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Om prosjektet
Helse Nord startet et prosjekt for å styrke brukermedvirkning i forskning i 2021, og ansatte to konsulenter fra brukersiden for å bidra direkte inn i prosjektet med erfaringskunnskap. Vi har gjennom prosjektet utviklet verktøy for forskere, undervist og hatt innlegg på mange kurs og konferanser og veiledet mange forskere om hvordan brukermedvirkning kan organiseres og bidra med ny kunnskap til forskningsprosjekter. Vi oppdaget raskt at dette veiledningsarbeidet kom til å bli en både viktig og stor arbeidsoppgave for oss. Gjennom det første året utviklet vi derfor en metode for veiledningen, slik at vi kunne gi et godt og likeverdig tilbud til de som kontaktet oss. 
Det unike i dette prosjektet har hele veien vært at det er to erfaringskonsulenter som er veiledere. Det betyr at erfaringskunnskapen er utgangspunktet for hvordan vi tolker forskningsspørsmålene i prosjektet. Det gir et annet perspektiv. Vår faglige bakgrunn fra pasient- og brukerorganisasjoner, fra likepersons- og tillitsvalgt arbeid og fra brukermedvirkning på systemnivå gir oss et blikk ikke bare fra utsiden av akademia eller helsevesenet, men fra innsiden av pasient- og pårørendevirkeligheten. Brukermedvirkning bringer inn perspektiver som ofte er annerledes enn akademiske og kliniske, og dette har stor betydning for både prioritering av forskningsspørsmål og valg av utfallsmål (Brett et al., 2012). Medvirkning kan øke forskningsrelevans og gi legitimitet. Som vi ofte sier; «Brukermedvirkning er demokrati». Og bidrar til å bygge befolkingens tillit til at kunnskapen som produseres er til å stole på, ved å dele på eierskapet til tankeprosessene og valgene som gjøres i forskningsprosjekter. Detter er også i tråd med prinsippet «Nothing about us without us» i funksjonshemmedes rettighetskamp, som slår fast at ingen politikk eller forskning bør utvikles uten den direkte deltakelsen fra de gruppene det angår (Charlton, 1998).

Før vi møtes
Mange som har spørsmål om organisering av brukermedvirkning, har lite kunnskap om hva brukermedvirkning er og hva det kan brukes til. Når man ikke vet nok om et tema, vet man ofte heller ikke hva man trenger å vite eller hva man kan spørre om. Vi jobbet med en statistiker som også opplevde dette når forskere kom til han for å få råd om statistikk, og han hadde laget et skjema som viste hva forskere kunne få hjelp til. Inspirert av dette lagde vi skjema som alle fyller ut før vi har veiledninger. Det er organisert med tema, og formulert med enkle spørsmål som «Jeg har spørsmål om rekruttering» og «Jeg har spørsmål om tilrettelegging og universell utforming». Vår erfaring er at denne enkle forberedelsen bidrar til å starte en refleksjon om hva brukermedvirkning kan være, hvilke områder man trenger mer kunnskap om og gjør det enklere å starte på riktig sted på det første møte mellom oss og prosjektet.

Veiledningsmøtet
Vi følger en ganske fast mal på møtene, med en tydelig struktur
1. Presentasjon av prosjektet og av oss
Det ble raskt en viktig del av introduksjonen at vi presenterte oss for forskere, slik vi ville presentert oss til andre brukermedvirkere. Vi sier alltid, «Jeg heter Gunnhild og kommer fra paraplyorganisasjonen som heter FFO, og min grunnorganisasjon er Autismeforeningen. Jeg er pårørenderepresentant.»  Og «Jeg heter Nikolai og kommer fra paraplyorganisasjonen Unge Funksjonshemmede, og min grunnorganisasjon er LNT. Jeg er pasientrepresentant.» Dette er viktig fordi det setter oss inn i en kontekst, og gjør det mulig også for forskere å gjenkjenne denne introduksjonen om de hører det fra sine egne brukermedvirkere. 
