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Introduksjon

NorCRIN Brukermgte 2022

V/INOrCRIN prosjektleder Nina Louise Jebsen




Hva gjgr NorCRIN?

(Norwegian Clinical Reseach Infrastructure Network)

Hovedformal:

A styrke, forenkle, profesjonalisere samarbeid innen klinisk forskning i Norge

A styrke kvalitet i forskningen ved & harmonisere rutiner og avtaleverk

A utvikle stotteverktay for best praksis og standard operasjonelle prosedyrer (SOP)
Aivareta Norges posisjon i europeisk klinisk forskning via bl.a. ECRIN

Motto: Mer forskning, bedre kvalitet og mindre administrasjon
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YNOrCRIN - sekretariat

oEo AKERSHUS UNIVERSITETSSYKEHUS

(\ Oslo
'l' universitetssykehus

o ts HELSE STAVANGER
®  Stavanger universitetssjusehus

2011: Oppdrag fra HOD

2012: NorCRIN sekretariat etablert ved StOlav
2014: Farste konsortieavtale signert

2015: 50 MNOK fra NFR 2015-2020

2016: Ny konsortieavtale signert

2018: Ny sgknad til NFR

2019: 50 MNOK fra NFR 2020-2025

2020: Ny konsortieavtale signert

1. okt. 2020: start NorCRIN2
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Hva er en bruker?

NorCRIN AP14 Brukermedvirkning
A Pasient og brukermedvirkning innebeerer at forskning utfgrasdbrukere av forskning, snarere enn

omogfor dem.
A Brukere av forskning kan veere pasienter, potensielle pasienter, pargrende, personer som bruker
helsetjenester, organisasjoner som representerer personer som bruker tjenestene, samt allmennhef

HOD

Bruker. pasienter og pargrende
(person som har behov for eller nyttiggjgr seg tjenester)

Brukermedvirkning
pa individniva

‘Ingen beslutninger skal tas
om meg, uten meg’
Norsk sykebus- o hels

HDirpasientrettighetsloven

Bruker er en person som mottar tjienester omfattet av helse
0g omsorgstjenesteloven som ikke er helsehjelp
(skillemellom syke/pasienter og andre mottagere av tjeneste

‘Pasienter skal bli deltakere
i egen situasjon i stedet for
passive mottakere’

opplederionamet | HelseOmaog 21 -29.10.13



NorCRIN

Brukere Forskere, representanter for pasientorganisasjoner, relevante sipa
mellomstore bedrifter og andre samarbeidspartnere

Brukermgte Mgate hvor Styret inviterer potensielle brukere med hensikt
a gi informasjon og for a fa innspill

Ner{e = \Fe i El =6 M ENn radgivende gruppe sammensatt av forskere, representanter for
(brukerradet) pasientforeninger/organisasjoner samt industri som inkluderer bade
legemiddelindustri, teknologioverfagringskontor, industri for medistnsk
teknisk utstyr og bioteknologi




Forskere som brukere

A Forskerebenytter seg av ulike
tienester/verktay/infrastruktur for a sikre
at forskningen utfares etisk og forsvarlig
Ihht gjeldene lover og regler

A Eksempler:

Regionale etiske komiteer (REK)
Statens legemiddelverk (SLV)
Forskningsfinansiering (NFR)
Forskningsstatteenheter

Kliniske forskningsposter
Serviceavdelinger ved sykehusene
Laboratorier




Pasientfokus

A Brukere:mottager av helsetjenester, dvs.
pasienter samt deres pargrende

A Brukererfaringbrukerens erfaring
(brukerkunnskap/erfaringskunnskap)

A Brukerperspektiv/brukerorientering:
brukernes blikk pa/forstaelse av egne
erfaringer

A Brukermedvirkning i forskningorskning
som planlegges, gjennomfagres og formidles
| samarbeid med brukere/pasienter og ikke
bare for/til pasienter




Brukermedvirkning pa individniva

Aleepersonbruker som er villig til
a deles erfaringer med likesinnede
brukere for a hjelpe ved a trygge,
trgste og gi hap gjennom

sykdommen/behandlingen

«Peers»



Brukermedvirkning pa systemniva

Medarbeider med brukererfaring

Radgiver i brukermedvirkning

Lannede likepersoner

A Erfaringskompetansebrukerkunnskap som
er reflektert/bearbeidet og satt i
sammenheng med andres

A Brukerrepresentant/erfaringsrepresentant:
bruker som er valgt pa vegne av
brukergruppe/brukerorganisasjon til a
representere gruppen

A Profesjonalisering av brukermedvirkning/
brukeransatt:en som er ansatti kraft av sin
brukerrolle/lannet brukerrepresentant



Brukere som medforskere

A Medforskning brukere som aktivt
bidrar i forskningsprosjekt ved a
utfare studiespesifikke oppgaver ‘e
iInnenfor prosjektet, dvs. at de er
prosjektmedarbeidere sammen med
forskerne
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Just because you are right,
does not mean, I am wrong.
You just haven't seen life

from my side.



Grunnleggende behov (Maslow)

Selvrealisering




Hvordan kommunisere behov?




Men hvordan skal
alle leere norsk?

% l
=\
&

Verden ville vaere perfekt om alle
mennesker kunne forsta hverandre!




