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Forord

Denne veilederen er utarbeidet for WiseAge-

medlemmer, brukerrepresentanter,
medlemmer i WiseAge erfaringspanel for
forskning og forskere tilknyttet Regionalt
kompetansesenter for eldremedisin og
samhandling — SESAM.

Brukermedvirkning skal veere en aktiv del

av bade behandling, tjenesteutforming og
forskning i helsetjenesten. Brukermedyvirkning

i forskning er en lovfestet rettighet og er viktig
bade for kvalitet og relevans i forskningen var.

Malet med denne veilederen er a framheve og
systematisere arbeidet med brukermedvirkning
i forskningen pa SESAM for a sikre at
samarbeidet mellom bruker og forsker blir en
naturlig del av hele forskningsprosessen.

Takk for at du bruker av din tid til 3 bidra til at
forskningen var reflekterer brukeres behov
og prioriteringer.

Kontaktinformasjon

Ved sporsmal kan du kontakte Med vennlig hilsen
SESAM pa e-post sesam@sus.no

eller ta direkte kontakt med

leder for Erfaringspanel for forskning,

seniorradgiver Anne Torsvik Henriksen,
anne.torsvik.henriksen@gmail.com

koordinator for kunnskapsformidling )
Berit Lode Helland, professor Ingelin Testad

berit.lode.helland@sus.no senterleder ved SESAM




Verdidokument

Menneskeverdet

Alle mennesker har lik verdi, en verdi
som er gitt ved fedselen og ikke
pavirkes av yteevne eller bidrag

til fellesskapet.

Mennesket er et stykke natur, prisgitt
de samme rammevilkar som alt
annet liv og avhengig av annet liv.

Mennesket er ogsa et sosialt vesen
som lever i flokk.

Ethvert individ er alltid involvert
i andres liv.




Vart verdigrunnlag

SESAM er et regionalt kompetansesenter og har som oppgave a
samle, utvikle og formidle kunnskap for a fremme eldres helse,
mestring og livskvalitet. Kunnskapen nar sitt egentlige mal nar den
danner grunnlag for og omgjeres til praksis.

Hensikten med kunnskapsutviklingen var er a tjene SESAMs visjon
og derved verne om det aldrende, verdifulle mennesket.

Var kunnskap bidrar til 3 legge faglige premisser for debatten

om eldres posisjon i samfunnet, blant annet i spersmal knyttet til
eldreomsorg og eldres rett til selvbestemmelse pa linje med andre
borgere.

Brukermedvirkning er grunnleggende i all innhenting av
kunnskap. Nar mennesker deltar som informanter, ma det gjores
pa en mate som ivaretar alle involverte. Menneskeverdet er alltid
mer fundamentalt enn ensket om mer kunnskap.

Forskningsbasert kunnskap om aldringens muligheter og
omkostninger er en verdi som ma deles bredt — bade nasjonalt og
globalt. Vi har et spesielt ansvar for a formidle kunnskap til miljeer
og kulturer som ikke har samme tilgang til ressurser som oss.

Uansett yteevne og ferdigheter skal det vaere plass for alle. Derfor
skal vi snakke zrlig om begrensningene aldringsprosessen
paferer mennesket. lkke minst med tanke pa utestengningen og
marginaliseringen eldre ofte utsettes for, blant annet som felge av
okende digitalisering.

Vi skal opparbeide oss kunnskap om eldre som ressurs. Og vi skal
fortelle om mulighetene eldre har til & berike fellesskapet med sin
kunnskap og erfaringer. | et samfunn som er i stadig forandring,
kan de eldre representere fellesskapets hukommelse og pa den
maten bidra til kontinuitet.
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Hva er SESAM?

SESAM (Regionalt kompetansesenter for eldremedisin og
samhandling) er lokalisert ved Stavanger universitetssjukehus og
ble opprettet i 2010 av Helse Vest, og professor Ingelin Testad er
senterleder.

SESAM skal bidra til faglig utvikling av helsetjenester til eldre
i regionen gjennom a utvikle og drive samhandlingsarenaer,
nettverksbygging, fagutvikling, forskning og formidling.

Brukerperspektivet star sterkt i arbeidet ved SESAM,

og ett av hovedmalene er & ha brukermedvirkning i alle
forskningsprosjekter. Vi ensker at personer skal dele av sin visdom
slik at alle kan fa en bedre alderdom.

Hva er WiseAge?

