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RESUME

Projektets primaere resultater har veeret at igangseette og fremme indarbejdelse af patientinddragelse i
dansk sundhedsforskning. Det drejer sig saledes om processer i og omkring udfgrelse af forskning.
Hovedaktgrerne er forskere og patienter, der som partnere virkeligggr inddragelsen i konkrete projekter —
og de aktgrer, der saetter rammer og stgttefunktioner, f.eks. forskningsledelser og fonde.

Gennem projektet er det belyst, at der fra en spaad begyndelse omkring ca. 2014 over de senere ar er
kommet en mere intensiv og bredere interesse for patientinddragelse i forskning. Der er ogsa eksempler
pa, at interessen er viderefgrt til egentlig igangsaetning. Men igangsaetningen er praeget af isolerede
indsatser og af, at der ikke er nogen systematisk koordinering endsige evaluering.



BAGGRUND OG FORMAL

| det danske sundhedsvaesen er der over de seneste ca. 10 ar taget mange initiativer til at “satte patienten
i centrum”. Det er pa denne baggrund, at Sundhedsstyrelsen i 2015 afsatte en pulje til 6
vidensdelingsprojekter om patientinddragelse i det danske sundhedsvaesen. Projektet ”Patienten som
partner i dansk sundhedsforskning” er ét af de 6 projekter, der efter ansggning og vurdering blev
finansieret.

Patientinddragelse i forskning er — som andre projekter om patientinddragelse i sundhedsvaesnet — en del
af de samlede indsatser for at gge betydningen af patientinddragelse. Nar patienter inddrages som
partnere i forskning vil det potentielt fgre til:

- atforskningen i hgjere grad rettes mod problemer man som patient oplever i det daglige liv med
sin sygdom

- at patienters erfaring og viden kan fgre til en mere hensigtsmaessig tilrettelaeggelse og
gennemfgrelse af projektet, og

- atde resultater der opstar fra dagenes forskning kommer til at praege morgendagens klinik

Vidensdelingsprojektets overordnede formal har vaeret at gennemfgre en struktureret og sa vidt muligt
nationalt deekkende opsamling af viden om patientinddragelse i dansk sundhedsforskning samt at
koordinere og dele viden om emnet med danske forskningsinstitutioner.

Projektets primaere malgruppe er forskningsledelser og forskere i dansk sundhedsforskning. Patienter ogsa
malgruppe for projektet i deres egenskab af at vaere patientrepraesentanter i rad og udvalg pa
forskningsstrategisk niveau eller som patientrepraesentanter i enkelte forskningsprojekter.

Projektet indeholder fglgende aktiviteter:

1. En kortleegning af aktiviteter og planer for patientinddragelse i forskning i danske
forskningsudfgrende institutioner og i fonde, der finansierer sundhedsforskning.

2. Opsamling og systematisering af eksisterende viden om patientinddragelse i forskning fra
internationale guidelines og international litteratur.

3. Vidensdeling i form af seminarer og workshops for forskere og forskningsledere med det formal at
dele erfaringer om patientinddragelse i forskning i forskningsstrategisk sammenhang og i
enkeltprojekter.

4. Kompetenceudvikling hos studerende pa praegraduat- og ph.d.-niveau pa universitetsuddannelser

5. Etablering af en digital platform pa www.vibis.dk med retningslinjer om praktisk gennemfgrelse af
patientinddragelse i forskning, baseret pa erfaringer fra kortleegning og viden opsamlet i
forskningslitteratur og guidelines

Projektet er forankret ved Institut for Sundhedstjenesteforskning, Syddansk Universitet, i
Forskningsenheden for Brugerperspektiver og har som projektpartnere ViBIS — Videnscenter for
Brugerinddragelse | sundhedsvaesnet (http://www.vibis.dk) — samt to engelske institutioner for ”"Patient
and Public Involvement in Research” — INVOLVE (http://www.invo.org.uk/) og TwoCan Associates
(www.twocanassociates.co.uk)



http://www.vibis.dk/
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METODE

Som udgangspunkt for kortleegningen er der skelnet mellem patientinddragelse ved strategiske aktiviteter
og i enkelte forskningsprojekter. Strategiske aktiviteter omfatter patientinddragelse i forskningsrad, i
fondsarbejde, i patient- og pargrende rad mv. Kortlaegningen har primaert haft fokus pa det
forskningsstrategiske niveau, og har i mindre omfang bergrt enkeltprojekter med patientinddragelse.
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Figur 1: To niveauer for patientinddragelse i forskning