Virksom behandling +
kvalitetssikring + forskning
= Sant

Erfaringer fra kliniker, forsker og
brukerperspektiv

Gerd Kvale, Prof klinisk psykologfl LtllBédlrektgr Bergen Center for Brain
Plasticity

Kathrine Mydland-Aas, Erfarmgsko%sulent, @dyane DPS, Helse Bergen
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Utgangspunktet:
Resultater fra klinisk forskning skal lede til endret klinisk
praksis og komme pasienten til gode

Y NorCRIN
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Hva visste vi om behandling av tvangslidelse 1 20117
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Behav. Res. & Therapy, 1966, Vol. 4, pp. 273 to 280, Pergamon Press Ltd. Printed in England

MODIFICATION OF EXPECTATIONS IN CASES WITH
OBSESSIONAL RITUALS

Y. MEYER

Academic Department of Bsneterpivittessm=iwpiial Medical School, London
(Received 6 May 1966)

Summary—Some theoretical issues in relation to the nature of obsessional rituals and the most commonly
adopted method of behaviour therapy for this disorder are critically considered. On the basis of these con-
siderations, a different method—"modification of expectations™ or “reality testing” is put forward and its
successful application to two patients described and discussed.
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En rekke meta-analyser var publisert.. (og vi publiserte to til)

AEksponeringsbaserte
behandlinger: Sveert effektive

ARobust i en rekke ulike format

o bats availaih at SerercaDiroct _l

—_ ] RN
ﬁ Clinical Psychology Review -
Cognitive behavioral treatments of obsessive—compulsive disorder. A @ -

systematic review and meta-analysis of studies published 1993-2014

Lars-Goran Ost *"**, Audun Havnen ““, Bjarne Hansen “, Gerd Kvale

ARTICLE INVD ANSTRACT

Journal of Anxiety Disorders

Volume 43, October 2016, Pages 58-69

Review
Cognitive behavioral and pharmacological treatments of OCD
in children: A systematic review and meta-analysis

Lars-Géran Ost?:b-c. d "‘, Eili N. Riise® 9, Gro Janne Wergeland®, Bjarne Hansen' d Gerd Kvale® ¢

+ Show more

http://dx.doi.org/10.1016/j.janxdis.2016.08.003 Get rights and content
Highlights

» CBT yielded very large effect sizes compared to wait list and placebo.
+ SRIs yielded a moderate effect size compared to placebo.

+ The addition of SRIs did not potentiate the effect of CBT.

» CBT had higher response and remission rate than SRI.

+ Methodological quality was positively related to the CBT effect size.

YiNorcrRN - &
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Var tilneerming

ALevere kunnskapsbasert behandling
AKonsentrert format
A Sjekke om det virker

AKombinere med hjerneforskning

AAlltid i tett samarbeid med brukere

nnnnnnnnnnnn
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Organized by:

International
OCD
Foundation




Clinical Neuropsychiatry (2013) 10, 3, Suppl. 1, 48-55

(,‘II‘IIII('(II .‘\'(’Il l'll/)h' \‘(‘/1 i([[}'\' Journal of Obsessive-Compulsive and Related Disorders 11 (2016} 1321

Journal of Treatment Evaluation

Contents lists available at ScienceDirect

INTENSIVE GROUP TREATMENT OF OBSESSIVE-COMPULS ournal of Obsessive-Compulsive and Related Disorders

4000+ pasienter har fatt
T behandling
S Mange ulike steder

Results: All paticnts expressed high acd
score at pre-treatment was 23.5 points, at

Conclusions: Intensive group ERP appd]
warranted.

Key words: obsessive-compulsive disorder, N y k u It u r posure and response prevention (ERP)

0CD). Twenty-two adolescents with OCD
jir consecutive days, followed by a three
d to 2-3 patients and their parents si-

Voksne/ barn og ungdom
Joura Kontrollerte studier
Basalforskning L

Audun Havnen, Bjarne
Peter Prescg

cents with ®c,mm

ans Hansen®,

www.babcp.com

Concentrated expos
obsessive-compulsiv

Eili N. Riise *><* Gerd Kv;
Bjarne Hansen®®
* Department of Clinical Psychology, Universi on Study

" Haukeland University Hospital, OCD-team,
< @yane Outpatient Clinic for Child and Adol

e Gt i G runn I eg g en d e sett d e samme

ARTICLE INFO

Jompulsive disorder (OCD) patients
froup treatment format delivered

o evaluate the treatment results for a
Plicate the effectiveness study described
Featment. Treatment was delivered by

BDs led by the developers of the treatment.

Article history:
Received 24 May 2016
Received in revised form
16 July 2016

Accontod 10 ik 9MR&

week period 0

o proe 1on, and occupational impairment were included. Results:
The results showed a significant reduction in Yale-Brown Obsessive Compulsive Scale scores from pre-treatment to
post-treatment, which was maintained at 6-month follow-up. At post-treatment, 74% of the sample was remitted; at 6-
month follow-up, 60% were recovered. The sample showed a very high degree of overall treatment satisfaction. The
results from the present study were statistically compared with those obtained in the previous study. The analyses
showed that the study samples had comparable demographic data and equal application of treatment. The outcome
of the present and original study did not differ significantly on primary and secondary outcome measures.
Conclusions: This study shows that cET was successfully replicated in a new patient sample treated by different
therapists than the original study. The results indicate that cET is well accepted by the patients, and the potential for
dissemination is discussed.
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Leder Norsk

OCD-forening

Var tilneerming

Save Email

> BMC Psychiatry. 2018 Oct 4;18(1):323. doi: 10#186/512888-018-1887-4.

