Hvor er brugerne i
sundhedsvaesenets
forskningsstrategier?

En afdaekning af, i hvilket omfang og med
hvilke ord brugerinddragelse i forskning
(PPI) er beskrevet i sundhedsveesenets
forskningsstrategier 2022

VIBIS er det nationale videns- og kompetencecenter for
brugerinddragelse i sundhedsvaesenet. Centret
indsamler og formidler den nyeste viden pa omradet og
radgiver og kompetenceudvikler sundhedsprofessionelle.
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Baggrund

Brugerinddragelse i forskning (i denne afdaekning
omtalt som PPI) er pa en og samme tid et nyt og
et gammelt felt.

Gammelt fordi den engelske regering tilbage i
1996 etablerede organisationen Involve, hvis
formal var og er at radgive om, hvordan man
bedst kan involvere befolkningen i sundheds-
forskning. Etableringen af Involve markerede
starten pa en udvikling, der har haft og har
afggrende indflydelse pa formal og vilkar for
sundhedsforskningen, i begyndelse primeerti den
angelsaksiske del af verden, men i lgbet af de
seneste ti ar er udviklingen ogsa taget til i
Danmark.

Feltet er samtidig nyt, fordi inddragelsen af
brugerne i dansk sundhedsforskning endnu ikke
er noget, der har taget fast form eller sker i en
bestemt kadence.

Derfor belyses det i denne analyse, i hvilket
omfang og hvordan brugerinddragelse i forskning
indgar i forskningsstrategierne i
sundhedsveesenet i 2022.

Formal og afgreensning

Formalet med afdeekningen er at skabe viden om, i
hvilket omfang og hvordan PPI indgar i
forskningsstrategierne i det danske
sundhedsvaesen anno 2022, herunder afdeekke:

. I hvilket omfang regioner og
hospitalsenheder, kommuner og almen
praksis har formulerede og tilgaengelige
forskningsstrategier.

. Hvorvidt PPI er beskrevet i de eksisterende
forskningsstrategier

. Hvordan PPI er beskrevet i
forskningsstrategierne

Afdaekningen baserer sig pa forskningsstrategier, der:

»  Erformulereti et tekstformat, som beskriver,
hvordan institutionen skal bedrive sin forskning

«  Er offentligt tilgeengelige (pa hjemmesider eller
ved henvendelse)

*  Afinstitutionerne selv betegnes som en
forskningsstrategi.

Afdaekningens empiriske fokus pa sundhedsvaesenets
forskningsstrategier beror pa en grundlaeggende
forstaelse af, at strategierne beskriver den
ledelsesmeessige og strategiske retning, der er sat for

de enkelte institutioner i sundhedsvaesenet.

Strategier vil typisk veere dokumenter, hvori en
organisation formulerer de langsigtede mal, man
gnsker at arbejde for i en given periode — samt de
midler eller veje dertil, man gnsker at benytte til at na
malene. Ofte konkretiseret i en handlings- eller
aktivitetsplan, som beskriver de konkrete aktiviteter,
der er en operationalisering af de mal og midler,
strategien beskriver.

| praksis er der stor forskel pa, hvordan strategier
udmgntes og anvendes. Strategier skal derfor leeses
med det forbehold, at de ikke beskriver praksis — men
organisationens visioner for, hvordan praksis bgr
veere.

Der vil sdledes vaere store variationer institutioner
imellem pa, i hvilken grad strategien er et pejlemaerke
for praksis. Dette gaelder ogsa forskningsstrategier i
det danske sundhedsvaesen, hvor det bade kan veere
tilfeeldet, at PPl er beskrevet som en vision i
forskningsstrategier, som i praksis ikke efterleves —
ligesom det kan forekomme, at PPI praktiseres uden at
veere nedfaeldet i en strategi.

Da denne afdeekning forholder sig til ordlyden i de
tilgeengelige forskningsstrategier, kan resultaterne af
den leeses som et udtryk for, i hvilkket omfang og
hvordan man fra ledelsesmaessigt hold i
sundhedsveesenets forskningsenheder forholder sig til
PPI som et strategisk pejlemeaerke.



Resumé

Afdeekningen af, i hvilket omfang og hvordan PPl indgar i forsknings-
strategierne i det danske sundhedsvaesen, dokumenterer fem hovedindsigter.

1) Ingen samlede forskningsstrategier i almen praksis og kommunerne
Forskning i det danske sundhedsveaesen sker i alle tre sektorer, men der er store
forskelle p&, hvor meget der forskes, og hvilke betingelser forskningen har.

| almen praksis og i kommunerne er der ikke samlede forskningsstrategier pa
sundhedsomradet. Kommunernes feelles forskning er primaert samarbejder med
gvrige forskningsenheder, for eksempel i regionerne, mens almen praksis primaert
har selvsteendig forskning fordelt pa fire forskningsenheder, der dog ikke arbejder ud
fra officielle forskningsstrategier. Der er derfor ingen fund om PPI i
forskningsstrategier for denne del af sundhedsveesenet.

Lees mere pa side 5.

2) Forskningsstrategier pa to niveauer i hospitalssektoren

Ude i de forskellige hospitalsenheder, hvor langt den starste del af den anvendte
forskning finder sted, er der bade forskningsstrategier pa regionsniveau samt i nogle
hospitalsenheder.

Lees mere pa side 6.

