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Forord

Bjorn Brorstrdm | Redaktir

FoU Sjuhirad Vilfird bedriver ett omfattande forsknings- och utvecklingsarbete
inom vilfirdsomrddet. Verksamheten har fokus pd brukaren av vilfirdstjinster.
Brukarens kunskap om hur det fungerar i praktiken maéste tas tillvara. Medver-
kan och inflytande frin brukaren 6ver verksamhetsutveckling skapar forutsitt-
ningar for indamélsenlighet och hog kvalitet. Brukarmedverkan ir ett led i en
viktig och kontinuerlig fornyelse. Verksamheten inom FoU Sjuhirad Vilfird
bedrivs i nira samarbete med forskare och lirare vid Hégskolan i Bords och
utgor ett mycket gott exempel pd forskning i samverkan med praktiken och i
enlighet med det ideal som priglar hogskolans utbildning och forskning.

I ett samarbete mellan FoU Sjuhirad Vilfird/Hogskolan i Bords och ett antal
lirositen dir forskning bedrivs inom vilfirdsomrddet har det genomférts en
doktorandkurs med benimningen "Brukarmedverkan i forsknings- och utveck-
lingsarbete inom hilso- och sjukvérd, socialt arbete och omsorg”. Presentationer,
artiklar och papersarbeten framtagna, forfattade och redovisade inom ramen for
doktorandkursen har bearbetats under ledning av lektor Lars Rénnmark. Det ir
en imponerande samling av artiklar och papersarbeten som publiceras i denna
antologi. Texterna spinner dver ett brett filt, alltifrdn definitioner, begreppsut-
veckling och metodologiska aspekter till konkreta exempel pa genomforda for-
nyelse- och forbittringsarbeten. Antologin innehller ocksd internationella ut-
blickar. Jag dr 6vertygad om att antologin kommer att bli ett viktigt underlag for
fortsatt kunskapsutveckling inom omrédet och ge inspiration f6r forsknings- och
utvecklingsarbeten inom vilfirdssektorn. Jag vill rikta ett stort tack till alla med-
verkande. Ett sirskilt tack till Lars Ronnmark for ett mycket fortjanstfulle
redakedrsarbete.

Féreliggande antologi 4r nummer 18 i rapportserien "Vetenskap for profession”.
Syftet med rapportserien ir att publicera och sprida resultat frén pigiende och
avslutad forskning vid Hégskolan i Bords och dirigenom spegla den inriktning,
bredd och djup som forskningsverksamheten har vid lirositet. Ett annat syfte
med rapportserien ir att vara ett forum f6r diskussion kring forskningens inrikt-
ning och hur hdgskolans ideal om flervetenskaplig och nydanande forskning
inom ramen for verksamhetsidén och devisen "Vetenskap for profession” for-
verkligas. Rapporten “Brukarens roll i vilfirdsforskning och utvecklingsarbete”
innebir att en betydelsefull verksamhet vid hégskolan uppmirksammas och
presenteras i rapportserien. Rapporten vicker ocksd minga intressanta frigor
kring hur forskning och utveckling kan bedrivas nira den beforskade verksam-
heten.

Med férhoppning om givande ldsning
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Inledning

Lars Rénnmark

P4 1980-talet blev "brukare” ett modeord i offendig foérvaltning och férvalt-
ningsforskning, skriver statsvetaren Evert Vedung. Det kan forstds mot bak-
grund av den debatt om brukarinflytande och brukarmedverkan som uppstod
till £6ljd av att den viixande offentliga sektorn p& 1970- och 1980-talen (Vedung
& Dahlberg, 2001, s. 12). Brukaren betecknar den som anvinder sig av vilfirds-
service, eller som Vedung uttrycker det: “slutmottagare” av offentlig nyttighet
eller degird.

