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informasjonen er i stor grad identi-
fisert fra helsepersonells synsvin-
kel, og ikke fra pasientenes ståsted. 
Helsetjenesten har ikke kunnskap 
om pasientenes tanker, erfaringer 
og informasjonsbehov. Det kan be-
ty at det ikke tas tilstrekkelig hen-
syn til hvordan pasientene opple-
ver sine helseproblemer, noe som 
kan medføre unødig bekymring og 
engstelse hos pasientene.

HENSIKT. Hensikten med artikke-
len er å undersøke hva litteraturen 
sier om hvilken effekt brukermed-
virkning har i utformingen av 
skriftlig informasjonsmateriell og 
hvilke metoder for brukermedvirk-
ning som kan være aktuelle å be-
nytte i utformingen av skriftlig 
pasientinformasjon. 

Pasientenes rett til medvirkning 
er nedfelt i lovverket (3–5), og det 
er et satsingsområde å styrke bru-
kerne, både nasjonalt (6,7) og lokalt 
(8,9). Brukermedvirkning er aner-
kjent som nødvendig og viktig på 
alle nivåer i helsetjenesten.  

ØKER TILFREDSHET. Brukermed-
virkning blir gjerne løftet frem som 
noe positivt (10) og noe som kan 
øke pasienters tilfredshet (11), samt 
redusere stress og engstelse (12). 
Begrunnelsen for brukermedvirk-
ning er todelt, det vil si at pasiente-
ne har rett til innflytelse i forhold 
som angår dem selv og at 

Fakta

Hoved
budskap
Det er viktig å integrere 
brukermedvirkning i 
utforming av skriftlig 
pasientinformasjon. 
Det bidrar til at pasient
informasjonen blir mer 
relevant, leselig og for
ståelig for målgruppen.

BRUKERMEDVIRKNING 
KREVER INFORMASJON
Informasjonsbehov. Hvis pasienter skal kunne delta i 
beslutninger om egen sykdom og behandlingsalternativer, 
må de ha kunnskap.

else og omsorgsde-
partementet skriver 
på sine hjemmesider: 
«Brukermedvirkning 

innebærer at tjenesten benytter 
brukerens erfaringer med helse-
tjenesten for å kunne yte best mu-
lig hjelp. Et viktig mål er at bruker-
medvirkning skal bidra til kvalitet 
på tjenestene og at brukeren har 
økt innflytelse på egen livskvalitet. 
Brukermedvirkning betyr ikke at 
behandleren fratas sitt faglige an-
svar» (1). Brukermedvirkning hand-
ler altså om at brukerne skal få økt 
innflytelse, men hva betyr egent-
lig det, og hvordan skal det foregå?

INFORMASJON. En viktig forut-
setning for medvirkning er infor-
masjon. For at pasienter skal kun-
ne ta viktige beslutninger om 
sykdom, behandlingsalternativer 
og prognose, må de få informasjon. 
En god del av informasjonen til pa-
sienter på sykehus blir gitt muntlig, 
og noe skriftlig. Muntlig informa-
sjon avhenger av om pasienten er i 
stand til å huske hva som ble sagt. 
Studier blant eldre pasienter viser 
at 40–80 prosent av informasjonen 
som blir gitt verbalt er glemt umid-
delbart (2). Desto mer informasjon 
som er gitt, desto mindre korrekt 
husker den eldre pasienten (2).

De fleste sykehus gir ut for-
skjellige typer skriftlig informa-
sjon beregnet på pasienter. Denne 

H
pasientene besitter en kunnskap 
om seg selv som helsepersonell i 
helsetjenesten trenger (13). Hensik-
ten er at beslutningene i størst mu-
lig grad skal kunne tas av brukeren 
i samarbeid med helsepersonell 
(14). For å ha mulighet til å medvirke, 
må pasientene få den informasjonen 
de trenger og mulighet til innflytelse 
over eget tjenestetilbud (15). 

PRINSIPPER. Helse Sør-Øst har 
utarbeidet noen prinsipper for 
brukermedvirkning på systemnivå 
(16). Ett av dem viser til at det skal 
være en løpende evaluering og dia-
log om utvikling av metoder i bru-
kermedvirkning, innhenting av 
brukererfaringer og hvordan bru-
kermedvirkningen best kan organi-
seres. Dette avhenger av at organi-
sasjonene det gjelder tilrettelegger 
for at brukerne kan delta aktivt, 
noe som vil kreve en endring av 
strukturelle rammebetingelser og 
ledelsespraksis (14).

