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Involvering av brukere er blitt praksis innenfor kliniske forskningsområder og

er et krav i de fleste utlysninger av forskningsfinansiering. Brukermedvirkning

er et viktig virkemiddel for å utvikle god pasientbehandling og er lovpålagt i

helsetjenestene, men foreløpig ikke lovpålagt i forskning. Likevel har dette vært

et tydelig satsningsområde det siste tiåret, blant annet i HelseOmsorg21-

strategien (1).

De primære målene for brukermedvirkning i forskning er å øke forskningens

relevans og kvalitet, og å legge til rette for at resultatene fra forskningen tas i

bruk på en hensiktsmessig måte (2). En forutsetning for vellykket

brukermedvirkning er at brukere involveres i planlegging og gjennomføring av

forskningsprosjektet, og at det legges til rette for god samhandling med

forskerne i de ulike fasene (3).

Brukermedvirkning bidrar til troverdighet ved å inkludere perspektiver fra de

som lever med den aktuelle tilstanden (4). Et eksempel er identifisering av

problemstillinger som er viktige for pasientene, men som ikke har vært godt

belyst i forskning. Brukere kan gi verdifulle innspill om hvordan

informasjonsskriv bør utformes, noe som gir pasienter et riktig grunnlag for å

samtykke til deltakelse i studier. Videre kan brukere peke på faktorer som kan

fremme eller hindre studiedeltakelse. Brukerperspektivet er også viktig i

analyse og tolkning av forskningsresultatene, spesielt når de danner grunnlag

for samvalg (3, 4).

«Brukere kan gi verdifulle innspill om hvordan informasjonsskriv
bør utformes, noe som gir pasienter et riktig grunnlag for å
samtykke til deltakelse i studier»

Pasienter har ulike perspektiv og erfaringer, og det er en fordel med mer enn én

brukerrepresentant per prosjekt (5, 6). Rekruttering av brukermedvirkere kan

skje via pasient- og brukerorganisasjoner, fra en eksisterende brukerdatabase

eller ved at man spør pasienter som kan egne seg. Den nasjonale veilederen fra

2018 anbefaler at brukere fortrinnsvis skal være representert gjennom pasient-
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og brukerorganisasjoner (2). Samtidig må forskere være klar over at også

brukerorganisasjoner kan ha politiske og strategiske mål som hypotetisk kan gi

brukerne utfordrende dobbeltroller.

Tilbakemeldinger fra forskere og brukerrepresentanter viser at det kan være

krevende å løse brukermedvirkning i praksis. Brukere har gjerne en naturlig

plass i pasientnær forskning, og særlig ved kroniske tilstander.

Brukerrepresentasjon er mer utfordrende i grunnforskning, dyreforsøk,

evaluering av tekniske løsninger og akutte forbigående tilstander.

Brukermedvirkning utløser kostnader og tidsbruk i forskermiljø og

finansieringsinstanser, og det har vært satt spørsmålstegn ved om

ressursbruken kan rettferdiggjøres ved alle typer prosjekter (7). En

differensiering av hvilken rolle brukere skal ha i ulike typer prosjekter, vil bidra

til at brukermedvirkning kan ha en naturlig plass i flere prosjekter.

Opplæring tilpasset det aktuelle forskningsfeltet er essensielt for å sikre at

brukere har nødvendig kunnskap og ferdighetsnivå til å bidra konstruktivt.

Ansvaret for hensiktsmessig opplæring av brukere og forskere ligger hos de

regionale helseforetakene og det enkelte helseforetak (2). Noen

forskningsmiljøer har utviklet omfattende kurs i brukermedvirkning samt

ordlister med termer og definisjoner som kan øke felles forståelse og

terminologi (5). Avklaring av forventninger og roller er viktig for å sikre en god

involvering. Det bør være tydelig for brukeren hvilke muligheter som finnes for

å påvirke forskningsprosessen.

En utfordring er å ha økonomi til brukermedvirkning i forskningsprosjektets

tidlige faser. Det er viktig å bevisstgjøre institusjonene på å dekke disse

utgiftene fram til prosjektfinansiering er etablert.

I noen tilfeller vil bidrag fra brukere være så omfattende at det kan kvalifisere

til medforfatterskap på publikasjoner. Vi har selv erfaring med at brukere har

vært med i utforming av forskningsprosjektet, bidratt til pasientinklusjon,

analyse og tolkning, revidert manus og samtykket til å være medforfatter – og

således vært kvalifisert for et vitenskapelig forfatterskap (8). Slike vellykkede

samarbeid mellom brukere og forskere viser potensialet for at

brukermedvirkning øker forskningens relevans, kvalitet og grunnlag for

formidling og implementering.
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