ASlkre innspill til prosjekter
Successfully treating90 patients with obsessive

pa Ordent“g compulsive disopder in eight days: the Bergen 4-day
treatment

Gerd Kvale ! 2, B#rne Hansen | 2, Thréstur Bjorgvinsson 3 4, Tore Bartveit 1, Kristen Hagen 1 5,

I 7ein Hase “Unn Beate Kristensen 7, Gunvor Launes &, Kerry J Ressler 3 4 Stian Solem 2 19,
rukere rormiaier og . e

rne Strand 1" JOdile A van den Heuvel ' 12, Lars-Géran Ost 1 13

deltar med | foredrag/

PMID: 30286745 PMCID: PMC6172736 DOI: 10.1186/s12888-018-1887-4

presentasjoner

Abstract

Background: Oslo University Hospital, Norway, had by autumn 2016, accumulated a waiting list of

ALeg g e tl I rette for at 101 patients with obsessive-compulsive disorder (OCD) who had a legal right to receive treatment by

a specialized OCD team. In this challenging situation, the Bergen OCD-team suggested to solve the

brukerne far kunnskap
om forskningsfeltet

Y NorCRIN



Hvorfor viktig?

AVet at det er mulig i gir hap
AGir et annet perspektiv
AVet at pasienter lytter

AVet at fagfolk Iytter

AVet at politikere lytter

Fjerner tvangslidelser

Far folk friske pa fire dager

PORSGRUNN: Tidli-
gere har behandlin-

gen av tvangslidelser

og tvangstanker tatt

som krever fire inten-
sive dager.

ELLEN ESBORG
- -

Lt verstems mest Detydungatutie mmen hatse Ao Timg Magarme
lEH‘NDLERANGSTOG TVANGSLIDELSER PA FIRE DAGER

| e Tt ke i Uittt st 1 e, Dot o st o et v S . B

,' 4 )
\Siy
- » g~ -¥ - o " '\ -
N J
n krever behandling, sie
Last SIM-kort & ¢ 5
4 Suksess med kort og brutalt program

Sumlﬁﬂth[(lllb INNHALD ¥ SUPERLOKAL MEININGAR Y E-AVIS KUNDESENTER v

Store deler av livet til «Camilla» og «Siri» har vart preget av
panikk- og tvangslidelser.

Losningenble dmote  Suksess med kort og brutalt program
Sin Stﬂrste erRt Bl Sju av ti pasientar har blitt kvitt

Helse More og Romsdal tilbyr et firedagers ?emjande angst-plager - og det pa berre | eniBE | -
behandlingstilbud for personer med panikkangst og ire dagar. & "
tvangslidelser - det har hjulpet «Camilla» og «Siri». o o

15.11.2018 k1 05:00

Ble kv1tt tvangstankene pa fire dager

Et nytt norsk behandlingstilbud gjorde at Linn-Tove bratt ble frisk. — Jeg har bare ett
ord: Magisk. sier hun

R A HJELPA: Psykolcgane (Z ivil nd Johnsen og Ottar Nyseter Andersen
itord DPS. (Foto: MARIUS KNUTSEN)

SPAR Haga
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Paul S. Amundsen

Bjarne Hansen and Gerd Kvale

Speeding Up Therapy
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Sykehustalen 2019

A Rett fgr jul mgtte jeg Kathrine Mydland Aas i
Bergen, Hun hadde slitt med tvangslidelser i ti
-reéehver eneste dag! Hun
stress i kroppen.

A S& prevde hun en behandling utviklet av de
norske forskerne og psykologene Bjarne Hansen
_o% Gerd Kvale. Behandlingen gis over fire
Intensive dager og tilpasses den enkelte pasient.

A Resultatene for Kathrine er utrolige.
A Kathrine beskriver det slik:

A "Etter behandlingen har jeg fatt meg selv tilbake.
Jeg er evig takknemlig for den behandlingen jeg
fikk. Det reddet livet mitt.

FOR BRAIN PLASTIITY



Mer om dette prosjektet

Hva har dette fart til?

Sprer 4-dagersbehandlingen mot angst og tvang over
hele verden

04. februar 2020

4 -d ag e rS b e h an d I I n g e n e r @ Med stgtte fra Kavlifondet er Gerd Kvale og Bjarne Hansen er i full gang med & gjgre The
Reraen 4-Dav Treatment mot anast- na tvanaslidelser tilaienaelia internasionalt NA star

Den spres til utlandet

KAVLI
FONDET

FOR BRAIN PLASTIITY



Tett samarbeid med brukere e3¢ HELSE BERGEN
har fgrt til endret praksis

Norwegian English Bergen Center for Brain Plasticity

Bergen Center for Brain Plasticity

The mission of the Bergen Center for Brain Plasticity is use highly
effective, concentrated treatment formats to elucidate multilevel
mechanisms of brain plasticity to gain new insights of relevance
for future therapies. Also,

the Bergen Center for Brain Plasticity work to disseminate

the Bergen 4-day Treatment (B4DT) internationally. The BCBP
collaborates with the Clinic for 4-Day Treatment.