3) PPl tre af fem regionale strategier
En gennemgang af strategierne pa regionalt niveau viser, at PPI indgar i tre af de
fem strategier. | disse strategier geelder det, at:

» Beskrivelser og definitioner af PPI er forholdsvis enslydende
Formalet med PPI formuleres i meget overordnede termer
« PPI teenkes pa to niveauer: Strategisk og i den konkrete forskning
« Malsaetninger for PPI er formuleret pa et overordnet niveau.
Laes mere pa side 9.

4) Fire ud af 19 strategier pa hospitalsniveau har udfoldet PPI

| Danmark er der 25 forskellige ‘hospitalsenheder’ med hver sin ledelse, hvoraf 19
har deres egen forskningsstrategi. Ud af disse er der syv hospitalsenheder, som har
forskningsstrategier, der omfatter PPI — heraf fire, der har udfoldet malsaetninger og
metoder til PPI. Tveerlaesningen af hospitalsenhedernes forskningsstrategier baserer
sig pa de sidstnaevnte fire hospitalsenheders strategier. Den viser at:

+ Beskrivelser og definitioner af PPI er — ligesom pa regionsniveau — forholdsvis
enslydende.

« Formalet med PPI er at gare forskningen mere patientneer og tage udgangspunkt
i patienternes problemer

« PPI teenkes pa to niveauer: Strategisk og i den konkrete forskning

« Der er flere konkrete malsaetninger for PPI, for eksempel om idébank og
dygtiggerelse i PPI.

Lees mere pa side 10-11.

5) Regionernes strategier saetter klar retning for hospitalerne

Nar hospitalsenhedernes strategier sammenholdes med regionernes

strategier, tegner der sig et tydeligt mgnster. De tre regioner, hvor PPI indgar i nogle
eller alle af hospitalsenhedernes strategier, indgar PPl ogsa i selve regionens
strategi. | de to regioner, hvor PPI ikke indgar i nogen af hospitalsenhedernes
strategier, indgar PPI heller ikke i selve regionens strategi. Ligeledes ses ogsa et
bade sprogligt og indholdsmaessigt overlap mellem hospitalsenhedernes og deres
respektive regions strategi. Denne afdaekning peger saledes pa, at regionernes
forskningsstrategier har stor betydning for den retning, der bliver sat ude lokalt i
hospitalsenhederne.

Laes mere pa side 7.



Metode

Afdeekningen er gennemfgart i perioden april - september 2022 og baserer sig pa
feglgende indsamlings- og analyseprocesser:

Identificering af de institutioner i sundhedsvaesenet, der bedriver forskning
For at identificere forskningsstrategier, der var relevante for afdsekningen, blev der
indledningsvist set pa, hvor mange administrative enheder i sundhedsvaesenet, der
bedriver forskning. Der blev saledes dannet et overblik over antallet af
hospitalsenheder samt forskningsenheder i almen praksis. Centre og de enkelte
afdelinger pa hospitalerne er ikke omfattet af undersggelsen, ligesom § 79
hospitaler ikke er inkluderet. Derudover blev det, af hensyn til undersggelsen
omfang, besluttet ikke at researche pa strategier i hver enkelt kommune, men i
stedet at researche pa samlede strategier i det kommunale forskningsmiljg,

hvilket analysen tager udgangspunkt i.

Indsamling af strategier

For at finde forskningsstrategierne er institutionernes (hospitaler,
universitetshospitaler, regionerne, almen praksis’ forskningsenheder og KL)
hjemmesider gennemgaet systematisk ved at s@ge efter ‘forskningsstrategi’ og
synonymer for dette, for eksempel ‘forskningsplan’ og ‘forskningsambition’. | de
tilfeelde, det ikke har veeret muligt at finde en forskningsstrategi pa hjemmesiden, er
der taget kontakt via telefon og mail.

Indsamlingen af forskningsstrategier er gennemfgrt i perioden april - juni 2022.

Analyse af, hvordan PPl indgar i de enkelte strategier

Strategierne er ikke alle laest i deres helhed. For indledende at finde ud af, om PPI
er indgar i forskningsstrategierne, er der sagt efter relevante sggeord sasom
‘bruger’, ‘patient’, ‘pargrende’, ‘inddragelse’, ‘involvering’ og ‘samskabelse’ i
strategierne.

Blandt de strategier, hvor PPl indgar, er der herefter set pa, hvordan PPl omtales,
om formalet med PPI er beskrevet, om det er beskrevet hvordan PPI skal forega,
samt om der er opstillet konkrete malsaetninger for PPI.

Det er belyst, dels hvordan PPl indgar i strategierne i henholdsvis kommunerne og
almen praksis. Dels hvordan PPI indgar i strategierne i hospitalsenhederne og i
regionerne — samt hvilken sammenhaeng der ses mellem PPI i regionernes og
hospitalsenhedernes strategier.

Forstéelse af PPI

PPI er et helt centralt begreb i afdaekningen. Det er en forkortelse af Patient and
Public Involvement — forstaet som brugerinddragelse i forskning.

Brugerne i sundhedsveesenet er i den engelske term direkte oversat patienter og
borgere, men omfatter ogsa pargrende.

Nar patienter og borgere bliver inddraget i forskning, arbejder de sammen
med forskere om at fa indflydelse pa:

* Hvad der forskes i
» Hvordan forskningen gennemfgres
* Hvordan forskningsresultater bliver formidlet

Forstaelsen af PPI treekker pa en grundleeggende forstaelse af brugerinddragelse
som det at give brugere af sundhedsvaesenet indflydelse pa udviklingen af
sundhedsveaesenet og pa deres eget forlab og behandling.

