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Velkommen!



Introduksjon

NorCRIN Brukermøte 2022
v/NorCRIN prosjektleder Nina Louise Jebsen



Hva gjør NorCRIN?
(Norwegian Clinical Reseach Infrastructure Network)

Hovedformål:

Åstyrke, forenkle, profesjonalisere samarbeid innen klinisk forskning i Norge

Åstyrke kvalitet i forskningen ved å harmonisere rutiner og avtaleverk

Åutvikle støtteverktøy for best praksis og standard operasjonelle prosedyrer (SOP)

Åivareta Norges posisjon i europeisk klinisk forskning via bl.a. ECRIN

Motto: Mer forskning, bedre kvalitet og mindre administrasjon



NorCRIN historikk

2011: Oppdrag fra HOD

2012: NorCRIN sekretariat etablert ved StOlav

2014: Første konsortieavtale signert

2015: 50 MNOK fra NFR 2015-2020

2016: Ny konsortieavtale signert

2018: Ny søknad til NFR

2019: 50 MNOK fra NFR 2020-2025

2020: Ny konsortieavtale signert

1. okt. 2020: start NorCRIN2
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NorCRIN AP14 Brukermedvirkning 
ÅPasient- og brukermedvirkning innebærer at forskning utføres med brukere av forskning, snarere enn 

om og for dem. 
ÅBrukere av forskning kan være pasienter, potensielle pasienter, pårørende, personer som bruker 

helsetjenester, organisasjoner som representerer personer som bruker tjenestene, samt allmennheten. 

HOD
Bruker: pasienter og pårørende 
(person som har behov for eller nyttiggjør seg tjenester)

HDir/pasientrettighetsloven
Bruker er en person som mottar tjenester omfattet av helse-                                                                           
og omsorgstjenesteloven som ikke er helsehjelp 
(skille mellom syke/pasienter og andre mottagere av tjenester)

Hva er en bruker?



NorCRIN

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

Brukermøte Møte hvor Styret inviterer potensielle brukere med hensikt
å gi informasjon og for å få innspill

NorCRIN brukerråd
(brukerrådet)

En rådgivende gruppe sammensatt av forskere, representanter for 
pasientforeninger/organisasjoner samt industri som inkluderer både 
legemiddelindustri, teknologioverføringskontor, industri for medisinsk-
teknisk utstyr og bioteknologi



Forskere som brukere

ÅForskere benytter seg av ulike 
tjenester/verktøy/infrastruktur for å sikre 
at forskningen utføres etisk og forsvarlig 
ihht gjeldene lover og regler

ÅEksempler:
Regionale etiske komitéer (REK)

Statens legemiddelverk  (SLV)

Forskningsfinansiering (NFR)

Forskningsstøtteenheter 

Kliniske forskningsposter

Serviceavdelinger ved sykehusene

Laboratorier



ÅBrukere: mottager av helsetjenester, dvs. 
pasienter samt deres pårørende

ÅBrukererfaring: brukerens erfaring  
(brukerkunnskap/erfaringskunnskap)

ÅBrukerperspektiv/brukerorientering:
brukernes blikk på/forståelse av egne 
erfaringer

ÅBrukermedvirkning i forskning: forskning 
som planlegges, gjennomføres og formidles 
i samarbeid med brukere/pasienter og ikke 
bare for/til pasienter

Pasientfokus



Brukermedvirkning på individnivå

ÅLikeperson: bruker som er villig til 
å deles erfaringer med likesinnede 
brukere for å hjelpe ved å trygge, 
trøste og gi håp gjennom 
sykdommen/behandlingen

«Peers»



Brukermedvirkning på systemnivå 

ÅErfaringskompetanse: brukerkunnskap som 
er reflektert/bearbeidet og satt i 
sammenheng med andres

ÅBrukerrepresentant/erfaringsrepresentant: 
bruker som er valgt på vegne av 
brukergruppe/brukerorganisasjon til å 
representere gruppen

ÅProfesjonalisering av brukermedvirkning/ 
brukeransatt: en som er ansatt i kraft av sin 
brukerrolle/lønnet brukerrepresentant

Brukeransatte 

Erfaringskonsulent

Rådgiver i brukermedvirkning

Brukerspesialist

Medarbeider med brukererfaring

Fagkonsulent med brukererfaring

Lønnede likepersoner



Brukere som medforskere

ÅMedforskning: brukere som aktivt 
bidrar i forskningsprosjekt ved å 
utføre studiespesifikke oppgaver 
innenfor prosjektet, dvs. at de er 
prosjektmedarbeidere sammen med 
forskerne





Grunnleggende behov (Maslow)



Hvordan kommunisere behov?