SKRIFTLIG. Pasientens rett til in-
formasjon er, på samme måte som 
medvirkning, nedfelt i lovverket (3). 
Det er ikke meningen at skriftlig in-
formasjonsmateriale skal erstatte 
verbal informasjon, men bidra til å 
forsterke det verbale budskapet 
(17). Skriftlig informasjon gir folk 
muligheten til å gå gjennom detal-
jer i fred og ro, samt selv å vurdere 
hva de trenger kunnskap om (17). 
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brukermedvirkning ble sammen-
liknet med informasjonsmateriell 
utviklet uten brukermedvirkning.  

SMERTEBEHANDLING. Den ene 
studien (23) testet en informasjons-
brosjyre om pasientkontrollert 
smertebehandling. Deltakerne var 
pasienter som skulle gå gjennom et 
kirurgisk inngrep neste dag. Inter-
vensjonsgruppen fikk en brosjyre ut-
viklet ved bruk av fokusgruppeinte-
rvju av pasienter og helsepersonell, 
mens kontrollgruppen fikk en brosjy-
re utviklet av kun helsepersonell. Re-
sultatet ble vurdert ut ifra 
pasienters bekymringer, 
kunnskap og tilfredshet 

Den systematiske oversiktsartik-
kelen (22) har sett på brukermed-
virkning på systemnivå, hvor et 
av aspektene var brukermedvirk-
ning i utformingen av skriftlig in-
formasjonsmateriell til pasienter. 
To randomiserte kontrollerte stu-
dier var inkludert (23, 24) hvor in-
formasjonsmateriell utformet med 

«En viktig 
forutsetning 
for med
virkning er 
informasjon.» 

til i dag så har mye av den skriftlige 
pasientinformasjonen vært utfor-
met av helsepersonell med utgangs-
punkt i helsepersonells perspektiv.

LITTERATURSØK. Det ble søkt et-
ter oppsummert og kvalitetsvur-
dert litteratur i Up to Date, Best 
Practice, Joanna Briggs, NHS Evi-
dence og The Cochrane Library. I 
The Cochrane Library var det en 
systematisk oversiktsartikkel (22) 
som hadde sett på hvilken effekt 
brukermedvirkning har i utarbei-
delse av skriftlig pasientinforma-
sjon. Den presenteres i det følgen-
de. Søk i de øvrige basene ga ingen 
treff på relevant litteratur.

Det er lettere å dele innholdet med 
familie og venner (17), og det kan 
være at det reduserer tiden hos 
helsepersonell som er under 
tidspress. 

Til tross for ulike initiativ for å 
forbedre kvaliteten og tilgjenge-
ligheten av informasjon til pasien-
ter, er det flere ting som tyder på 
at pasientenes informasjonsbehov 
ikke blir tilstrekkelig møtt (18,19). 
Det kan se ut til at helsepersonell 
overestimerer mengden informa-
sjon som faktisk er gitt til pasien-
ten (20), og i tillegg kan man stille 
spørsmål ved hvor god kvalitet og 
brukervennlighet pasientinforma-
sjonen som deles ut har (21). Frem 

Lovpålagt: I likhet med 
brukermedvirkning, 
er pasientens rett til 
informasjon nedfelt 
i lovverket. Illustra-
sjonsfoto: Colourbox 
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«Skriftlig 
informasjon gir 
folk muligheten 
til å gå gjennom 
detaljer i fred 
og ro.»

S

med brosjyren. Intervensjonsgrup-
pen vurderte at brosjyren var veldig 
tydelig sammenliknet med kontroll-
gruppen. Videre hadde interven-
sjonsgruppen signifikant høyere 
kunnskapsnivå enn kontrollgrup-
pen, og det samme gjaldt for tilfreds-
het. Mens i forhold til bekymringer 
var det ingen signifikant forskjell 
mellom gruppene. Dette er jo inter-
essant fordi det nettopp ofte henvi-
ses til at brukermedvirkning har 
denne effekten. Men dette kan også 
handle om konteksten i undersøkel-
sen. At det ikke var noen reduksjon 
av bekymringer og engstelse i den 
undersøkte sammenhengen trenger 
ikke å bety at brukermedvirkning 
ikke har den effekten i andre 
sammenhenger. 

