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Forskning

Meninget

«Studier publisert i anerkjente Lancet viser at en urovekkende stor del av helseforskningen er
bortkastet........ Vi har gjennom Brobyggerprosjektet et onske om d bidra til mer relevant

helseforskning — der praksisfeltet og akademia samarbeider om forskningsprosjekter av hoy
kvalitet som springer ut fra behovsidentifiserte forskningssporsmadl — som kan gt mer nyttig
kunnskap for klinisk praksis.»
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«Sa mye som 85% av
helseforskningen som
gjennomfores er bortkastet».

Chalmers I, Glasziou P (2009) Avoidable
waste in the production and reporting of
research evidence. (2009) Lancet 4;374-86-9.
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ESSAY

Research waste is still a scandal—an essay by Paul
Glasziou and lain Chalmers

Progress has been made towards reducing the 85% of wasted effort in medical research—and the
huge amounts of money misspent and harm caused to patients—but there's still a long way to go,
say Paul Glasziou and lain Chalmers

Paul Glasziou director’, lain Chalmers coordinator®

‘Cenre for Riessarch in Evidence-Based Paclice, Bond University, Gold Ceoast, Oid 4229, Ausimlia; “lames Lind Iniatve, Oxdord, LUK
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Figure: Stages of waste in the pyoduction and reporting of research evidence relevant to clinicians and patients




Er det brukermedvirkning i forskning vi snakker om?
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STORBYUNIVERSITETET

“brukermedvirkning i forskning” m O

3, Alle ) Bilder [E] Myheter = Google Maps [ videcer £ Mer Innstilinger  Verddey

Omirent 17 300 resultater (0,34 sekunder) :
Vitenskapelig artikler om "brukermedyvirkning i forskning”
Fra bruker til samarbeidspariner. Realisering av ... - Myhra - Sitert av 25

.. | psykisk helsearbeid—En oppsummering av kunnskap - Klausen - Sitert av 4

Brukermedvirkning i forskning - Oslo universitetssykehus
hitps:/foslo-universitetssykehus.no » avdelinger ; direktorens-stab > bruker... =
11. apr. 2017 - Hva er brukermedvirkning i forskning og hvordan kan brukere bidra?
Du besakie denne siden den 13.11.19.

FoVeileder for brukermedvirkning i helseforskning i ..

hitps:/fwww. helse-sorost.no : Forskning » Forskningsmidier » Maler
Brukermedvirkning i forskning er en del av oppdraget fra Helse- og omsorgsdepariementet fil
de regionale helseforetakene (RHF). | seknader om regionale _..

Hvordan far vi til brukermedvirkning i forskning? | Sykepleien
hitps:/fsykepleien.no » meninger » leder-sykepleien-forskning » 2019/01 ~

30. jan. 2019 - | Norge stilles det stadig oftere krav om brukermedvirkning i forskning. Her kan
vi lz=re av erfaringene de har gjort | Storbritannia, skriver Tove .

Fveileder for brukermedvirkning i helseforskning i Helse Midt ...
hitps:/Melse-midi.no » Documents -

filoudet. Brukermedvirkning er lovfestet | spesialisthelsetjenesten, jf. helseforefakslovens § 35,
0g brukermedvirkning i forskning er et krav fra myndighetene.

FEIBrukermedvirkning i forskning - Diakonhjemmet Sykehus
hitps:/fdiakonhjemmetsykehus.no » seksjon : nkrr : Documents » Bruker... =

mer detaljert informasjon om «Prosjekt brukermedvirkning i forsknings. Hvis du foretrekker 3
lese informasjonen | elekironisk format eller ensker 3 samarbeide ...

— Hva vil vi med bruker-medvirkning i forskningen? - Debatt og ...
hitps:/fwww dagensmedisin.no » artikler » 2017/03/11 : =

11 mar. 2017 - Brukermedvirkning i forskning, ogsa kalt medforskning, er i stepeskjeen.
Derfor er det viklig & stille noen sparsmal om hvordan denne ..