Genom att involvera brukare kan forskning, utvirdering och utvecklingsarbete
f3 tllgéng till brukares kunskaper. Brukare av vilfirdstjinster vet hur hjilp och
stdd frin vilfirdsorganisationerna fungerar i praktiken och kan ge en synnerli-
gen viktig &terkoppling till vilfirdssystemen enligt devisen: "Den som har
skorna p3 fotterna vet var de skaver”. Vilfirdsorganisationer har all anledning att
lira frin brukare och involvera brukare i planering och policyarbete i syfte att
utveckla férmigan att gora rite saker. Sak samma for forskning med ambitionen
att undersoka verkligheten ur ett brukarperspektiv och precisera frigestillningar
i ett verkligt forskningssamarbete med minniskor som beforskas. Synsitt och
intresse inom forskning och professioner fortsitter emellertid att utestinga bru-
kares kunskaper och delaktighet.

We are told this is a ’knowledge society’ and that public policy and prac-
tice needs to be ’evidence-based’. But how do we actually know some-
thing and what is the best way to finding things out? For a long time it
has been argued that key values for finding things out and producing
knowledge are being 'neutral’, *objective’ and ’distant’. But what about
people who have first hand experience, for example, of being oppressed
and discriminated against? If we go along with this approach, then their
knowledge will be treated as less valid and less reliable. This can’t

be right (Beresford, 2003, s. 4).

Citatet 4r himtat frin den lilla skriften /t’s Our Lifes." Peter Beresford visar pd
ett enkelt sitt relation mellan kunskap och minniskors egen erfarenhet av det
undersékta.

Bidragen i denna antologi beskriver brukarperspektiv och brukarmedverkan i
forskning och utvecklingsarbete pa centrala vilfirdsomrdden. Det sker ndgot
avgorande nir forskare och yrkespraktiker intar ett brukarperspektiv, uppmirk-
sammar forstahandserfarenheter och involverar brukaren i utformning av service,
planering och forskning. Texterna ir skrivna i anslutning en doktorandkurs som
utvecklades och genomfrdes i samarbete mellan fem lirositen: Hogskolan i

! htep://www.shapingourlives.org.uk/documents/ItsOurLives.pdf
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Boris/FoU-enheten AldreVist Sjuhirad, Hiloshogskolan vid Hogskolan i Jon-
képing, Hogskolan i Hedmark (Norge), Karlstads Universitet och Sheffield
University (Storbritannien). Kursen administrerades via Karlstads Universitet
(Kursen beskrivs i appendix, s. 237).

Brukarorganisering och samhallsutveckling

Brukarperspektiv kan anliggas bdde nir det giller framstillning av ginster vis-a-
vis den enskilda minniskan och for en grupp minniskor med likartade behov
och 6nskemal. Det 4r litc att se hur den enskilde brukaren kan involveras eller
utestingas frin serviceproduktionen. Det dr uppenbart att liraren involverar
skoleleven i att lira sig att rikna. Involvering finns inbiddat i uttrycket att “lira
sig”. Eller att {3 pristens stéd azt sirja forlusten av en nirstdende. Hir 4r bruka-
ren involverad i framstillningen av den aktuella tjinsten.

Brukarnas organisering ir en forutsittning for inflytande dven pd planering och
policybildning pé vilfirdspolitikens olika omriden liksom nir det giller attity-
der i samhiillet till den aktuella gruppen. Det ir inte ldtt att siga varfor vissa
brukargrupper fir gehor for sina 6nskemél medan andra aldrig hors; varfor vissa
lyckas komma med p4 politikers och medias agenda medan andra misslyckas. En
del av forklaringen har med frigan om representation att géra men dven hur vil
den aktuella medborgargruppen férmér att formulera sina specifika behov, erfa-
renheter och 6nskemal.