PPl er en del af det, der betegnes organisatorisk inddragelse: At give brugere
indflydelse pa udviklingen af sundhedsveesenet gennem anvendelse af viden om
brugerperspektivet og samarbejde med brugerrepraesentanter i beslutnings- og
udviklingsprocesser.



KOMMUNER OG
ALMEN PRAKSIS

Forskningsstrategier | kommuner og almen praksis

Der findes ingen overordnede, officielle forskningsstrategier i det
kommunale sundhedsvaesen eller i almen praksis, og derfor er
det ikke muligt at identificere omfanget af PPI pa et strategisk,
organisatorisk niveau i denne del af sundhedsvaesenet.

Forskningsstrategier i det kommunale sundhedsvaesen Forskningsstrategier i almen praksis handler ikke om PPI

Kommunerne har ikke feelles etablerede forskningsmiljger, og deres involvering i Almen praksis har etablerede forskningsmiljger i form af fire forskningsenheder
forskning er — til sammenligning med det gvrige sundhedsveesen — begraenset. fordelt rundt i landet i henholdsvis Aalborg, Arhus, Odense og Kgbenhavn.

Den forskning, der sker i kommunerne, gennemfares ofte i samarbejde med Forskningsmiljgerne er sma, sjeeldent samlet, og de er ikke funderet pa en starre,
andre forskningsmiljger, herunder universiteter, fonde og regionerne, bade pa overordnet forskningsstrategi — hverken pa tveers af enhederne eller for de enkelte
hospitals- og folkesundhedsomradet. Seneste afdeekninger viser, at omfanget af enheder.

disse samarbejder stiger, og at der er en ambition om, at samarbejdet mellem Dialog med forskningsenhederne viser dog, at PPI er en betydningsfuld uformel del
kommuner og blandt andet regioner i hgjere grad formaliseres (1) (2). af den made, der arbejdes p& — og noget, som har en stigende interesse. En leder
Kommunerne fremgar ogsd i samtlige af regioners forskningsstrategier som en af en forskningsenhed forteeller for eksempel, at der uofficielt samarbejdes med
vigtig samarbejdspartner. Det har dog ikke vaeret muligt at indhente viden om, Center for Forskning i Patientinvolvering, og at man har et gnske om at arbejde
hvilken rolle PPI spiller i disse samarbejder. mere med PPl pa en "god og rigtig made”. Flere forskere forteeller desuden, at det

efterhanden er et krav fra fondene, der stgtter forskning, at forskningsprojekter skal

Der bedrives ogsa forskning i de enkelte kommuner, hvilket imidlertid ikke indgar i indeholde en grad af brugerinddragelse.

denne afdeekning.

Referencer:
(1) KL (2014): Mere forskning i de kommunale opgaver, link
(2) SST (2022): Forskning til styrkelse af indsatsen i det primaere sundhedsveesen, |link


https://www.kl.dk/ImageVaultFiles/id_67956/cf_202/Mere_forskning_i_de_kommunale_sundhedsopgaver.PDF/
https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2022/Prim%C3%A6re-sundhedsv%C3%A6sen/Forskning-til-styrkelse-af-indsatsen-i-det-primaere-sundhedsvaesen---marts-2020.ashx

Kortleegning af forskningsstrategier |

Forskningen i det regionale sundhedsveaesen sker i
forskningsmiljger med tilknytning til hospitalerne. Der er
forskelle pa, hvilke forskningsstrategier de enkelte
hospitalsenheder arbejder under. Nogle anvender alene en feelles
regional strategi, mens andre bade har en regional strategi og en
strategi, der geelder seerligt for den enkelte hospitalsenhed.

Tre ud af fem regionale strategier indeholder PPI

Alle fem regioner har forskningsstrategier, der danner rammen for den forskning,
der bedrives pa hospitalsenhederne i regionen. En gennemgang af strategierne
viser, at PPl indgar i tre ud af fem, henholdsvis "Forskning pa forkant — Region
Sjeellands politik for sundhedsforskning 2019-2022” (Region Sjaelland), "Strategi for
sundhedsforskning - Kliniknaer forskning til gavn for patienten 2019-2024” (Region
Syddanmark) og "Region Midtjyllands strategi for forskning pa sundhedsomradet
2020-*" (Region Midtjylland).

Syv ud af 19 hospitalsstrategier indeholder PPI

| Danmark er der knap 60 hospitaler, som er geografisk afgreenset, herunder
universitetshospitaler. Da flere hospitaler er fusioneret og har feelles ledelse, er der
reelt 25 administrativt afgreensede hospitalsenheder, som bedriver forskning. Se
figur.

Ud af de 25 hospitalsenheder, har 19 deres egen forskningsstrategi. De resterende
6 hospitalsenheder henviser enten til regionens forskningsstrategi eller arbejder
ikke officielt med en forskningsstrategi.

* Der er ikke sat en slutdato for Region Midtjyllands strateqi

REGIONER OG HOSPITALER

/ Kortleegning

regioner og hospitalsenheder

En tveerlaesning af de 19 hospitalsenheders forskningsstrategier viser, at:

« Isyvud af de 19 hospitalsenheder, som har en selvsteendig strategi, indgar PPI i
strategien — svarende til 37 procent.

« Ud af de syv strategier, hvor PPI indgar, har de fire udfoldet beskrivelsen af
formalet og malsaetningerne for PPI i deres forskning, mens de resterende tre
strategier beskriver PPl som en malsaetning pa et mere overordnet plan.