BERGEN CENTER
FOR BRAIN PLASTICITY

Y NorCRIN



DAVVIDEARVVASVUOHTA

o
HELSE ee®#e® NORD VARRESVUOHTA NUORTTA
O HEALSOE NOERHTE

Brukermedvirkning | forskning
- hva og hvordan?

Erfaringskonsulenter i forskning

Nikolai Raabye Haugen Sammen om helse i nord

Gunnhild Berglen




Farstc Det viktigste

Hva er forskjellen pa en

Deltaker
Informant
Brukermedvirker

«Gode begreper er som fluepapir. Alt fester seg ved dem.» Theldtmno

Veer presis. Finn ut om vi snakker om den samme tingen. Snakker vi om epler eller om jordepler? Blir en kake med udikesindeedamme bare
fordi den heter det samme?




Rekruttering

AHvordan finne deltakere til studien din?
ATrenger du gode informanter?
Al ete etter flinke brukermedvirkere?

ASamarbeid med Brukerutvalg vedC Q $g/Pasientog
brukerorganisasjoner




Medvirkning I alle faser av forskningen

AHvem eiefforskningsidee® Og hvor kommer den fra? Hvem skal eie den
senere?

ABrukermedvirkning er en annerkjennelse av at ulik kunnskap og perspektiv, vil
tilfgre forskning en merverdi.

ABrukermedvirkere skal vaere reelle samarbeidspartnere, med rett til & veere
uenige og tydelige.

ABrukermedvirkerne skal inviteres med i mgter, der beslutninger skjer. Og |
samlinger der ideer utvikles, forkastes og oppstar. De skal vaere med i idefase
under gjennomfaring, i analysearbeid og | formidling og implementering.




Brukermedvirkning, litt om organisering

A Brukerutvalg

Et brukegutvalgved et sykehus er hjemleti lov. Re[ﬂ'resentantene
er foreslatt av | rukeror?anlsaSJoner og utnevnt av HF styret.
Medlemmene i utvalget representereralle brukere o
Barmende, og ikke den organisasjonen de kommer fra. Det er

rukerne selv som leder mgtet og bestemmer prioriteringer for
dagsorden. Det er rom for ulike meninger og perspektiv.
Vedtakene som fattes, er selvstendige uttrykk for _
brukerutvalget. Brukerutvalget oppnevner representanter til
ulike rad o?_lutval . Deltakelse i brukerutvalget skal honoreres,

|

og utgifter til deltakelse dekkes.
A Brukerpanel

Et brukerpanel kan oEp_nevnes | forbindelse med prosjekter,
utvalgsarbeid og fors nlng. Brukerpanelets medlemmer kan
utpekes av brukerutvalg, brukerorganisasjoner eller av
tienesteyter selv. Det kan veere ett eller flere mater. Det er de
samme personene som mgater fra gang til gang. Brukerpanelet er
radgivende for konkrete problems_tlllln%er I en avgrenset
tidsperiode. Deltakernes utgifter til deltakelse skal dekkes og det
skal utbetales honorar.

A Brukersamling

En brukersamling er et mgte arrangert med og for brukere i

forbindelse med et konkret spgrsmal, problemstilling eller .

ﬁrOS]ekt. En serie brukersamllngergjennqm et prosjekt vil ikke
a de samme faste medlemmene. Det ma vurderes om

ﬂeltakernes utgifter til deltakelse skal dekkesemjom de skal
onoreres.

A Likemannsarbeid

Likemannsarbeid er ikke brukermedvirknineen et
mest_rlngsarbeld og er som oftest basert pafrivillig og ulgnnet
arbeid. Likemannsarbeid er et likeverdig og gjensidig mgte
mellom mennesker som deler erfaringsbase. Det drives av
bruker- og pasientforeninger, og kan f.eks. veere et tilbud for en
Iny—dlagnostlsert a prate med en som har ievd med diagnosen
enge.




Tilrettelegging for brukermedvirkning

Lag gode avtaler om hvor mye tid det forventes at man bruker
Finn ut om det trengs tilrettelegging; som tolk, ledsager eller transport
Bruk honorarsatsene til Helse Nord

Dersom det legges ned et stort arbeid med tekst eller formidling, ma det
nonoreres

_ag enkle forhandsutfylte skjema

@konomi er en hay terskel for bred medvirkning, og det er ikke sa mange
som vil fortelle deg at de ikke har rad til bussbillett eller parkering




Ferdig! Men hva sa??

FORMIDLING
ABruk organisasjonene
Alnviter til samarbeid med LMS

ALag godt informasjonsmateriell
for medlemsbladfacebook
Instagram

ABruk muligheten til & lage
Informasjon rettet mot skoler og

lerere

IMPLEMENTERING

ABruk organisasjonene, ogsa de

nasjonale
paraplyorganisasjonene

AlLag pasientrettet
Informasjonsmateriell, at
pasienter etterspgr noe er en
viktig drivkraft

AFa med brukermedvirkeren og
inviter til dialog med ulike
beslutningsnivaer




Helsekompetanse

ADet & forstd hvordan kroppen virker og hvordan god helse oppstér, det
handler ogsa om a forsta samfunnet.

AVeldig mange i Norge, omtrent 30%, forstar ikke det offentlige
myndigheter, helsevesen og helsearbeidere sier.