Minniskors organisering i féreningar ir en viktig vagga for nutidens brukaror-
ganisationer.2 I Skandinavien himtades ofta forebilder frin Amerika. Den tidiga
folkrorelsen riktade ofta kritik mot orittvisor och missférhillanden. Senare kom
de att kanaliseras in i mindre omstértande former, ofta med en uppfostrande
ambition av den vixande arbetarklassen. Mot slutet av 1800-talet blev folkrorel-
serna bittre organiserade och kom att bli en viktig faktor i samhillsutvecklingen.
1870-1930 riknas som den klassiska folkrérelsens period (Wijkstrém & Lund-
strdm, 2002, s. 115). Vickelserdrelsen, nykterhetsrorelsen och arbetarrérelsen
hade en tydlig koppling mellan folkrérelse och demokrati. Folkbildning som

Wijkstrém och Lundstrom 2002, kapitel 5. Lundstrom periodiserar utvecklingen i
Associationernas tid (1810-1970, Industrialisering och klassiska folkrorelser (1870-
1930), Vilfirdsstat och ideella organisationer (1940-1970). Perioden frén 1970 och
framdt har inte peridiserats av Lundstrém. Kanske bér en periodisering frin 1970-ta-
let och framdt ta fasta pé den tilltagande individualiseringen i samhillet som uttrycks
i att foreningar och nitverk bildas av medborgargrupper med genomsamma intressen
och aktiviteter och identitetssskande. Engberg (1986) har pipekat att medlemsun-
derlaget i traditionella sociala rorelserna sviktar pa 1970-talet men att det istillet sker
in tillviixt av foreningar som karakteriseras som ”identitets- och interationsrorelser”.
Till dessa rorelser riknas de sentida patient- och klientféreningarna.
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bedrevs inom dessa rorelser har spelat en viktig roll i samhillsutvecklingen och
banat vig for partivisendet och parlamentarism. Efter demokratins genombrott
blev folkrérelserna mer specialiserade. De stora organisationerna kom att samar-
beta med staten och fler kanaler ppnades for folkrorelsernas paverkan pa poli-
tik, till exempel remissforfarande och medverkan i statliga utredningar och led-
ningsorgan.

Sammanslutning av minniskor i en intresseorganisation innebar att man syste-
matiserade kunskaper och artikulerade krav som kunde stillas pa vilfirdsstaten.
Intresseorganisationerna formulerade en kollektiv rést f6r medlemsgruppen.
Minniskor med funktionshinder bérjade organisera sig i slutet av 1800-talet.
Forst ut var Stockholms Dévas forening som grundades 1868. 1922 bildade 14
ombud frin lokala féreningar en nationell sammanslutning, Sveriges Dévas
Riksférbund (SDR). Synskadades foreningar var forst med att organisera sig
nationellt i Synskadades Riksférbund 1889. En milstolpe i handikapprorelsens
var bildandet av De Handikappades Riksférbund 1924. Férutom service till
medlemmar har handikapprorelsens organisationer paverkat lagstiftning och
politiska beslut liksom attityder till funktionshinder i samhillet. Handikapprs-
relsens organisationer har ofta varit mina om att utdva inflytande pd for dem
relevanta verksamheter genom att delta i brukarrdd och liknande. Det giller
dven pensionirsorganisationerna med sin linga tradition av lobbyverksamhet for
medlemmarnas vil. Pensionirernas Riksorganisation (PRO) med dagens 400
000 medlemmar bildades 1942. Sveriges Pensionirsférbund (SPF) har idag 260
000 medlemmar och dess tillkomst som riksférbund gir tillbaka «ill 1939 da
Sveriges Folkpensionirers Riksférbund grundades.

Peter Beresford spirar det sentida intresset fér brukarinflytande i Storbritannien
tillbaka till 1960-talet, dir medborgarna pa ett nytt sitt bor de utéva inflytande
pa den politiske reglerade vilfirden. Det var pd den hir tiden vi i Skandinavien
fick en stérre utbredning av identitetsorganisationer och nitverksliknande sam-
manslutningar av enfrigekaraktir. Det var ocksa vid denna tidsperiod som ung-
domskulturen slog igenom p allvar och det auktoritira samhillet och paternal-
ism utmanas pé olika fronter med krav pd demokratisering. Protestrorelser av
olika slag uppkom pé sextitalet.

