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Program — Brukarkrafts dialogseminarium om brukarinflytande 6 nov 2019

09.30-09.45

09.45-10.15

10.15-10.30
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10.45-11.00
11.00-11.30

11.30-11.45
11.45-12.45
12.45-13.15

13.15-13.30
13.30-14.00

14.00-14.15
14.15-14.45

14.45-15.00
15.00-15.15
15.15-15.45

15.45-16.00
16.00-16.15

16.15-16.30
16.30-17.00

Inledning — Brukarkrafts arbete med metoder for starkt
brukarinflytande och vara férhoppningar pa forskningen

Camilla Svenonius, projektledare arvsfondsprojektet Tredje kraften
Behovet av forskning om brukarinflytande, Marit Grénberg-Eskel
och Christel Hellberg, SBU

Diskussion

SKLs handlingsplan for unga, Zophia Mellgren, SKL

Fragestund

Hur bast involvera brukare i forskningen?

Arne Kristiansen, docent Socialhdgskolan Lunds universitet
Diskussion

Lunch

Hur arbetar man for att 6ka legitimiteten for brukarnas kunskap?
Katarina Grim, doktor vardvetenskap, Karlstads universitet
Diskussion

Planer pa utveckling av brukarinflytande i socialtjansten
Ulla-Karin Schén, professor i socialt arbete, Stockholms universitet
Diskussion

"Power us” — hinder och mdjligheter,

Cecilia Heule, universitetsadjunkt Socialhégskolan Lunds universitet
Fragestund

Fika

Brukarinflytande, marknara tillampning av forskning —
interaktionsdesign, Stefan Johansson, industridoktorand, KTH
Diskussion

Vad betyder det att brukarinflytande ar ett prioriterat omrade

i den tillampade valfardsforskningen? Stella Jacobson, Forte
Fragestund

Avslutande diskussion: Hur gar vi vidare?
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Vad sager forskningen om
brukarinflytande?

Verdandis resurscentrum for brukarinflytande, Brukarkraft, har for tredje
aret arrangerat en traff for forskare inom brukarinflytande. Till drets dialog-
seminarium bjod vi in forskare fran universitet och hogskolor i hela landet
och sju ldrosaten deltog under en heldag pa IOGT-NTO-garden i Klara,
Stockholm. Malet var att ge rum fér samtal om hur forskningen — och
utvecklingen av brukarinflytande i stort — kan starkas.

Deltagare under dagen var: Cecilia Heule och Arne Kristiansen,
Socialhdgskolan, Lunds universitet, Katarina Grim, Karlstads universitet,
Ulla-Karin Schon, Stockholms universitet, Stefan Johansson, KTH,

Stella Jacobsson, Forte och Ylva Bendrix och Johan Billsten, Linné-
universitetet Vaxjo, Irene Josephson, Jonkoping University, Amanda Jones,
hogskolan Dalarna, Alexandru Panican, Socialhdgskolan, Lunds universitet,
Zophia Mellgren, SKR, Marit Eskel, SBU, Stella Jacobsson, Forte, Camilla
Svenonius och Hans Larsson, Brukarkraft, Lars Ohly och Marja Koivisto,
Verdandi, samt Gunborg Brannstrom, moderator.

Utgangspunkten var att det idag finns en samsyn inom forskningen om
att reellt inflytande for brukare gagnar bade var nardemokrati och ger
en battre vard och service. Men omradet behdver starkas och utvecklas,
inte minst nar det galler metoder.

Bland andra Forte stéller krav pa brukarmedverkan inom valfardsforskning,

och myndigheter har tydligt i sina direktiv krav pa att verksamheten ska
genomsyras av brukarinflytande. Forte, SBU och SKL deltog under delar el-

ler hela dagen for att ta del av diskussionerna och berdtta om sitt arbete inom
utvecklingen av brukarinflytande. | den har rapporten féljer en genomgang av
aktuell forskning och de fragor de vill lyfta om brukarinflytande. Sist i rapporten
bidrar tre forskare som inte kunde delta i seminariet med sammanfattningar av
sin senaste forskning: Lotta Borg Skoglund, Tove Jansarv och Erik Eriksson.

Forskningsseminariet finansierades av Centralforbundet for Socialt Arbete,
CSA, och var ett led i arbetet med att bygga ett nationellt natverk for forskning
pa omradet brukarinflytande. | denna skrift redovisar vi en 6versikt av pdgaende
eller avslutade forskningsprojekt och resultat.

Camilla Svenonius,
Brukarkraft, Verdandi
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Cecilia Heule

UNIVERSITETSADJUNKT SOCIALHOGSKOLAN
LUNDS UNIVERSITET
cecilia.heule@soch.lu.se

Arne Kristiansen och Cecilia Heule,
Lunds Universitet

Mend the gap! Co-production i det social arbetets praktik,
utbildning och forskning. Hinder och mdjligheter.

Powerus ar ett internationellt natverk bestaende av larare/forskare i socialt arbete
och representanter fran brukarorganisationer fran 17 lander, framst i Europa.
Inom detta natverk utvecklas strategier for att minska klyftor (gap-mending)
mellan socialarbetarstudenter, larare och brukarrepresentanter i gemensamma
projekt. Initiativet till natverket togs av fyra parter; Socialhégskolan i Lund, Lille-
hammer University College, den svenska paraplyorganisationen Rainbow, samt
den brittiska paraplyorganisationen Shaping Our Lives. Natverket startade 2011
genom ett Leonardo-samarbete, men har fortsatt efter projekttidens slut.

Syftet med natverket ar att utbyta erfarenheter om metoder och strategier for
gap-mending, samt att genomfdora gemensamma aktioner pa internationella kon-
ferenser. Dessa gemensamma aktioner har skett sedan socialarbetarnas varldskon-
ferens 2012 i Stockholm, och sedan dterkommande varje ar under EASSWs (Euro-
peiska socialhdgskolor), IFSWs (Internationella socialarbetare) och ESWRAs (Forsk-
ning i socialt arbete) konferenser. PowerUs har aven ordnat egna konferenser, bland
annat i Toulouse, Lund, Lillehammer, London och Utrecht. En antologi har publicer-
ats om olika strategier for brukarmedverkan i forskning och utbildning, och ytterli-
gare en kommer inom kort.

Aven om PowerUs har fatt mycket uppmarksamhet och uppskattning av de in-
ternationella organisationerna for socialt arbete, arbetar samtliga deltagare i pion-
jarliknande situationer pd hemmaplan som kraver stora personliga insatser. Det har
varit ett krav for att delta i PowerUs att inte bara sympatisera med natverkets visio-
ner utan dven att praktisera brukarmedverkan i forskning och utbildning pa hem-
maplan. Effekterna hade troligen varit av mer hallbar karaktar om styrningen av
utbildning och praktik i hogre utstrackning delade idealen om gemenskap mellan
det sociala arbetets professionella och brukare. Det kan saledes konstateras att en
del av det institutionella stodet bestar av organisationernas normer och regler.



Programpunkter under dialogseminariet: “Hur béist
involvera brukare i forskningen”, Arne Kristiansen,

”Power us — hinder och méjligheter”, Cecilia Heule.
PPT-bilder finns pa: brukarkraft.se

Detta galler inte bara akademins normer eller for den delen brukarorganisation-
ernas, vars medlemmar befinner sig pa akademins domaner, utan dven normer
fran det professionella sociala arbetet.

Las mer om PowerUs: www.powerus.eu

Nagra referenser:

— Askheim, Ole-Petter, Beresford Peter & Heule, Cecilia (2017) Mend
the gap — strategies for user involvement in social work education,
in Social Work Education, 36 (2) s 128 — 140.

— Borjesson, Bengt Denvall, Verner, Heule, Cecilia & Kristiansen, Arne (2009)
Vioch Dom. Om att ifrdgasdtta en granssattning, Ersta Skondal skriftserie
(vol 64).

—Denvall, Verner, Heule, Cecilia & Kristiansen, Arne (2006) On EqualTerms
A University Course for Social Work Students and Service Users, Working Paper
serien, School of Social Work, Lund University.