Virksom behandling + 
kvalitetssikring + forskning 

= Sant

Erfaringer fra kliniker, forsker og 
brukerperspektiv

Gerd Kvale, Prof klinisk psykologi, UiB/ direktør Bergen Center for Brain 
Plasticity

og
Kathrine Mydland-Aas, Erfaringskonsulent, Øyane DPS, Helse Bergen



Utgangspunktet: 
Resultater fra klinisk forskning skal lede til endret klinisk 
praksis og komme pasienten til gode



Hva visste vi om behandling av tvangslidelse i 2011?





En rekke meta-analyser var publisert.. (og vi publiserte to til)

ÅEksponeringsbaserte
behandlinger: Svært effektive

ÅRobust i en rekke ulike format





Vår tilnærming

ÅLevere kunnskapsbasert behandling

ÅKonsentrert format

ÅSjekke om det virker

ÅKombinere med hjerneforskning

ÅAlltid i tett samarbeid med brukere







4000+ pasienter har fått

behandling

Mange ulike steder

Ny kultur

Voksne/ barn og ungdom

Kontrollerte studier

Basalforskning

Grunnleggende sett de samme

resultatene



Vår tilnærming

ÅSikre innspill til prosjekter
ïpå ordentlig

ÅBrukere formidler og 
deltar med i foredrag/ 
presentasjoner

ÅLegge til rette for at 
brukerne får kunnskap
om forskningsfeltet

Leder Norsk

OCD-forening



Hvorfor viktig?

ÅVet at det er mulig ïgir håp

ÅGir et annet perspektiv

ÅVet at pasienter lytter

ÅVet at fagfolk lytter

ÅVet at politikere lytter





Sykehustalen 2019

ÅRett før jul møtte jeg Kathrine Mydland Aas i 
Bergen. Hun hadde slitt med tvangslidelser i ti 
¬rééhver eneste dag! Hun hadde et konstant 
stress i kroppen.

ÅSå prøvde hun en behandling utviklet av de 
norske forskerne og psykologene Bjarne Hansen 
og Gerd Kvale. Behandlingen gis over fire 
intensive dager og tilpasses den enkelte pasient.

ÅResultatene for Kathrine er utrolige. 

ÅKathrine beskriver det slik:

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

"



Hva har dette ført til? 

4-dagersbehandlingen er
tilgjengelig i alle helseforetak

Den spres til utlandet



Tett samarbeid med brukere
har ført til endret praksis



Brukermedvirkning i forskning
- hva og hvordan?

Erfaringskonsulenter i forskning

Nikolai Raabye Haugen

Gunnhild Berglen



Først ςDet viktigste

Hva er forskjellen på en 

Deltaker 

Informant

Brukermedvirker
«Gode begreper er som fluepapir. Alt fester seg ved dem.» Theodor Adorno

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



Rekruttering

ÅHvordan finne deltakere til studien din?

ÅTrenger du gode informanter?

ÅLete etter flinke brukermedvirkere?

ÅSamarbeid med Brukerutvalg ved ICΩŜƴŜog Pasient- og 
brukerorganisasjoner



Medvirkning i alle faser av forskningen

ÅHvem eier forskningsideen? Og hvor kommer den fra? Hvem skal eie den 
senere?

ÅBrukermedvirkning er en annerkjennelse av at ulik kunnskap og perspektiv, vil 
tilføre forskning en merverdi. 

ÅBrukermedvirkere skal være reelle samarbeidspartnere, med rett til å være 
uenige og tydelige. 

ÅBrukermedvirkerne skal inviteres med i møter, der beslutninger skjer. Og i 
samlinger der ideer utvikles, forkastes og oppstår. De skal være med i idefase, 
under gjennomføring, i analysearbeid og i formidling og implementering. 



Brukermedvirkning ςlitt om organisering

ÅBrukerutvalg

Et brukerutvalg ved et sykehus er hjemlet i lov. Representantene 
er foreslått av brukerorganisasjoner og utnevnt av HF styret. 
Medlemmene i utvalget representerer alle brukere og 
pårørende, og ikke den organisasjonen de kommer fra. Det er 
brukerne selv som leder møtet 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 råd og utvalg. Deltakelse i brukerutvalget skal honoreres, 
og utgifter til deltakelse dekkes.