P& 1960-talet organiserades flera olika patient- och klientgrupper inom den s
kallade klientrérelsen. Utvecklingen var likartad i Skandinavien. Ett flertal riks-
forbund bildades med uppgift att frimja mélgruppen. Forst ut i Sverige var
Riksférbundet for hjilp at (narkotika- och) likemedelsmissbrukare (RFHL) som
bildades 1965 med uppgiften att “organisera minniskor med och utan egen
erfarenhet av missbruk for en bittre vird och for bittre kunskap om vad narko-
tikamissbruk var”. Aret efter startade Riksférbundet for kriminalvirdens huma-
nisering (KRUM). Senare bildades ALRO (Alkoholproblematikers Riksférbund
(ALRO), Riksforbudet social och mental hilsa (RSMH) och Riksférbundet for
sexuellt likaberittigande (RFSL). De senare organisationerna ir fortfarande ak-
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tiva intresseorganisationer for sina respektive mélgrupper. Det bér nimnas att
redan 1933 bildade Elise Ottesen Jensen Riksférbundet for sexuell upplysning
(RESU), som spelat en viktig roll som modell fér R-forbunden. Med samhillets
tilltagande individualisering har organisering kring identitet och virdering vixt i
omfattning. Inte sillan finns kopplingar till minskliga rittigheter.

Brukarbegreppet och den politiska agendan

En politisk vindpunke mot ett dkat intresse for brukarperspektiv och brukar-
medverkan kan sokas i forindringar av rika linders vilfirdspolitiker pa 1980-
talet, d4 nyliberala reformer krympte den offentliga vilfirden. Budgetnedskir-
ningar, privatisering och konkurrensutsittning av offentlig verksamhet kom att
omforma vilfirdssamhillet. Ronald Reagans administration i USA och Margret
Thatchers i Storbritannien kom att bli ménsterbildande. Tanken var att den
offentliga vilfirden skulle minska och konkurrensutsittas. Diarmed skulle det bli
mer utrymme i vilfirdsmixen f6r privata foretag och tredje sektorns aktorer. P3
1990-talet f6ljdes detta av fortsatt uppmirksamhet pd tredje sektorns och dir-
med brukarorganisationernas viktiga roll i vilfirdsarbetet. Ett tydligt exempel ar
Tony Blairs och labourpartiets s& kallade "tredje viig” i Storbritannien.

Since 1997, the third sector has received significant government support
and has gradually moved from the economic periphery towards the cen-
tre such that it is now instrumental in the delivery of a range of govern-
ment policies. It operates alongside both the private and public sectors in
delivering employment, education, health and social care, housing and
environmental policies (Haugh & Kitson, 2007).

Offentliga vilfirdsorganisationer skulle forbittra sin effektivitet genom att inféra
verktyg for styrning och ledning frén féretagsvirlden, ndgot som brukar benim-
nas New Public Management. Effektiviteten skulle ocksd forbittras genom kon-
kurrensutsittning av offentliga verksamheter. Som kund skulle brukaren vilja
bland flera leverantorer i en konkurrensutsate serviceproduktion. Brukarens val
blev en nyckelfunktion bide for att ge den enskilde medborgaren inflytande och
for att forindra offentlig service till brukarnas fordel. Som kund gavs brukaren
mojlighet att vilja mellan olika alternativ. De alternativ som bista motsvarar
kundernas behov skulle pd s vis 6verleva och dirmed skulle serviceomridena
reformeras och forbittras genom summan av alla kundval. Konkurrensen om
kundernas uppdrag var alltsd den mekanism som skulle effektivisera och fornya
vilfirden. Detta sitt for brukare att utéva inflytande har kallats “the consumerist
approach” (Beresford & Croft, 1996).