—Denvall, Verner, Heule, Cecilia & Kristiansen, Arne (2007) Brukaren och social-
arbetarutbildningen, i Svensson (red) Normer och normalitet i socialt arbete,
Studentlitteratur, s 289-306.

— Denvall, Verner, Heule Cecilia & Kristiansen, Arne (2011) Mobilisering inom
socialarbetarutbildningen, i Denvall, Heule & Kristiansen (red) Social mobili-
sering — en utmaning for social arbete, Gleerups forlag, Malmo.

—Heule, Cecilia, Knutagard, Marcus & Kristiansen, Arne (2017) Mending the
gaps in social work education and research, in European journal of Social
Work 20 (3), s 396 — 408.

— Heule, Cecilia & Kristiansen, Arne. Gap-mending as an additional concept in
analytical reflections about service user involvement, i Spatscheck Ashencaen
Crabtree & Parker, Methods and Methodologies of Social Work. Reflecting Pro
fessional Interventions, London: Whiting & Birch Publications, 2018.

— Kristiansen, Arne, Heule, Cecilia & Denvall, Verner (2007) Outside the Comfort
Zone. Erfarenheter frdn ett projekt for att utveckla brukarinflytande | socionom-
utbildningen, Working paper-serien nr 1, School of Social Work, Lund University.

— Kristiansen, Arne & Heule, Cecilia (2016): Concepts and Evaluations of Courses
with a Gap-Mending Approach in Europe, in Chiapparini (red) in The Service
User as a Partner in Social Work Projects and Education, Barbara Budrich

Verlag, s37-53.
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Arne Kristiansen
DOCENT SOCIALHOGSKOLAN LUNDS UNIVERSITET
arne.kristiansen@soch.lu.se

Articipatorisk aktionsforskning — en oversikt fran Lund

Utveckling av kvalitetssakring och utvardering inom brukardriven
rehabilitering, RQS (2004-2013)
Finansiering: Mobilisering mot Narkotika och Socialstyrelsen.

Mobiliseringskursen (pagar sedan 2005)
Projekt i samarbete med Cecilia Heule
Finansiering: ESF m.fl.

Brukarrevision av LVM-hem (2009)
Finansiering: Statens institutionsstyrelse

Implementering av Bostad forst i Helsingborg (2010-2013)
Finansiering: Helsingborgs kommun

Skala upp Bostad forst (2014-2016)
Projekt i samarbete med Marcus Knutagard
Finansiering: Plattformen Helsingborg

Mentorskap inom individ- och familjeomsorg (2015)
Finansiering: Helsingborgs kommun

Brukarmedverkan i sociala stodboenden (2016-2017)
Projekt i samarbete med Marcus Knutagard
Finansiering: Vinnova

Mending the Gap (2017-2019)
Projekt i samarbete med Cecilia Heule & Marcus Knutagard
Finansiering: ESF

Brukarmedverkan i personalrekrytering (2018)
Finansiering: Helsingborgs kommun

Artiklar, rapporter och antologikapitel

Heule, Cecilia, Knutagard, Marcus & Kristiansen, Arne (2017) Mending the Gaps in Social Work
Education and Research — Two examples from a Swedish context. The European Journal of
Social Work, Volume 20, 2017 (sid. 396-408).

Heule, Cecilia & Kristiansen, Arne (2018) Gap-mending as an additional concept in analytical-
reflections about service user involvement. In Spatscheck, Christian, Ashencaen Crabtree,
Sara & Parker, Jonathan (eds.) (2018) Methods and Methodologies of Social Work: Reflecting
Professional Interventions. London: Whiting & Birch (sid. 56-68).
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Knutagdrd, Marcus & Kristiansen, Arne (2013) Not by the Book: The Emergence and
Translation of Housing First in Sweden. European Journal of Homelessness, Volume 7,
No. 1, August 2013 (sid. 93-115).

Knutagard, Marcus & Kristiansen, Arne (2018) Nytt vin i gamla ldglar — Bostad forst,
boendeinflytande och om att identifiera och stétta “the missing hero”.

Lund: School of Social Work, Research Reports in Social Work 2018:1,

Lund University.

Knutagard, Marcus & Kristiansen, Arne (2019) Scaling Up Housing First Pilots — Dri-
vers and Barriers. Nordic Journal of Social Research, vol 10, 2019, pp 1-23.

Kristiansen, Arne (2006) RQS — kvalitetssakring pa brukarnas villkor. Socionomen nr
4/2006 (sid. 67-69).

Kristiansen, Arne (2011) Utvardering av brukarstyrd rehabilitering. Alkohol och Nar-
kotika nr 4 2011 (sid. 10-11).

Kristiansen, Arne (2012) Rainbow Quality System. User-led Innovation in Quality
Assurance. | Beresford, Peter & Carr, Sarah (eds) Social Care, Service Users and User
Involvement. London: Jessica Kingsley Publishers (sid. 84-95).

Kristiansen, Arne (2013) Utvdrdering av Bostad forst-projektet i Helsingborg.
Slutrapport. Helsingborg: Socialférvaltningen, Helsingborgs stad.

Kristiansen, Arne (2016) Forskning och social mobilisering. | Denvall, Verner & Cecilia
Heule & Arne Kristiansen (red) Social mobilisering. En utmaning fér
socialt arbete. Lund: Gleerups. 2:a upplagan (sid. 65-78).

Kristiansen, Arne (2017) Brukarmedverkan vid rekryteringen av verksamhetschef
for Gemensamma resurser vid socialférvaltningen i Helsingborgs stad. Helsingborg:
Helsingborgs stad, Socialforvaltningen.

Kristiansen, Arne (2018) Mobiliseringskursen — ett mote mellan utbildning, praktik
och forskning. | Harrysson & Olsson, Eric (red) Arsbok 2017: Socialhégskolan, Lunds
universitet. Lund: School of Social Work, Lund University.

Kristiansen, Arne & Espmarker, Anna (2012) Sen dr det ju mycket det hér att man far
vara drlig ocksd och det dr man ju inte van vid... Bostad férst ur de boendes perspektiv.
Lund: Socialhdgskolan, Lunds universitet, Working paper serien 2012:4.

Kristiansen, Arne & Heule, Cecilia (2016) Power, Experiences and Mutual Develop-
ment. Using The Concept of Gap-mending in Social Work Education. | Chiapparini,
Emanuela (2016) (ed.): Teaching Social Work by Involving Service Users: Concepts and
Evaluations of Courses with Gap Mending Approaches in Europe. Opladen, Berlin &
Toronto: Budrich (sid. 37-53).

Kristiansen, Arne, Denvall, Verner & Heule, Cecilia (2007) Outside the Comfort Zone.
Erfarenheter fran ett projekt for att utveckla brukarinflytande i socionomutbildningen.
Lund: Lund University, School of Social Work, Working paper serien 2007:1. o
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Slutsatser

* For att motverka kunskapsoréttvisa m
g nma pa maktaspekter, ¢
att viktig informati

Katarina Grim
DOKTOR VARDVETENSKAP

KARLSTADS UNIVERSITET
katarina.grim@kauv.se

Katarina Grim, Karlstads
universitet

Legitimizing the knowledge of menthal health service users
in shared decision making: Promoting participation through
a webbased decision support tool — Doktorsavhandling

— Katarina Grim

Syftet med avhandlingen var att undersdka hur brukarkunskap och brukarperspektiv
kan inkluderas och stddjas i delat beslutsfattande (DBF) inom psykiatrisk vard och
stod i en svensk kontext. En viktig del av projektet handlade om att undersoka olika
aspekter av brukardelaktighet och DBF i utvecklingen av ett webbaserad DST besluts-
stod avsett att stodja brukare i att ta en mer aktiv roll i beslutsprocesser i tillsammans
med vard- och stodgivare.

Resultaten lyfter fram ett antal sardrag som ar specifika for den psykiatriska kon-
texten och som kraver sarskild beaktan nar man utvecklar stod for DBF-processer
dar brukare ska kunna delta som kompetenta samarbetspartners och betraktas
som barare av viktig och legitim kunskap.