AVi vil anbefale Helsedirektoratets rapporter Befolkningens
helsekompetanse, del to om fem utvalgte innvandrerpopulasjoner.

https://www.helsedirektoratet.no/rapporter/befolkningens
helsekompetanse



https://www.helsedirektoratet.no/rapporter/befolkningens-helsekompetanse
https://www.helsedirektoratet.no/rapporter/befolkningens-helsekompetanse

Tilrettelegging av skriftlig materiell

ADet & kunne lese, er det nok?

ANAr det & teknisk kunne lese likevel ikke gjgr at du forstar det du leser,
kaller vi det funksjonell analfabetisme.

APISA viser at 20% av norskeétihger har for lav leseforstaelse til at de

vil kunne klare sedt kravene | arbeidslivet.
https://www.idunn.no/doi/book/10.18261/9788215040068020

AVi ma forvente at mange deltakere i studier strever med & forsta skriftlig
iInformasjon.

AVI SKAL HIJELPE DERE! Og lage en veiledeod lglséveverktay som er
sa enkel at selv forskere kan bruke den!




Hvordan skrive forstaelig?

ASkriv enkelt. Bruk korte setninger. Bare en informasjonsbit i hver setning. Inge
iInnskutte bisetninger. Hovedsetning farst. Verbet skal veere tidligst mulig |
setningen. Det er ofte vanskeligst a skrive kort og lettlest.

Al
I
Al

K
K

K

Ke bru
ke ska

ke bru

K negasjoner. Skriv det du vil at folk skal gjare, istedenfor a si hva de
gjare.

K for mye determinativer, det krever at du kan forsta bakover mens du

leser fOI’OveI’https://snl.no/determinativ_—_grammatikk
ASP@R OM HJELP! LA ANDRE LESE, og velg folk som er forskjellig fra deg s

ABruk gjerne LIKk&8nalysehttps://skriftlig.no/liks/ Liksverdfor denne siden er
26. Det er veldig bia



https://skriftlig.no/liks/

Uenighetvskonflikt

ADet & se ting fra ulike sider, vil kunne medfgre at man ser ulike ting.
AUenighet kan veere nyttig, det kan bringe fram nye perspektiver.
AKonflikter oppstar gjerne rundt formalia som honorar og reiserefusjon.
AUKklar rolleforstaelse, opplevelse av & bli utestengt eller tatt til inntekt for

noe, er alle risikofaktorer for konflikt.

ALag TYDELIGE avtaler. Enkle skjema for honorar og reiseutgifter. Beskri

forventet tidsbruk generelt og ved hvert mgte. Finn ut hvordan uenighet
Kan presiseres.

AHa en plan for hvem som kan bidra dersom uenighet blir til konflikt, sgrg

for at brukermedvirkeren ogsa representeres likeverdigtimgater.



Hva er best foforskerene

AEn nysgjerrig, kunnskapsrik,
Interessert og engasjert
brukermedvirker?

Men beste brukermedvirkningen blir
til sammen.



Takk for oss

helsenord.no
facebook.comhelsenord
twitter.com/helsenord

DAVVIDEARVVASVUOHTA

°
HELSE NORD VARRESVUOHTA NUORTTA

Sammen om helse 1| nord




Brukermedvirkning
Erfaringer og anbefalinger fra brukere og forskere
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Brukermedvirkning NorCRIN ﬁﬁ*{
NorCRIN T nasjonalt infrastruktursamarbeidstyrke forskning i helseforetaKeHe
Statte fra Norges Forskningsrad

En av flere oppgaver i 2020-25:
Styrke brukermedvirkning i helseforskning med fokus pa pasienter og pargrende

1. Kartlegge terrenget
Dokumentere erfaringer, systemer og modeller for brukermedvirkning

2. Beskrive behovet
Kompetanse i brukermedvirkning for pasienter/brukere og forskere

Infrastruktur og verktay for brukermedvirkning i klinisk forskning

3. Utarbeide og formidle verktgy for brukermedvirkning
Veiledning og «god praksis» for brukermedvirkning
Samarbeide med relevante partnere

WWW.NOrcrin.no ‘ (NOFCRIN
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Brukere av forskning...

kan veere pasienter, pargrende og andre som benytter seg av helsetjenester.
Brukere vil ofte veere representert giennom en past@uf brukerorganisasjon.

Brukermedvirkning i helseforskning innebeerer at brukernes perspektiv, behov og
erfaringer blir reflektert i forskningen. Brukere kan delta i ulike faser av et
forskningsprosjekt. Brukermedvirkning kan ogsa omfatte dialog med brukere pa et
overordnet og strategisk niva.

( PLANLEGGING GJENNOMF@RING FORMIDLING
Utforme forskningsspgrsmal Rekruttering og kommunikasjon Skrive, publisere og
- Hva er det vi vil finne ut? med forskningsdeltakere formidle forskningsresultater
- Fra hvor inviteres deltakere? - Hvor skal forskningsresultatene
Litteraturstudier - Hvordan skal vi kommunisere med formidles?
- Hva er gjort fgr og hva fant de ut? deltakerne? - Hvordan?
Utforme forskningsprosjektet/ Datainnsamling Sette resultatene ut i praksis
praktisk planlegging - Hvordan skal vi samle inn og - Hvor kan resultatene brukes?
- Hva skal vi gjgre? kvalitetssikre data? - Hvordan?
- Hvordan skal vi gjgre det?
- Hvilke godkjenninger trenger vi? Bearbeide, analysere og tolke data Evaluering
- Hva viser data? - Hva har vi lzert?
Sgke finansiering og etablere - Hva betyr resultatene? - Hva er veien videre?
samarbeid - Hva er konklusjonen?