Det har visat sig vara svirt att fi marknadsteorin att fungera i praktiken nir det
giller offentligt vilfirdstjanster. Forst av allt beroende pd att marknadssitua-
tionen ir konstruerad. Brukarna betalar inte vad det kostar utan skattebetalarna
betalar merparten. P4 mindre orter och i glesbygd finns ofta bara en enda vil-
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firdsproducent och i praktiken kan brukaren inte triffa val mellan olika alterna-
tiv. I et fritt virdval torde valet av leverantdr inte vara sirskile viktigt i jimfo-
relse med valet av en bra och kunnig likare som lyssnar och kan hjilpa.

For att triffa goda, rationella val behéver kunden tillging till tydlig och korrekt
information. Denna forutsittning kan inte si litt infrias nir det giller tinster
som handlar om brukaren sjilv, hans dtervinnande av hilsa eller lirande i skolan.
Det ir inte som att kdpa en ny bil, dir man kan provkéra och sedan gi igenom
faktabladet pd prestanda, firg och annat som intresserar koparen och jimfoéra
med andra provkdrningar och faktablad. Kundens stillning i tjinsteproduktion
ir l&ngt svagare och tjinsterna svira att standardisera och jimféra. Bristen pd bra
information i vérdval var ett av skilen for tillkomsten av Virdanalys, en ny
svensk myndighet, som inrittades den 1 januari 2011 och beskriver som sin
huvuduppgift 7att ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv f6lja upp
och analysera verksamheter och forhllanden inom hilso- och sjukvarden, tand-
virden samt verksamheter i grinssnittet mellan vrd- och omsorg”. Virdanalys
ska ha en mer oberoende roll 4n Socialstyrelsen och sirskilt fokusera pd patient-,
brukar- och medborgarperspektivet (DN 10/10 2011).

Brukarinflytande i det brittiska samhillet foljer tv8 motstridande synsitt, menar
Beresford och Croft (1996). Vi har redan varit inne p3 brukarinflytandet enligt
the managerialist/consumarist approach. Brukarinflytandet uppstdr hir genom att
servicesystem och leverantdrer inhdmtar information frin allminheten, patienter
och brukare, och pd basis av kundbeteende och utvirdering kan utforma ritc
service. Pdverkan sker genom att produkterna fir hgre kvalitet. Brukarinflytan-
det enligt the democratic approach har ett tydligt fokus pd minniskors liv och
vilbefinnande. I rollen som patient eller brukare framhalls behovet av att ha
inflytande 6ver den service som nyttjas for att fi ut det bista av den. Klientorga-
nisationer verkar ofta enligt ett demokratiskt synsitt och uttrycker brukarinfly-
tandet snarast som en motdiskurs till det dominerande konsumistiska synsittet.
Synsitten sitter fokus pd och lovar olika saker:

The managerialist/consumerist approach emphasizes its technicist nature,
presented as a neutral means of information gathering. There is no sug-
gestion of any redistribution of power to service users, but this goal lies at
the heart of the democratic approach to involvement that is concerned
with increasing the effective say and control of service users. Individuals
and organizations need to be clear about these distinctions when they are
making decisions about the kind of user involvement that they want to
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Brukarinflytande p& "marknad” respektive i “demokrati” ir visserligen en onyan-
serad indelning men har styrkan att placera in brukarmedverkan i en pigdende
samhillsférindring. Kollegerna vid Sheffield University (Nolan, Hanson, Grant,
& Keady, 2007) anger tre samhilleliga forhéllanden som medverkat till ett okat
intresse fér brukarmedverkan i forskning om hilsa och social omsorg:

The emergence of participatory and emancipatory research approaches
which preceded the current focus on user participation/involvement in
service design and evaluation.

The political drive for greater user participation/involvement in health
and social.

The recent emphasis on evidence-based practice or evidence-based care
(Nolan et al., 2007, p. 3).