2. Forskeren legger fram prosjektet kort
Vi ber alltid på forhånd om å få skriftlig informasjon om prosjektet, som protokoller, søknadstekst, informasjons- og samtykkeskriv og tidligere publikasjoner i prosjektet. Så vi har forberedt oss grundig. Men den korte første presentasjonen fra forskeren, gir oss et bilde av hvordan prosjektet blir formidlet og hvor kompliserte forklaringer er og hvilke beskrivelser som brukes. Her forstår vi også ofte om man har et lay-summary eller enkel beskrivelse å lene seg på når man skal fortelle hva dette egentlig handler om. Hvordan presenteres formålet? Beskrives forskningsspørsmålet forståelig, og forklares det hvem som definerte det? Er det samarbeidspartnere fra brukersida som fremheves her? Og er det mulig for vanlige mennesker å forstå? Her forstår vi ofte hvor vi må ha fokus i vår veiledning.
3. Hva ser vi er særlig viktig for denne pasient- og pårørendegruppa, og hvordan kan det påvirke dette konkrete forskningsprosjektet? 
Det er her vår erfaringskunnskap virkelig er nyttig for forskere. Vi kjenner til og forstår pasientgruppers opplevelser. Vi forklarer det ofte slik «Det er pasientene som har den største investeringen i behandlingen, de er også både opptatt av sikkerhet og risikovillige. De har kroppslig kjennskap til virkning og effekt, og forstår derfor problemstillinger på andre måter enn fagpersonale.» Så vi oppfordrer til utforsking av pasientgruppas perspektiver og prioriteringer, og gir eksempler. 
4. Hva ønsker forskeren bistand med?
Det møteforberedende skjemaet bidrar til at det startes en refleksjon i prosjektet og hos forskeren om hva brukermedvirkning kan bidra med. Vi vektlegger å møte forskerne der de er og med det de selv tenker at de trenger bistand med. Da blir det mulig å finne en vei derfra til nye muligheter for organisering av medvirkning som vi ser vil kunne være relevant. 
5. Mulige samarbeidspartnere fra brukersida for prosjektet?
Veldig ofte anbefaler vi vår metode for brukermedvirkning; å ha to brukermedvirkere på systemnivå gjennom hele prosjektet. Da vi disse følge hele prosessen og bidra med erfaringskunnskap på et styringsnivå. Så kan man utvide medvirkningen underveis med breiere erfaring, f eks på utforming av deltaker-rettet materiell, innsamling og analyse eller formidling og implementering. Et brukerpanel vil være et godt virkemiddel på de to første områdene og et strukturert samarbeid med pasient- og brukerorganisasjoner vil kunne være avgjørende i formidlingsfasen. På denne måten kan man sikre bidrag fra både pasienter og pårørende, ulike aldersgrupper og alvorlighetsgrad i sykdomsbyrde slik at prosjektet får tilgang til både bredde og dybde i erfaringskunnskapen. 
6. Hvor kan brukermedvirkere rekrutteres fra?
Vi har utarbeidet en stadig voksende liste over pasient og brukerorganisasjoner i Norge, med kontaktinformasjon både lokalt, regionalt og nasjonalt. Særlig innen sjeldenfeltet finnes det kanskje ikke en spesifikk organisasjon, eller det er en svært liten organisasjon, der det kan være vanskelig å rekruttere brukerrepresentanter fra. Da bistår vi med forslag på forslag på organisasjoner som vil ha liknende erfaringer, f.eks med krevende og omfattende medisinadministrasjon, hjemmesykehus, bruk av MTU eller stigma. Noen ganger gir vi også råd om ren befolkningsmedvirkning, eller at det kan være nyttig med medvirkere fra f.eks idrettslag eller ungdomsorganisasjoner. 
7. Er det særskilte tema som må belyses? 
· Anonym brukermedvirker? 
Det er krav om navngitte brukermedvirkere i prosjekter som får støtte fra Helse Nord. Vi har støttet at prosjektet bør anonymisere brukermedvirkere tre ganger på disse fem årene. Det har vært begrunnet med et særlig sterkt stigma knyttet til diagnose/tilstand, og til behovet for å beskytte brukermedvirkere fra diskriminering og utestengelse fra boligmarked og arbeidsliv som vil kunne oppstå om de blir identifisert. 
· Særlig sårbar pasientgruppe?
Barn og unge har rett til å bli hørt selvstendig, og vårt råd er å tilrettelegge for at barn og unge kan medvirke og si hva de mener. Personer som ikke er samtykkekompetente kan også bidra i forskning, men det stiller særskilte krav ift tilrettelegging og vern. Sårbare grupper som skrøpelige eldre, eller pasienter i tvungent psykisk helsevern har også viktig kunnskap om hvordan det er å være dem. Vi minner forskere på hvilke muligheter og forpliktelser som følger med når man forsker på disse gruppene. 