WiseAge er SESAM sin plattform for brukermedvirkning og
samfunnsengasjement. Den skal vaere et motested for dialog
mellom brukere, samfunnsakterer og naeringsliv, helsepersonell
og forskere. Gjennom WiseAge onsker vi a fremme mulighetene
som brukermedvirkning i forskning og kunnskapsutvikling skaper i
et aldrende samfunn. Eldres kompetanse og erfaring er viktig for a
utvikle forskning som tar utgangspunkt i erfarte problemstillinger.

Malet med WiseAge er a bidra til & utvikle robuste og effektive
modeller for helsetjenester som tar utgangspunkt i de
teknologiske, demografiske og helsemessige endringene som vil
skje framover. Med WiseAge som struktur ensker SESAM a utvikle
forskningsprosjekter i samarbeid med nasjonale og internasjonale
partnere.

WiseAge er organisert under SESAM og ma felge SESAM og Helse

Vest sine styringsmodeller og organisasjonsregler. Forskningen
ved SESAM er den rede traden i alt arbeidet til WiseAge.

SESAMs veileder for brukermedyvirkning i forskning

WiseAge-medlem

| WiseAge bidrar frivillige over 60 ar i forskningen ved SESAM.
De som er med i WiseAge, blir kalt WiseAge-medlemmer.

Det er flere mater for WiseAge-medlemmene & engasjere

seg pa. Alle medlemmene far informasjon om nye, aktuelle
forskningsprosjekter ved SESAM, og de far invitasjoner til ulike
arrangementer. De som ensker a vaere mer aktivt involvert,
kan ta del i prosjektgrupper, erfaringspanelet eller vaere
brukerrepresentanter i forskningsprosjekter.

Det er ikke nedvendig med forsknings- eller helsefaglig bakgrunn
for & veere med. Alle far tilbud om a ga pa SESAM sin forskerskole
for brukere. Se mer informasjon om dette under overskriften
Oppleering.

Det er frivillig & vaere med i WiseAge og i forskningsprosjekter.
Du kan nar som helst trekke deg fra ditt engasjement, uten a

oppgi grunn.

Interesserte tar kontakt pa e-post wiseage@sus.no eller pa telefon
515156 19 for a bli medlem i WiseAge.

Brukermedyvirkning i helseforskning

Brukermedvirkning i forskning er en del av oppdraget fra Helse-
og omsorgsdepartementet til de regionale helseforetakene.
Brukermedvirkning er ikke lovpalagt, men det er likevel et

krav fra myndighetene, og i utlysning av midler fra nasjonale
forskningsprogrammer er ofte brukermedvirkning obligatorisk.
Det er utarbeidet Nasjonal veileder for brukermedvirkning

i helseforskning, og denne danner utgangspunktet for var
forstaelse av brukermedvirkning.

SESAMs veileder for brukermedvirkning i forskning
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«Formalet med brukermedvirkning i helseforskning i
spesialisthelsetjenesten er & bedre forskningens kvalitet og
relevans. Forskningsresultater far storre betydning og tas
raskere i bruk ndr de oppleves som nyttige for pasienter
og parerende.»

Nasjonal veileder for brukermedvirkning i helseforskning

Brukermedvirkning i forskning er med pa @ demokratisere
forskningen ved at de som forskningen angar, ogsa far medvirke
i prosessen. | tillegg kan brukermedvirkning bidra til bredere
prosesser og perspektiver i forskningen pa grunn av det unike
perspektivet brukere og parerende kan tilfere.

«Brukermedvirkning i helseforskning innebzerer at brukere:

Har mulighet og tilgang til 8 pavirke
Har mulighet og tilgang til 8 utvikle
Har mulighet og tilgang til & endre»

Nasjonal veileder for brukermedvirkning i helseforskning

Et overordnet mal for SESAM er at brukermedyvirkning skal fere
til okt relevans og bedre kvalitet i forskningen. Det a involvere
brukere kan bidra til at det forskes pa aspekter ved tjenestene
som i sterre grad reflekterer brukernes perspektiv og behov.
Resultatet kan da fore med seg ny kunnskap som helsetjenestene
og brukerne har nytte av, samt optimalisere implementering og
formidling av forskningsresultater.

SESAMs veileder for brukermedyvirkning i forskning

Brukermedvirkning ikke er det samme som a vaere forseksperson i
et forskningsprosjekt:

Hvem er brukeren?

