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HOVEDBUDSKABER

¢ Der er mangel pa enighed om definitioner af »patient and public involvement«, viden om metoder og maling af effekt.
« Forskere har brug for stgtte til at planlaegge involvering af patienter i forskningsprocessen.

« Involvering af patienter i forskningsprocessen bidrager til, at forskning og behandling bliver mere personcentreret,
relevant og effektiv.

Inden for sundhedsvidenskabelig forskning er der stigende krav om involvering af patienter og parerende i
forskningsprocessen [1]. Udviklingen er drevet af et enske om at forbedre forskningens relevans, kvalitet og
implementering, samtidig med at patienters involvering i egen sygdom og behandling styrkes [2-4]. I denne
artikel anvendes den engelske betegnelse »patient and public involvement« (PPI) med henvisning til involvering
af patienter, borgere og parerende i forskningsprocessen. Lande som Storbritannien, USA og Canada har

nationale retningslinjer for PPI [5]. Det er ikke tilfeeldet i Danmark, hvor PPI er en relativt ny praksis [1].

Internationalt findes flere definitioner og tilgange til PPI, hvilket kan gore det udfordrende at vaelge den mest
hensigtsmeessige tilgang, ndr PPI skal planlegges og dernaest kunne sammenligne resultater og opsummere
virkningen [6, 7]. Forskere eftersporger konkrete mader til praktisk at planleegge PPI i forskningsprocessen [5,
8]. Da standardiserede og transparente tilgange kan bidrage til klarhed i bade planleegning og implementering af
PPI, anbefales det, at der udarbejdes en national strategi eller politik [5], hvilket potentielt kan medfere en
forbedret evaluering og sammenligning af effekten af PPI pa tveers af forskellige kontekster. Formélet med
denne artikel er derfor at stotte forskere i planlaegning af PPI. Herunder aspekter som valg af definition, tilgang,
grad af involvering, patientens rolle, rekruttering, udarbejdelse af budget, opgavebeskrivelse og invitation og

planlaegning af evaluering. Der bygges pa internationale publikationer og danske erfaringer pa omradet.

Systematisk planlagning af patientinvolvering i forskningsprocessen
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Der findes flere redskaber til at statte forskere ved facilitering af PPI [9-11]. Disse fokuserer ikke specifikt pa
planleegningsfasen, som forskere eftersperger [5, 8]. Forfattergruppen har udviklet en model til systematisk
planleegning af PPI pa baggrund af egen forskning [12] kombineret med en model udviklet af Smits et a/[10].
Modellen kan anvendes til at beskrive formalet med PPI i de forskellige faser af et projekt, planlaegge
patienternes roller og involveringsgrad samt planlaegge aktiviteter, som patienterne kan involveres i. Modellen

kan statte forskere i at omsaette PPI fra en teoretisk idé til praksis.
Hvilken definition og tilgang veelges?

De forskellige definitioner og tilgange vedrgrende PPI omhandler alle involvering af patienter i
forskningsprocessen, men med varierende fokus og sprogbrug. Et review over nordisk sundhedsforskning [5]
viste, at der i 25 studier blev anvendt 14 forskellige tilgange til PPI. Dette understreger diversiteten inden for PPI
og udfordringen i at vaelge den tilgang, der er mest passende i forhold til det specifikke projekt. Tabel 1 giver et
indblik i de definitioner og tilgange, der oftest anvendes inden for PPI. I planlagningsfasen vaelges definition og
tilgang, athaengigt af hvordan PPI skal indga i projektet. Handler projektet f.eks. om udsatte mennesker, kan det

vaere relevant at veelge International Collaboration for Participatory Health Research [15], da den har fokus pa de

udsatte (Tabel 1). Samtidig bar forskere veere opmeerksomme p4é, at det kan vaere problematisk at anvende en

definition pa PPI fra en organisation og samtidig anvende en definition pa patienters rolle fra en anden

organisation. Det oplevede en forskergruppe i et projekt om PPI og den aeldre medicinske patient [18]. Artiklen

blev publiceret i tidsskriftet Research Involvement and Engagement, som anvender PPI-definitionen fra National

Institute for Health and Care Research (NIHR) [13]. Projektet anvendte samme definition, men patienternes rolle

var defineret ud fra The Health Canada Public Involvement Continuum (HCPIC) [19]. Det skabte problemer, da

PPI bl.a. foregik via interview, som kan sidestilles med rollen som aktiv lytter eller informant (Figur 1). NIHR

anser ikke denne rolle som PPI, si reviewprocessen ledte til flere diskussioner, inden der blev opndet enighed

om at anerkende patientrollen som PPI. Dog med en tydelig henvisning og diskussion af HCPIC’s definition af

patientrollen [19].