Kortlaegningen er foregaet gennem dialogmg@der med forskere og forskningsledelser pa hospitaler,
universiteter, forskningscentre, forskningsenheder samt private og offentlige fonde. Forskere og
forskningsledelser er blevet kontaktet via e-mail og inviteret til et dialogme@de. Efter hvert mgde er der
udarbejdet et struktureret notat, som er sendt til kommentering og godkendelse i den pageeldende
organisation.

Der er taget udgangspunkt i fglgende fire overordnede spgrgsmal pa mgderne:

— Harinstitutionen/forskningsenheden en formuleret strategi for patientinddragelse i forskning?

— Har institutionen/forskningsenheden konkrete initiativer eller planer om initiativer som kan
synligg@re patientinddragelse pa forskningsstrategisk niveau

— Erderiinstitutionen/forskningsenheden eksempler pa konkrete forskningsprojekter med
patientinddragelse?

— Er der positive eller negative erfaringer med patientinddragelse i forskning?

Desuden har en raekke af mgderne ikke alene omfattet de pagaeldende organisationers ledelser, men ogsa
en bredere kreds af forskere, sundhedsprofessionelle og kvalitetskonsulenter. Vidensdelingen er pa den
made foregaet i en bred gruppe af aktgrer pa forskningsomradet.

RESULTATER

Med dette projekt er der for f@grste gang er etableret en national vidensbase for patientinddragelse i
forskning i Danmark.



Gennem kortlaegningen er der indsamlet viden fra en stor del af det danske forskningslandskab pa savel
strategisk som pa forskningsprojektniveau (se tabel 1).

Tabel 1: Dialogpartnere i kortlaegningen

Regioner

- Region Sjzelland,

- Psykiatrien, Region Sjaelland

- Region Syddanmark
Psykiatrien, Region Sjzlland

- Region Midtjylland

- Region Nordjylland

Hospitaler

- Aalborg Universitetshospital

- Odense Universitetshospital

- Sjaellands Universitetshospital
- Aarhus Universitetshospital

- Rigshospitalet

- Sygehus Lillebaelt

- Sydvestjysk Sygehus

Universiteter

- Aalborg Universitet, SUND
Aarhus Universitet, HEALTH
Syddansk Universitet, SUND
Kgbenhavns Universitet, SUND

Forskningsenheder

- Almen Medicin, Aalborg

- Almen Medicin, Aarhus

- Almen Praksis, Odense

- Almen Praksis, Kgbenhavn

- Reumatologi (Odense Universitetshospital)

- Ortopaedkirurgi (Odense Universitetshospital)
- Onkologi (Odense Universitetshospital)

- Nuklearmedicin (Odense Universitetshospital)
- Reumatologi (Gigthospitalet i Grasten)

- Hjerteforeningen
- Kraeftens Bekaempelse
- Velux Fonden

Organisationer for patienter og forskere

- Udvalgte patientforeninger (5-10 patientforeninger)
- Leegevidenskabelige Selskaber, LVS




PATIENTINDDRAGELSE PA FORSKNINGSSTRATEGISK NIVEAU

Kortlaegningen har afdaekket allerede igangsatte og planlagte initiativer der har til sigte at styrke
forskningen gennem aktiv patientinddragelse. Det skal understreges, at kortleegningen er foregaet i 2017-
2018 og at billedet Igbende aendres.