Primaert er brukeren pasient eller parerende, men brukeren
kan ogsa vaere helse- og omsorgspersonell, samt befolkningen
generelt.

| WiseAge blir alle personer over 60 ar ansett som brukere, men
enkelte forskningsprosjekter kan ha egne kriterier for hvem
brukeren er. For eksempel kan brukeren vaere en person med
demens eller en annen spesifikk sykdom.

Hva gjor en brukerrepresentant?

En brukerrepresentant folger et konkret forskningsprosjekt fra
planlegging til implementering. For SESAM er det et mal at alle
forskningsprosjekter skal ha en eller flere brukerrepresentanter.

Brukerrepresentanten samarbeider med forskeren og deltar pa
jevnlige mater om prosjektet. God dialog mellom forsker og
brukerrepresentant er derfor viktig. Brukerrepresentanten blir ofte
navngitt i seknader om finansiering. Brukerrepresentanten har
taushetsplikt og ma signere en taushetserklaering.

| utgangspunktet trenger man ikke spesielle forkunnskaper for
a veere brukerrepresentant i et forskningsprosjekt, men i noen
tilfeller kan forskere @nske brukerrepresentanter med spesifikke
kunnskaper eller erfaringer til sitt prosjekt.

Det er viktig at brukerrepresentanten kan sette seg inn i andres
problemstillinger, vaere objektiv og tenke pa helheten. En

SESAMs veileder for brukermedvirkning i forskning
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brukerrepresentant skal kunne fortelle om egne erfaringer og
kunnskap uten a fokusere pa egne onsker og behov.

En brukerrepresentant blir vanligvis med i et forskningsprosjekt
i soknadsfasen, og det er ikke sikkert at forskningsprosjektet blir
satt i gang hvis prosjektet ikke blir tildelt midler. Husk ogsa at et
forskningsprosjekt ofte tar lang tid.

Hva kan en brukerrepresentant forvente seg av
forskerne pa SESAM?

« En avklaring av sin rolle i forskningsprosjektet.

+ Forklaring av forskningsprosjektet.

+ Bli mett med respekt og forstaelse.

+ God kommunikasjon mellom seg og forskergruppen. Vi prever
a bruke et klart og lett forstaelig sprak. Hvis noe er uforstaelig,
vennligst sper om dette.

+ Jevnlige moter/kontakt med forskergruppen.

+ Fatilsendt ulike dokumenter og skriftlig materiale som man
kan gi tilbakemeldinger pa.

» Fa honorar for metevirksomhet etter satser i Helse
Stavanger HF.

« Bli spurt om sin opplevelse og erfaring med a vaere
brukerrepresentant slik at man kan bidra til & forme
brukermedvirkningen til SESAM.

For mer informasjon se ogsa:
Vedlegg 1: Fasene i et forskningsprosjekt og nar

brukermedyvirkning er best egnet
Vedlegg 2: Former for brukermedvirkning i forskningsprosjekter

SESAMs veileder for brukermedyvirkning i forskning

Hva er erfaringspanelet?

Erfaringspanelet er WiseAge sitt rad som er direkte involvert

i alle forskningsprosjekter ved SESAM. Erfaringspanelet far
presentert alle nye forskningsprosjekt ved SESAM, felger fram-
driften av de ulike prosjektene og etterser om den planlagte
brukerinvolveringen blir fulgt.

Erfaringspanelet gir rad og innspill til forskerne, og kan ogsa
utnevne brukerrepresentanter fra WiseAge-plattformen ved behov.

Erfaringspanelet bestar av WiseAge-medlemmer, og
alle medlemmer kan melde interesse for a veere med i
erfaringspanelet. Vi ensker at erfaringspanelet skal representere

et bredt utvalg av befolkningen med ulik livserfaring og kunnskap.

Interesse for a vaere med i erfaringspanelet meldes til leder for
erfaringspanelet eller koordinator for WiseAge.

Erfaringspanelet og WiseAge-koordinator utnevner leder
for erfaringspanelet. Det er enskelig a ha 15 medlemmer
i erfaringspanelet.

Medlemmene i erfaringspanelet honoreres ikke. Alle
som er med i erfaringspanelet, har taushetsplikt og ma
signere taushetserklzering.

Motene i erfaringspanelet

Erfaringspanelet har moter ca. en maned for de store
soknadsfristene (hest og var). Utenom dette har erfaringspanelet
maeter etter behov.