Utifran de forutsattningar for DBF som identifierades i just den psykiatriska kon-
texten utvecklades en DBF-modell for psykiatrisk vard och stod som inforlivadesi ett
webbaserat beslutsstdd. Denna modell baserades pa en befintlig modell utvecklad
for DBF i allman halso- och sjukvard (Elwyn et al., 2012), och anpassades och utvid-
gades for att passa de speciella behov som finns inom den psykiatriska vard- och
stodkontexten. Beslut kring psykiatriska tillstand och behov fanns ofta vara komplexa
och omfattade ofta ett antal livsdomaner. Fragor, problem och erfarenhetsbaserad
kunskap som rérde sociala sammanhang och individuell 3terhdamtning var viktiga att
inkludera och beakta i hela beslutsprocessen. Sarskilt identifierades behovet av att
forstarka brukarens aktiva medverkan och tillvarata brukarens kunskap i tva faser
som inte fanns med i den ursprungliga modellen: en fas for forberedelse som fokuse-
rar pa att uppratta samarbete och 6msesidig forstaelse och en uppfdljningsfas som
mojliggor aterkoppling och anpassningar kring det som beslutats.



Programpunkt under dialogseminariet: “Hur arbetar
man for att 6ka legitimiteten for brukarnas kunskap?”,

Katarina Grim. PPT-bilder finns pa: brukarkraft.se

Resultaten tyder pa att stodjande strukturer kravs for att brukarna ska uttrycka
sina kunskapsperspektiv och for att personal ska inkludera dessa per-

spektiv i beslutsprocesser. Resultaten visar ocksa hur anvandningen av ett be-
slutsstod kan mojliggora ett interaktivt partnerskap, 6ka brukares deltagande
och tillvaratagandet av brukarkunskap i beslutsfattande. Ett ytterligare viktigt
fynd handlar om hur férdjupad kunskap om hinder och férutsattningar kan ge-
nereras genom en utvecklingsprocess av en sadan stodjande struktur som detta
beslutsstod, dar potentiella slutanvandare (bade brukare och personal) &r invol-
verade i idégenerering och testning.

Resultaten belyser vikten av att identifiera och bemota rddande hinder och
utmaningar for att fa till stand dialog och samarbetsprocess. Inte minst identi-
fierades problem som var forknippade med den maktobalans som rader i métet
mellan brukare och personal. Genom att beméta dessa hinder kan man méjliggo-
ra att olika former av kunskap i hogre grad legitimeras i beslutsprocessen.

De 6vergripande resultaten visar att villighet och férmaga till deltagande i stor
utstrackning ar en frdga om att fa tillracklig med mojlighet, uppmuntran och
stod.

Sammantaget tyder resultaten pa behovet av attitydférandringar hos perso-
nalen sd att de blir mer benagna att legitimera brukarnas kunskap och blir mer
optimistiskt installda till brukarnas kompetens och vilja att vara aktiva deltagare
i sin egen vard och stod. Dessutom visar avhandlingen hur ett beslutsstdd som
ar specifikt utformat for den psykiatriska kontexten och som metodiskt inbjuder
brukare till aktivt deltagande i varje fas i beslutsprocessen kan fungera som en
vagledande struktur for att validera brukare som kunskapsagenter. P4 det viset
kan DBF starka brukares mojlighet att vara valinformerade och att erbjudas vard-
och stodinsatser som dverensstammer med deras varderingar och preferenser.
maplan. Effekterna hade troligen varit av mer hallbar karaktar om styrningen
av utbildning och praktik i hogre utstrackning delade idealen om gemenskap
mellan det sociala arbetets professionella och brukare. Det kan saledes kon-
stateras att en del av det institutionella stodet bestar av organisationernas
normer och regler. e
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ullakarin.schon@socarb.su.se

Ulla-Karin Schén, Stockholms
universitet

Brukarinflytande och delat beslutsfattande i samordnad
vardplanering (SIP)

Ulla-Karin Schén, Professor i Socialt arbete Stockholms Universitet

Ola Knutsson, Docent i Systemvetenskap Stockholms Universitet

Syftet med att uppratta SIP ar att samordna vard och stod sa att brukaren kanner
sig trygg med att fa sina behov av vard och omsorg, kontinuitet och samordning
tillgodosedda. Trots den lagstadgade skyldigheten att uppratta SIP upplever per-
sonal och brukare att det ar svart. En genomford brukarrevision i Vastra Gotaland
visar ocksa att brukares delaktighet i arbetet med SIP behover forstarkas.

Under 2018-2020 pagar ett forskningsprojekt i tvd kommuner i Vastra Gétaland
som avser att stodja arbetet med brukarmedverkan och ett delat beslutsfattande
i samband med SIP. Syftet ar att underlatta for brukare att vara delaktiga i utfor-
mandet av SIP genom att erbjuda ett digitalt beslutsstod utformat for brukare och
personal. Att erbjuda delat beslutsfattande kan 6ka patientens kdnsla av egen-
makt och forbattra relationen till behandlaren.

Ett strukturerat arbete utifran metoden delat beslutsfattande ar ett satt for
varden och omsorgen att leva upp till lagstiftning om information, delaktighet,
samtycke och individuell planering.

Projektets forsta del handlar om att tillsammans med brukare med samsjuk-
lighet och personal i socialtjanst och psykiatri att utforska och sam-skapa en SIP-
process som innefattar brukarmedverkan och ett delat beslutsfattande. En delta-
gande design med tva workshops (framtidsverkstad och prototypverkstad)
har genomforts. Utgangspunkten ar att det ar anvandarna sjdlva som bast kan
beskriva en bra SIP-process, men dven sam-skapa en sadan. Deltagande design



Programpunkt under dialogseminariet: “Planer pa
utveckling av brukarinflytande i socialtjéinsten”,

Ulla-Karin Schén. PPT-bilder finns pd: brukarkraft.se

arinte en metod, utan en mangfald av metoder, tekniker och verktyg for att
involvera anvandare i designprocesser. Syftet ar dock gemensamt och handlar
om att utjdmna maktforhallanden, utveckla demokratiska praktiker, fokusera
pa manniskors vardagssituationer och visioner, samt om ett dmsesidigt larande.
Erfarenheter fran foreliggande projekt ar att en rad anpassningar kan behova
goras for att involvera individer med omfattande behov i forskning och utveck-
ling.

Resultaten fran projektet illustrerar omfattande brister i samverkan mellan
huvudman, i samverkan mellan personal och brukare men aven en rad admi-
nistrativa brister i genomforandet av SIP. Dessutom visar personal en 1g till-
tro till brukarnas formaga och vilja att delta i SIP-arbetet, medan brukarna
i sin tur efterfragar fortroende, trygghet och kunskap fran personalen.

De rikliga I6sningsforslag som framkom i designworkshopen har resulterat
i en ny SIP-process dar brukare tydligt samarbetar med personal och satter
agendan for ett SIP-m&te, skapar underlag for kallelse och skapar underlag
for ett ordnat SIP-m&te dar ocksa en gemensam dokumentation om upp-
foljning gors.

Nasta steg i projektet kommer att stodja en implementering av den nya
SIP-processen och omfattande uppfdljning om hur SIP genomfors samt
hur det paverkar brukares och personals upplevelse av delaktighet. o
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Stefan Johansson o Nir
INDUSTRIDOKTORAND, KTH ny
stefan.johansson@begripsam.com

Stefan Johansson, KTH

Design for Participation and Inclusion will follow:
Disabled People and the Digital Society

Digitalization is rapidly taking over all aspects of society, but still there are parts
of the population who have to struggle for access to, and to be able to use, the
digital resources. Design processes and outcomes in the form of artefacts, that
takes accessibility into account, is key to participation. This gives the designer a
central role in providing for a more equal participation of all, in the digital society.
The work in this thesis contributes to a better understanding of the prerequisites
for participation in the digital society, and in the design processes to accomplish
this, by presenting research done together with three communities: people with
cognitive impairments, people with mental health issues and homeless people.
The overall question has been How can participation in the digital society be
understood?