TABEL 1 Forskellige organisationers definition og tilgang til
»patient and public involvement«.

Organisation

National Institute for Health
and Care Research [13]

European Patient's Forum -
The Value+ Handbook [14]

International Collaboration
for Participatory Health
Research [15]

The Patient-Centered
Outcomes Research
Institute [16]

Strategy for Patient
Oriented Research [17]

Oprindelsessted, ir
Storbritannien, 1996

Europa, 2008

International, men
lokaliseret i Tyskland,
2009

USA, 2010

Canada, 2014

Definition

Forskning udferes »med« eller »af«
befolkningen - ikke »til« eller »om« dem
Begrebet »befolkningen« inkluderer
patienter, potentielle patienter, pirerende,
personer, der bruger sundheds- og
socialydelser, samt repraesentanter for
patienter, f.eks. patientforeninger

Patienter far en aktiv rolle i aktiviteter eller
beslutninger, der vil f& konsekvenser for
patientgruppen som felge af deres specifikke
viden og relevante erfaring som patienter

Forskning udfares ikke »pa« mennesker
som passive subjekter, der leverer »data,
men »med« dem for at give relevant
information til forbedring af deres liv

Meningsfuld involvering af patienter,
pérerende, omsorgspersoner, klinikere og
andre akterer i sundhedsvassenet gennem
hele forskningsprocessen

»... Et kontinuum af forskning, der involverer
patienter som partnere, fokuserer pé
prioriteter identificeret af patienter og
forbedrer patientrelaterede slutresultater«

Tilgang
At skabe aktive offentlige forskningssamarbejder,
der ferer til forbedring af sundhed og pleje for alle

At sikre lige behandling og patientcentreret
behandling samt sikre viden om god praksis i EU

At integrere deltagerorienteret sundhedsforskning
som en afgerende komponent i lokale, regionale
og nationale strategier med det formél at
adressere ulighed i sundhed og imedekomme
behovene hos udsatte i samfundet

At hjeelpe mennesker med at treeffe informerede
beslutninger om pleje og behandling og forbedre
sundhedsydelser ved at generere og fremme
pélidelig evidensbaseret information, der
udspringer af forskning, styret af patienter og
sundhedsprofessionelle | sundhedssystemet

At sikre, at forskning prioriterer det, der er

veesentligt for patienter og parerende, og bidrage
til sundhedsforbedringer
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FIGUR 1 Model til planlzegning af involvering af patienter i forskning.
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Hvornar og hvordan skal patienterne involveres?

Det er muligt at involvere patienter pa alle trin i forskningsprocessen (Figur 1), lige fra valg af emne, design og
metoder til indsamling og analyse af data samt formidling og evaluering [9, 20]. Involvering p4 alle trin i
processen gores ofte ved etablering af en styregruppe, radgivningsgruppe eller ved involvering af
patientrepraesentanter allerede fra planleegningsfasen og gennem hele projektets forlgb [21, 22]. Styre- eller
radgivningsgruppen kan besta af patienter og andre interessenter sisom pargrende, sundhedsprofessionelle,
forskere og beslutningstagere, der kan give feedback og perspektiver ud fra egne erfaringer og oplevelser med
det emne, der forskes i [23]. Styre- eller rddgivningsgruppens input medferer ofte konsensus i beslutninger om
konkrete forbedringer, som f.eks. justeringer i planlaegning af projektet, forbedringer af indhold og formidling

af skriftlig eller mundtlig information til patienter eller zendringer til specifikke kliniske interventioner [23].