Motene finner sted ved SESAM, og forskere fra SESAM deltar
pa matene. Forskere med nye prosjekter presenterer disse

SESAMs veileder for brukermedvirkning i forskning
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for erfaringspanelet. Minimum en uke for presentasjonen ma
forskeren sende ut et informasjonsskriv om prosjektet. Dette ma
veere forstaelig og inkludere de viktigste elementene i prosjektet:
hva hensikten er, hvordan brukermedvirkningen skal fungere, og
ha en rekrutterings- og formidlingsplan.

Under metet kan medlemmene i erfaringspanelet komme med
tilbakemeldinger, kommentarer, spersmal og rad. Det er viktig a
huske at forskerne onsker a fa flest mulig innspill til prosjektet sitt
for & gjore det enda bedre og mer klinisk relevant.

For mer informasjon se ogsa:

Vedlegg 3: Ordliste

Vedlegg 4: Forslag til spersmal til forskerne

Vedlegg 5: Tips til forskere som skal presentere sitt prosjekt
til erfaringspanelet

Opplaering
SESAMs forskerskole for brukere

Hvert ar arrangerer SESAM forskerskole for brukere. Forskerskolen
retter seg til helsepersonell, WiseAge-medlemmer, bedrifter,
personer med demens og andre interesserte.

Forskerskolen bestar av en grunnleggende del og en
fordypningsdel. Den grunnleggende delen bestar av informasjon
om forskningsprosessen, terminologi og etikk samt hva
brukermedvirkning i helseforskning er. | fordypningsdelen blir det
gitt opplaering i ulike forskningsdesign.

Det forventes at medlemmene i erfaringspanelet deltar pa

SESAMs forskerskole for brukere dersom de ikke allerede har kunn-
skap om forskning. Det vil bli gitt ytterlig veiledning ved behov.

SESAMs veileder for brukermedyvirkning i forskning

Annen oppleering
| tillegg til forskerskolen finnes det felgende tilbud til WiseAge-
medlemmer:

+ Ulike kurs og seminarer i regi av SESAM, for eksempel kan det
bli gitt kurs om de ulike demenssykdommene.

» E-lzeringskurs om brukermedvirkning i helseforskning rettet
bade til brukere og forskere. Kurset er tilgjengelig for alle og
finnes pa: www.sus.no/wiseage eller pa denne lenken:
https://kursbygger.ihelse.net/?startcourseid=12

« Faglunsj ved SESAM pa mandager hvor ulike temaer og
forskningsprosjekter blir presentert. WiseAge-medlemmer
blir invitert til faglunsjer som er relevante. | etterkant av
presentasjonen har brukerne mulighet til & diskutere og stille
spersmal til foredragsholderen/forskeren.

Arrangementer

SESAM og WiseAge arrangerer flere samlinger og arrangementer
for medlemmene i WiseAge. Forskerne ved SESAM blir ogsa
invitert. Medlemmene i WiseAge skal ha mulighet til 8 komme
med sine innspill til forskningen som blir gjort ved SESAM. Dette
bidrar til gode relasjoner og legger grunnlag for god dialog og
godt samarbeid mellom forskere og brukere.

Noen av arrangementene er ogsa apne for den generelle
befolkningen.

Hvordan kan ditt engasjement
som bruker hjelpe?

Ditt engasjement kan hjelpe til implementering av endringer og
forbedring pa omrader som betyr mest for befolkningen og fere til
bedre helsetjenester.

SESAMs veileder for brukermedvirkning i forskning



« Du kan for eksempel vaere med pa a identifisere nye
forskningstemaer.

+ Qke sjansene til at SESAM skal fa tildelt midler til viktige
forskningsprosjekter.

+ Forbedre opplevelsene til dem som er med som
forsekspersoner i forskningsprosjekter.

« Bidratil 3 a gjere informasjonen mer forstaelig
for brukergruppen

+ Motivere flere til & delta i forskning.

+ Gjore forskningen mer relevant for dem den gjelder.

« Formidle forskningsresultater til dem de gjelder slik at man
lettere far resultatene implementert i den kliniske hverdagen.

Hvorfor skal du vaere med?

Forskning er viktig for at vi skal kunne gjere forbedringer i
samfunnet. Som medlem i WiseAge vil du fa muligheten til 3 veere
med pa forskning og bidra til 3 gjere forskningen bedre og mer
relevant. Dette vil igjen komme helse- og omsorgstjenestene

til gode. | tillegg vil du fa kunnskap om forskningsprosessen og
ulike sykdommer.