· Taushetserklæring?
I mange prosjekter vil det være riktig og viktig at brukermedvirkere underskriver en taushetserklæring. Det kan være fordi de på tilgang til informasjon om noens personlige forhold, kjennskap til kritisk infrastruktur, forretningshemmeligheter eller potensielle produkter. Vi råder også forskere til å være varsomme med hvor spesifikt de beskriver prosjektet sitt når de skal rekruttere brukermedvirkere, dersom det kan være forretningssensitiv informasjon i prosjektbeskrivelsen.
8. Hvordan planlegges det å få med pårørendeerfaringer?
· Pårørendeerfaringer er noe nesten alle mennesker har. For noen pasientgrupper er erfaringene til de pårørende svært krevende, langvarige og de kan ha helt andre opplevelser av behandlingen enn det pasientene har. Vi oppfordrer derfor ofte til å inkludere pårørende i brukermedvirkningen, enten som en av brukermedvirkerne eller i et brukerpanel. 
· Barn som pårørende har egne lovfestede rettighet i spesialisthelsetjenesten. Men det er ikke alltid de tas med i forskning, selv om det er en relevant interessentgruppe for forskningsprosjektet. Vi minner derfor om hvor viktig det er å få med kunnskap fra denne gruppa. 
· Utsatte pårørende kalles ofte de pårørende som må begrense kontakt med pasienten, eller som må beskyttes mot pasienten. Dette er en veldig sårbar gruppe, der mange faller ut av arbeid og får store vanskeligheter selv. I prosjekter der det kan være relevant minner vi om denne gruppa, og gir råd om tilrettelegging som sikrer behovet for anonymitet og trygghet.
9. Samtykkeskjema og informasjonsskriv
Vi tilbyr alltid å se på informasjonsskriv og samtykkeskjema, om prosjektet ikke allerede er godkjent i REK. Vi oppfordrer til å brukerteste informasjonsskriv, og involvere brukermedvirkere i utarbeiding. Vi gir veiledning på språk, som i stor grad handler om å forkorte og forenkle. Et informert samtykke kan bare gis av en som forstår informasjonsskrivet. Derfor er det så viktig å sjekke ut om deltakerne kan forstå det. Det er også mulig å lage et helt enkelt valideringsskjema for informasjonsskrivet. Der kan det være fem spørsmål med avkryssing for ja/nei som f.eks Skal det tas blodprøver av deltakerne i dette prosjektet? Dersom svarene viser at deltakeren ikke har forstått prosjektet, kan hen gis en oppfølgende samtale. 
10. Tilrettelegging og universell utforming
Det er en grunn til at folk er brukermedvirkere, som ofte handler om helsemessige utfordringer eller funksjonshindringer. Vi forklarer hvordan det kan etterspørres om noen trenger tilrettelegging og hvilke tiltak som kan settes inn for at det blir enklere å delta og medvirke. Vi gir veiledning i universell utforming av tekst og skjema, samt møter og konferanser. 
11. Økonomi
· Reisekostnader må refunderes så raskt som mulig, og for enkelte grupper vil det være viktig å få tilgang til forhåndsbetalte billetter, f.eks på buss. Dette kan bl a løses ved deling av billett i aktuell reiseapp. 
· Honorar må avklares på forhånd, slik at det er helt tydelig for brukermedvirkeren hva som er rammen for oppdraget. 
· Tilrettelegging kan noen ganger også bety at det trengs et headset for å kunne delta i teamsmøter, eller tilgang til en programvare. Dette kan det budsjetteres for. 
· Pasientreiserettigheter for deltakere i studier får vi en del spørsmål om. Mange prosjekter opplever at det kan bli mye ekstraarbeid for støttepersonell med pasientreiser. Vi har derfor laget et lite notat på det, og et forslag på attest for oppmøte som kan brukes og som vil bidra til at det ikke blir mange klagesaker som må følges opp av prosjektet. 
12. Plan for formidling
Når resultatene er klare må de formidles både på en slik måte at pasientgruppa forstår og i kanaler der pasientgruppa vil få vite om det. Vi anbefaler alltid å samarbeide med ulike pasient- og brukerorganisasjoner om formidling både på medlemsmøter, i sosiale medier og medlemsblad.