Denne afdaekning sammenholder forskningsstrategier pa to niveauer, henholdsvis i
regionerne og i hospitalsenhederne.

Administrativt afgreensede

Region ‘hospitalsenheder’
Region Hovedstaden 7
Region Sjeelland 5
Region Syddanmark 5
Region Midtjylland 5
Region Nordjylland 3
Total

25




REGIONER OG HOSPITALER
/ Kortleegning

Sammenhang mellem strategier i regioner og hospitalsenheder

En stor andel af hospitalsenhederne har forskningsstrategier pa
to niveauer, henholdsvis en feelles regional strategi og en
seerskilt hospitalsstrategi. For disse geelder det, at den regionale
strategi er den overordnede ramme, som hospitalsstrategien
skriver sig ind i. Sammenhangen mellem de to niveauer treeder
tydeligt frem, nar man sammenholder hvilke strategier, der
indeholder PPI.

Regionerne saetter kursen Andel af hospitalsenhedernes strategier med PPl - fordelt pa regioner
Nar man sammenholder hospitalsenhedernes strategier med regionernes strategier

tegner der sig et tydeligt mgnster: | de tre regioner, hvor PPI indgar i regionens

forskningsstrategi ligger de hospitalsenheder, som ogsa har PPI i Region Nordjylland 0%

forskningsstrategierne pa hospitalsniveau. Omvendt indgar der ikke PPI i
hospitalsstrategierne i de to regioner, hvis regionale forskningsstrategier heller ikke
forholder sig til PPI. Der synes saledes at veere en klar sammenhaeng mellem den
strategiske retning, som regionerne seetter inden for PPI og den retning,
hospitalsenhederne selv tegner.

Region Midtjylland 25%

Region Syddanmark 100%
Regionale forskelle

Figuren til hgjre viser, i hvor stor en andel af hospitalsenhedernes strategier, PPI

i 2 3 i Reqi jeell 0
indgar, fordelt p& regioner: egion Sjeelland 50%

| Region Hovedstaden og Region Nordjylland indgar PPI ikke i nogen af
hospitalsenhedernes forskningsstrategier Region Hovedstaden 0%

| Region Syddanmark indgar PPI i alle hospitalsenhedernes forskningsstrategier

| Region Midtjylland indgéar PPl i en ud af fire af hospitalsenheders 0% 20% 40% 60% 80% 100%
forskningsstrategier

| Region Sjeelland indgar PPI i to ud af fire hospitalsenheders
forskningsstrategier

PPI indgar N =19



REGIONER OG HOSPITALER
/ Kvalitativ laeesning

Kvalitativ analyse af PPl | forskningsstrategierne

Selv om interessen for PPl i dansk forskning generelt synes at
veere stigende, er der i praksis fortsat stor variation i, med
hvilke formal der bedrives PPl — og hvordan det konkret gribes
an. En kvalitativ analyse af, hvordan PPI beskrives i
strategierne, giver et neermere indblik i, hvorvidt og pa hvilken
made forskningsstrategierne leverer en klar ramme for, hvorfor
og hvordan forskerne skal arbejde med PPI.

Den kvalitative analyse af forskningsstrategiernes beskrivelser af PPI baserer
sig pa en leesning af fire grundleeggende indholdsmeaessige forhold:

e Er der en definition af PPI?
« Er formalet med PPI beskrevet?

* Er det preeciseret, i hvilke dele af forskningsprocessen PPI skal eller kan
indga?

« Er der konkrete mal for PPI?

De fire parametre er uddybet i boksen til hgjre.

Parametre der indgar i analysen

Definition

Det undersgges, hvordan PPI er omtalt og om der i
forskningsstrategierne indgar en egentlig definition af PPI. Det gares for
at se dels, hvordan institutionerne har forholdt sig til forstaelsen af
begrebet og dels om det er den samme forstaelse af PPI, som er
gennemgaende i alle strategier.

Formal

Det undersgges, om formalet med PPI er beskrevet i strategierne, for at
se pa om forskningsinstitutionerne har taget stilling til, hvad de vil opna
med PPI, og om opfattelsen af, hvad PPI skal bidrage med, er ens pa
tveers af strategierne.

I hvilke dele af forskningsprocessen

Det undersgges, om PPI i strategierne er beskrevet som et led i
forskningsprocessen — det vil sige, om brugeren inddrages i de enkelte
dele af forskningen og/eller om brugeren inddrages pa et strategisk plan,
hvor brugeren sidder med i forskningsrad eller -naevn, og er med

til strategiske beslutninger omkring tildeling af midler til projekter og
lignende.

Konkrete mal

Det undersgges, om der i strategierne er opstillet konkrete mal for PPI,
som skal eller kan evalueres. Her belyses det blandet andet, hvilke
indikatorer man vil male pa for at sikre, at PPI udfares.



REGIONER OG HOSPITALER

/ Kvalitativ laeesning

Kvalitativ leesning af de regionale strategier

PPl indgéar i tre ud af fem regionale strategier — henholdsvis i
Region Sjeelland, Region Syddanmark og Region Midtjylland.

En tveerleesning af strategierne viser fglgende:

Sma variationer i maden PPl omtales og defineres pa
Ordene, der er brugt til at beskrive PPI, treekker pa den samme grundforstaelse og
indikerer ikke vaesentlige forskelle i tilgangen til PPI. | Region Sjeelland kalder man
det for eksempel “brugerindflydelse — forskning kvalificeret af patienter og
pargrende”, mens det i Region Syddanmark hedder “Forskning for patienten”.