We have investigated the nature of difficulties or enabling factors for people
with impairments, people with mental health issues and homeless people, when
using the internet. We have also investigated possible digital divides within the
groups, and how they can be explained. Ontologically, the work is based on an
assumption that knowledge is to be found in a dialectic interplay between the
material world and how we interpret what is going on in this world. The underlying
epistemological assumption is that data has to be empiric, and critically interpre-
ted in dialogue between members of the communities, which are being resear-
ched, and other stakeholders. This work draws on the idea of emancipation and
that research can be liberating.



Programpunkt under dialogseminariet: “Brukar-
inflytande, markndra tillimpning av forskning

- interaktionsdesign”, Stefan Johansson.
PPT- bilder finns pa: brukarkraft.se

The work also takes on a pragmatic stance. We have used adapted versions of
Emancipatory Participatory Research, and of Participatory and Value Sensitive
Design, thus making them accessible to people with cognitive impairments,
people with mental health issues or homeless people. We have tested and
adapted methods for sampling of rare populations, to enhance the quality of
quantitative studies of how people with impairments and people with mental
health issues have access to, and are using, the internet. In our research, we
have found fourteen prerequisites, all of which need to be in place to provide for
participation.

To promote participation, we need a toolbox of methods and accessible
tools. Finally, to analyse what is Il going on we need an analytical model which
allows for analysis on multiple levels and from multiple perspectives. As a result,
I here propose, define and position a framework for researching and understan-
ding participation in the digital society, based on three parts: Guidelines, Ethics
and Statistics. Guidelines can be understood as the theories, the regulations,
the standards, etc. that inform our thinking. Ethics guide us in the right direc-
tion. Statistics make progress or lack of progress visible. The conclusion is: if we
plan for participation - by improved statistic survey sampling methods, a parti-
cipatory approach to collaborative research and in using research methods in an
accessible and emancipatory way —inclusion will follow.

Keywords: Design, Accessibility, Universal Design, Participation,
Disability Digital Divide, Inclusion e



14(28)

sovccsseer R

Alexandru Panican P )

PROFESSOR | SOCIALT ARBETE 1 4
SOCIALHOGSKOLAN LUNDS UNIVERSITET ,‘ ‘ 2
alexandru.panican@soch.lu.se 4

O

Alexandru Panican,
Lunds universitet

Brukarinflytande

I min forskning har jag berort brukarinflytande med koppling till: ekonomiskt
bistand, aktivering av arbetslosa forsorjningsstodstagare framforallt med
fokus pa lokal niva samt skolutbildning.

Den svenska valfardsstaten, i samhallsvetenskaplig forskning ofta benamnd
for den socialdemokratiska valfardsstaten, ar byggd pd ambitionen att forma
ett omfattande socialt medborgarskap som bygger pa sociala rattigheter.
Detta for att tillforsakra ekonomisk trygghet och universella [6sningar saval
som samma status bland medborgare, oavsett den enskildes socio-ekonomiska
bakgrund. Det sociala medborgarskapet férankras i tvd grundlaggande rattig-
heter: rattigheten till ekonomiskt bistand (som brukaren férvantas gora allt for
att inte anvanda den) och rattigheten till skolutbildning (en rattighet som bru-
karen inte far tacka nej till eftersom rattigheten till skolutbildning pa grund-
skoleniva ar en plikt, i praktiken &ven pa gymnasial niva).

Men vad ar brukarens position i den valutvecklade svenska valfardsstaten?
| detta paper fokuseras endast rattigheten till ekonomiskt bistand. | min
forskning har jag ringat in inbyggda problem pa systemnivad, med andra
ord, jag drar slutsatsen att det ar fel pa systemen, ej pa socialarbetarna.

Vid en narmare granskning visar det sig att den sociala rattigheten till
ekonomiskt bistand inte utgor en rattighet, inte i meningen av en med-
borgerlig rattighet forankrad i formella principer som @mnar garantera
likvardighet, forutsebarhet samt formell rattstrygghet (lagprecisering,
utkravbarhet och uttvingbarhet). Dessutom brukaren har ratt till att
ansoka om ekonomiskt bistand vilket inte &r detsamma som att erhalla
understdd. Vidare, rattigheten till ekonomiskt bistand, sdsom den lyfts
fram i Socialtjanstlagen och fortydligas i dess forarbeten, reproducerar
fattigvardslogiken med rotter som stracker sig till 1300-talet: (i) lokal
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tillampning av rattigheten genom att stodja kommunens egna fattiga,
(ii) kategorisera brukarna som soker ekonomiskt bistand for att skilja
fortjanta fran ofdrtjanta understod, (iii) rattigheten avgors utifran ett
stort lokalt tolkningsutrymme som majliggor godtycklighet for att av-
gora den enskildes faktiska ndd och beredskap att bli sjalvférsérjande
samt (iv) konfiskera den civila rattigheten att aga vilket galler aven part-
nern. Som det framkommer, ar brukarens faktiska inflytande prekart

i ett system som utgar fran en strikt och stigmatiserande behovsprov-
ning som konfiskerar den civila rattigheten att aga.

Den som uppbdr ekonomiskt bistand ska delta i anvisad atgard inom
ramen for den arbetsmarknadspolitik som bedrivs pa lokal niva.
Forskningen om aktivering av arbetslésa forsorjningsstodstagare pa
lokal niva visar att kommunala arbetsmarknadsatgarder handlar
manga ganger om ad-hoc insatser utan tydliga mal och av 13g
kvalitet i forhallande till vad som beddms vara kompetenshodjande
verksamhet. Kommunala arbetsmarknadsatgarder bedrivs i flera fall
som aktivering for aktiveringens egen skull och féljer en lokalpraglad
moralisering om aktivering, disciplinering, individualisering och sank-
tioner. Aktivering pressas fram dven utan beaktande av strukturella
orsaker och oberoende av den enskildes 6nskemal, problem och behov
samt oavsett insatsernas effekter. Brukarens faktiska inflytande ar
ndstan obetydligt, ifall insatsen inte dverensstammer med brukarens
6nskemal. Brukaren kan tacka nej till att delta i kommunala arbets-
marknadsatgarder men da blir konsekvensen att fortsatt forsorjnings-
stod vagras eller nedsatts. e
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Artikel i Nordic Social Work Research: Implementation
of user organizations in Swedish health care and social
services for persons with substance use disorder

ABSTRACT Background:

In Sweden, the National Guidelines for Substance Abuse Treatment includes new
recommendations concerning integrating a user perspective. From 2009 to 2014,
the Swedish National Board of Health and Welfare supported and financed the de-
velopment of organizations serving regional users. The programme was evaluated,
and the results showed a development of user influence in substance use treatment
services in 20 out of 21 regions by 2014. The implementation of user organizations'’
influence was evaluated in 2018 for this follow-up study. Aim: The aim of this four-
year follow-up study was to evaluate whether user organizations continued existing
once national support ended, and whether their influence in social services and
health care, at both organizational and individual levels had been implemented.
Method: Aquestionnairewasdispatchedto2oregionaluserorganizations.It included
information and questions focused on their situation, and on participants’ experien-
ces of the influence of user organizationsin health careand social service. Results:
The results obtained from the questionnaire show that 14 out of 20 user organiza-
tions still existed and reported a developed influence in social services and health
care at organizational and individual levels. National support was perceived as neces-
sary for the ongoing development of user organizations and to continue increasing
their influence. Conclusions: Support at the national level initiated the development
of user influence in Sweden, which has increased at both organizational and indivi-
dual levels in the context of social services, as well as in health care for persons with
substance use disorders.

Conclusions

Users’ influence in social services and health care increased during the period when
the user organizations were receiving financial support from the Swedish governme-
nt. The conclusions are based on a four-year follow-up study, conducted in 2018 and
is based on the responding user organizations. According to the majority of the
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responding user organizations, user influence has increased duringthepastfoury-
ears.Therehavealsobeenimprovementsinresponsesfromthesocialservices and
health care sectors, and an increased number of invitations from consultation
groups to user organizations. Despite four years without receiving financial support
from the Swedish Government, user organizations have nonetheless been imple-
mented, and they remain active in fifteen out of Sweden’s twenty-one regions.
The responses described users becoming more involved at an individual level,
since the organizations have started to carry out user audits in the social services
and health care systems. Evaluations by user organizations using user audits were
developed successively between 2014 and 2018, and took place more frequently
in 2018 than in 2014. One difficulty for user organizations has been organizational
cohesion. Problems such as financial support and finding people who are able and
willing to devote their time to this type of work are two factors that have had an
impact in this regard.