Brukermedvirkning i forskning | Funkis

hitps:/fwww. funkis.ne » node

Dette kurset er utviklet giennom et samarbeid mellom Norsk Revmatikerforbund (NRF) og
Nasjonal kompetansetjeneste for revmatologisk rehabilitering (NKRR), ...

Brukermedvirkning i forskning avkledd - Khrono

hitps:/fkhrono.no s ... »
For 3 dager siden - Brukermedvirkning i forskning er for fiden etterspurt og et krav for

Tja.....




Veileder for brukermedvirkning
i helseforskning
i spesialisthelsetjenesten
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* Brukermedvirkning i forskning er en del av oppdraget

fra HOD til RHFene.

» I ssknader om regionale forskningsmidler skal det

redegjores for hvordan brukere er involvert 1
planlegging og gjennomfoering av prosjektet, eventuelt
hvorfor dette ikke er hensiktsmessig.

* Brukermedvirkning innebserer en demokratisering av

helseforskningen.

Stakeholders

Katten

Katten sit
i tunet
nar du kjem.
Snakk litt med katten,
det er han som er varast i garden.

Olav H. Hauge

Formalet med brukermedvirkning i1 helseforskning i
spesialisthelsetjenesten er a bedre forskningens kvalitet
og relevans.
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LITERATURE REVIEW

Patients participating as co-researchers in health research: A
systematic review of outcomes and experiences

KIRSTI MALTERUDM 22 0 & KARI TOVE ELVBAFFEN?

1 Research Uit for General Practice, NORCE Normwegion Feeanch Cenme, Norway, “Department of Global Public Health
and Primary Care, University of Bergen, Normay, ‘Research Unit for Genenal Practice and Section of General Practize,
Department of Public Health, University of Copenfiagen, Denmark, and *Department of Administration and Organizarion
Theory, Unifversity of Esrgm, Noreway

Abstract

Aims: We aimed to map out the scope and type of health ressarch studies with patients invobeed as co-researchers throughout
the ressarch process and to explore the outcomes and experiences of such ressarch. Methods: We conducted a narrative

review by systematically searching selected databases. A total of 1451 hits were identified and screened, and 17 studies were
inchided and categorised by type of health problem, design, publication sources and modes of presentation. We conducted
an inductive, iterative analyeis of outcomes and experiences of patient invobvernent. Resuls: We identified two types of
impact from studies with patients participating &8 co-researchers: (8) patient involvement as primary focus, where seven
articles largely reported and reflected upon the shared experiences, and (b) patient imvobrement as strategy, where 10 articles
presented results from empirical studies of specific health problems, with patient imrobvernent used a8 4 strategy o expand
understanding. The first group of smdies reported collaborative processes and resource investments, while the second
group addressed specific health problems from a distinctive perspective due to patent involvement. Several snudies in both
groups repeated or confirmed positive walues of user imvolvement rather than providing orginal findings. In both groups,
methodological standards were ofien dosngraded to provide access for the co-researchers. Conclusfons: These articles,
where the co-researcher model represents the contemporary superior lewel of patlent involvement, may indicate
that mere collaboration efforts are prioritised at the expense of knowledge outcomes and sclemtific quality
Collaboration formats other than participation as co-researchers may be necessary for patient involvement in
medical research to add to the existing knowledge.

Keywords: Paent érvolfvement, Realth nsearch, co-nesearcher, systematic reiemw

Introduction mecluding mvolvemnent in clinical decision making,.
Consumer involvement in health care and other pub- 'L]:LcI IL-C.;:-:LTDB]JJE]J Juality m:l:’d:r and s
lic services has 'br.m recognised and endorsed since re p betwesn Ef:m,'“ P . panent
the 1070s [1], ai to strengthen democratic rights and respect for the patient’s life, integrity and dignity
Elndpubhc accountability and to improve health-care are core values [4]. . .

services and medical knowledge [2]. In Norway, con- In health care, a consumer 15 defined as a receiver
summer involvernent i health care has been a formal or potential recever of health care and 1s referred to
commitment since 2000, with rights for patients and URNZ & VETICty of terms: patient, service user, user,
service uzers as part of the regulatory legal fram swork lay person, dient and so on [5]. The terms ‘con-
[3]. The legislation regulates rights concerning wait- sumer’ and ‘user’ a:c.-:nfr.mugcd mtc;rc]:_langcabljr.']"h..c
ing time and choice of hospital or service provider, term ‘end user’ specifies patients or clients and their