Formalet med PPI beskrives i overordnede termer
Regionernes gnske om at arbejde med PPl begrundes overordnet med at ville
bidrage til et sundhedsvaesen, som har patienter i fokus — for eksempel skabe et
sundhedsveesen, der "pa bedst mulig vis imgdekommer patientens behov” (Region
Sjeelland). Region Syddanmark udfolder argumentationen og fremheever, at
inddragelse af brugere kan bidrage til, at forskningen "skaber vaerdi for
patienterne”, og "at sundhedspersonale og patient forstar hinanden”.

PPI pa to niveauer: Strategisk og i den konkrete
forskning
| alle tre strategier naevnes det, at brugerne skal inddrages pa savel strategisk
niveau som i de konkrete forskningsprojekter. Pa strategisk plan formulerer Region
Syddanmark og Region Sjeelland ambitioner om at have patientrepraesentanter i
forskningsrad, sa patienten bliver hgrt i alle radgivende og besluttende
forskningsfora. Pa den made far brugeren indflydelse pa mere langsigtede planer
for forskningen, og "involveres i de rad og udvalg pa sygehusene og regionalt, hvor
der tages strategiske beslutninger pa forskningsomradet og uddeles

forskningsmidler” (Region Sjeelland).

Inddragelsen af brugerne i de konkrete forskningsprocesser er beskrevet pa
forskellige niveauer regionerne imellem. Mens Region Syddanmark helt overordnet
formulerer, at der skal ske inddragelse af bade patienter og paragrende ”i konkrete
forskningsprojekter”, er strategierne i Region Sjeelland og Region Midtjylland mere
konkrete. De peger pa, i hvilke faser og hvordan brugeren skal indga i forskningens
forskellige dele. Blandt andet fremhaever Region Sjeelland, at brugeren skal veere i
dialog med forskere og klinikere om udvikling af forskningsprojekter, og at de vil
“invitere patienter og pargrende i alle dele af forskningens faser”.

Malsaetninger for PPI er pa et overordnet niveau
De fa malsaetninger, der er formuleret for PPI, er forholdsvist overordnede i alle tre
strategier. Der er dog ogsa enkelte konkrete malsaetninger, som relaterer sig til PPI
pa strategisk niveau, specifikt patientrepraesentanter i forskningsudvalg og -rad.
Region Syddanmarks og Region Sjeellands strategier, som begge er fra 2019, har
saledes formuleret malbare malsaetninger om, at der skal vaere
"patientrepreesentanter i alle forskningsrad og bedemmelsesudvalg senest ved
udgangen af 2020” (Region Syddanmark), og at "det regionale forskningsrad
tilknyttes i 2019 patient- og pargrenderepraesentanter” (Region Sjeelland).

De samme to regioner formulerer ogsa ambitioner om at ville blive klogere pa PPI. |
Region Syddanmark vil man holde arrangementer med regional vidensdeling om
metoder for PPI, mens Region Sjeelland har mal om at udvikle og afprave modeller
til nye metoder inden for PPI.

Yderligere vil Region Sjeelland skabe et gkonomisk incitament til at inddrage
brugere i forskningsprojekter ved at uddele forskningsmidler med krav om
inddragelse af patienter eller pargrende. Dog uden konkrete malszetninger.



REGIONER OG HOSPITALER

/ Kvalitativ laeesning

Kvalitativ laeesning af hospitalsenhedernes strategier 1/2

PPl indgér i syv af 19 hospitalsenheders strategier. Blandt de syv
er der stor variation i, hvor meget PPI forklares og foldes ud. Tre
af strategierne beskriver PPI pa et helt overordnet plan, for
eksempel at "der skal arbejdes for gget patient- og
borgerinddragelse i forskningen” uden yderligere uddybelse. De
gvrige fire strategier udfolder PPl neermere, og det er derfor dem,
den fglgende analyse tager udgangspunkt i.

Strategierne er henholdsvis Odense Universitetshospital (2021-
2025), Sydvestjysk Sygehus (2021-2024), Sygehus Segnderjylland
(2020-2024) og Sygehus Lillebaelt (2021-2026) — og har saledes
alle forankring i Region Syddanmark.

En tveerleesning af strategierne viser fglgende:

Overordnet omtales PPl pa samme made

| de fire strategier, som udfolder PPI, er de overordnede formuleringer om, hvad
inddragelse i forskning er, relativt enslydende, blandt andet "borgerinddragelse”
(Sygehus Sgnderjylland) og "forskningen skal skabes sammen med patienter og
pargrende” (Odense Universitetshospital).

Sygehus Lillebzelt er den af strategierne, som tydeligst udfolder forstaelsen af PPI
som et “meningsfuldt samarbejde og partnerskab mellem patienter og klinikere —
sakaldt samskabelse”. Dette uddybes med, at “samskabelse opstar, nar patienter
ikke kun er genstand for forskningen, men er involveret i udviklingen og derved
bidrager til at sikre kvalitet og @ge veerdien af for eksempel en forskningside, en
ydelse eller et produkt.”

Formalet er at gare forskningen mere patientneer og tage
udgangspunkt i patienternes problemer

Hospitalsenhedernes argumentation for PPI er i trad med det, der star i de
regionale forskningsstrategier: At bidrage til et sundhedsveesen, som har
patienternes behov i fokus. Forklaringen er dog mere uddybet i
hospitalsenhedernes end i regionernes strategier.