P4 sent 1990-tal och de tidiga dren p& nya millenniet sker en betoning av bru-
karinflytandet som ett medel i modernisering av vilfirdsservice, i synnerhet i de
nordiska linderna (Heikkild & Julkunen, 2003, s. 3). Till exempel fokuserar den
danska regeringen pa utformning av offentig service som svarar mot medbor-
garnas behov:

The government is committed to create public services that are coherent,
assessable and responsive, rather than organised for the provider’s con-
venience. Similarly, in Norway the modernization program emphasizes
that citizens participate, know their rights and their responsibility, feel
secure in front of the authority, receive good quality and accessible ser-
vices.”

Med hinvisning till Truman och Raine (2002) betonar Heikkild och Jolkunen
vidare vikten av att klargra vad man fokuserar pi nir det giller brukarmed-
verkan (involvement) och p vilken nivd och i vilket ssmmanhang brukarmed-
verkan forsiggar:

Brukarmedverkan kan forekomma:
1) nationellt och lokalt,
2) i planering, organisering och ledning/styrning av service samt,

3) i organisering av individuell omsorg eller service.

3 o
www.moderniseringsprogram.dk
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Terminologi

Heikkild och Jolkunen (2003) pdpekar nyansskillnaderna mellan wuser involve-
ment och user participation. Involvement dversitts hir med ordet medverkan,
med innebérden att brukaren i nigot avseende har en aktiv paverkan pa service-
processen. User participation saknar denna aktiva paverkan dir brukaren kanske
deltar enbart som informant. Dessa nyanser framgir inte pd de skandinaviska
spraken.

Det finns minga fler terminologiska och begreppsliga tvetydighet pa omridet,
inte minst nidr man anvinder engelska termer i de naturliga spriken. Termen
’service user’, skriver den engelskspraklige Peter Beresford, “has tended to devel-
op a generic term to describe people who receive, have received or are eligible for
health and social care services, particularly on a longer term basis” (Beresford,
2004, p. 471). Med denna definition i4r termen ’service user’ allmin och beskri-
vande. Den kan fungera som paraplyterm for den variation av service som med-
borgarna har tillging till. Nir medborgare etiketteras som patient eller klient kan
detta vara utpekande och stigmatiserande, menar Beresford. Brukarbegreppet ir
inte lika utpekande eftersom alla medborgare i en mening 4r brukare av service
frin offentliga organisationer. Risken for minniskoreducerande effekter kan
minska vid anvindning av termen “service user”. Beresford har vidare uppmirk-
sammat att termen riskerar att &verforenkla de minniskor som betecknas, att
termen “reducerar komplexa identiteter hos minniskor och artificiellt foresld act
de alla har nigot gemensamt” som servicemottagare hos nigon vilfirdsleveran-
tor. Termen ”presenterar minniskor som om deras identitet var kopplad till den
service de tar emot, nir de i sjilva verken kan ogilla eller avvisa den” (Beresford,
2004 min &vers).

Beresford pépekar vidare vikten av att brukarmedverkan i forskning ir kopplad
till brukarmedverkan i planering och praktiker inom vilfirdsomrédet.

...if user involvement is seen as central to the research and policy process
/and/ if we accept the current (official) that change in practice and policy
should be based on the involvement of service users, then any efforts to
see research as a route to making such changes needs to be coupled with
some understanding of user involvement in the polity and practice pro-
cess. Thus, user involvement in research needs to be linked with user in-
volvement in policy and practice development (Beresford, 2005b, p. 7).

Presentation av rapporten
Den koppling mellan forskning och praktiker pa vilfirdsomride som Peter

Beresford efterlyser 4r nigot som har infriats i konkreta verksamheter och pro-
jekt som redovisas i denna antologi.
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Poingen med brukarmedverkan frin servicesystemens sida ir att f3 tillging till
kunskaper, idéer och &terkoppling frin minniskor som anvinder vilfirdstjins-
ter. Nir detta organiseras si synliggdrs brukarnas kunskaper och 6nskemil. Ofta
anvinds forskningsmetoder i planering och policyutveckling. I samhillsforsk-
ningen har samarbete med brukare och praktiker varit en utmirkande egenskap
hos aktionsforskning liksom att undersokningarna syftar till handling och for-
dndring. Participatory action research betonar redan i sin beteckning delaktig-
heten hos berérda brukare och praktiker. Vi har dock inte s& minga exempel pa

brukarledd forskning.