Hva onsker vi av deg som bruker?

+ At du deler dine meninger og oppfatninger.

+ At du stiller spersmal hvis det er noe som er uklart.

« At du ervillig til 3 here og vurdere andres meninger
og oppfatninger.

« At du ervillig til & utfordre dine og andres meninger
og oppfatninger.

+ Atdu deltar pa moter.

SESAMs veileder for brukermedyvirkning i forskning

Honorering av brukerrepresentanter
i forskningsprosjekter pa SESAM

SESAM folger Helse Stavanger sine retningslinjer for honorering
av arbeid i brukerutvalg.

Brukerrepresentanter som blir navngitt i seknader og prosjekt-
planer for a folge et konkret forskningsprosjekt ved SESAM, skal
honoreres. Honoreringen skal tas fra prosjektmidlene til det
enkelte prosjekt. Det er derfor viktig at forskeren inkluderer dette
i budsjettet. Honorering av brukerrepresentanter folger vanlige
rutiner for anvisning og attestering.

Brukerrepresentanter som allerede har et ansettelsesforhold eller
far lonn fra Helse Vest, lonnes ikke etter disse satsene. Konkrete
arbeidsoppgaver knyttet til et prosjekt, for eksempel hjelp med
oversettelse, honoreres ikke etter disse satsene.

Motegodtgjorelse

Meotegodtgjerelse gjelder for tid som er gatt med til selve motet.
Moter over 4 timer: kr1700,-

Mater under 4 timer: kr 850,-

Telefonmeoter over 30 minutter: kr 500,-

For kurs og konferanser blir det gitt metegodtgjerelse dersom
man deltar med innlegg eller er arranger. Dette ma avtales med
den enkelte prosjektleder pa forhand.

SESAMs veileder for brukermedvirkning i forskning
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Reiseutgifter

Brukerrepresentantene far dekket reiseutgifter i henhold til

statens satser. Kost omfattes ikke av disse satsene. Reisene skal
gjennomferes pa billigste mate, og med offentlige transportmidler
der det er hensiktsmessig. Egen bil kan brukes dersom det er

en klar ulempe for oppdraget at reisen blir gjennomfert med
offentlige transportmidler.

SESAMs veileder for brukermedyvirkning i forskning

Vedlegg 1:

Fasene i et forskningsprosjekt

Utarbeidet av EUPATI — The European Patients’ Academy on
Therapeutic Innovation og bearbeidet til norsk av FORMI -
Forsknings- og formidlingsenheten for muskelskjeletthelse,
Oslo universitetssykehus (OUS).

SESAMs veileder for brukermedvirkning i forskning
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Brukermedvirkning i forskning

<

Idé Litteratur-
tema studie
Hva er
gjort for?
Formulere
hypoteser

Godkjenning
eksterne

etiske
kontrollkomité

Gjengitt med tillatelse av FORMI.
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O Oslo |
+ universitetssykehus

FORMI Forsknings- og formidlingsenheten
for muskelskjeletthelse

Kvalitets-
sikring —
monitorering
(Good Clinical
Practice
regelverk)

Implementere
ny kunnskap

Publisere
artikler

Bearbeide og
analysere data

Hgyt krav til medisinsk/forskerkompetanse

- Godt egnet til brukermedvirkning
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Vedlegg 2:

Former for brukermedvirkning

i forskningsprosjekter

Alle forskningsprosjekt kan ha en viss form for brukermedvirkning

selv om det nedvendigvis ikke er hensiktsmessig a ha det i alle
fasene. Noen ting brukere kan bidra med:

24  SESAMs veileder for brukermedvirkning i forskning

Idé/tema

Forskningsplan

Praktisk
planlegging

Data innsamling

Resultater

Skrive og
publisere

Formidling

Brukere kan belyse tema de mener det er
viktig a forske pa. Brukere kan veere med
pa a spisse hypoteser.

Brukere kan vaere med pa a lage en
forskningsplan: metoder, design og
maleverktoy.

Brukere kan bidra til sesknader om

midler, protokoller, lese igjennom skriv

til deltakere, annonser etc. Brukere kan
ogsa veaere med pa @ bestemme antall
oppfelgingsbesok i en studie, omfang

av tester, forstaelse av spersmal og
informasjon. Brukere kan hjelpe til med a
legge en god strategi for rekruttering av
deltakere og spredning av informasjon om
prosjektet i sine nettverk.