PROSEDYRE. Den andre studien 
(24) testet informasjonsmateriale 
om en prosedyre (endoskopi). Del-
takerne ble rekruttert til studien 
den dagen de skulle undersøkes 
med prosedyren. Intervensjons-
gruppen fikk en brosjyre utformet 
av helsepersonell basert på indivi-
duelle intervjuer med pasienter. 
Kontrollgruppen fikk informa-
sjonsmateriell utviklet av helseper-
sonell alene. Resultatet her ble 
målt etter tilfredshet med brosjy-
ren og engstelse for å gjennomføre 
prosedyren beskrevet i brosjyren. 
Intervensjonsgruppen var signifi-
kant mer tilfreds med brosjyren ut-
viklet ved medvirkning enn den 
uten medvirkning. I forhold til eng-
stelse var det en liten statistisk sig-
nifikant forskjell i favør av brosjyren 
utformet gjennom medvirkning.

RETNINGSLINJE. En retningslinje 
«Writing health information for pa-
tient and families» utgitt av Hamil-
ton Health Sciences (17) peker på at 
det bør være en overgripende stra-
tegi i organisasjonen for å utvikle 
skriftlig pasientinformasjon. Det 
kan føre til bedre informasjonsma-
teriell og være et hjelpemiddel til å 
initiere dialog med brukere. Det vi-
ses til at evnen til å tilegne seg hel-
sekunnskap er avhengig av bruker-
nes kunnskapsnivå, motivasjon, 
tilgjengelighet til riktig tid, samt 
språk og kulturforskjeller. 

et grunnlag for kommunikasjon og 
sosialt fellesskap (26). 

KUNNSKAP. Det kan være viktig for 
helsepersonell å tilegne seg kunn-
skap om målgruppen før skriftlig pa-
sientinformasjon utarbeides, slik at 
nødvendige hensyn blir tatt. Helse-
personell forvalter den faglige kunn-
skapen, og de kan i stor grad legge 
premissene for interaksjonen med 
pasientene. Dette gjør at brukermed-
virkning er avhengig av at helseper-
sonell forstår verdien av og legger til 

rette for det i sin prak-
sis. Pasienters og bruke-
res mulighet til å med-
virke ligger i de 
praksisformene som er 
utviklet i helsevesenet 
(14). Pasientrettighete-
ne er styrket gjennom 
lovverket og strategier 
nasjonalt og lokalt, men 
det er lite konkretisert 

hvilke metoder som skal bidra til at 
brukermedvirkningen integreres.  

METODER. I utviklingen av og eva-
lueringen av kunnskapsbaserte 
prosedyrer og retningslinjer benyt-
tes verktøyet AGREE (Appraisal of 
Guidelines for Research and Evalu-
ation) (27). Det beskriver flere 
 metoder for inkludering av bruker-
perspektivet som også har over-
føringsverdi ved utarbeidelse av 
skriftlig pasientinformasjon. De in-
kluderte studiene i oversiktsartik-
kelen (22) benytter seg av fokus-
gruppeintervju og dybdeintervju 
av pasienter. Gjennomføring av pa-
sientintervjuer er en av de metode-
ne som beskrives i AGREE for å 
 inkludere brukerperspektivet, i til-
legg til å ta med brukerrepresen-
tanter i arbeidet, gjøre litteratursøk 
etter pasienterfaringer og høring 
med brukere (27). En annen mulighet 
er en kombinasjon av flere av meto-
dene. Et eksempel på det er det tidli-
gere nevnte kvalitets prosjektet hvor 
en brukerrepresentant var involvert 
og det ble gjennomført ulike intervju-
er med aktuelle pasienter.

VEILEDER. Det finnes også en vei-
leder i brukermedvirkning (28) som 
beskriver hvordan man kan gå frem 

Retningslinjen anbefaler at for å 
motvirke slike forhold, bør alle som 
vurderer å utarbeide informasjons-
brosjyrer til pasienter forsøke å in-
volvere sluttbrukerne på et tidlig 
tidspunkt og få tilbakemeldinger 
fra dem om hva de vil ha og hva de 
har behov for. I tillegg bør informa-
sjonsbrosjyren testes av mulige slutt-
brukere og justeres i tråd med tilba-
kemeldinger før den tas i bruk (17).

