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Et forskerblikk pa brukermedvirkning.

Hvor egner brukermedvirkning seg, og hvilke
roller bar vi unngéa at brukerne har?
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Brukermedvirkning i forskning

« Tydeliggjort i oppfelging av
HelseOmsorg21-strategien.

* Nedfelt/ nevnti tidligere

dokumenter:

« Nasjonal helse- og omsorgsplan
(2011-2015)
+ Stmeld. 10 (2012-2013)
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Brukermedvirkning i forskning

* Helse- og omsorgsminister Bent Hoie

Brukere skal ha mer
innflytelse pa utformingen
av helsetjenester ogsa
innenfor forskning
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Brukermedvirkning i forskning

» Norges Forskningsrad
— har tatt anbefalingene fra
HelseOmsorg21 ut i praksis
— forskere opplever at det er vanskelig
a fa penger til forskning uten &
dokumentere brukermedvirkning
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Hvorfor brukermedvirkning i forskning?

® #1: Kunnskapsteori og perspektiv

« Pasienten har innsikt og erfaringer

« Pasienter er eksperter i
opplevelsen av egen sykdom/
diagnose

« Forskere er ikke oppmerksomme
pa det de ikke har kjennskap til

« Tolkning av resultater; evaluering
av hva som er "viktig”

Boote (2010)
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Hvorfor brukermedvirkning i forskning?

#2: Konsekvens

« Involvering av pasienter i
forskning gker kvaliteten

* Mer relevante spagrsmal og
resultat

< Brukervennlighet, rekruttering
og formidling

Boote (2010)
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Hvorfor brukermedvirkning i forskning?

#3: Etisk / moralsk

« Pasienter er mest berorte av
egen sykdom/diagnose, og har
rett til & bli lyttet til

« All forskning skal sta til
regnskap for samfunnet

« Akademisk forskning utfares
ofte med skattepenger

Boote (2010)
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Gjer brukermedvirkning en forskjell?

=Y Cochrane
sio? Library

Cochrane Database of Systematic Reviews

Methods of consumer involvement in developing healthcare
policy and research, clinical practice guidelines and patient

information material (Review)

Nilsen ES, Myrhaug HT, Johansen M, Oliver S, Oxman AD
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Gjar brukermedvirkning en forskjell?

- Kunnskapsoppsummering — Nilsen et al
2006:
= Brukermedvirkning i utvikling av
informasjonsmateriale gjor
informasjonen mer relevant, lettlest og
forstaelig
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Gjor brukermedvirkning en forskjell?

-Enighet om at samarbeid mellom brukere
og forskere gker relevansen og
nytteverdien av forskningen
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Krav om brukermedvirkning i
forskning

- Nytt for forskere
- Nytt for pasientene / brukerorganisasjonene

» Hvordan fa tak i brukere som kan bidra
konstruktivt i forskningsprosjekter?

— Ikke nok med «navn pa papiret» 2

» Hvordan leve opp til forventningene om & <
veere et nyttig bidrag i forskning?
ESE ‘;.' s G ensil\?ersitetssykehus

FORMI har etablert «brukermedvirkerbase for
forskning innen muskelskjeletthelse»

Kursede brukermedvirkere legger grunnlag for god
samhandling og kvalitetssikring av brukermedvirkning i
forskning.

: @ oso
st + e soRost = Universitetssykehus




FMUSS

Norwegian musculoskeletal research network

Behov for bedre organisering av
brukermedvirkning i forskning
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Medlemmene i "FORMI
brukermedvirkerbase"

+ Representerer ulike diagnoser innen
muskel-skjeletthelse

Har 2-dagers kurs i brukermedvirkning
i forskning
«  Brukere / forskere

Har tatt kurs i GCP-prinsipper
for brukermedvirkere
(Good Clinical Practice)

«  Skal delta i forskning og
fagutvikling
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Kurs i brukermedvirkning i forskning

(" STUDIEFORBUNDET

w.q s Bedre livskvalitet giennom lering og mestring!
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Ansatt brukermedvirker 20%