Brukere kan vaere med a invitere deltakere.

Brukere kan veere med og analysere
resultatene. Etter at forsker har analysert
dataene, kan brukerne fa det presentert.
De far mulighet til 8 komme med innspill
med tanke pa andre mater a analysere
funnene pa.

Brukere kan skrive populaervitenskapelige
artikler eller lese igjennom artikler og
presentasjoner.

Brukere kan delta pa konferanser o.l.

og presentere resultater. Brukerne kan
fortelle om resultatene i ulike medier og
i sine nettverk.

SESAMs veileder for brukermedvirkning i forskning
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Vedlegg 3: Ordliste

Forsoksdeltaker/forseksperson: Personer som er med i
forskningsprosjektet, som tar testene.

Sluttbruker: De som skal dra nytte av forskningen. Eksempel:

| et forskningsprosjekt hvor forseksdeltakere som har demens
far delta pa brukerskole for a lzere om sykdommen og hvordan
leve med den, er sluttbrukeren personer med demens. Hadde
det veert parerende som skulle deltatt pa skole for a lsere om
sykdommen og hvordan best vaere parerende, hadde parerende
veert sluttbrukeren. Sluttbrukeren kan ogsa vaere helsepersonell.

Brukerrepresentant: En som representerer en gruppe mennesker.

For oss er det en i WiseAge som er med i hele prosessen i

et forskningsprosjekt og som deltar pa jevnlige meter med
forskergruppen i det konkrete prosjektet og kommer med innspill
til prosjektet.

Kognitiv/kognisjon: Kognisjon handler om evnen til & vurdere,
huske, tenke, reflektere og bearbeide inntrykk man far via sanser,
for eksempel gjennom syn, hersel og lukt. Disse prosessene er
bidrar til at man kan fele, mene, tenke, gjere og huske.

Intervensjon: Inngripen eller behandling. | en eksperimentell
studie gir man individer, grupper, enheter eller lignende noe
som ikke allerede eksisterer, f.eks. en medisinsk behandling for a
undersoke effekten av tiltaket.

Formidling: Fortelle om prosjektet til andre.

Eksklusjonskriterier: Karakteristika ved potensielle deltakere i en
studie som gjer at de ikke kan delta i studien.
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Inklusjonskriterier: Karakteristika ved eller krav som stilles til
potensielle deltakere i en studie og som gjer at de kan delta/
inkluderes i studien.

Observasjonsstudier: En studie hvor forskerne ikke forseker &
intervenere/gripe inn/behandle, men simpelthen observerer hva
som skjer.

Randomisert kontrollert studie: Brukes nar vi ensker & undersoke
effekten av for eksempel en bestemt behandling (gruppeterapi,
legemidler e.l.). Ofte har man da to grupper forsekspersoner,

og deltakerne fordeles tilfeldig (randomiseres) til enten a fa
behandling eller til kontrollgruppen. Kontrollgruppen far ikke
behandling, men kan fa narremedisin for a sikre at de ikke selv vet
hva de far.

Formalet er a sikre at det er tilfeldig hvem som far behandlingen,
og at det ikke blir en skjevfordeling for behandlingen starter. Dette
er sveert viktig fordi en skjevfordeling i gruppene kan pavirke
resultatet. Har randomiseringen fungert slik den skal, kan vi
sammenligne resultatene mellom gruppen som far behandling og
de som ikke far behandling, for a se om behandlingen har effekt
eller ikke.

Uten kontrollgruppe kan man ikke med sikkerhet si at
behandlingen har effekt, eller om det er helt andre arsaker som
gir effekten (holdningsendring hos pasienten, spontan bedring
uavhengig av behandlingen m.m.).

Screening: Undersokelse av en befolkningsgruppe for a finne

individer med risikofaktorer for sykdom eller tidlige stadier av
sykdom, ofte for den gir symptomer.
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Studiedesign: Hvordan en studie er planlagt for a besvare
det aktuelle spersmalet eller den aktuelle problemstillingen.
Vanlige studiedesign er randomisert kontrollert studie,
kasuskontrollstudie, observasjonsstudie, grounded theory osv.

Studieutvalg: De forsokspersonene som inngar i en studie og som
er et utvalg trukket ut fra en sterre populasjon.