- Hvilke ressurser trenger vi?
- Hvor kan vi sgke midler?

Y NorCRIN



Erfaringer blant pasienter og brukere

Skjema til

A Funksjonshemmedes Fellesforbund (FFO).
vs. til 84 medl. org.

A Unge Funksjonshemmede (UF), vs. til 37
med|.org.

nasjonale kompetansetjenester og region
brukerutvalg

Planiegging

Utiorme forskmegsspanmil
Hva er det v W finne w27

Unteraturstudes
- Hva er gjoet fr og Iva font de ue?

Utiorme forsknngsprosettet/

14 sparsmal, flere kommentarfelt, anonyme sva

Utsendt okt. 2021, to purringer, lukket 30. nov.
603 svar, herav 1 blank

- Mvordan shkal v gieve det?
Soke finarnsering Of etablere
samarbeid

Ml ressurser trenger w?
Hvor han vi seke midier?

Figuren viser fasene i et f

styrke brukerm

Kartlegging av brukermedvirkning - pasienter og brukere

Kjaere mottaker i pasient - og brukerorganisasjon

andre 50
n. Brukermedv

Rekrumering of kommuniasion

med forkrngsdettatece

- #r3 hvor inviteres Setokere?
Hvoridon skl v ksmmunisere
med deltaserne?

Ostarraamiing
Hvordun skl v somie ina og
kvoltetssire doto?

Bearbeide, analysere of tolke dats
v viser doto?

n, kan du kontakte 0ss pa Klin|

ning | Kiinisk forskning

A Supplert med 48 adr. som ikke var i FFQ/ sz

Skrive, publisere of
formidie forkningsrenitater
- Mvor skl forinmgiresuttotene

~ Hvordan?
Sette resuitatene ut | prakan
Ivcr kan resultatene brues?
« Hvordon?

Eavering

Mve hor vi laert?
Hvo e veven videre?

kan vaere aktuelt.

WWW.NOrCrin.no
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Erfaringer blant forskere

Kartlegging av brukermedvirkning - forskere 88
Kjeere forsker
Du mottar denne henvendelsen fordi du r»cluv sko( mmi&m skningsmidier fra g helsefor

0 me! rmedvirkning i heiseforskni 4E tisvacende le\ 8 glore °' (

Skjema til

1S 5t

Denne kartleggingen
er:

forskere som har forskningsmidler fra regionale -

Sijema har 16 spex | og det tar 4-8 minutter 3 fyfle det ut. Vi hiper du vil ta deg tiden!

helseforetalg dvs. klinisk forskning e e g o s o inotort i

Vi definerer brukermedvirkning shik

gores | ta\?_uaﬂ‘.ﬂsf'm rk bestiende av landel
rCRIN er et v hcrsec hai xne( Norges
2 for 3 nne ut

] Br ke qvl » @ kan vigre pasienter, parerende og andre som ben, v1 e seg av helsetjenester. Brukere vil ofte vaere
16 spgrsmal, flere kommentarfelt, anonyme sve::: et
] ] C per p k beno. red K RSprosjest
figur de— Brukermedvirkning kan 5,Acmva alog med brul h e pd et overordnet of strategisk nivd.

Utsendt sept./okt. 202 npurring, lukket 30.nov

( N cniversetsaykohus

Brukermedvirkning i forskning

Antall utsendt

Helseregion [ Em— Antall svar  Svar (%)

Helse Nord 172 65 37,8

Helse Midt 385 114 29,6 E=
Helse Vest 278 100 36,0 i
Helse Ser-@st 350 77 22,0 e —
SUM 1185 356 30,0

! Sendt til 392 adr, retur fra 7.
2 Sendt til 458 adr, 350 individuelle forskere.

WWW.NOICrin.no ‘ (NOFCRIN
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Hva finner vi

Erfaring med brukermedvirkning?

9 av 10 forskere (n= 315)
2 av 10 pasienter/brukere (n=131)
A De fleste rekruttert gjennom pasient/brukerorganisasjon

Mest brukermedvirkning | planlegginginst i formidling av resultater

PLANLEGGING

Utforme forskningsspgrsmal
- Hva er det vi vil finne ut?

Litteraturstudier
- Hva er gjort fgr og hva fant de ut?

Utforme forskningsprosjektet/
praktisk planlegging

- Hva skal vi gjgre?

- Hvordan skal vi gjgre det?

- Hvilke godkjenninger trenger vi?

Sgke finansiering og etablere
samarbeid

- Hvilke ressurser trenger vi?
- Hvor kan vi sgke midler?

GJENNOMF@RING

Rekruttering og kommunikasjon

med forskningsdeltakere

- Fra hvor inviteres deltakere?

- Hvordan skal vi kommunisere med
deltakerne?

Datainnsamling
- Hvordan skal vi samle inn og
kvalitetssikre data?

Bearbeide, analysere og tolke data
- Hva viser data?