Future research

To increase knowledge of common effects and results in terms of substance use
treatmentin Swedish social services and health care systems, the following studies
need to be carried out.

—Continued follow-up of user organizations’ experiences of influence on treatment,
success factors, and obstacles within substance use treatment in health care and
social services. —Qualitative interviews with user organization staff, representatives
of user organizations within steering groups, and inpatients and outpatients who
are in attendance. — A questionnaire focused on users’ influence, provided to staff
at various treatment units in social services and health care institutions, which may
include participation in locally developed policy programmes. — Qualitative inter-
views with heads of steering groups and local politicians in health care and social
services about their attitudes and future goals in terms of including user represen-
tatives as participants in policy programmes. — Quantitative studies, national or
regional, conducted in both social service and health care. The data collection could
be conducted by using a survey distributed to as many users as possible. Example
of questions to the users: — Are you a member of a user organization? — Do you
participate in decisions concerning your own treatment? — Have you participated in
the development of clinical guidelines? — Have you been working as a peer support
specialist in health care? — Have you participated in education for professionals? —
Have you been involved in evaluations like user audits? o
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Forslag pa framtida forskning om brukarinflytande

Fragor rérande brukarinflytande och brukarmakt, empowerment har varit aktuella
fran och till i Sverige sedan 1970-talet da patient-brukarperspektiv aktualiserades
av en ideologisk debatt (Borjesson och Karlsson, 2011). Frdgan om brukarinflytan-
de och brukarmakt vacktes inte bara | Norden utan aven i lander som USA da
Sherry Arnstein 1969 skrev sin artikel "The ladder of citizen participation” som
sedan dess beskrivits som a touchstone for policy makers and practitioners pro-
moting user involvment in different areas of society (Tritter och McCallum, 2006).
P3 den har tiden fokuserade man dels pa medborgarperspektivet men ocksa pa
specifikt utsatta grupper som till exempel patienter som var inlagda pa de stora
mentalsjukhusen, och sociologen Goffmans bok Stigma, den avvikandes roll och
identitet,(1963) fick stor genomslagskraft. Sedan dess har brukarinflytande, ser-
vice user involvement, SUI, lyfts fram i manga strategiska planer inom halso- och
sjukvard och social arbete (Laitila, Nikkonen och Pietild, 2011), men tyvarr har man
inte alltid lyckats att uppnad malet “Brukarinflytande” ( Borg, Karlsson och Kim,
2009).

Varfor behovs det mer forskning?

Aktuell forskning som forfattaren deltar i

En 4 arsuppfoljning med enkat till samtliga Brukarorganisationer inom omradet
Missbruk och beroende har genomforts. | resultatet framkom att 14 av 20 an
fortfarande har kvar ett brukarrad (beskriv vad —till exempel regionalt brukarrad
for missbruks/beroendefrdgor som samlar flera aktuella brukarorganisationer)
samt att man generellt upplever att man som representant for brukarorganisa-
tionen blivit mera delaktig, blivit mera efterfrdgad och dérmed fatt mera in-
flytande pa en organisatorisk niva, bade inom halso- och sjukvard och inom
socialt arbete. Brukarorganisationernas medlemmar har ocksa genomfort
Brukarrevisioner med inlagda klienter inom olika verksamheter, da de inskrivna
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klienterna har fatt mojlighet att beskriva sina erfarenheter av vard och behand-
ling och hur de upplevt delaktighet och inflytande i beslut som rér sin egen vard
och behandling.

Forslag pa fortsatt forskning om Brukarinflytande:

1. Replicera, upprepa studien om Brukaroranisationers erfarenhet av delaktighet
och inflytande bade inom Halso och sjukvard och Socialt arbete pa en organi-
satorisk niva. Fokus pa framgangsfaktorer och hinder ( Billsten & Benderix, 2019)

2. En kvantitativ, enkatstudie med fragor till brukare som idag deltari vard,
stod eller behandlingsinsatser. Foljande fradgor kan inga (i enkat):

10.

Om man tillhor ndgon brukarorganisation?

Om man deltagit eller deltar | beslut som ror ens egen vard,
behandling eller stodinsats?

Om man blivit erbjuden att bjuda in anhoriga till behandlingssamtal?

. Om man tidigare eller nu deltar I ndgon form av sk kamratstod?

Om man deltagit i ndgon form av utbildning/ psykoedukation

under vardtiden eller tidigare.

Om man deltagit i samverkan dar personal och brukare diskuterat
framtida planering.

Om man deltagit | utvecklingen av tex kliniska riktlinjer, verksamhets-
utveckling etc.

Om man sjalv genomfort ndgon brukarrevision eller blivit intervjuad
av ndgon tidigare patient/ brukare som en del | en utvérdering-
brukarrevision?

Kvalitativa intervjuer med Brukarorganisationer, behandlingspersonal,
representanter for styrgrupper och deltagande representanter for
brukarorganisationer.

Kvalitativa intervjuer med beslutsfattande politiker samt ordféran-
den i styrgrupper om attityder och framtida mal gallande brukar-
inflytande inom vard och social arbete, utifran gallande policy
program. Fokus aven har pa hinder och framgangsfaktorer. o
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Mina intresseomraden handlar om interaktion och mellanmanskliga relationer, framst inflytande
och delaktighet pa olika systemnivaer. Jag inledde min forskningsbana i hélso- och sjukvardskontext,
men har efter disputation i handikappvetenskap ar 2013 enbart forskat inom socialtjanstens verksam-
hetsomrade, inom falten missbruk, barn och unga, samt nu narmast framéver ekonomiskt bistand.
De forskningsprojekt jag deltar i genomfors praktiknara och har tvarvetenskapliga ansatser.
Forskningsprojekten hér metodologiskt hemma inom aktionsforskning, det vill séga forskningen be-
drivs tillsammans med praktiken och de personer praktiken ar till for. Delstudier foljer dels vad som sker i
praktiken och dels dess utfall. Min kunskap vilar pa kvalitativa metoder, sdsom intervjuer i fokus-
grupp respektive individuellt, samt innehalls-, tematiska och diskursiva analyser. Darfor samarbetar jag
med andra forskare som &r kunnig i kvantitativa analyser och andra teoretiska kunskapsomraden for att
bade forsta och forklara hur en verksamhet fungerar.

Aktuella forskningsprojekt

- Familjeorienterade insatser i familjer med missbruksproblem (FIFA) var ett 3-arigt kombinerat forsk-
nings- och utvecklingsprojekt som genomfordes 2015-2017, med finansiering av Folkhalsomyndigheten.
Projektet genomfordes i form av Experience-Based Co-Design (EBCD) tillsammans med personal och
brukare i tre kommuner i Region Jonkdpings lan. Idén bakom projektet var att goda familjerelationer
bidrar till tryggare uppvaxt, med battre halsa och framtidsutsikter for barnen. | korthet visar resultatet
att projektet ledde till andrad norm avseende brukarinflytande samt att de prioriterade férandringarna
grundades pa brukares synpunkter. Tva artiklar ar pa gang.

— Brukarstyrd brukarrevision. For nagra ar sedan pekade brukarforeningen i Region Jonkdpings lan
ut ett kunskapsgap avseende vad en brukarstyrd brukarrevision egentligen leder till i bestallande verk-
samhet. Efter samrad med Verdandi gjordes nagra forsok att fa forskningsmedel for en vetenskaplig
studie. Hittills har forskargruppens (samarbete med Maria Bennich, Orebro universitet, och Magnus
Karlsson, Linnéuniversitetet Vaxjo) anstrangningar resulterat i en pilotstudie finansierad av FORSS.
Data (dokument och intervju) ar insamlad och analyserad. Ett artikelmanus &r under bearbetning.
—Foralder pa avstand, &r arbetsnamnet pa ett tredrigt forskningsprojekt som finansieras av Forte
2018-2021. Projektet som sker i samarbete med Anna Melke, G&teborgsregionen, Therese Wissg,
Goteborgs universitet, och sju kommuner i Goteborgsregionen och Region Jonkdpings 1an bedrivs som
aktionsforskning och fokuserar pa att utveckla stédet till foraldrar vars barn bor i familjehem eller
pa institution. Tidigare studier visar att stodet till foraldrar &r undermaligt. Idén bakom projektet ar
att barn mar battre under placeringen, nar de vet att foraldrarna far ett bra stod. Hittills ar drygt

5o socialarbetare och drygt 30 fordldrar intervjuade, och forbattringsarbete pagar i alla deltagande
kommuner. November 2019 sprids preliminara resultat via regionala konferenser.