Man kan se det som en ambition hos kursen att koppla teori och praktik, men
inte gora det pd teorins och forskningens villkor. En brukarmedverkan i forsk-
ning utan koppling till brukarnas idéer och erfarenheter pi det serviceomride
som forskningen undersoker forefaller poinglés.

Texterna i antologin ir organiserade i fem delar. Del I 4gnas 4t centrala begrepp
och motsvarar kursens introduktionsforelisning. Bidragen i del II handlar om
metoder for brukarmedverkan i forskning och utvecklingsarbetet. Del III foku-
serar pd erfarenheter inom omradet for psykiske hilsoarbete. Del IV ger exempel
pa brukarmedverkan inom omridet funktionshinder. Del V handlar om brukar-
medverkan inom ildreomsorgen.

Inplaceringen av bidrag i denna strukturering 4r p4 inget sitt oproblematisk. Det
finns inga tydliga grinser mellan delarna. Minga av bidragen innehéller teori,
metod och praktik och kan ingd pa flera stillen i antologin. Det forklaras delvis
med att boken ir en produkt i efterhand och saknar en medveten planering for
utgivning.

Referenser

Andersson, E-L., & Karlsson, P-A. (2007). AldreVist Sjubiirad. Sju dr av FoU-
arbetet. Del 1. En beskrivning och ndgra virderande sjilvreflektioner. Boris:
FoU Sjuhirad Vilfird.

Arnstein, S. (1969). A Ladder of Citizen Participation. Journal of the American
Institute of Planners, Vol. 4, 216-224. Himtad 5 september 2011 heep://lithgow-
schmidt.dk/sherry-arnstein/ladder-of-citizen-participation.html

Beresford, P., & Croft, S. (1996). The politics of participation. In D. Taylor
(Ed.), Critical Social Policy: A Reader. London: Sage.

Beresford, P. (2003). It’s our lives. A short theory of knowledge, distance and experi-
ence. London: Citizen Press.

Beresford, P. (2005a). "Service user”. Regressive or liberatory terminology? Dis-

ability and Society, Vol. 4, 469-477.

16 VETENSKAP FOR PROFESSION



Beresford, P. (2005b). Theory and practice in user involvement in research:
making the connection with public policy and practice. In L. Lowes & L
Hulatt (Eds.), Involving Service Users in Health and Social Care Research, (p.
6-17). New York/London: Routledge.

Dahlberg, M., & Vedung, E. (2001). Demokrati och brukarutvirdering. Lund:
Studentlitteratur.

Heikkild, M., & Julkonen, I. (2003). Obstacles to an increased user involvement
in social services. Council of Europe. Report October 14, Group of Special-
ists in Social Services (CS-US), STAKES.

Lundberg, B., & Starrin, B. (2001). Participatory Research — Tradition, Theory
and Practice. Rapport 2001:1, Karlstad University Study. Karlstads Univer-
sitet.

Hanson, E., Magnusson, L., Nolan, J., & Nolan, M. (20006). Developing a
model of participatory research involving researchers, practitioners, older
people and their families. Journal of Research in Nursing, Vol. 4, 325-342.

Haugh, H., & Kitson, M. (2007). The Third Way and the third sector: New
Labour’s economic policy and the social economy. Cambridge Journal of
Economics, 31, 973-994.

Nolan, M., Hanson, E., Grant, G., & Keady, J. (2007). User Participation in
Health and Social Care Research. Voices, values and evaluation. London: Open
University Press.

Wikstrom, F., & Lundstrom, T. (2002). Den ideella sektorn. Stockholm: Sober.