ÅBrukerpanel

Et brukerpanel kan oppnevnes i forbindelse med prosjekter, 
utvalgsarbeid og forskning. Brukerpanelets medlemmer kan 
utpekes av brukerutvalg, brukerorganisasjoner eller av 
tjenesteyter selv. Det kan være ett eller flere møter. Det er de 
samme personene som møter fra gang til gang. Brukerpanelet er 
rådgivende for konkrete problemstillinger i en avgrenset 
tidsperiode. Deltakernes utgifter til deltakelse skal dekkes og det 
skal utbetales honorar.

ÅBrukersamling

En brukersamling er et møte arrangert med og for brukere i 
forbindelse med et konkret spørsmål, problemstilling eller 
prosjekt. En serie brukersamlinger gjennom et prosjekt vil ikke 
ha de samme faste medlemmene. Det må vurderes om 
deltakernes utgifter til deltakelse skal dekkes og evt om de skal 
honoreres.

Å Likemannsarbeid

Likemannsarbeid er ikke brukermedvirkning, men et 
mestringsarbeid og er som oftest basert på frivillig og ulønnet 
arbeid. Likemannsarbeid er et likeverdig og gjensidig møte 
mellom mennesker som deler erfaringsbase. Det drives av 
bruker- og pasientforeninger, og kan f.eks. være et tilbud for en 
ny-diagnostisert å prate med en som har levd med diagnosen 
lenge. 



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, må det 
honoreres

Lag enkle forhåndsutfylte skjema

Økonomi er en høy terskel for bred medvirkning, og det er ikke så mange 
som vil fortelle deg at de ikke har råd til bussbillett eller parkering



Ferdig! Men hva så??

FORMIDLING

ÅBruk organisasjonene

ÅInviter til samarbeid med LMS

ÅLag godt informasjonsmateriell 
for medlemsblad, facebook, 
instagram

ÅBruk muligheten til å lage 
informasjon rettet mot skoler og 
lærere

IMPLEMENTERING

ÅBruk organisasjonene, også de 
nasjonale 
paraplyorganisasjonene

ÅLag pasientrettet 
informasjonsmateriell, at 
pasienter etterspør noe er en 
viktig drivkraft

ÅFå med brukermedvirkeren og 
inviter til dialog med ulike 
beslutningsnivåer



Helsekompetanse

ÅDet å forstå hvordan kroppen virker og hvordan god helse oppstår, det 
handler også om å forstå samfunnet.

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

ÅVi 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

ÅDet å kunne lese, er det nok? 

ÅNår det å teknisk kunne lese likevel ikke gjør at du forstår det du leser, 
kaller vi det funksjonell analfabetisme.

ÅPISA viser at 20% av norske 14-åringer har for lav leseforståelse til at de 
vil kunne klare seg ift kravene i arbeidslivet. 
https://www.idunn.no/doi/book/10.18261/9788215040066-2020

ÅVi må forvente at mange deltakere i studier strever med å forstå skriftlig 
informasjon.

ÅVI SKAL HJELPE DERE! Og lage en veileder i lese- og skriveverktøy som er 
så enkel at selv forskere kan bruke den!



Hvordan skrive forståelig?

ÅSkriv enkelt. Bruk korte setninger. Bare en informasjonsbit i hver setning. Ingen 
innskutte bisetninger. Hovedsetning først. Verbet skal være tidligst mulig i 
setningen. Det er ofte vanskeligst å skrive kort og lettlest.

ÅIkke bruk negasjoner. Skriv det du vil at folk skal gjøre, istedenfor å si hva de 
ikke skal gjøre. 

ÅIkke bruk for mye determinativer, det krever at du kan forstå bakover mens du 
leser forover. https://snl.no/determinativ_-_grammatikk

ÅSPØR OM HJELP! LA ANDRE LESE, og velg folk som er forskjellig fra deg selv.

ÅBruk gjerne LIKS-analyse. https://skriftlig.no/liks/ Liksverdifor denne siden er 
26. Det er veldig braJ

https://skriftlig.no/liks/


Uenighet vskonflikt

ÅDet å se ting fra ulike sider, vil kunne medføre at man ser ulike ting. 

ÅUenighet kan være nyttig, det kan bringe fram nye perspektiver.

ÅKonflikter oppstår gjerne rundt formalia som honorar og reiserefusjon.

ÅUklar rolleforståelse, opplevelse av å bli utestengt eller tatt til inntekt for 
noe, er alle risikofaktorer for konflikt.