Brukermedyvirkning i forskning — gode
intensjoner, men ny kunnskap? Kirsti Malterud

Uni Research Helse

forsker l/professor

Uni Research Helse

En systematisk oversikt over helseforskning med brukere i rollen som medforskere

viser at gode intensjoner og omfattende innsats ikke alltid er tilstrekkelig for a

oppna ny kunnskap.

g8

(Kilde: Wikipedia - Community health
initiative)Bildetekst
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Forskere fra NORCE Norwegian Research Centre og Universitetet i Bergen har publisert en
systematisk oversikt over studier der brukere har veert medforskere i hele forskningsprosessen, fra

planlegging til publisering. Sammenfatning og analyse av 17 primeerstudier viste hvordan
brukermedvirkning kan vesere mal eller middel.

Noen studier dokumenterte samhandling, prosess og ressursinnsats med medforskerne, mens

andre belyste en bestemt sykdom eller pasientgruppe. Studiene ga lite ny kunnskap, antakelig fordi

det metodiske og teoretiske nivéet var lavt, men kanskje nedvendig for & inkludere medforskerne.

Studien problematiserer idealet om bruk av brukere i rollen som medforskere og sper om

medforskerrollen representerer optimal utnytting av brukerkunnskap i medisinsk forskning.

Referanse:

Malterud K, Elvbakken KT. Patients participating as co-researchers in health research: A
systematic review of outcomes and experiences Scand J Publ Health. (Epub July 19 2019): DOI:

10.1177/14034904810863514.

Lenke: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed /31319762
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Forskningsseminar 2019: Interessekonflikter i
brukermedvirkning
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Hva sa?

Nar og hvordan
kan brukernes stemmer best gjores relevante
i helseforskning?

Egne erfaringer

-

» Relevant forskningssparsmal?
« Referansegrupper av ulike slag @\
» Hva finnes av eksisterende forskning? @ —_—

* Planlegging av design og datainnsamling ®
* (Analyse og skriving)
» Brukere som deltakere/informanter

3
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1 forskning som skal besvare sporsmal som 1ikke allerede er < 2
besvart gjennom tidligere forskning
- forankring i1 forskningsbasert kunnskap
- kunnskapshull
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pasienter, parerende og/eller helsepersonell
legitimerer/prioriterer
kunnskapshullene/forskningsspersmalene 1
osto werRorouTN UNNERSTY - forankring hos brukerne
- brukermedvirkning
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«Vi har etablert Brobryggeprosjektet, der atte stipendiater med bakgrunn fra
kommuner og sykehus nylig startet pa 5-arige doktorgradslop. Ved oppstart av
stipendiatperioden er forskningssporsmalene som skal besvares ikke definerte.

Stipendiatene skal i forste fase, sammen med sine veiledere og faglige miljo, finne frem til
forskningssporsmal som ikke er besvart tidligere og som vurderes a veere viktige
a fa besvart av pasienter, parorende og relevante kliniske miljoer. 60 prosent av
tiden skal stipendiatene drive forskning i tett samarbeid med praksisfeltet, og 40 prosen,
av tiden skal de drive kompetansebygging i sine kliniske miljoer.»

OSLO METROPOLITAN UNIVERSITY
STORBYUNIVERSITETET



Det er utviklet flere metoder for brukermedvirkning i prosessen for 4 komme frem til hva det bor
forskes pa, og som pa en god mate ivaretar samspill mellom brukere, forskere og beslutningstakere.

J Glob Health. 2016 Jun;6(1):010507. doi: 10.718%jogh.06.010507.

Approaches, tools and methods used for setting priorities in health research in the 21(st) century.