For Odense Universitetshospital og Sygehus Lillebaelt handler det specifikt om at
skabe patientnaer forskning ved at tage udgangspunkt i, hvad patienten oplever i
livet med sygdom. Odense Universitetshospital beskriver blandt andet vigtigheden i
at, "nar patienter og parerende i et aktivt samarbejde med forskerne involveres i at
tilretteleegge og udfare forskningsprojekter, bliver forskningens fokus rettet mod de
problemer, som patienten oplever i dagligdagen.” For Odense Universitetshospital
handler det om at lade patienter og pargrende fa indflydelse pa
forskningsprocessen for at gge muligheden for, at forskningen bliver patientnaer og
klinisk relevant.

Lignende argumentation udfoldes hos Sygehus Lillebaelt, som skriver, at
forskningen i hgjere grad ber "rette sig mod de problemer og udfordringer, som
patienter og pargrende oplever i forbindelse med sygdom, behandling og pleje”.
Strategien papeger, at patientinvolvering i forskningen kan "forbedre den made,
hvorpa forskning prioriteres, foretages, kommunikeres og anvendes”.

Anderledes er det for Sygehus Sgnderjyllands strategi, som udelukkende
fremhaever, hvilken betydning PPI har for formidlingen af forskningsresultater, hvor
inddragelse af patienter blandt andet skal medvirke til, at formidlingen af
forskningsresultater sker pa le&egmandssprog.
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PPI pa to niveauer: Strategisk og i den konkrete
forskning

Hospitalsenhedernes strategier beskriver — ligesom regionernes — at brugerne skal
inddrages pa savel forskningsstrategisk niveau som i de konkrete
forskningsprojekter.

| tre ud af fire strategier beskrives konkrete eksempler pa, hvor i
forskningsprocesserne inddragelsen kan ske. For eksempel beskriver Odense
Universitetshospital, at patienter og pargrende skal have mulighed for at fa indflydelse
pa og ansvar for, hvordan forskningsprocesser og -aktiviteter planleegges. Her vil man
blandt andet samarbejde med brugerne om, hvilke forskningsspgrgsmal der skal
formuleres. Tilsvarende uddyber Sygehus Sgnderjylland, at de aktivt inddrager
"borgerne som medforskere i forbindelse med udveelgelse, protokolformulering,
planlaegning og gennemfgrelse af forskningsaktiviteter pa sygehuset” og konkretiserer
altsa, i hvilke faser inddragelsen skal ske.

Pa strategisk plan handler det om at have patienter og paragrende med om bordet, nar
der treeffes beslutninger om, hvad der skal forskes i. Dette adresseres i alle
strategierne. Sydvestjysk Sygehus formulerer for eksempel overordnet, at de gnsker,
at patienter og pargrende inddrages i rad og udvalg. Sygehus Sgnderjylland beskriver
mere konkret, at inddragelsen skal ske i form af borgerrepraesentation i sygehusets
forskningsudvalg og i de mindre forsknings-udvalg, der er pa afdelingerne. Sygehus
Lillebaelt har ligeledes en ambition om at inddrage pa et strategisk plan med en
konkret malsaetning om, at antallet af patienter og pararende i sygehuset
forskningsrad ages fra to til fire medlemmer.

Flere konkrete malsaetninger
| strategierne fremgar en raekke konkrete malsaetninger for, hvordan
hospitalsenhederne vil sikre, at der gennemfgres PPI.

Seerligt har Sygehus Lillebeelt og Odense Universitetshospital formuleret flere
konkrete mal. Feelles for de to hospitalsenheders mal er, at begge vil etablere en
idébank, hvor patienter og pargrende kan komme med forslag til relevant forskning,
og igangseette forskellige tiltag for at blive klogere pa, hvordan man bedst inddrager
brugerne i forskningen.

Pa Sygehus Lillebzelt vil man desuden tilpasse metoder i inddragelse til specifikke
forskningsomrader ved dels at "skabe overblik over metoder til aktiv
patientinddragelse i hele forskningsprocessen, for eksempel gennem kurser,
retningslinjer og intranettet”, og ved at praecisere, hvordan patienter og pargrende
bedst inddrages i forskningen i den enkelte afdelings forskningsstrategi. Odense
Universitetshospital har beskrevet lignende mal, idet man vil etablere en ny enhed,
der skal fungere som “én indgang for patienter, pargrende og forskere, som skal
samle og fremme patientinddragelse i forskning.”

Derudover har de to hospitalsenheder hver iseer en raekke andre konkrete
malsaetninger. Sygehus Lillebeelt vil sikre, at brugerne bidrager til forskningen i kraft af
en malsaetning om, at inddragelse af patienter og pargrende er beskrevet i
afdelingernes forskningsstrategier, og at inddragelse skal indga som et punkt pa det
arlige forskningsdialogmgde.

En lignede udfoldelse af konkrete mal ses i Odense Universitetshospitals strategi. Her
vil man blandt andet kontrollere, at PPI sker i praksis ved at opggare og synliggare,
hvor stor en andel af projekterne i hver forskningsenhed, der inddrager patienter og
pargrende.

Sydvestjysk Sygehus adskiller sig i deres beskrivelse af malsaetninger, da disse er
mere overordnede, for eksempel "sikre forskningsaktivitet med patientinvolvering pa
alle kliniske afdelinger inden 2021 samt sikre patientrepreesentant i
forskningsrelevante udvalg”. Hvordan dette skal opnas, er ikke yderligere forklaret.
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Et felt | beveegelse — indsigter fra dialog med forskningsmiljger

ViBIS' afdeekning og dialog med relevante aktgrer i
forskningsinstitutioner har ogsa tilvejebragt en reekke indsigter
om igangvarende udviklinger mod styrket forskning og mere
PPI. Centrale pointer fra denne dialog og afdeekning gengives
nedenfor.