Kvalitativ metode: En metode for generering av kunnskap hvor
man undersoker hvilken mening hendelser og erfaringer har for
dem som opplever dem, og hvordan de kan fortolkes eller forstas
av andre. Fokuserer pa opplevelser og erfaringer. For eksempel:
Hvordan vil du beskrive din smerte?

Kvantitativ metode: Bestar av tall og er strukturert og statistisk.
Metoden brukes for a trekke generelle konklusjoner fra
undersokelser. Den fokuserer pa tall og sper spersmal av typen:
hvor ofte, hvor mange, hvor mye etc.

Flere definisjoner finnes her:

https://www.helsebiblioteket.no/kunnskapsbasert-praksis/_
attachment/249317?_ts=1552af4e162
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Vedlegg 4:
Forslag til spersmal til forskerne

Sper hvis det er noe du ikke forstar.

Hvem er sluttbrukeren i prosjektet? Helsepersonell,
parerende, personer med diagnose?

Hva er gjort for pa dette forskningsfeltet?

Hvordan er denne studien interessant for sluttbrukeren? Er
resultatene bra/viktige for sluttbrukeren?

Hvordan er belastningen for forseksdeltakeren? Kan
belastningen minkes? For eksempel gjennomfere alle
undersokelsene pa en dag?

Hvordan blir samtykkeskriv/dokumenter formulert? Hvilken
plan har dere for utforming av dokumentene som skal til
forsoksdeltakere?

Er navnet pa studien fornuftig, eller burde det endres?
Hvordan foregar rekruttering av forseksdeltakere? Forslag til
andre mater a rekruttere pa?

Er det en plan for brukermedvirkning i prosjektet? Gjerne gi
forslag til hvordan brukermedvirkning kan veere i prosjektet.
Husk alle fasene i et forskningsprosjekt (se modell i vedlegg 1).
Er det satt av penger i budsjettet til brukermedvirkning?
Hvis det skal vaere en intervensjon, hvordan skal den forega?
Er det gjort et pilotprosjekt? Hvis ikke, foresla a teste
intervensjonen i WiseAge.

Hvordan skal formidlingen veaere? Gi tips til medier/kanaler
som kan brukes.

Hvis du har forslag til forbedring, vennligst gi beskjed.
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Vedlegg 5:
Tips til forskere som skal presentere sitt
prosjekt til erfaringspanelet

Et sammendrag av prosjektet ma sendes til WiseAge-koordinator
minimum 1 uke fer mate. Det er lurt a inkludere felgende:

- De viktigste momentene ved prosjektet

- Hensikten/malet med prosjektet

- Metode

- Intervensjon

- Hvem er sluttbrukeren?

- Hvordan brukermedvirkning skal veere?

- Rekrutterings- og formidlingsplan

Under motet:

Husk at du selv ma ta notater av innspillene erfaringspanelet
kommer med.

- Forklar prosjektet pa en enkel og forstaelig mate. lkke bruk
forkortelser og forklar fagord.

- Hvorfor er dette prosjektet viktig? Hva far sluttbrukeren ut av det?
- Hvis du skal ha en intervensjon, hvordan foregar den?

- Hvordan skal du rekruttere deltakere — hvilke kanaler?

- Hva slags plan for formidling har du?

- Hvordan skal utformingen av samtykkeskriv og andre skriv til
forsoksdeltakere veere?

- Hvem er sluttbrukeren i prosjektet?
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- Hvordan skal brukermedvirkning i prosjektet vaere?
o Skal det veere en brukerrepresentant?

o Skal det veere mote mellom brukerrepresentant og forsker?
Hvor ofte skal metene vaere? Hva skal brukerrepresentanten
veaere involvert i? Se modell i Vedlegg 1. Husk rolleavklaring
mellom forsker og brukerrepresentant.

- @nsker du hjelp av WiseAge til noe konkret i prosjektet?
For eksempel oversettelse av dokumenter.

- Hvis medlemmene i erfaringspanelet fokuserer mye pa en ting,
prov a finne ut hvorfor. Det kan for eksempel ha noe a si for
rekruttering til prosjektet. Hvis erfaringspanelet fokuserer mye
pa en ting, vil ogsa forseksdeltakere fokusere pa dette.
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Vedlegg 6: The GRIPP Checklist

Staniszewska, S., Brett, J., Mockford, C., & Barber, R. (2011). The
GRIPP checklist: strengthening the quality of patient and public
involvement reporting in research.