- Identiteter, inflytande och inkludering, ar kortnamnet pa en praktiknara forskartjanst som jag
tilldelades i drets Forte-utlysning. Projektet som startar 20191201 pagar under tre ar och rekrytering

av deltagande verksamheter i Region Jonkdpings lan har inletts. Aven detta &r ett aktionsforsknings-
projekt som avser att tillsammans med ledning, personal och klienter undersdka praktiken “Ekono-
miskt bistand”, med fokus pa vad som sker som en féljd av pdgaende satsning omfattande: i) det
nyligen avlutade “erkdnnandeprojekt”; i) den brukarstyrda brukarrevision som genomfors ar 2019
pa regional niva; samt iii) det nyligen implementerade utredningsstédet MIX. Aven har samarbetar
jag med forskare grundade inom antropologi, sociologi, statsvetenskap och forbattringsvetenskap.

| en referensgrupp finns forskare med kompetens inom ekonomiskt bistand. e
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Saval internationellt som nationellt har brukare setts som passiva mottagare av vard medan de profes-
sionella har ansetts vara experterna (Hedberg & Nygardh, 2018). Denna historiska och paternalistiska
syn pa brukare har avtagit sedan mitten av 1900-talet och brukares autonomi, sjalvbestdmmande och
ratt till delaktighet och inflytande i beslutsprocessen har betonats (Eldh & Winblad, 2018) samt lagstad-
gats i bade halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) och socialtjanstlagen (SFS 2001:453). Det saknas
dock konsensus kring synen pa vad brukardelaktighet egentligen innebar och hur det kan forstas (Levin,
2012; Sahlsten, Larsson, Sjostrom, & Plos, 2008). Vad géller bade personer med psykisk ohalsa och perso-
ner med missbruksproblematik visar dock tidigare forskning pa att de ofta inte ges en reell méjlighet
till delaktighet (Bee, Price, Baker, & Lovell, 2015; Harris & McElrath, 2012; SOU, 2011:35). Brukare med
samsjuklighet av missbruksproblematik och psykisk ohalsa har i en kvalitativ studie vittnat om att de
moter en paternalistisk syn och negativa attityder fran professionella samt att formdagan att vara del-
aktig ifrdgasatts. Brukare med denna samsjuklighet besitter dock en djup erfarenhetsbaserad kunskap
som behover tas tillvara pa i beslutsfattande och vid planering av insatser, Laitila, Nikkonen, and Pietila
(2011). Det ar dock viktigt att brukare far rétt stod for att vara delaktiga i beslutsprocessen. Ett satt som
brukardelaktighet kan framjas pa ar genom en metod som heter delat beslutsfattande (DBF) (Social-
styrelsen, 2012). Av tidigare forskning framkommer positiva effekter av brukardelaktighet och infly-
tande bade inom missbruksomradet och psykiatrisk vard och omsorg sedan det leder till till exempel
okad nojdhet med varden (Brener, Resnick, Ellard, Treloar, & Bryant, 2009; Storbjork, Christophs, Samuels-
son, & MilanderYazdanpanah, 2016). Vad géller effektivitet och resultat ar resultaten tvetydiga (Stor-
bjork et al., 2016) men tendensen ar att brukardelaktighet och inflytande har en positiv effekt pa behand-
lingsresultatet (Swift & Callahan, 2009). Det finns dven evidens for att brukarinflytande i planerande av
insatser har en positiv effekt gallande maluppfyllelse (Brener et al., 2009). For brukare med beroende-
problematik och psykisk ohalsa har delaktighet genom DBF i en studie lett till en minskning av psykiatriska
symptom och minskad drogkonsumtion (Joosten, de Jong, de Weert-van Oene, Sensky, & van der Staak, 2009).

Det saknas idag kunskap om hur personer med ovannamnda samsjuklighet ser pa delaktighet och
vad det innebar for dem. Vidare saknas kunskap om hur delaktigheten &rimplementerad i praktiken och
hur denna kan starkas. Foreliggande avhandling syftar saledes till att undersoka delaktighet i kontakten
med socialtjdnsten gallande personer som har en samsjuklighet. Den forsta studien syftar till att forklara
och forsta begreppet delaktighet utifran ett brukarperspektiv samt underséka hur de ser pa sin mojlig-
het att vara delaktiga. Andra delstudien syftar till att undersoka hur delaktighet kan te sig i praktiken ge-
nom att observera SIP-moten, dvs moten dar brukare traffar personal fran socialtjansten och hélso- och
sjukvarden. Efter observationen kommer intervjuer att ske med brukare och den ansvariga i personalen
(individuella intervjuer) for att undersoka respektives upplevelser av motet med fokus pa delaktighet.
Fjarde studien &r en kvantitativ studie dar brukare och personal kommer att fylla i matinstrument gallan-
de till exempel personalens tilltro till brukares beslutsformaga och allmént valbefinnande hos brukarna
vid baslinje och 6 manader senare for att undersoka effekten av inforandet av DBF. e
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Lotta Borg Skoglund ar specialist i allmanmedicin och psykiatri och verksam som
forskare vid Karolinska Institutet. Lotta disputerade 2015 pa en avhandling om
samsjuklighet mellan ADHD och beroendeproblematik och fokuserar efter detta

pa samsjuklighet och preventiva insatser hos ungdomar och vuxna, framst vid epi-
demologisk registerforskning. Hon driver utdver sin epidemiologiska forskning flera
kliniska forskningsprojekt inklusive ett internationellt forskningssamarbete som
undersoker upplevelser av negativ sarbehandling (stigmatisering) till f6ljd av olika
psykiatriska diagnoser inklusive missbruk och beroende - STIGMA-projektet.
STIGMA-projektet syftar till att kartlagga brukarperspektivet vid olika psykiatriska
diagnoser med sarskilt fokus pa ADHD och beroendetillstand.

Bakgrund

ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) ar en medfédd, neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning som kannetecknas av funktionsnedsattande symptom pa
ouppmarksamhet, impulsivitet och hyperaktivitet. ADHD &r en av de mest frekvent
forekommande psykiatriska diagnoserna med en prevalens pa mellan fem och sju
procent hos barn och cirka tre procent bland vuxna. Personer med ADHD |6per genom
livet hog risk for att &ven drabbas av psykiatrisk samsjuklighet och beroendetillstand.
Dessutom kantas dessa personers liv regelmassigt av kognitiva och sociala problem,
vilket ofta leder till nedsatt livskvalitet och sjunkande sjalvkansla till foljd av misslyck-
anden i skola och arbetsliv, och friktionsfyllda sociala kontakter och karleksrelationer.
Stigmatisering ses som ett modifierbart men varaktigt och kulturellt format miljo-
relaterat fenomen som kan uppsta om en person eller en grupp manniskor tillskrivs
oférdelaktiga egenskaper, personlighetsdrag och/eller beteenden grundat pa felak-
tiga eller 6verdrivna forestallningar baserade pa nedvarderande stereotyper. | litte-
raturen beskrivs olika former av stigmatisering dar “social stigmatisering” syftar pa
ndr en storre grupp i samforstand accepterar nedvdrderande stereotyper om indivi-
der frdn andra grupper som anses vara avvikande utifran fysiska, beteendemassiga
eller andra inneboende egenskaper. Bade symptom pa psykiska diagnoser och den
etikett som detta lidande innebar 6kar individens risk att hamna utanfor samhallet
och bli offer for social stigmatisering. Detta utanforskap kan vidare leda till “sjalvs-
tigmatisering” vilket avser individens internalisering av en “ny, forsamrad identitet”,
som kan ha en mycket negativ inverkan pa sociala interaktioner och livskvalitet.
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Syfte och fragestallning

Den aktuella studien undersoker olika aspekter av sjalvstigmatisering bland barn, ung-
domar och vuxna diagnostiserade med ADHD och beroendetillstand. Resultaten jam-
fors med bade odiagnostiserade individer och patienter med andra psykiatriska diagno-
ser. Syftet ar att fylla kunskapsluckor kring hur personer med ADHD, beroendetillstand
och andra psykiatriska diagnoser upplever stigmatisering, samt om olika symptomytt-
ringar och konsekvenser av dessa upplevs olika stigmatiserande. Denna kunskap ar
vardefull for framtida utveckling av mer individanpassade preventions- och stodinsatser
och mer effektiva behandlingsmetoder.