Arbejde med PPI er mere udbredt end forskningsstrategierne afspejler
| dialogen med forskningsinstitutionerne har flere givet udtryk for, at de arbejder
mere med PPI, end det fremgar af deres strategi.

Rigshospitalet beskriver for eksempel, at de arbejder med brugerinddragelse i
forskning pa et strategisk niveau ved blandt andet at have to patientrepreesentanter
i hospitalets forskningsrad. Aktuelt drgftes det i radet, hvorledes
forskningsmiljgerne kan inspireres til at inddrage patienterne mere i forskningen.

Psykiatrisygehuset i Region Syddanmark, som ikke har nogen forskningsstrategi,
beskriver ogsa, at de er underlagt krav om, at nye ph.d.-projekter skal forholde sig
til, hvorvidt og i hvilken udstraekning brugere og patienter bliver involveret i
projekter. Derudover er der ogsa patient- og pargrenderepraesentanter med i
psykiatrisygehusets strategirad, sa de kan komme med input til, hvad der skal
forskes i, og hvad de anser som vigtigt for fremtidens forskning. | strategiradet
beslutter man ogsa hvilke ph.d. projekter, der skal have tildelt finansiering, hvilket
brugerne ogsa har indflydelse pa.

Afdelinger og centre kan have selvstaendige ambitigse PPl mal

Der kan veere afdelinger eller centre i de enkelte hospitalsenheder, som har egne
strategier og arbejder mere indgaende med PPI, end beskrevet i
hospitalsenhedens strategi.

Nye strategier pa vej

Flere af de forskningsinstitutioner, som ikke har haft en geeldende og tilgaengelig
forskningsstrategi, da datagrundlaget for afdeekningen blev indsamlet, har oplyst, at
en ny strategi er pa vej. Dette fremgar i oversigtstabellen i bilag pa side 15.

Styrket forskning almen praksis og kommunerne — gget fokus pa PPI

| lyset af den stigende meengde af opgaver, som varetages i det neere
sundhedsveesen i relation til mennesker med kronisk sygdom, skal der — ifglge en
strategi fra Sundhedsstyrelsen — seettes gang i forskningen i almen praksis og
kommunerne. Her indgér brugerinddragelse som et interesseomrade for forskning,
og det er kort beskrevet, at brugere ogsa kan inddrages i selve forskningen som
‘videnspartnere’ (1). En nyere rapport fra Center for Klinisk Forskning og
Forebyggelse lzegger desuden op til, at den stigende ‘praksisnaere’ forskning skal
inkludere professionelle aktarer i almen praksis og kommunerne savel som
patienter/pargrende (2).

Referencer:

(1) SST (2022): Forskning til styrkelse af indsatsen i det primaere sundhedsveesen
— en national strategi, link

(2) Center for Klinisk Forskning og Forebyggelse (2020): Forskning i praksis —

erfaringer fra forskning med brugerinddragelse og forskning i samarbejde med
kommuner og almen praksis, link
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https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2022/Prim%C3%A6re-sundhedsv%C3%A6sen/Forskning-til-styrkelse-af-indsatsen-i-det-primaere-sundhedsvaesen---marts-2020.ashx
https://veluxfoundations.dk/sites/default/files/forskning_i_praksis_-_erfaringer_fra_forskning_med_brugerinddragelse_og_forskning_i_samarbejde_med_kommuner_og_almen_praksis_0.pdf

Oversigt over de strategier, der indgar i afdeekningen. Laes mere om indsamlingen af strategier pa side 4.

Region Link til forskningsstrategi Region Link til forskningsstrategi
Region Hovedstaden Forskningsstrateqi Region Sjeelland Forskningspolitik
Universitet Rigshospitalet — Forskningshandlingsplan
shospital ~ Glostrup (KUH) Universitet Sjeellands Ingen strategi
shospital Universitetshosp
ital (SUH)
(Kgge og
Roskilde)
Nordsjeellands Hospital Forskningsstrateqi
Hospital Holbaek Forskningsstrateqi
(Del af KUH) sygehus
Hospital Bispebjerg-Frederiksberg Forskningsstrateqi Nykgbing F. Forskningsstrateqi 2018-2021
Hospital Sygehus
Hvidovre og Amager Forskningsstrateqi - -
: Neestved- Feelles forskningsstrateqi for NSR
Hospital .
Ringsted-
Slagelse

Sygehus (NRS)

Herlev-Gentofte Hospital Ingen strategi

Region Hovedstadens Forskningsstrateqi Psykiatrien i Forskningsstrategi
psykiatri Region

