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HOVEDBUDSKABER

o /ldre er underrepraesenterede i klinisk forskning.
o Aldre vil gerne deltage i forskning, men rekruttering og fastholdelse skal tilpasses zeldre.

« Med et stigende antal &ldre er det vigtigt at inkludere bade aldre og skrgbelige i forskningen for at sikre optimeret
behandling af alle.

Zldre er underrepraesenterede i klinisk forskning til trods for hgjere morbiditet, et sterre forbrug af
receptpligtig medicin end yngre og et storre potentiale end yngre for at fa et klinisk udbytte af deltagelse i
forskningsprojekter [1-3]. Derfor er megen af den viden, vi har om behandling af zldre, baseret pa resultater fra
yngre og midaldrende. Det geelder ogsé referencevaerdier til blodprever og visse parakliniske undersogelser [4].
Det er de eeldre, der oftest bruger sundhedssystemet, og da man ikke kan vaere sikker pé, at en behandling har
samme effekt pa en person pa 85 ar som en pa 25 ér, er der et stort behov for at sikre, at ogsé de eldre inkluderes

i forskningen.

Der er mange ting, der kan forhindre eeldre i at deltage i forskning, men det viser sig, at det er preecis det
samme, der forhindrer yngre i at melde sig, nemlig at de ikke har tid, har problemer med helbredet,
transportproblemer, sproglige problemer m.v. [3, 5] (Tabel 1). Desuden afholder manglende viden om kliniske
studier nogle fra at henvende sig, da de er bange for blot at vaere forsegskaniner, der skal afprove ny medicin
uden at vide, om det er sikkert og effektivt, eller at det er for risikabelt deres alder taget i betragtning [6].

TABEL 1 Udfordringer ved at inkludere aldre som forsegspersoner og forslag til h&ndtering.

Udfordring Handtering

#Eldre mangler viden om at de er enskede som forsegspersoner Information om at zeldre béde er enskede og mangler som forsegspersoner

Aldre mener ikke at deres problemer er interessante Information om at eeldres problemer er seerdeles interessante

#ldre mener ikke at de er veerdige som forsegspersoner Information om at eeldre er bdde seerdeles veerdige og at de mangler som forsegspersoner
/ldre er bange for at de bare skal bruges som forsagskaniner Information om hvad et forskningsprojekt er og hvad det gér ud pa

#Eldre er bekymrede for manglende transportmuligheder Mulighed for transport til undersegelsesstedet eller hvis muligt undersegelse i eget hjem
A\dre er bekymrede over ikke at kunne here/se hvad der foregar Brug af hereforsteerker og tekst med stor skrift

/Eldre er bekymrede over ikke at kunne forsta hvad projektet gér ud p& Klar og tydelig tale fra undersegerne direkte til forsegsdeltagerne og i et forstieligt sprog
#Eldre er bekymrede over at deltage alene Information om at eldre kan have parerende/bisiddere med

Det paradoksale er, at aeldre faktisk ofte gerne vil deltage i forskningsprojekter og beskriver efterfalgende

deltagelse som en positiv oplevelse, men de opsgger sjeeldent selv projekter, de kan deltage i [3, 7].

I betragtning af, at der i Danmark ifglge Danmarks Statistik er ca. 4.800.000 voksne personer over 18 r, og at ca.

1.240.000 er over 65 ar, betyder det, at ca. en fjerdedel af den voksne befolkning ikke indgar i forskning, hvis ikke
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man er opmeerksom pa ogsa at inddrage personer over 65 ar.

Formalet med denne artikel er at beskrive rekruttering og fastholdelse af zldre over 65 ar uden gvre
aldersgraense i kliniske, ikkeakutte studier. Artiklen er i nogen grad baseret pa forfatterens egne erfaringer,

specielt fra [8], suppleret med referencer fra litteraturen.

Rekruttering

Rekrutteringsmaden har stor betydning, ndr man gnsker at rekruttere sldre som forsggspersoner [3]. De
saedvanlige veje via universitetets, hospitalets, virksomhedens eller foreningens hjemmeside fungerer ikke, da
de eeldre typisk ikke opseger disse sites [6]. Store institutioner kan i Danmark benytte masseudsendelse i e-Boks
til specifikke befolkningsgrupper. Det er heller ikke uden problemer, da mange zeldre slet ikke bruger e-Boks.
Ifolge Zldre Sagen er 209.000 over 65 ar fritaget for Digital Post, og derudover er 116.000 ikke aktive pa MitID,
som er ngdvendig for at 4bne e-Boks [9]. Facebook har i et enkelt studie vist sig heller ikke at veere velegnet til
trods for, at mange aeldre er pa Facebook, maske fordi algoritmer for annoncering ikke er tilpasset denne
malgruppe [10]. Tilfzeldige, mindre annoncer i dagbladene giver erfaringsmeessigt heller ikke mange deltagere,
maske fordi de let overses. Derimod har en annonce i lokale gratisaviser med et igjnefaldende foto, der
appellerer til den relevante gruppe af potentielle forsegspersoner, vist sig at have rigtig god effekt [10].
Forklaringen kan veere, at det medfelgende foto tydelig viste, hvilken gruppe forsegsdeltagere forskerne var
interesseret i. Teksten var kort, klar og tydelig med et telefonnummer og en e-mailadresse, som interesserede
kunne henvende sig pé, hvis de gnskede yderligere oplysninger [8]. Den méde at annoncere pa giver ogsa et vist
indtryk af noget personligt, hvilket har vist sig at veere en fordel [3], men er som de andre metoder forbundet
med selektionsbias. Det er oftest de raskeste med sterst overskud, der henvender sig, eller patientens segtefzlle

eller born, der ser annoncen og evt. henvender sig pa forsegspersonens vegne [11].