1. Abstract:
a. Aims: The specific aim relating to PPI (patient and public
involvement) or capturing or measuring impact of PPl must
be included

b. Results: State that PPl has been included and that impact has
been assessed. Report any key impacts.

c. Keywords: Include ‘PPI’ or a derivation, and ‘impact’
as keywords.

2. Background/literature review
a. Definition: Provide a definition of PPl and ideally link this to
definitions provided by other studies, providing a rationale
for that definition. For example, the definitions used by any
other studies that have developed methods or instruments to
measure impact.

b. Conceptualisation and theoretical development: Provide a
clear account of the way in which PPI is being conceptualised
and whether the study is drawing on any conceptual or
theoretical underpinnings, including any conceptual
theoretical models or influences.

3. Aims: Include the aim of PPl capture or measuring impact of PPI.
4. Methods: Report the detail of the PPI activity, in terms of a

a. Clear description of all involvement activity,
b. Description of participants, both users and researchers,
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c. What level of PPl was utilised (consultation, collaboration,
user-led),

d. Whether PPl occurred at one stage or multiple stages
of research,

e. A detailed description of PPI at each of the relevant research
stages, for example, developing aims, selecting methods,
data collection, data analysis, writing and dissemination,

f. The research design that was used e.g., focus group,
interviews, and diaries.

5. Capture of PPl Impact: Report the method used to capture
impact, for example, when qualitative, describe this process.

6. Measurement: Report the method used for how any quantitative
assessment of impact has been made and on the robustness of
this assessment.

7. Economic appraisal: Report the method used for any economic
assessment of PPl impact.

8. Analysis:
a. Report how users have been involved and
b. Report how users influenced the analysis, interpretation and
synthesis of impact data.

9. Results:

a. Context: Report results in a broader framework that considers
the contextual factors underpinning the study. Comment on
the way any contextual factors have enabled, hindered, or
otherwise influenced PPI activity, impact, and outcomes.

b. Process: Report results in a broader framework which
considers process factors that may have affected impacts.

c. Conceptualisation/theoretical development: Report any
comments on conceptualisation of PPI, as operationalized
in this study and any key messages for future studies,
particularly those who wish to utilise conceptual or theoretical
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models to develop instruments to measure impact. Comment
on how well any original conceptual model match the
dimensions of impact identified by the study.

d. Testing of conceptual or theoretical models: This needs to be

reported in extensive detail as there is so little testing.

e. Impacts and outcomes: Report all aspects of impact and

outcomes, both important impacts and more minor ones.
Report both positive and negative impacts and also evidence
of no impact and consider the possibility that positive or
negative impacts may be in the eye of the beholder and so
interpretation will vary. If capture of impact is qualitative
include adequate detail of the impact, its nature, and

any influences from or relationships with context and

process factors.

f. Measurement: If an instrument or method to measure

PPl impact was developed or utilised, report all aspects of
instrument development and testing, including how users
influenced it, how well the instrument performed, justification
of content and face validity, any data on reliability and other
forms of validity.

g. Economic appraisal: Report any information on the economic
cost or benefit of PPI.

10. Discussion and conclusions:

a. Definition: Comment on how effectively the definition of PPI
adopted in this study has been operationalized and make any
suggestions for how future studies should define PPI.

b. Conceptualisation/theoretical development: Report how the
findings contribute to a broader theoretical thinking, how
their study builds on others and how future studies could
utilise the conceptual information contained in this study.

c. Context and process: Comment on the importance of context
and process factors and any relationship with any aspects of
impact.
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d. Impact and outcomes: Comment on the nature, content and
extent of impact, and how impacts identified in this study
contribute to the broader knowledge base of impact, and the
relationship between specific impacts and specific context
and process factors, clearly justifying this. Assess the extent
to which content validity has been achieved.

e. Measurement: Comment on how adequately impact
has been measured and any key limitations. Make any
suggestions for future instrument development.

f. Economic information: Discuss any information on the
economic cost or benefit of PPI, particularly any suggestions
for future economic modelling.

g. Critical perspective: Comment critically on the study,
reflecting on the things that went well and those that did not,
so others can learn from this experience.

Note. This checklist is designed for studies that have included
some form of patient and public involvement in research. The aim
of the GRIPP checklist is to assist authors in writing their PPI papers
and reports, editors, and peer reviewers in reviewing manuscripts
for publication, and readers in critically appraising published
articles and reports.
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