Sjeelland
Bornholms hospital Ingen strategi

Fortseettes pa naeste side -
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https://www.regionh.dk/til-fagfolk/Forskning-og-innovation/Strategiske-rammer-og-samarbejde/forskningsstrategi-og-handlingsplan/Documents/Regional%20forskningsstrategi%20%20Folder%2017x24%20cm%20Tilg%C3%A6ngelig%20FINAL.pdf
https://www.rigshospitalet.dk/forskning/om-forskningen/PublishingImages/Sider/forskningspolitik/forskningshandlingsplan.pdf
https://www.nordsjaellandshospital.dk/forskning/nordsjaellands-hospitals-forskningsstrategi/Documents/Final%20Strategi.pdf
https://www.bispebjerghospital.dk/forskning/om-forskning/PublishingImages/Sider/Forskningsstrategi-2019---2024/Forskningsstrategi%20Bispebjerg%20og%20Frederiksberg%20Hospital%202019%20-%202024.pdf
https://www.hvidovrehospital.dk/forskning/om/Documents/Forskningsstrategi.pdf
https://www.psykiatri-regionh.dk/forskning/Forskningsplan/Sider/default.aspx
http://publikationer.regionsjaelland.dk/data-og-udviklingsstoette/forskning-paa-forkant/?page=16
https://www.regionsjaelland.dk/dagsordener/Dagsordener2017/Documents/3052/3401432.PDF
https://tdch1031688.sharepoint.com/sites/Faelles/Delte%20dokumenter/K_Analyse%20og%20dokumentation/7.%20Dokumentation%20til%20ViBIS/PPI%20i%20forskningsstrategier/Forsknings%20strategi%202018-2012%20-%20Nykøbing%20F.docx
https://www.regionsjaelland.dk/sundhed/geo/slagelsesygehus/Om-sygehuset/nsr-nyheder/Documents/Forskningsstrategi%20for%20NSR%20-%20forskning%20for%20bedre%20sundhed%202020-2023.pdf
https://www.regionsjaelland.dk/sundhed/geo/psykiatrien/om_psykiatrien/psykiatrisk-forskningsenhed/forskningsstrategi/Documents/Forskningsstrategi%202017-2021.pdf

Region ][-i”kkt” Region Link til forskningsstrategi
orskningsstrategi - —— - -
Region Syddanmark Forskningsstratea; Region Midtjylland Forskningsstrategi
Universitets Odense Universitets-hospital Forskningsstrateqi Universit  Aarhus Universitetshospital  Ingen strategi
hospital (OUH) etshospit  (AUH)
al
(Odense, Svendborg,
Nyborg og Argskgbing)
Hospital Sydvestiysk sygehus Forskningsstrated Hospital Hospitalsenheden Midt Forskningsstrategi
(Esbjerg, Grindsted,
Brarup) (Viborg, Silkeborg, Hammel,
Skive)
Sygehus Sgnderjylland Forskningsstrategi Regionshospitalet Ggdstrup  Forskningsstrateqi
_(I_Aat;en;aa, Sgnderborg, (herunder psykiatrien)
gnder
Sygehus Lillebaelt Forskningsstrateqi
Regionshospitalet Horsens Forskningsstrateqgi
(Kolding, Middelfart, Vejle)
Regionshospitalet Randers Forskningsstrateqi
Psykiatrisygehuset Ingen strategi
(Aabenraa,
Esbjerg, Vejle, Middelfart,
Odense og Svendborg)

Fortseettes pa naeste side -
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https://regionsyddanmark.dk/media/1jkbhbjr/strategi-for-sundhedsforskning-endelig-221118.pdf
https://ouh.dk/media/cykeufpc/forskningsstrategi-endelig-version-dobbeltsidet.pdf
https://sydvestjysksygehus.dk/media/jeqlymqe/svs-forskningsstrategi-2019-2024_pdf.pdf
https://sygehussonderjylland.dk/media/3mwp0q4p/forskningsplan_shs_2020_2024.pdf
https://tdch1031688.sharepoint.com/sites/Faelles/Delte%20dokumenter/K_Analyse%20og%20dokumentation/7.%20Dokumentation%20til%20ViBIS/PPI%20i%20forskningsstrategier/Lillebælt%20-%20Strategi%20for%20forskningen%202021-2026.pdf
https://www.rm.dk/siteassets/sundhed/region-midtjyllands-strategi-for-forskning-pa-sundhedsomradet_19februar2020.pdf
https://www.hospitalsenhedmidt.dk/siteassets/forskning/forskning---ny-forside/om-forskning/forskningsprofil-og-strategi/strategi-for-udd-og-forsk-he-midt.pdf
https://www.regionshospitalet-goedstrup.dk/siteassets/forskning/forskning-og-uddannelse/filer-2021/forskningsstrategi.pdf
https://www.regionshospitalet-horsens.dk/siteassets/forskning/rapporter/forskningsstrategi-2019-2022_final.pdf
https://www.regionshospitalet-randers.dk/siteassets/forskning/medarbejdere/forskerprofiler/forskningsstrategi-2020-2023.pdf

Region Link til forskningsstrategi
Region Nordjylland Forskningsstrateqi
Universitet  Aalborg Forskningsstrateqi
shospital Universitets-

hospital

(AAUH)
Hospital Regions hospital  Ingen strategi

Nordjylland

(Brgnderslev,
Dronninglund,
Frederikshavn,
Hjarring, Leesg,
Skagen)

Psykiatrien Forskningsstrateqi
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https://rn.dk/~/media/rn_dk/sundhed/til%20sundhedsfaglige%20og%20samarbejdspartnere/forskning/forskning%20og%20analyser%20i%20sundhed/sundhedsforskningsstrategigodkendtp%c3%a5regionsr%c3%a5detsm%c3%b8de.ashx
https://aalborguh.rn.dk/-/media/Hospitaler/AalborgUH/Forskning/Dokumenter/AFUA/Forskningsstrategi-2017-2022.ashx?la=da
https://psykiatri.rn.dk/for-sundhedsfaglige/psykiatrisk-forskning/strategi-og-organisering/forskningsstrategi/-/media/Hospitaler/Psykiatrien/For-sundhedsfaglige/Psykiatrisk-forskning/Forskningsstrategi-2015-2020-web.ashx