Design, urval och metod

Individer som genomgatt en neuropsykiatrisk utredning eller ar aktuella pa de kliniker
och mottagningar som ingar i studien och som haft en psykiatrisk diagnos i mer an tolv
manader rekryteras genom sin fasta vardkontakt. Odiagnostiserade kontroller rekryteras
genom geografiskt matchade skolor, universitet och arbetsplatser. Alla deltagare fyller

i studieenkaten, plus inledande fragor om demografiska och personliga egenskaper.
Deltagarna ur ADHD-gruppen fyller dven i sjalvskattningsformular gallande ADHD-
symptomens svarighetsgrad (ASRS och SWAN-skalorna med 18 frdgor vardera).

Detta ar en observationell studie med sa kallad kvasiexperimentell design dar vi under-
soker sjalvstigmatiseringen med ett standardiserat formular om 7o fragor. Deltagarnas
demografiska information och stigmatiseringsvarden analyseras genom beskrivande
statistik. Medelvarden och standardavvikelser for gruppen beraknas for det totala vardet
pa stigmatiseringstestet, liksom for fem definierade underskalor (6ppenhet, sjalvbild,
social utfrysning, palitlighet, medicinering och framtid). Resultaten presenteras for
patienter med psykiatriska diagnoser (separat for varje dldersgrupp) och den odiagnos-
tiserade kontrollgruppen. Parametrisk statistik (till exempel MANOVA for multivariata
jamforelser, ANOVA for univariata jamforelser, med Tukey HSD post hoc-tester for par-
visa jamforelser) anvands efter att grundlaggande antaganden om normalitet, varians-
homogenitet och oberoende konstaterats. Icke-parametrisk statistik, Kruskal-Wallis-
test med Mann-Whitney post hoc-tester anvands om dessa antaganden inte uppfylls.
Bonferronimetoden anvands for att korrigera for ansamling av alfa-fel vid upprepade
tester. Utover att testa for signifikans kommer effektstorlekar (Cohen’s d) att berdknas
for att ange styrkan i de aktuella fynden.

Klinisk relevans

Sammanfattningsvis vet vi i dagslaget relativt lite om hur kdnslan av att vara annorlunda
paverkar personer som lever med psykiatriska diagnoser sasom ADHD och beroende-
tillstdnd. Med andra ord i vilken man de upplever sjalvstigmatisering. Detta ar viktigt att
utforska vidare eftersom kanslan av stigmatisering troligen paverkar en persons valbefin-
nande. Stigmatisering kopplad till psykiatriska tillstand riskerar att paverka bade behand-
lingsfoljsamhet och behandlingseffektivitet negativt vilket ofta leder till att man undviker
eller skjuter upp tankar pa att soka vard for behandlingsbara tillstand. Upplevelser av stig-
matisering sanker manniskors sjalvfortroende och sjalvupplevda formaga till forandring.
Dessutom visar aktuell forskning tecken pa férsamring i de psykiatriska symptomen som
en reaktion pa internaliserad sjalvstigmatisering och forvantad offentlig forédmijukelse. o
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DEAL
Delat beslutsfattande - att stdrka delaktighet och autonomi for heldygnsvirdade
psykiatripatienter
Patientlagen 6ppnar dorren for nya roller och kraver att patienten far information och vara
delaktig i beslutsprocessen. Lakaren ska informera om olika behandlingsalternativ och deras for- och
nackdelar. Patienter i psykiatrin erfar att de inte far information, att de inte blir lyssnade pa och att
de inte ar med i beslutsfattande. Runt halften av personer med schizofrenidiagnos avbryter ordine-
rad medicinering, vilket antyder en svarighet med hallbara 6verenskommelser mellan patient och
ldkare.

Delat beslutsfattande (Shared Decision Making) ar en metod som ger férhoppning om 6kad del-

aktighet for patienter. Metoden har tre huvudsakliga steg:

1. Att uppmarksamma valmagjligheten i samtalet.
2. Att diskutera de mgjliga alternativen.
3. Att genomfora beslutssamtalet.

Metoden ar skenbart enkel. Den ar |attbegriplig i teorin och svar att genomfora i praktiken.

Nagra studier ror delat beslutsfattande inom psykiatrisk vard. Fa inkluderar dock tvangsvardade pa-
tienter. Resultaten visar att patienterna blir battre informerade, upplever mindre osdkerhet om vad
beslutet innebar, kdanner 6kat engagemang och empowerment. Dessutom ligger besluten

narmre kliniska riktlinjer. Men delat beslutsfattande har inte hittills kunnat visa pd minskade symtom
eller mindre vardutnyttjande. Delat beslutsfattande ar ett rekommenderat arbetssatt i nationella
riktlinjer for schizofreni med hog prioritet. Psykiatrin &r i behov av genomférbara metoder som kan
6ka delaktighet i beslutsfattande, darfor genomfors denna studie om delat beslutsfattande. Syftet
med studien ar att utvardera delat beslutsfattande i psykiatrisk heldygnsvard bade kvalitativt och
kvantitativt med avseende pd upplevd delaktighet samt med kliniska utfallsmatt som bland annat tid
till nasta slutenvardstillfalle, antal dygn under tvangsvard och genomforda dterbesdk i ppenvarden.
Infor en planerad randomiserad studie gjordes en pilotstudie gallande heldygnsvardade patienter

i psykiatrin. Forskningspersonerna inkluderades efter informerat samtycke och fick antingen delat
beslutsfattande eller vard som vanligt. Gruppen som fick delat beslutsfattande erbjods hjdlp av en
beslutsguide att ga i genom olika alternativ infor utskrivningen. For- och nackdelar, samt varderingar
av alternativen utifran patientens, narstdendes och Idkarens perspektiv gicks igenom. Patientens
upplevda delaktighet méttes innan och efter utskrivningsplaneringen med hjalp av enkater.

Under 2017-2018 genomfdrdes pilotstudien och inkluderade 154 studiedeltagare fran psykos-
avdelningar pd Psykiatri Nordvast och Psykiatri Sédra i Stockholm. Runt 70% av studiedeltagarna
vardades enligt tvdngsvardslagen LPT. 102 patienter ingick i kontrollgruppen och av dem har 52
genomfodrt samtliga enkéter. 52 patienter ingick i interventionsgruppen och av dem fick 23 personer
interventionen och fyllde i samtliga enkédter. Endast tva studiedeltagare hoppade av interventionen.
Efter fokusgruppsamtal med 12 av de ldkare som ingick i pilotstudien sa framgick det att Iakarna
ifrdgasatte om patienternas kognitiva formaga var tillracklig for att aktivt delta i beslutssamtal, samt
att vardens organisation inte var anpassad for delat beslutsfattande vilket bade visades i det stora
bortfallet och i lakarnas fokusgruppsintervjuer. Resultaten fran pilotstudien pekar pa att upplevd
delaktighet kan 6ka vid delat beslutsfattande matt med enk&ten Dyadic OPTION. Pilotstudien visar
med tydlighet att studiedeltagarna ar motiverade och kan delta i studiens alla delar samt att delat
beslutsfattande &r majligt dven inom ramen for vard enligt LPT. e
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Den egna erfarenhetens marknad
Om brukarinflytande och kommodifieringen av individers
erfarenhet av psykisk ohalsa