Flere studier har vist, at de personer, der henvender sig som frivillige forsegspersoner, tilhgrer seerlige
personlighedstyper, typisk de intuitive, de udadvendte eller dem med et vist psykisk og fysisk overskud. Dem,
der gerne vil bidrage til samfundet eller til videnskaben, og dem, der synes, at forskningsprojektet virker
interessant, og at det appellerer til deres intellekt [12]. Bl.a. viste der sig i et tidligere studie at veere en betydelig
overveegt af ingenigrer, som henvendte sig til en undersegelse (13% mod 1,4% i baggrundsbefolkningen i
optageomradet), formentlig fordi avisannoncen, der blev brugt til rekruttering, appellerede til ingenigrers typisk

logiske og strukturerede tankegang [10].

Ved valg af annoncering i aviser skal man veere opmaerksom p4, at avisannoncer skal godkendes af en etisk

komité og dermed ikke uden videre kan justeres efterfglgende, og at det koster penge at annoncere.

Barrierer

En tysk gruppe har med »the TIBar-step model« beskrevet, hvordan de rekrutterede sarbare @ldre, der levede
under vanskelige forhold med forskellige sociale og helbredsmaessige udfordringer, og som derfor var
vanskelige at f4 kontakt med. Ved at folge de fire trin i TIBar-modellen lykkedes det for forskningsgruppen at fa
rekrutteret det gnskede antal deltagere. De fire trin var: 1) Opbyg tillid - forsegsdeltageren skal fole sig i trygge
rammer. 2) Motiver personen til at deltage. 3) Identificer forhindringer - praktiske udfordringer skal s vidt
muligt seges fjernet. 4) Vaer ansvarlig - veer tovholder for den enkelte forsggsperson, sa vedkommende ikke

kommer til at fole sig fortabt i systemet [13].

Som det fremgar af [13], er et vigtigt element i rekruttering at tage udgangspunkt i de kendte barrierer for at

deltage ved f.eks. at tilbyde transport, at veere fleksibel med hensyn til tidspunkter for undersogelser,
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provetagning mv., og det kan i visse tilfeelde veere hensigtsmaessigt at tilbyde at komme til personens hjem for at
foretage den indledende screening. Derved er den forste og indledende forhindring overstéet, og deltageren har
medt nogle af de personer, der star for undersegelsen, og bliver derfor oftest mere interesseret i at ga videre.
Visse studier er designet til udelukkende af foregd i patientens hjem, f.eks. et dansk studie, hvor 100-arige med

ekkokardiografi blev undersegt for hjertesvigt [14].

Mange aldre herer og/eller ser darligt, og i den forbindelse kan det vaere gavnligt at benytte en hereforsterker.
Hvis der er problemer med synet, kan tekst/skemaer mv. printes med stor skrift, eller undersegeren kan valge

at laese teksten heijt for forsegspersonen.

Det er af stor vigtighed, at man som forsker er opmarksom pé, at mange af de personer, der henvender sig, vil
blive valgt fra allerede i forbindelse med den indledende screening, enten fordi de maske er for gode til at
deltage, eller fordi de er for darlige og ikke forventes at veere i stand til at gennemfere deltagelse i projektet.
Netop frygten for at blive afvist som for dérlige til at deltage, fordi deres problemer er uinteressante, eller fordi
de ikke er vaerdige til at deltage i et forskningsprojekt, atholder mange fra overhovedet at henvende sig [7]. Det
vurderes derfor vigtigt at serge for, at et afslag gives med et positivt udfald. Giver man en person besked om, at
vedkommende er for god til at deltage, er det sjeeldent et problem. Hvis personen derimod vurderes at vaere for
darlig til at deltage, kan man f.eks. foresld henvisning til en neermere undersogelse af det, der forte til
henvendelse, da det vurderes, at det vil veere meget mere udbytterigt end at deltage i et projekt med risiko at for
at komme i en placebogruppe. I et studie blev der screenet 573 herrer pa 70-96 ar [8]. De henvendte sig oftest pr.
telefon efter at have leest om studiet i den lokale ugeavis. I telefonen fik de en uddybning af, hvad projektet gik
ud p4, og blev det vurderet, at de var potentielle deltagere, kom de efterfalgende ind til screening, hvor 192 endte

med at blive inkluderet. De resterende 381 (svarende til 66%) opfyldte ikke kravene for inklusion.