ÅLag TYDELIGE avtaler. Enkle skjema for honorar og reiseutgifter. Beskriv 
forventet tidsbruk generelt og ved hvert møte. Finn ut hvordan uenighet 
kan presiseres. 

ÅHa en plan for hvem som kan bidra dersom uenighet blir til konflikt, sørg 
for at brukermedvirkeren også representeres likeverdig i evt møter.



Hva er best for forskerene?

ÅEn nysgjerrig, kunnskapsrik,  
interessert og engasjert 
brukermedvirker?

ÅDen beste brukermedvirkningen blir 
til sammen.



Sammen om helse i nord

Takk for oss

helse-nord.no

facebook.com/helsenord

twitter.com/helsenord



NorCRIN brukermøte 4. mai 2022
Sameline Grimsgaard  UNN/UiT

Brukermedvirkning
Erfaringer og anbefalinger fra brukere og forskere

www.norcrin.no 

http://www.norcrin.no/


Brukermedvirkning i NorCRIN

NorCRIN ïnasjonalt infrastruktursamarbeid - styrke forskning i helseforetakene

Støtte fra Norges Forskningsråd

En av flere oppgaver i 2020-25: 

Styrke brukermedvirkning i helseforskning med fokus på pasienter og pårørende

1. Kartlegge terrenget 

Dokumentere erfaringer, systemer og modeller for brukermedvirkning

2. Beskrive behovet

Kompetanse i brukermedvirkning for pasienter/brukere og forskere

Infrastruktur og verktøy for brukermedvirkning i klinisk forskning

3. Utarbeide og formidle verktøy for brukermedvirkning

Veiledning og «god praksis» for brukermedvirkning

Samarbeide med relevante partnere 

www.norcrin.no 

http://www.norcrin.no/


Brukere av forskning...

kan være pasienter, pårørende og andre som benytter seg av helsetjenester. 
Brukere vil ofte være representert gjennom en pasient-og brukerorganisasjon. 

Brukermedvirkning i helseforskning innebærer at brukernes perspektiv, behov og 
erfaringer blir reflektert i forskningen. Brukere kan delta i ulike faser av et 
forskningsprosjekt. Brukermedvirkning kan også omfatte dialog med brukere på et 
overordnet og strategisk nivå.



Erfaringer blant pasienter og brukere

Skjema til

ÅFunksjonshemmedes Fellesforbund (FFO),            
vs. til 84 medl. org.

ÅUnge Funksjonshemmede (UF), vs. til 37 
medl.org.

ÅSupplert med 48 adr. som ikke var i FFO/UF, 
nasjonale kompetansetjenester og regionale 
brukerutvalg

14 spørsmål, flere kommentarfelt, anonyme svar

Utsendt  okt. 2021, to purringer, lukket 30. nov.

603 svar, herav 1 blank

www.norcrin.no 

http://www.norcrin.no/


Erfaringer blant forskere

Skjema til

forskere som har forskningsmidler fra regionale 
helseforetak ςdvs. klinisk forskning

16 spørsmål, flere kommentarfelt, anonyme svar 

Utsendt sept./okt. 2021, enpurring, lukket 30.nov.

www.norcrin.no 

Helseregion
Antall utsendt             

(eRapportadr.)
Antall svar Svar (%)

Helse Nord 172 65 37,8

Helse Midt1 385 114 29,6

Helse Vest 278 100 36,0

Helse Sør-Øst2 350 77 22,0

SUM 1185 356 30,0

2 Sendt til 458 adr, 350 individuelle forskere.

1  Sendt til 392 adr, retur fra 7.

http://www.norcrin.no/


Hva finner vi -

Erfaring med brukermedvirkning? 

9 av 10 forskere (n= 315)

2 av 10 pasienter/brukere (n=131)

ÅDe fleste rekruttert gjennom pasient/brukerorganisasjon

Mest brukermedvirkning i planlegging, - minst i formidling av resultater

www.norcrin.no 

http://www.norcrin.no/


Brukermedvirkning ςhvordan?

www.norcrin.no 

Tall angir % 

som har satt 
kryss ved 

alternativet

http://www.norcrin.no/


Stor grad av forventningsavklaring: 1 av 3 forskere, 2 av 5 pasienter/brukere

Hvis avklaring - bedre felles forståelse av roller og oppgaver i prosjektet

Hva finner vi -

Rolle ςog forventningsavklaring?

www.norcrin.no 

http://www.norcrin.no/


Hva finner vi -

Økonomi?