- Hva betyr resultatene?

- Hva er konklusjonen?

FORMIDLING

Skrive, publisere og

formidle forskningsresultater

- Hvor skal forskningsresultatene
formidles?

- Hvordan?

Sette resultatene ut i praksis
- Hvor kan resultatene brukes?
- Hvordan?

Evaluering
- Hva har vi leert?
- Hva er veien videre?

WWW.NOrCrin.no

Y NorCRIN
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Hva finner Vi - Tall angir %

som har satt

Brukermedvirkningg hvordan? (ryss ved

alternativet

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Hadde ideer og innspill til problemstillinger/temai
prosjektet

Supplerte med bakgrunnsinformasjon til prosjektet

Bidro til & skaffe finansiering

Utformet informasjon til prosjektdeltakere
Rekruttering av forskningsdeltakere

Praktisk tilrettelegging i gjennomfa@ring av prosjektet

Diskusjon og tolkning av resultater

Formidling av prosjektresultater

Omsette resultater til praksis

m Forskere (n=315) m Brukere (n=130)

WWW.NOICrin.no \7 (NOFCRIN
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Hva finner vt
Rollec og forventningsavklaring?

Ble brukerrepresentantens rolle, oppgaver og
tidsbruk avklart ved oppstart av
forskningsprosjektet?

49

Forskere (n=315) Brukere (n=130)

Andel (%)
= 2 ¥} =
o o o o o

W Liten grad Noen grad mStorgrad mVetikke

Stor grad av forventningsavklaridgiv 3 forskere, 2 av 5 pasienter/brukere
Hvis avklaringbedre felles forstaelse av roller og oppgaver i prosjektet

WWW.NOICrin.no \7 (NOFCRIN
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Hva finner vt

@dkonomi?
Yo
Forskere Pasienter/brukere =FSE3s
Var det satt av midler til Fikk du refundert dine reiseutgifter og
brukermedvirkning (godtgjgrelse for godtgjgring for a delta i mgter? (n=130)
mgtedeltakelse og reiser) i prosjektets 60

budsjett? (n=315)

52,3
50
60 52,7
50 32,3
39,0
a'?\; 40
o 30
=
c
< 20
8,3
10
0
la Nei

la Nei Vet ikke

Andel (%)
= M w =
= = = =

=]

Ikke satt av midlet: av 2 forskere, 1 av 3 pasienter/brukere

15,4

Vet ikke

WWW.NOrCcrin.no
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Hva finner vi

Forslag til tiltak?

Tall angir %
som har satt
kryss ved
alternativet

Hvilke av tiltakene tror du vil veere mest effektive for a styrke
brukermedvirkning? (sett kryss ved inntil tre tiltak)

o

5 10 15 20 25 30 35 40 45

Obligatorisk krav om brukermedvirkning i forskning

@remerket finansiering for brukermedvirkning

Tiltak for & rekruttere brukere til forskningsprosjekter

Opplaering og veiledning av brukere

Opplaering og veiledning av forskere

Verktay for styrke brukermedvirkning (f. eks.
retningslinjer, sjekklister, kurs...)

Praktisk tilrettelegging av brukermedvirkning (f. eks.
metetid, sted, varighet...)

Refusjon av tapt arbeidsfortjeneste og reiseutgifter

Tettere samarbeid med pasient- og brukerorganisasjoner

u

Samarbeid med mestrings- og laaringssentrene

M Forskere M Brukere

WWW.NOICrin.no \7 (NOFCRIN
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Hva finner vi

Er brukermedvirkning nyttig og viktig?

Kan brukermedvirkning avdekke viktige

Forer brukermedvirkning til _ :
behov/utfordringer for pasienter og

bedre forskning? o
pargrende?
100 96,3 00
90 90
80 80
70 70
S S 60
_a-é 50 < 50
< 40 °
I g 40
18,3 30
20 10,4 20 o
" . o7 2 10 10 . 23
o 0 - — —
Vetikke Vet ikke
W Forskere (n=356) ™ Brukere (n=593) B Forskere (n=356) B Brukere (n=596)

Forskere som har erfaring med brukermedvirkning har stgrre tro pa verdien av
brukermedvirkning

Lite nytte i grunnforskningsprosjekterforskere og pasienter/brukere er enige

Y NorCRIN
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Forskere og pasient/brukere: brukermedvirkning gir bedre klinisk forskning

A Mange har gode, noen har blandede og enkelte har darligere erfaringer
A Enige: lite nytte i gruntbasalforskning

Oppsummert

Suksessfaktorer
A Rolle og forventningsavklaring
A Tidlig involvering av brukere
A Snakk og skriv s& folk forstar
A @konomien méa pa plass!

Brukermedvirkning i formidling av resultag@n lite utnyttet ressurs?