Afdeekningen af omfang og arten af patientinddragelse i forskning har vaeret mest detaljeret i Syddanmark,
dvs. Region Syddanmarks forskningsorganer og Syddansk Universitet. Patientinddragelse indgar i
forskningsstrategien i Region Syddanmark og viderefgres i strategier for de enkelte hospitaler. For Syddansk
Universitet gaelder det, at patientinddragelse i forskning indgar i strategien for de to kliniske institutter,
mens det for de gvrige institutter i hgjere grad er overladt til de enkelte forskningsenheder at
implementere patientinddragelse.

| det gvrige Danmark har kortlaegningen givet et overordnet billede af igangsatte og planlagte indsatser.
Saledes er der i Region Nordjylland i samarbejde med Aalborg universitet og i region Sjeelland pabegyndt et
arbejde med at indarbejde patientinddragelse i de respektive forskningsstrategier. | Region Midtjylland og i
Region Hovedstaden synes initiativerne i hgjere grad at vaere overladt til de enkelte
institutioner/hospitaler. Det samme geelder Aarhus og Kgbenhavns Universiteter, hvor initiativerne er
overladt til de enkelte institutter.

Overordnet set viser kortlaegningen, at der siden ca. 2014 har vaeret et stigende antal initiativer, der pa
strategisk niveau inddrager patienter og pargrende ved prioritering af forskningsemner og vurdering af
forskningsansggninger. Som eksempler kan naevnes, at patienter og pargrende inddrages som
patientrepraesentanter i institutioners forskningsrad/-udvalg, at der etableres brugerrad som stiller
repraesentanter til radighed for forskning, og at patienter og pargrende konsulteres til bestemte formal ved
en engangsbegivenhed.

Kortlaegningen har desuden givet et billede af aktiviteter og holdninger hos savel private som offentlige
fonde og centrale patientforeninger. | tre private fonde, der indgar i kortleegningen, er der saledes nu et
krav om redeggrelse for stillingtagen til patientinddragelse i forskning, nar der ansgges om midler til
forskningsprojekter inden for udvalgte omrader af fondenes forskningsstrategi.

PATIENTINDDRAGELSE | ENKELTE FORSKNINGSPROJEKTER

| Igbet af projektet er der identificeret ca. 50 forskningsprojekter med patientinddragelse i
forskningsprocessen. Disse daekker forskningsomrader meget bredt. Der er eksempler pa
patientinddragelse inden for eksempelvis kraeftforskning (senfglger og rehabilitering), forskning i
neurodegenerative sygdomme (Alzheimers og Parkinson), psykiatrisk forskning (recovery), reumatologisk
forskning, samt forskning i diabetes, hjertesygdomme (rehabilitering) og lungesygdomme. Projekterne
ligger indenfor klinisk interventionsforskning, sundhedstjenesteforskning samt rehabiliteringsforskning.

FRA KORTLAGNING TIL AKTIV VIDENSDELING

Mens kortlaegning er fundamentet, sa er det i og gennem vidensdeling, at de egentlige resultater af
projektet skal findes. Som tidligere naevnt er der ved projektets indsatser bade tale om kortlaegning og
vidensdeling. Hvor kortlaegning er resultater i form af registreringer — kvantitative savel som kvalitative — sa
er der ved vidensdeling tale om processer, der fremmes eller igangsattes.



Pa det strategiske niveau har projektet som eksempel medvirket til at udforme planer for at indarbejde
patientinddragelse i en eksisterende forskningsstrategi eller i en strategi pa idéplan. Projektet har
medbvirket til at konkretisere krav om patientinddragelse som en forudsatning for at kunne ansgge om en
bevilling. Projektet er blevet inviteret til at tilretteleegge et seminar i samarbejde med en central
patientforening, og projektet har selv taget initiativ til at afholde seminarer i samarbejde et videnskabeligt
selskab. Begge organisationer er karakteriserede ved at de har sat patientinddragelse i forskning pa
dagsordenen.

Pa det konkrete projektniveau har forskere og forskningsledere efterspurgt og har faet radgivning om
patientinddragelse i forskningsprojektets enkelte trin — ogsa ved henvisninger til litteratur og guidelines
som vidensdelingsprojektet har opbygget som vidensbank. Tabel 2 opsamler en raekke af de
problemstillinger, som hyppigt er diskuteret pa dialogm@der og seminarer med forskere og deres ledelser.

Tabel 2: Spgrgsmal og usikkerheder hos forskere og forskningsledere

Formalet med patientinddragelse i forskning — hvorfor inddrage patienter?
e Er det patienters ret til at vaere involveret i forskning?

e Kan patientinddragelse vaere med til at sikre at forskningen drejes i en retning, der er af
betydning og til gavn for patienterne?

e Hvad er belgnningen for forskere, der ggr det godt?