Pasienter/brukere

www.norcrin.no 

Forskere

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

http://www.norcrin.no/


Hva finner vi -

Forslag til tiltak?

www.norcrin.no 

Tall angir % 

som har satt 
kryss ved 

alternativet

http://www.norcrin.no/


Hva finner vi -

Er brukermedvirkning nyttig og viktig?
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Kan brukermedvirkning avdekke viktige 
behov/utfordringer for pasienter og 

pårørende?

Forskere (n=356) Brukere (n=596)

Forskere som har erfaring med brukermedvirkning har større tro på verdien av 
brukermedvirkning

Lite nytte i grunnforskningsprosjekter ς forskere og pasienter/brukere er enige



Oppsummert

Forskere og pasient/brukere: brukermedvirkning gir bedre klinisk forskning
ÅMange har gode, noen har blandede og enkelte har dårligere erfaringer

ÅEnige: lite nytte i grunn-/basalforskning

Suksessfaktorer

ÅRolle- og forventningsavklaring

ÅTidlig involvering av brukere

ÅSnakk og skriv så folk forstår

ÅØkonomien må på plass! 

Brukermedvirkning i formidling av resultaterςen lite utnyttet ressurs?

www.norcrin.no 

http://www.norcrin.no/


Hva nå?

Resultatene bearbeides
ÅIkke «representativt», men vi 

har «tatt tempen» 

ÅFormidles på aktuelle 
arenaer...

Det finnes gode verktøy
ÅSjekklister, e-læringskurs, 

veileder m.m.

ÅVi vil samle og 
tilgjengeliggjøre

Å... og supplere med noe nytt

ÅNorCRIN som One-Stop-Shop

www.norcrin.no 

Stor takk til support teamet: 
Gunnhild Berglenn og Nikolai Raabye Haugen (UNN)  
Sigrun Sæther (NorCRIN) 

NorCRIN arbeidsgruppe:
- Sigve Nyvik Aas (St.Olav)

- Yvonne Nyvoll (HUS)

- Marita Borg Distefano (Ahus)

- Jon Fauskanger Bjøstad (SUS)

- Stine Arnthzen Selfors (OuS)

- Berit Gravrok (UNN)

- Ingvild Pettersen (UNN)

- Sameline Grimsgaard (UNN)

- Merete Hauge (bruker, Helse Vest) 

http://www.norcrin.no/


Diskusjonen som kommer -

Begrensede ressurser...

Når er brukermedvirkning 

viktig og avgjørende? 

Hvordan bruker vi ressursene best?



Gode ideer og verktøy mottas med takk!  



NorCRIN Brukermøte 4. mai 2022

MarianneSaugestad

NorCRIN Nettverkskoordinator

Helse Bergen

- - hvilkenhjelp tilbys 

forskningsprosjekter?



NorCRIN Arbeidspakker
Alleuniversitetssykehusenedeltarmed kvalifisertpersonellog 
arbeidspakkeneharstorbreddei erfaringog kompetanse:

Åfelles prosedyrer (SOP`er) 

Åmonitorering

Ånasjonaltkursfor studiesykepleiere

ÅGCP-gruppe

Ådatahåndtering

Åstatistikk

Åsamarbeidforskereog industri

Åpragmatiskestudier

Åbrukermedvirkning

Åkartleggingavtidligfaseenheteri Norge

Åkartlegginginfrastrukturfor forskningsstøttei Norge

Åjusgruppe

Sekretariatlokaliserti Helse Bergen



Kjerneaktiviteterðrådgivningkliniskestudier - planleggingsfase

ÅØkonomi, finansieringog kontraktsskriving

ÅInformasjonom tilgjengelige/aktuelleforskningssentre/samarbeidspartnere(nettverk)

ÅProtokollskriving

ÅKravregulatorisk, forskningsetisk

ÅGood Clinical Practice (GCP)

ÅTMS/ISFdokumentasjon

gratis rådgivning



Kjerneaktiviteterðrådgivningkliniskestudier - gjennomføring

ÅMonitoring

ÅDatahåndtering

ÅStatistikk

ÅSøknadertil regulatoriskemyndigheter(SLV) og etikkkomite(REK)

ÅSUSAR-rapporteringfor legemiddelstudier(nyttfra31.1.22)



NorCRIN verktøy og kontaktpunkt

1.Nettside:norcrin.no

2.Lokal NorCRIN-kontakt på 

hvertuniversitetssykehus

3.Sekretariat

http://www.norcrin.no/