PLANLEGGING GJENNOMF@RING FORMIDLING
Utforme forskningsspgrsmal Rekruttering og kommunikasjon Skrive, publisere og
- Hva er det vi vil finne ut? med forskningsdeltakere formidle forskningsresultater
- Fra hvor inviteres deltakere? - Hvor skal forskningsresultatene
Litteraturstudier - Hvordan skal vi kommunisere med formidles?
- Hva er gjort far og hva fant de ut? deltakerne? - Hvordan?
Utforme forskningsprosjektet/ Datainnsamling Sette resultatene ut i praksis
praktisk planlegging - Hvordan skal vi samle inn og - Hvor kan resultatene brukes?
- Hva skal vi gjgre? kvalitetssikre data? - Hvordan?
- Hvordan skal vi gjgre det?
- Hvilke godkjenninger trenger vi? Bearbeide, analysere og tolke data Evaluering
- Hva viser data? - Hva har vi leert?
Sgke finansiering og etablere - Hva betyr resultatene? - Hva er veien videre?
samarbeid - Hva er konklusjonen?
- Hvilke ressurser trenger vi? /
- Hvor kan vi sgke midler? N O |_ C IQ | N
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Hva na?

Resultatene bearbeides NorCRINrbeidsgruppe:

A Ikke «representativt», men vi - Sigve Nyvik AaS{Olay
har «tatt tempen» - Yvorme Nyvo_II (HUS)

A idl 2 ak I - Marita Borgjlstgfanthus
Formidles paa tuelle - Jon Fauskang&jgstad SUS)
arenaetr... - StineArnthzenSelforsQug
: - Berit Gravrok (UNN)

Det flnneS gOde Verktﬂy - Ingvild Pettersen (UNN)

A Sjekklister, deeringskurs, - Sameline Grimsgaard (UNN)

velleder m.m. - Merete Hauge (bruker, Helse Vest)

A VI Vll Samle Og StOr takk tll Suppor[teamet:

tllgjengellggjﬂre GunnhildBerglenrog NikolaRaabydHaugen (UNN)
A ... og supplere med noe nyttSigrun SeetheNorCRIN

A NorCRIN som OffstopShop

WWW.NOrCrin.no ) (NOFCRIN
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Diskusjonen som kommer
Begrensede ressurser...

Nar er brukermedvirkning
viktig og avgjgrende?

Hvordan bruker vi ressursene best?

Y NorCRIN



Gode ideer og verktgy mottas med takk!

Veileder for brukermedvirkning

4

— Brukermedvirkning i helseforskning

4

ENY INTRODUKSJON NESTE i helseforskning
i spesialisthelsetjenesten

Vedlegg: Sjekkliste for forsker og bruker

Kjeere bruker, velkommen til kurs!

Brukermedvirkning i helseforskning er nadvendig for a gjere forskningen relevant

Hjelp til & planlegge for god
brukermedyvirkning i forskningsprosjekter

Sjekklisten baserer seg pa sluttrapport fra prosjektet «Brukerrollen i
(Re)habiliteringstjenesteforskning».

Vi i Kreftforeningen har opprettet en brukergruppe som kan gi innspill til hverdan
hrukermedvirknine kan siennamfares i ditt farckninosnraciekt Rritkeroriinnen clkal (

LOGG INN

ikke veere bruker G Lc.l)nsil\?ersitetssykehus HELSENC I \
FORMI brukermedvirkerbase

Forside - Awvdelinger Direkterens stab Stab forskning, innovasjon og utdanning Brukermedvirkning i forskni

Brukermedvirkning i forskning - ofte stilte sparsmal

Det er i dag krav til brukermedvirkning i forskningen. Pa grunnlag av dette har

Bru kermed\/irkning i forgkning - FORMI etablert en «FORMI brukermedvirkerbase» for & kvalitetssikre
ofte stilte Sp®rsmé| brukermedvirkningen i forskning pa muskelskjeletthelse i fremtiden.

Under finner du svar pa vanlige spersmal knyttet til brukermedvirkning i
forskning. Klikk pa spersmalet for & fa opp svaret.

WWW.NOrCrin.no ) (NorCRIN
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SfNOI—CIQ‘N - - hvilkenhjelp tilbys

forskningsprosjekter-

Mariann&augestad
NorCRIN Nettverkskoordinator
Helse Bergen

Y NorCRIN



Alleuniversitetssykehusdatamedkvalifiserpersonelbg
NorCRIN Arbeidspakker arbeidspakkeharstorbredde erfaringgkompetanse

Afelles prosedyr&QP er
Amonitorering
Anasjonakursforstudiesykepleiere
AGCRgruppe

Adatahandtering

A statistikk
Asamarbeibrskeregindustri
Apragmatiskstudier
Abrukermedvirkning
Akartlegginavtidligfaseenhetéorge
Akartleggingfrastrukt@iorforskningsstgitsorge
Ajusgruppe
SekretarizkalisentHelse Bergen

Y NorCRIN



Kjerneaktiviteted radgivnindliniskestudier- planleggingsfase

A@konomfinansieringgkontraktsskriving

A Informasjosmtilgjengeligaktuelléorskningssensamarbeidspartn@rettverk
A Protokollskriving

AKrawegulatorisforskningsetisk

AGood Clinical Pract@€D

ATMSISFdokumentasjon

gratigadgivning

Y NorCRIN



Kjerneaktiviteted radgivnindliniskestudier- giennomfaring

AMonitoring

ADatahandtering

A Statistikk

A Sgknaddil regulatoriskayndighet¢8L\ ogetikkkomitgREHK

ASUSARapporterirfigrlegemiddelstudfeyttira31.1.22)

Y NorCRIN



NorCRIN verktgy og kontaktpunkt

1. Nettsidenorcrin.no

2. Lokal NorCRkdntakt pa

hveruniversitetssykehus

3. Sekretariat
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