Sociologisk Forskning, drgdng 56, nr 2, sid 85-109, svensk sammanfattning

Den sentida forskningen om brukarinflytande inom valfardsarbete framhaller tva forandrings-
tendenser, dar inflytandearbetet tycks bli allt mer individualiserat och drivet av marknadslogiker.
| artikeln undersoks hur dessa tva tendenser tar sig uttryck i det praktiska arbetet med brukarin-
flytande. Analysen utgar fran en etnografisk studie av hur brukarinflytandearbete genomfordes
inom en psykiatrisk forvaltning, och anvander kommodifiering (varublivande) som huvudsakligt
teoretiskt begrepp. Genom artikeln beskrivs hur det offentliga brukarinflytandearbetet tar formen
av en marknad, dar enskilda patienter och tidigare patienters erfarenheter och berdttelser om
psykisk ohdlsa och psykiatrisk behandling kan kdpas och sdljas som en vara. Individualiserings-
tendensen blir har tydlig genom ett 6kande intresse for enskilda individers vittnesmal, snarare
an kollektiva erfarenheter och brukarféreningarnas perspektiv. Ett vanligt sétt att bedriva in-
flytandearbete blir alltsa att som enskild individ formedla sin beréttelse till anstallda genom
olika former av utbildningar och kompetenshéjande insatser. Regelméssigt far de som deltar
ocksa arvode av psykiatrin for sin insats, vilket framhaller att det skapas en marknad for att

salja sin berattelse till psykiatrin. Analysen pekar dock pa att det inte &ar alla berattelser som

ar gangbara som vara inom psykiatrin. Snarare ar det en specifik och tillrattalagd berattelse

som “passar in” inom psykiatrin som ar mojlig att saluféra. Pa detta satt kan man saga att
brukarnas rost, och deras beréattelser, styrs av den efterfragan som finns pa marknaden.

Men det ar inte bara erfarenheter i form av enskilda berattelser som blir en vara pa brukar-
inflytandets erfarenhetsmarknad. Aven relationen mellan det offentliga och brukarrérelsen
organiseras allt mer utifrdn marknadslogiker, dar brukarforeningar saljer olika former av
tjdnster till det offentliga, for att darigenom bidra med sitt perspektiv. Dessa tjanster kan
vara allt ifrdn att anordna sjalvhjalpsgrupper, handleda personalgrupper och anordna ut-
bildningar, till att genomfora brukardrivna utvarderingar eller utféra behandlingsverksam-
het pa upphandling. Aven om andra typer av brukarinflytandearbete fortfarande &r vanliga
—exempelvis brukarrdd och enkatundersdkningar — sa syns en tendens dar brukarinflytandet
ror sig fran ett demokratiideal mot ett sd kallat “co-production ideal”. Medan demokrati-
idealet bygger pd att méjliggora for brukargruppen att paverka genom medbestdmmande
och att gora sin rost hord, handlar det nya perspektivet om att brukare utévar inflytande
genom att aktivt delta i verksamhetens interna arbete.

Nar brukarinflytandearbete i allt stérre utstrackning bedrivs utifran en marknadslogik
dar enskilda brukare, liksom brukarféreningarna, saljer sina tjanster till det offentliga
skapar det férandrade forutsattningar for att paverka och en forskjutning i relationen
mellan aktorerna. Inflytandearbetet ror sig fran att vara en ideell demokratisk handling
mot att bli ett (Ione)arbete som genomfors pd uppdrag av det offentliga. Denna fraga
problematiseras i artikelns avslutande diskussion. Nar de brukarrepresentanter som
ska utdva inflytande ndrmar sig ett anstallningsforhallande i relation till det offentliga
riskerar deras oberoende position att kompromissas och deras kritiska synpunkter kan
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trubbas av. Det ligger ndrmare till hands att jobba i linje med organisationens logik
som en medarbetare och “samarbetspartner”. En tankbar konsekvens av kommo-
difieringen av den egna erfarenheten &r alltsa att enskilda brukarrepresentanter
och brukarrorelsen borjar agera mer som en underleverantor av egna erfarenheter
och tjanster baserade pa denna erfarenhet, istallet for att agera som en oberoende
rostbarare och kritisk granskare.

Den utveckling inom brukarinflytandearbetet som artikeln lyfter fram kan ses
som ett barn av sin (sam)tid, dar marknadslogiker och kommodifiering av sociala
foreteelser blir allt mer dominerande i samhallet. | en sddan kontext kan det offent-
ligas arvodering av brukarrepresentanter ses som ett tveeggat svard. Samtidigt som
artikeln lyfter fram att kommodifieringen riskerar att omforma brukarinflytande-
arbetet och brukarrorelsen pa ett satt som gor att brukarnas mojligheter att skapa
forandring utifran en fristdende agenda forsamras, kan arvodering vara det enda
sattet att hitta tillrackligt manga brukarrepresentanter som kan eller vill delta.

Med tanke pa de hoga férvantningar som finns inom den offentliga valfarden pa
att jobba med brukarinflytande kan det i manga fall vara svart att hitta tillrackligt
manga brukarrepresentanter som ér villiga att jobba ideellt med detta arbete.
Dessutom har brukarrorelsen lyft fram att arvodering ar viktigt eftersom det
kan 6ka representanternas legitimitet och skicka signaler om att man tar bruk-
arnas perspektiv pa allvar. En central frdga blir da hur brukarna arvoderas, och
for vilket arbete. Om enskilda brukare arvoderas for sin insats direkt av det
offentliga riskerar det att underminera brukarrérelsen eftersom incitamenten
att gora sin rost hord genom att engagera sig kollektivt minskar. Och om de
individer som engageras inte ar knutna till brukarrérelsen minskar samtidigt
ocksa deras representativitet och koppling till en fristdende idébas byggd pa
brukares kollektiva erfarenheter.

Att engagera enskilda brukare kan vara relevant i vissa sammanhang, framfor-
allt pa lagre niva i organisationens verksamhet. Men ju hogre upp i den organisa-
toriska strukturen inflytandearbetet dger rum, desto mer problematiskt blir det
om brukarna inte representerar nagon mer an sig sjalva och sitt eget perspektiv.
Ett alternativ for att undvika detta skulle kunna vara att brukarrepresentanterna
regelmassigt arvoderades av brukarrorelsen och inte direkt av det offentliga.

Men dven nar arvoderingen sker via en brukarforening aterstar fragan om hur for-
eningarna finansieras. Om brukarrérelsen finansieras genom specifika uppdrag fran
det offentliga innebar det fortfarande en styrning av hur brukarféreningarna jobbar
med inflytandearbete. De genomfor sddant arbete som det offentliga ar villiga att
betala fér. Aven har riskerar alltsa brukarnas sjélvstandighet och sjalvbestammande
att kompromissas. For att uppratthalla brukarrorelsens (och brukarrepresentanter-
nas) oberoende position och 6ka deras mojlighet att driva inflytandearbete pa egna
villkor skulle en annan finansieringsmodell vara dnskvard. Har skulle exempelvis
finansiering genom medlemsavgifter och/eller allmanna foreningsbidrag kunna vara
att foredra framfor villkorad uppdragsfinansiering. e

1) Det offentligas svérighet att bemanna brukarinflytandearbete kan dock kvarstd dven nar
arvodering férekommer. Manga brukarrepresentanter vars forsorjning ar beroende av social-
forsakringar vittnar om att de inkomster de har av arvodering for inflytandearbete férsvarar
deras utbetalning sjukersattning eller dras av som en inkomst nar deras socialbidrag raknas ut.
Utifran detta kan deras insats anda komma att uppfattas som ett ideellt engagemang efter-
som det inte 6kar, eller i varsta fall minskar, deras huvudsakliga inkomst.






Vad pagar inom forskningen nar det galler brukarinflytande?
Den har skriften ger en kunskapssammanstallning som
presenterades under en forskarkonferens om brukarin-
flytande arrangerad av Brukarkrafts nationella resurs-

centrum for brukarinflytande den 19 november 2019.
Powerpointpresentationer och kompletterande
information och material kan laddas ner fran
Brukarkrafts hemsida: brukarkraft.se
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