13. Hvem fra brukersida kan være samarbeidspartnere ift implementering?
Noen ganger kan det hende at praksis må endres etter forskningsfunn, da vil det å samarbeide bred med pasientorganisasjoner være viktig. De er en viktig og innflytelsesrik partner i arbeidet med endring, det at pasienter etterspør en ny metode eller behandling er en sterk driver mot forandring. 
14. Elefanten i rommet
Mange viktige temaer blir ofte ikke tatt opp i møter mellom forskere og brukere, enten fordi de oppleves som tabubelagte eller fordi det er vanskelig å sette ord på dem. Dette gjelder for eksempel seksuell helse, økonomiske vanskeligheter, lav helsekompetanse, stigma knyttet til sykdom, eller erfaringer med diskriminering. Vi har erfart at det er avgjørende å sette av rom i møtet til å reflektere over hva som ikke blir sagt, og å våge å stille spørsmål som åpner opp for disse perspektivene. Ofte er det nettopp i «tausheten» at de største barrierene for likeverdig deltakelse finnes. Ved å synliggjøre elefanten i rommet kan vi bidra til å gjøre forskningen mer relevant, og til å sikre at også sårbare eller underkommuniserte erfaringer får en plass i kunnskapsproduksjonen. 

Etter veiledningen
Etter møtet oppsummerer vi våre råd i en epost, der vi legger ved alle verktøy vi har snakket om. Vi viser til andre nettsteder der det kan finnes god informasjon, eller lenker til kurs og opplæring. Vi tilbyr veiledning spesifikt på språk, og legger vi ved våre språkverktøy og viser til veiledninger for Lay summaries. 
Etter veiledningen får de:
· Oppsummering fra møtet
· Konkrete råd til de temaene vi snakket om
· Kontaktinformasjon til relevante pasient- og brukerorganisasjoner, lokalt, regionalt og nasjonalt nivå
· Lenker til opplæringsmatriell; e-kurs, hefter og artikler om brukermedvirkning hos f.eks KBT
· Lenker til retningslinjer om brukermedvirkning, honorering og reiserefusjon
· Verktøy: Språk, tilrettelegging av tekst, Lay summaries, tilrettelegging av møter, Hvordan rekruttere fra pasient- og brukerorganisasjoner, planlegg din brukermedvirkning, taushetserklæring, attest, notat om pasientreiserettigheter osv
· Notatet fra Gunnhild

Under møtet noterer alltid Gunnhild fortløpende, og dette håndskrevne notatet legges også ved. Vi får tilbakemelding på at det som blir spontant skrevet om prosjektet er nyttig for forskerne å se. Siden dette er håndskrevet, legger vi ved et verktøy for omforming av håndskrift til et word-dokument.

Oppsummering
Vår erfaring er at mange kommer tilbake med nye spørsmål som har dukket opp, eller for å få forslag til ytterligere forbedring dersom de har fått avslag på søknad om finansiering. Underveis i prosjektet er det ofte spørsmål om tilrettelegging og honorar. Vi ser også at folk kommer tilbake med nye prosjekt. Da har de mye mer kunnskap om brukermedvirkning, men likevel leter de etter nye utviklingsmuligheter som de vil at vi kan bidra med å finne. Det er oftest slik i forskning at man finner det man leter etter. Vi tror at dette prosjektet om brukermedvirkning i forskning har bidratt til at forskere begynte å lete etter ting man ikke visste at man ville finne. 
Gjennom prosjektet har vi erfart at brukerveiledet forskerstøtte skaper mer likeverdige møter mellom forskning og erfaring. Metoden bidrar til at forskere ikke bare oppfyller formelle krav om brukermedvirkning, men faktisk får tilgang til kunnskap som endrer perspektiver og praksis. Samtidig har vi sett at forskere ofte trenger kontinuerlig støtte, både for å unngå fallgruver og for å finne nye muligheter.
Sett i lys av funksjonshemmedes rettighetskamp og feministisk filosofi, representerer metoden en epistemologisk og etisk nyorientering. Brukerne er ikke lenger bare informanter eller «objekter» i forskningen, men aktive kunnskapsprodusenter og veiledere. Ved å gi brukerveiledet forskerstøtte utvikles brukermedvirkningen i forskning, til å ikke bare understøtte konkret brukermedvirkning i prosjektet, men å vise i praksis at erfaringskunnskap kan tilføre forskning økt relevans på flere måter ved hjelp av likeverdig samarbeid.
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