Yoshida S'. _
Combined Approach Essential National
|= Authﬂr infﬂrmaﬁﬂn Adescribed  Literature review and “:a;;’x Health Research
approaches but not __ questionnaire ) Method
. . . . established as a 8.5% 0.6%

1 Department of Maternal, Newborn, Child and Adolescent Health, World Health Organization, Geneva, Switzerland. method

1.8%
Abstract

Online CHNRI method

BACKGROUND: Health research is difficult to prioritize, because the number of possible competing ideas for research is large, the outcome *vvev/avestonaie k)

7.9%
of research is inherently uncertain, and the impact of research is difficult to predict and measure. A systematic and transparent process to
assist policy makers and research funding agencies in making investment decisions is a permanent need.

Delphi method

METHODS: To obtain a better understanding of the landscape of approaches, tools and methods used to prioritize health research, | o raiion 23.6%

conducted a methodical review using the PubMed database for the period 2001-2014. o =
RESULTS: Atotal of 165 relevant studies were identified, in which health research prioritization was conducted. They most frequently used

the CHNRI method (26%), followed by the Delphi method (24%), James Lind Alliance method (8%), the Combined Approach Matrix (CANM)

method (2%) and the Essential National Health Research method (<1%). About 3% of studies reported no clear process and provided very

little information on how priorities were set. A further 19% used a combination of expert panel interview and focus group discussion

("consultation process") but provided few details, while a further 2% used approaches that were clearly described, but not established as a https://WWW_ani_mm_nih_qo
) ) . e ) oo . oo -
replltt::;\bhi met:;:::l. Ctrnlme sqweyséhat wire not. actcompathlgd I?'1 face-to far::e rr;.eetlnfgs w:_are_-t.usi.d in 8% of i;udlesr,t_mfhlli 9% useiﬂa v/pmc/artlcles/PMC4576459
combination of literature review and questionnaire fo scrutinise the research options for prioritization among the participating experts. ;
/pdf/jogh-06-010507.pdf

CONCLUSION: The number of priority setting exercises in health research published in FubMed-indexed journals is increasing, especially
since 2010. These exercises are being conducted at a variety of levels, ranging from the global level to the level of an individual haospital.
With the development of new tools and methods which have a well-defined structure - such as the CHNRI method, James Lind Alliance
Method and Combined Approach Matrix - it is likely that the Delphi method and non-replicable consultation processes will gradually be

replaced by these emerging tools, which offer more transparency and replicability. It 1s too early to say whether any single method can
address the needs of most exercises conducted at different levels, or if better results may perhaps be achieved through combination of
components of several methods.
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Meninger || Forskning

«Vart mal er at de uteksaminerte PhD-kandidatene skal virke
som «brobyggere» i sine faglige miljoer, ved d veere padrivere for
behovsidentifisert forskning og kunnskapsbasert praksis, i
tett samarbeid med akademiske miljoer.»
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Forskning

Erfaring

- hva vet vi/ - «forvalte» de to andre: (
hva vet vi ikke « forskbare kunnskapshu !
win

* brukerperspektivet

Brukerkunnskap og
- medvirkning

- hva brukerne
mener vi ber forske pa

OSLO METROPOLITAN UNIVERSITY
STORBYUNIVERSITETET




8 brobyggerstipendiater
— «spesielle», men «vanlige» PhD’er

o
v
& %

* Det «vanlige»

« Skal inn 1 vart «vanlige» PhD program ved Fakultet for Helsevitenskap ved OsloMet.
 Oppleringsdelen omfatter 30 studiepoeng og skal stette opp under forskningsdelen
(avhandlingen) som er pa 150 studiepoeng.
« Skal resultere en avhandling med (primsert) tre vitenskapelige artikler og en kappe.

* Det «spesielle»
*  60% over fem &r - vanlig er 3 ar. (40% 1 praksisfeltet — praksisutvikling)
 «Tentative prosjektbeskrivelser» — opptak 1 PhD programmet.
 Forskningsspersmalene er ikke klare nar de starter opp.
 En spesiell forstefase av PhD’n; behovsidentifiseringen av forskningen de skal gjore.
 Krever en spesiell kompetanse - «spesialsydd» emne.

OSLO METROPOLITAN UNIVERSITY
STORBYUNIVERSITETET
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