Hvad er god praksis for patientinddragelse i forskning?
e Hvilke er de bedste mader at rekruttere patienter og pargrende pa?

e Erdetengodide, at inddrage patientorganisationer i rekrutteringen af de patienter og
pargrende, der inddrages i forskning?

e Hvor mange patienter skal involveres — i et forskningsprojekt, et forskningsrad eller et
patientpanel?

e Hvordan sikrer vi, at sarbare patienter ogsa far en stemme? Hvordan gger vi
mangfoldigheden blandt de involverede?

e Hvilken traening og understgttelse skal patienter og pargrende tilbydes, nar de inddrages i
forskning?

e | hvilke dele af forskningsprocessen er det relevant at involvere patienter?

e Skal vi betale patienter for at veere involverede?




Hvem skal vi inddrage og hvorfor?
e Skal patienter at have en seerlig slags erfaring for at veere involveret?

e Hvornar er det relevant at involvere patienter med specifikke patientfaringer? Hvornar er
det relevant at involvere patienter med mere generel erfaring?

e Hvem skal vi involvere pa et strategisk niveau, fx i forskningsrad?

Hvilke faerdigheder og erfaringer skal forskere have nar de inddrager patienter?

e Hvilken uddannelse og Ipbende stgtte har forskere brug for? De fleste forskere ved ikke,
hvordan man involverer patienter, og ved ikke hvad patienter kan bidrage med.

e Hvordan man faciliterer man gruppediskussioner pa en sddan made, at patienternes stemme
pa den ene side bliver hgrt, og at diskussionen pa en anden side forbliver fokuseret?

En strategisk tilgang til involvering

e Erdet relevant at involvere patienter i alle former for forskning? Skal patienter involveres i fx
grundforskning eller registerforskning?

e Hvordan ser meningsfuld inddragelse af patienter ud pa strategisk niveau?

e Hvordan skal andre forskningsinteressenter, som ogsa er slutbrugere af forskning, vaere
involveret i forskning, fx sundhedspersonale?

e Hvordan skal patientinddragelse organiseres inden for en institution saledes at aktiviteten
pa strategisk plan understgtter inddragelse i individuelle forskningsprojekter?

e Er det meningsfuldt at invitere en eller to patientrepraesentanter med i en organisations
strategiske forskningsudvalg?

Impact og inddragelse

e Hvordan maler vi effekten af patientinddragelse i forskning? Er alle former for involvering
malbare?

e Hvilken evidens eksisterer der for de positive virkninger af inddragelse i de enkelte faser af
forskningsprocessen? Hvor i forskningsprocessen har det stgrst vaerdi at inddrage patienter?

e Hvordan evaluerer vi inddragelsen pa en made, der ggr det muligt for os at forbedre vores
praksis?




Hvem har magten og autoriteten i et patient-forsker-partnerskab?
e Skal forskerne altid ggre, hvad patienterne beder dem om at ggre?
e Huvis al forskning er drevet af patienternes interesser, risikerer man sa ikke at forskningen
bliver for ensidig? At forskningen risikerer at fa en drejning over imod det, der er lidt lettere
at forstd?

e Hvordan undgar vi pseudo-inddragelse?

e Hvordan skal forskere handtere situationer, hvor patienternes bidrag er unyttige, eller hvor
patienter ikke er i stand til at udfgre den opgave, de er involveret i?

IMPLEMENTERING SOM PROCES — FREMFOR SOM METODE

Da projektet startede havde vi en opfattelse af en hovedaktivitet ville vaere at udarbejde
metodevejledninger til implementering. Der blev derfor ogsa tidligt identificeret et stort antal guidelines
som er udarbejdet af internationale organisationer. Men under vidensdelingen blev det klart, at sddanne
metoder nok kan understgtte implementering, men at implementering i langt hgjere grad drejer sig om
holdninger og processer, hvor forskere, patientrepraesentanter og ledere indgar i et aktivt samarbejde.

