerkjenne eller tro

pé den. Men forskeren kan ikke se bort fra
sosiale, kulturelle og politiske forhold som
omkranser brukerens virkelighetsforstaelse —
det ville veere & miste viktig kontekstuell
informasjon og muligheten til & se pasient-
kunnskapen i et bredere perspektiv (4).

Det hevdes gjerne at brukermedvirkning
kan styrke dataenes kvalitet. I kvalitative
intervjuprosjekter fremheves hvordan infor-
manter forteller mer nér brukere intervjuer
brukere, fordi de opplever jevnere makt-
forhold i intervjusettingen (5). Forsknings-
resultatene kan ogsé bli annerledes enn nér
forskningen kun utfores av tradisjonelle
forskere, for eksempel kan den oppleves
mer relevant for praktikere og brukere.

En utfordring er imidlertid spersmélet
om representativitet — hvem er brukeren
representativ for? Hvilke pasienter er det
som melder sin interesse for & delta som
medforskere? Det understreker et viktig
poeng, nemlig at anerkjennelse av pasient-
erfaringer ikke ma fore til at man ukritisk
gir personlig innside-kunnskap en sarlig
posisjon. A anse én pasients fortelling som
representativ for en pasientgruppe kan bidra
til ny homogenisering — og bidra til at kom-
pleksitet, ulike identiteter og relasjoner
underkommuniseres, med fare for en ny
form for «essensialismey.

Brukere kan ha sin egen agenda og selv
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bidra til generalisering ut fra egne opple-
velser. Subjektiv erfaringskunnskap kan
besta av hoyst varierende erfaringer. Dette
kan skape skjevheter i kunnskapsgrunn-
laget. Med andre ord kan brukermedvirk-
ningens styrke — anerkjennelsen av indivi-
duelle brukererfaringer — ogsa vare en
utfordring for den vitenskapelige prosessen.
En lgsning kan vaere a tenke annerledes om
hvor brukeren skal delta, og om hvor mye
personlig erfaring han/hun ma ha om det
konkrete forskningstemaet. Brukerrepre-
sentanten kan for eksempel delta i forsk-
ning pa andre steder enn den institusjon
han/hun selv har veert pasient ved (4).

Det kan ogsa innvendes at brukerne
ikke har kunnskap og ferdigheter om forsk-
ningsprosessens vitenskapelige prosedyrer.
I flere land har man derfor utviklet egne
kurs for brukere som trenger okt kompe-
tanse (6). Men dette kan ogsa kobles til
spersmélet om representativitet — utvikler
da brukeren seg til & bli mer konvergent
med klinikerens og forskerens stisted?
Er da brukermedvirkningen reell?

A balansere p3 en linje
mellom disiplinkrav og kreativitet
I utviklingen av forskningsdesign vil synet
pé brukeren og grad av involvering, pavir-
kes av forskernes vitenskapsteoretiske sta-
sted. Aksjonsforskere og en del praksis-
forskere vil gjerne utvikle prosjekter der
pasienter medvirker pé heyt nivd og som
medforskere. Forskningsprosjekter der man
kun ensker a konsultere brukere, vil fort-
sette 4 vare forsker- og/eller klinikerstyrte.
For & mete kravene om brukermedvirk-
ning i forskning ma vi imidlertid vere apne
for spersmél og innvendinger. Er bruker-
medvirkning alltid gjennomferbart? Innen
medisin som forskningsdisiplin utferes
forskning som er fjernere og mer lgsrevet
fra brukernes hverdag, som biomedisinsk
og laboratoriebasert forskning. Randomi-
serte, kontrollerte designer er ogsa av hoy
relevans for kunnskapsproduksjonen pa
dette feltet. Denne forskningen har sin for-
ankring i positivistiske vitenskapsidealer
som kanskje ikke like lett lar seg forene
med tidens trender om fremforhandlet
modus 2-kunnskap. Ikke desto mindre har
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forskere ved University of Glasgow utviklet
standardprosedyrer for hvordan pasienter
kan medvirke i alle deler av randomiserte
studier (7), og det er blitt argumentert for

at flere utfall enn statistisk krav om primer-
utfall kunne fa hoyere status, for eksempel
hvis data indikerer andre og uintenderte
effekter som kan vaere betydningsfulle for
brukere (8).

Det er enighet om at pasientperspektivet
bidrar til & komplettere klinikerens og forske-
rens perspektiv. Pasientmedvirkning kan ikke
kun betraktes som et alibi, men som likever-
dig i kunnskapsproduksjon for & forske frem
bedre tjenester og helsetilbud. Vi har her
poengtert at medvirkning kan graderes, og
det er kun de heyeste nivaene som innebzarer
medforskning. Det mé veere rom for varierte
tilnerminger i forskningen; ulike faser av
prosjektet kan passe for henholdsvis & kon-
sultere og & samarbeide (eller til og med
a styre).

@kt bevissthet om brukermedvirkningens
mange former kan bidra til at forskere ser
nye muligheter for pasientmedvirkning
1 kunnskapsproduksjonen. Om man gjer seg
kjent i terrenget, kan mye dpenbare seg pa
veien fra elfenbenstarnet til markedsplassen.
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