KVALITETSPROSJEKT. Et kvali-
tetsprosjekt gjennomført ved en av-
deling på Radiumhospitalet (25) be-
krefter i stor grad konklusjonene fra 
den systematiske oversiktsartikke-
len (22) og retningslinjen (17). Bak-
grunnen for prosjektet var at man-
ge pasienter som hadde fått utført 
prostatakirurgi tok kontakt med av-
delingen etter utskrivelse til hjem-
met. En kartlegging viste at hele 64 
prosent tok kontakt med avdelingen 
etter utskrivelse. Dette medførte at 
man satte spørsmålstegn ved om 
det eksisterende informasjonsma-
terialet var bra nok. Det ble tatt kon-
takt med aktuell brukerorganisa-
sjon (PROFO) som bidro til kontakt 
med en tidligere pasient. Pasienten 
deltok i det videre arbeidet. Med ut-
gangspunkt i fem dybdeintervju og 
brukerrepresentanten ble det utar-
beidet en mal for telefonintervju, og 
telefonintervju med 20 pasienter 
ble gjennomført. 

INFORMASJONSBROSJYRE. Ny 
kunnskap om pasientenes erfarin-
ger og informasjonsbehov ble 
brukt til å utforme en informa-
sjonsbrosjyre. Pasienttilfredsheten 
økte, og antall pasienter som tok 
kontakt med posten etter utskri-
velse ble redusert til 13 prosent et-
ter at den nye informasjonsbrosjy-
ren ble tatt i bruk. Det handler ikke 
bare om at folk får informasjon, 
men også om at de kan forstå og 
huske den informasjonen de har 
fått. Retningslinjen peker på ulike 
faktorer som kan påvirke pasien-
ters evne til å tilegne seg helsekunn-
skaper. Språk og kulturforskjeller 
kan gjøre noe med forutsetningene 
for forståelsen. Dette kan forklares 
med bakgrunn i at språket under-
streker sosiale forskjeller og danner 
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for å involvere brukerne i større 
grad. Likevel, brukermedvirkning er 
ikke bare en metodisk tilnærming i 
praktisk arbeid. Holdningsendrin-
gen denne tenkningen forutsetter 
er like viktig. Dette innebærer at 
man går fra et paternalistisk syn på 
pasienten til å se på pasienten som 
en likeverdig deltaker (25). Bruker-
medvirkning har en verdi i seg selv.

OPPSUMMERING. Det var lite 
forskning som vurderte effekten av 
brukermedvirkning i utformingen 
av skriftlig informasjonsmateriell. 
Det er overraskende siden det sy-
nes å være stor interesse og omtale 
av brukermedvirkning og en tilsy-
nelatende stor produksjon av 
skriftlig pasientinformasjon. Til 
tross for at det var lite forskning 
som vurderte effekten av bruker-
medvirkning i utforming av pasi-
entinformasjon, så kan funnene li-
kevel gi verdifull innsikt. 

Brukermedvirkning i utforming 
av skriftlig informasjon resulterer 
i at materialet blir mer relevant, le-
selig og forståelig samt fører til økt 
tilfredshet og kunnskapsnivå hos 
pasienter som leser det. Det er fle-
re faktorer som kan påvirke pasi-
enters evne til å tilegne seg helse-
kunnskap som det er nødvendig å 
ta hensyn til. Det er også viktig med 
en overgripende strategi i organisa-
sjonen om utarbeidelse av skriftlig 
pasientinformasjon for å øke kvali-
teten på det som produseres. 

Kunnskap om metoder for bru-
kermedvirkning i utarbeidelsen 
av skriftlig informasjonsmateria-
le er nødvendig. Brukerperspekti-
vet skal kunne integreres på et tidlig 
tidspunkt og være testet av mulige 
sluttbrukere før det tas i bruk. Dette 
er viktig kunnskap for organisasjo-
ner og helsepersonell som ønsker 
å bidra til en kvalitetsforbedring av 
helsetjenesten. Hvordan virkelighe-
ten ser ut når det kommer til bru-
kermedvirkning i utforming av pa-
sientinformasjon, er det vanskelig å 
si noe konkret om. Men en kartleg-
ging av den nåværende praksis, ty-
delig målsetting for hva man ønsker 
å oppnå samt klarere råd om hvilke 
metoder som skal  benyttes kan væ-
re tiltak på veien videre. •
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