Vidensdelingsprojektet har pa flere mader kunnet identificere, at de processer, der er kernen i at indfgre
patientinddragelse, er blevet igangsat og fremmet. Et typisk eksempel er sdledes et forlgb, hvor
videndelingsprojektet igangsatte en proces ved at foresla et dialogmgde med ledelser fra savel
sundhedsvaesen — dvs. en region — som universitet i en del af landet svarende til ca. 15 % af befolkningen.
Det umiddelbare billede, der tegnede sig ved dialogm@det, var en ledelsesmaessig interesse i at komme i
gang og efterspgrgsel pa veje hertil. Efter nogle maneder blev vidensdelingsprojektet igen inviteret til at
deltage i et seminar med deltagelse af alle ledere og nggleforskere i det pagaeldende omrade. Senere har
der veeret flere kontakter med enkeltprojekter i omradet, der har efterspurgt radgivning elle anmodet
repraesentanter for vidensdelingsprojektet om at indtraede i en radgivende gruppe for deres projekt. Der er
ogsa i samme omrade planlagt et undervisningsforlgb for yngre forskere om patientinddragelse i forskning.
| et omrade af tilsvarende stgrrelse har videndelingsprojektet deltaget i et faellesmgde for et patient- og
pargrenderad og forskningsradet for omradets universitetshospital. Mgdet havde form af en workshop,
hvor der blev arbejdet med initiativer til at viderefgre processer, der fgrer til patientinddragelse i forskning.
| samme omrade er vidensdelingsprojektet blevet anmodet om at arrangere en workshop om
patientinddragelse i forskning i efteraret 2018 for omradets forskere.

PERSPEKTIVERING

De spgrgsmal som rejser sig efter kortlaegning og videndeling over en ca. 2-arig periode har forskellige
retninger, men kan sammenfattes til: Hvorledes og hvorfor skal vi videre med patientinddragelse i forskning
i Danmark?

Her skal iseer fremhaeves, at der ved offentligggrelsen af den nationale forskningsstrategiske udmelding i
Forsk 2025 i juni 2017 for fgrste gang i dansk forskning tilkendegives en vision for patientinddragelse i

10



forskning: ”"Det er vigtigt, at forskningen har fokus pa brugernes forskningsbehov, hvilket gger
sandsynligheden for, at den nye viden hurtigere finder konkret anvendelse i erhvervslivet og den offentlige
sektor” (https://ufm.dk/publikationer/2017/filer/forsk2025.pdf, Pejlemaerke nr. 1 i Forsk2025).

Denne overordnede strategiske udmelding vil uden tvivl have en synergieffekt med de indsatser,
vidensdelingsprojektet har igangsat og som i opfglgningen pa vidensdelingsprojektet vil blive s@gt realiseret
gennem et koordineret netvaerk.

Der er ingen tvivl om at en sddan malsatning skal omsaettes til initiativer i de organisationer, der pa
strategisk niveau har ansvar forskning i Danmark, dvs. forskningsrad og fonde, institutionsledelser ved
universiteter og ved sundhedsvasnet. Disse bgr forholde sig til patientinddragelse og helst udtrykke deres
initiativer skriftligt i strategier eller malsaetninger

Men en afggrende barriere er at omsaette de strategiske initiativer til synlige spor i de konkrete
forskningsprojekter. Her er der behov for ledelsesmaessig og anden stgtte til forskere og forskningsledere.
Fgrst og fremmest gennem laering, der kan ske pa mange mader, men mest succesrigt ved at etablere
samarbejde og netveerk med andre forskere i ind- og udland.

Det har derfor ogsa vaeret vidensdelingsprojektets hensigt at etablere blivende netvaerkssamarbejde med
de dialogpartnere, vi har mgdt pa strategisk niveau (forskningsinstitutioner, fonde, mv.) og pa
projektniveau. Der har generelt vaeret positive tilkendegivelser om at ville tilslutte sig et sadant
fremadrettet netvaerkssamarbejde.

Omend implementering er igangsat og fremmet — bl.a. gennem videndelingsprojektet — vil det vaere af
afggrende betydning over de kommende ar at forankre processer bredere og mere struktureret, samt ikke
mindst at koordinere og evaluere indsatserne.

Til at sikre en sadan fortsat implementering, koordinering og evaluering vil et ”Nationalt Netveaerk for
Patientinddragelse i Sundhedsforskning” veere det rigtige vaerktgj.
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