* Bro mellom forskere og
brukere

+ Dialog med pasient-
/brukerorganisasjoner
— Rekrutterer brukere

* Drifter «<basen»
— Holder kontakt med brukerne
— Arrangerer samlinger og kurs
— Hjelper til med & fordele oppdrag
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Hvorfor "FORMI brukermedvirkerbase"

» Brukermedvirkningen blir satt i system

» Har felles grunnkompetanse om forskning

» Nettverk sikrer kontinuitet og gir trygghet i rollen

» Er kjent med forskningsmiljget
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Forskningsprosessen; hvor egner
brukermedvirkning seg?

Omsette Litteratur-
i praksis studie

Skrive og Forsknings-
publisere spgrsmal

studien

— Data-
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i de ulike trinnenei
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Ide Litteratur- Forsknings  Designe Data- e Skrive og
tema studie -spersmal studien innsamling publisere
Hua vilvi Formulere Finansiers Godkjenning | | Bearbeiding Formidie Implementere
forske pa? prosjektet eksterne avdaa ny kunnskap
CD e Studia- Formidie Forvente/kreve
Formulers o repporiering | | forsnings- | | implementering
G mlevrktay, | | (S e resultater avny kunnskap
ypoteser endas’unktu g datatilsynet) ‘tolkning Publisere
o avresuitater | | artiler
Unareide EESE =
P Konkiusjon
informasion Kualitets-
Fargekode forklaring: Praktisk e
e Invitere monotorering
Hoyt kiav il medisinsk/ forsker kompetanse planlegging deltakere ]
Godtegnet til brukermedvirkning Giennom-
foring av
studien
Kide: EUPATI
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Qe
universitetssykehus

Ulike prosjekter, ulik grad av
brukermedvirkning
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Niva pa deltakelse i forskningen
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Kontroll

Samarbeid

Gi rad

Konsultasjon

© Teunissen 2009
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Roller vi bar unnga at brukerne har?
=
_g
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Roller vi bar unnga at brukerne har?

» Brukere er ikke «alibi»
« Tilrettelegge for «ekte» brukermedvirkning

» Unnga at brukerne blir «gissel»
— Opprettholde pasientperspektivet

+ Buddy?

©Can Stock Photo
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Forventninger til brukermedvirkere:

» Har lyst og er motivert for oppgaven

» Har pasient- eller parerendeerfaring fra primaer-
og sekundaerhelsetjenesten

* Har interesse for og kunnskap om
muskelskjeletthelse

» Har et bevisst og bearbeidet forhold til egen
helse og egne erfaringer
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Forventninger til brukermedvirkere (forts):

» Har tilhgrighet i en brukerorganisasjon

+ Har gnske om & holde seg faglig oppdatert

* Interesse for forskning

» Opptatt av dokumentasjon av
behandlingstilbud

» Kan uttale seg pa generelt grunnlag

» Har kapasitet til & delta

» Har tilgang til PC og kan bruke dataverktay
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Forventninger til forskere/forskningsprosjekter:

» Anerkjenne merverdien av brukermedvirkning

» Inkludere brukermedvirkere i alle relevante faser
av prosjektet, sa tidlig som mulig i prosessen

» Veere bevisst sprak og begreper, felles
forstaelse

» Legge til rette for brukermedvirkernes behov

» Honorere brukermedvirkerens innsats
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Brukermedvirkning i forskning
en prosess

» Brukermedvirkning er en prosess. Bruker-
medvirkning tar nemlig tid, og det krever ekstra
innsats pa en rekke omrader. Forsker ma utvikle
dokumentasjon som kan leses av lekfolk, bruke
tid pa & snakke med brukerne, kompensere
brukernes tidsbruk og reiseutgifter

(Maarten de Wiit)
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Konklusjon:

» Forskere og brukermedvirker er likeverdige

+ Forskerne ma ta innspill fra
brukermedvirkerne pa alvor

+ Brukermedvirkerne ma bidra
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