Nér en @ldre person henvender sig med henblik pa evt. at deltage i et forskningsprojekt, kan det veere af stor
betydning, at deltageren har mulighed for at tale med venner eller bekendte om deltagelse, eller at pargrende
deltager og da specielt ved de indledende konsultationer [7]. Det skal veere en naturlig del af projektet og skrives
ind i forsegsbeskrivelsen. Hvis forsegspersonen er kognitivt udfordret i mere eller mindre grad, er det specielt af
stor vigtighed, at det er en parerende eller omsorgsperson, som forsggspersonen kender godt og har tillid til, der
deltager, og som samtidig kan sta inde for, at deltagelsen er relevant og hensigtsmaessig for deltageren [3]. Det er
vigtigt, at informationsmaterialet holdes i et s& enkelt og letforstaeligt sprog som muligt [3]. Man skal desuden
vaere opmaerksom pa, at parerendes tilstedevaerelse kan have stor indflydelse p4, om personen ender med at

acceptere deltagelse i forskningsprojektet eller ej [3].

Fastholdelse

Nér forsegspersonen forst er inkluderet og i gang med projektet, er det vigtigt at fastholde vedkommende. Det
kan erfaringsmaessigt bl.a. gores ved at sorge for, at der altid er god tid til at tale med forsegspersonen. Det skal
veere let at deltage, der skal ikke vaere flere fremmeader end nedvendigt, og der skal veere mulighed for at f4
gratis transport. Det er vigtigt, at der stottes og hjeelpes, hvor det er nadvendigt. Ofte kan det veere en god idé, at
forsegspersonen ringes op dagen for fremmede og mindes om, at der er en aftale den folgende dag, eller at man
sender en e-mail eller en sms. Det er vigtigt, at forsegspersonen altid har et telefonnummer og/eller en e-
mailadresse, sa vedkommende kan komme i kontakt med en fra forskerteamet. Det skal vaere rart og hyggeligt at
deltage; man m4 ikke glemme, at deltagelsen er pé frivillig basis. Hvis der f.eks. indgér treening i projektet, er
det en stor fordel, at det foregar i hold, hvor forsegspersonerne har mulighed for at mede hinanden, tale

sammen og fa talt om lest og fast [8].

Frafald kan ikke undgas, specielt aldersklassen taget i betragtning, og kan f.eks. skyldes tilstedende eller
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forvaerret sygdom, at transporttiden alligevel bliver for lang, at det at deltage i projektet bliver for
tidskonsumerende eller andet - erfaringsmeessigt er det dog sjeeldent, at forsegspersonerne forlader projektet i
utide, nar de forst er startet. I et projekt faldt 43 deltagere fra (svarende til 22%), mens de tiltog i studiet [8].
Arsagerne til frafaldet var meget forskellige og uden et szerligt menster og skyldtes bl.a. smerter efter treening,
treethed, leversygdom, Parkinsons sygdom, hjerteproblemer, for tidskreevende eller manglende effekt. Ingen

udgik pa grund af ded under deltagelsen.

Nér projektet er afsluttet og data gjort op, er mange forsggspersoner interesserede i at here resultaterne [7]. Det
kan evt. med fordel gares ved at invitere deltagere og pargrende ind til et afsluttende arrangement, hvor de

informeres om resultaterne [8].

Konklusion

Overordnet tager det lidt leengere tid at have de gamle, de ldre og de sldste som forsegspersoner. Det kraever
bade et vist fysisk og psykisk overskud hos den ldre at melde sig som frivillig forsegsperson, men der er
bestemt ogsa mange fordele forbundet hermed. Frem for alt far de eeldre storre forstaelse af, hvad forskning er,
hvad det gir ud p4, og hvorfor det er sé vigtigt, at specielt aldre melder sig som forsegspersoner i takt med den

stadig stigende aeldrepopulation [3].

Rekrutteringen af aeldre til ikkeakutte studier vil sdledes typisk vaere omkostningstung bade i forhold til
transport og personale, seerligt hvis man vil have de skrebeligste af de gamle med. Der vil altid veere tale om
selektionsbias, da det vil vaere de staerkeste af de svage, der har overskuddet til at melde sig som frivillige

forsegspersoner, og det vil til stadighed veere sveert at vurdere generaliserbarheden af resultaterne.

Imidlertid er det fortsat et faktum, at alternativet til disse underseggelser er at anvende resultater udviklet pa

raske unge til behandling af multisyge eldre.
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SUMMARY

The elderly are needed in research

The elderly are underrepresented in clinical research despite having a higher morbidity than younger people.
Much of the knowledge we have about treating the elderly is based on results from younger people, and one
cannot be sure that treatment has the same effect on old as on younger people. Therefore, we need to include
the elderly in research. Although recruitment factors hindering the involvement of older people in research are
usually the same as reported factors hindering involvement of younger people, the elderly rarely seek it out by

themselves. Nevertheless, they often want to participate in research projects and describe it as a positive
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experience, as argued in this review.
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