HOGSKOLAN | BORAS 17






Del 1

Brukarmedverkan och andra centrala begrepp






User involvement in research and development in
health and social welfare: Some key concepts and
their application using a relational approach

Mike Nolan, Elizabeth Hanson and Lennart Magnusson

Context and background

This introductory chapter sets the scene for the rest of this collection of papers.
In doing so it provides a broad overview of what is meant by user involvement
in research and development in the fields of health and social welfare and also
outlines a framework, the ”Senses Framework’ (Nolan et al., 2006), that we ar-
gue can be used to create an “enriched” environment in which a partnership
model of user involvement can flourish. In order to achieve the above we con-
sider a series of key questions, including:

e  What do we mean by the term "user involvement”?
e  How can this concept be applied to research and development?

e  What are the potential challenges of actively encouraging user involve-
ment?

e  How can the principles of user involvement be realised?

The active involvement of service users and family carers in a wide range of ac-
tivities, including the research and development process, is now promoted inter-
nationally and this, whilst a laudable aim, raises a number of practical, ethical,
moral, methodological and philosophical questions (Nolan et al., 2007). User
involvement is now widely, if somewhat uncritically, accepted as being inher-
ently good, occupying what has been called a morally impervious” position that
makes it “resistant to criticism” (Hodgson & Canvin, 2005). Despite such ac-
ceptance issues of definition; what do we mean by user involvement? and appli-
cation; how can it be achieved? are yet to be fully addressed. Such questions need
to be the subject of constructively critical debate if the rhetoric of involvement is
to be realised in the day-to-day reality of research practice.

The notion of user involvement in the research and development process is still
in its relative infancy (Hulatt & Lowes, 2005) but the idea has been applied far
longer in other contexts. Beresford (2005) argues that an appreciation of the
wider literature on involvement is important if a full understanding of the po-
tential benefits and challenges of user involvement is to be achieved.

In their synthesis of the relevant literature Nolan et al. (2007) suggest that there
have been three main influences on debates about user involvement which have
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emerged over the last 50-60 years. The issue first received widespread attention
in the late 1950’s and early 1960’s when debate was driven by the realisation
that as society became ever more complex the challenges that it faced could not
be adequately met by so called “experts” alone but would require the active en-
gagement of society more generally. In terms of research this period saw the
emergence of more participatory models of working (Minkler & Wallerstien,
2003) that have diversified considerably over the ensuing decades but share the
common goal of forging closer connections between research, action and learn-
ing. The ultimate aim of such activity is the empowerment of disadvantaged
people in order that they might exercise greater control over their lives. Such an
aspiration became the political driver for moves towards greater equality for
socially excluded groups which resulted in more global pronouncements such as
the World Health Organization Alma Ata declaration. The debate about greater
user involvement in health and social care built on these foundations during the
1980’s (Beresford, 2005) and particularly the 1990’s (Hodgson & Canvin,
2005). This has resulted in formalized structures such as INVOLVE in the UK
whose goal is to promote far greater user involvement and who produce a variety
of useful resources to this end (See for example Public Information Pack (PIP)
2007 available from www.invo.org.uk).

During the same period debates about the nature of “evidence-based care” sur-
faced and these raised questions about the type of “evidence” that should inform
health care and exposed tensions between the professionally derived experi-
mental” and "scientific” evidence typical of the medical profession and the more
tacit and experiential knowledge used by "lay” people (see Nolan et al. 2007 for
a fuller discussion). Whilst the rhetoric of involvement suggests that equality
exists between such differing but complimentary ways of “knowing”, others
contend that in reality the "politics” of knowledge production ensures that the
real power still lies with the more dominant "scientific” view of the world (Ber-
esford, 2005). It is here that the tensions between the principles underpinning
concepts such as “empowerment” and the realities of who holds the ”power”
come to the fore.

Empowerment: We know what we say but do we know what we mean?

”When I use a word, it will mean exactly what I choose it to mean,
nothing more, nothing less” (Humpty D