Involvering af de samme patienter gennem hele processen kan veere optimalt, men det er ikke altid muligt, da
samarbejdet kan blive afbrudt ved f.eks. sygdomsforveerring. Det kan derfor veere nedvendigt at involvere
forskellige patienter i udvalgte dele af forskningsprocessen. Disse patienter kan hjeelpe med konkrete opgaver
sasom udvikling af en rekrutteringsstrategi eller at analysere og diskutere projektets resultater, s& patienternes
perspektiver integreres i projektets udferelse [21, 24]. Det kan gge administrationen for forskeren at have
forskellige patienter med i udvalgte faser eller aktiviteter i stedet for hele processen, da det tager tid at finde og
introducere nye patienter til projektet. Desuden kan patienter, der udelukkende er involveret i dele af
forskningen, mangle en samlet forstéelse for projektet og processen. Alligevel kan veerdifulde perspektiver

opnaés [18].
Hvilken rolle skal og vil patienterne have?

Patienters rolle i forskningsprojektet kan skifte mellem at vaere aktiv lyttende, bidrage med information, vaere
radgiver, samarbejdspartner eller beslutningstager (Figur 1). De specifikke roller vil afheenge af det aktuelle
formal med PPI i den pagaeldende fase, og patienters rolle kan derfor éendre sig i lebet af processen. Det er
hensigtsmeessigt at forberede sig pa de skiftende roller for at fremme klarhed og dbenhed i hele processen. At
definere en tydelig opgave- og rollefordeling i planleegningsfasen er derfor hensigtsmaessigt med henblik pé at
rekruttere de rette deltagere [11]. Det anbefales, at der i feellesskab udarbejdes en samarbejdskontrakt, hvor
detaljer som f.eks. tavshedspligt, medefrekvens, forberedelse og kompensation fastlaegges. Det bidrager til en

Klar struktur og retningslinjer for samarbejdet [25, 26].
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Hvilke patienter skal rekrutteres og hvordan?

Planlzegning af, hvilke patienter der skal rekrutteres, og hvordan det skal gores, involverer flere muligheder,
bl.a. dben rekruttering gennem offentlig annoncering og sociale medier, valg af »kendte« brugere via personlige
forbindelser eller udpegning gennem patientorganisationer [11]. Valget af rekrutteringsmetode afheenger af
projektets formal og tilgaengelige ressourcer [12]. I visse faser af forskningsprocessen kan der veere behov for
patienter, der personligt har erfaringer fra sundhedssystemet eller har indsigt i, hvordan det er at leve med en
sygdom. I andre faser kan det veere relevant med repraesentanter, der kan bidrage med patientperspektivet mere
generelt, uden nedvendigvis at have personlige erfaringer [11]. Der kan geres brug af forskellige metoder i
samme projekt. Derfor er det en god idé at definere, hvilke patientkarakteristika der er nedvendige i de

forskellige faser af projektet, samt ved rekruttering at tage hensyn til diversitet i malgruppen [11, 27].
Hvordan udarbejdes budget, opgavebeskrivelse og invitation?

Det anbefales at inkludere en separat budgetpost for PPI i det overordnede budget. Det drejer sig f.eks. om
afholdelse af meder, forplejning, overnatning, transportudgifter, kompensation for lgn eller gaver i forbindelse
med deltagelse [28]. Det sikrer transparens i de planlagte aktiviteter i forhold til fondsansegning og eger
sandsynligheden for, at de planlagte aktiviteter gennemfores succesfuldt. Her kan en model til planleegning
(Figur 1) anvendes til at guide, hvilke omkostninger der kan veere til specifikke opgaver og aktiviteter relateret til
PPI. Desuden kan det anbefales at finde inspiration til udarbejdelse af budget hos NIHR [28]. Selvom det er
almindeligt i Storbritannien at betale patienter for at deltage i PPI, er det ikke kutyme i Danmark. Ikke desto
mindre ber en form for kompensation overvejes, hvilket kraever en forstaelse for de regler, der gaelder i den
organisation, projektet horer under. Det kan vaere regler for kompensation for tabt arbejdsfortjeneste,
transportgodtgarelse eller greensen for veerdien af gaver. Et review om anerkendelse af PPI viste, at ud af 316
studier blev der kun givet skonomisk kompensation i 79 (25%) af studierne. Det afspejler, at PPI endnu ikke er en
integreret del af forskningspraksis, hvor patienter anses som ligevaerdige samarbejdspartnere, eller at der ikke

findes geeldende retningslinjer pa omradet [29].

Opgavebeskrivelse og invitation til deltagelse i et forskningssamarbejde er teet forbundne, da invitationen kan
beskrive patientens mulige rolle og give patienten en klar forstéelse af rolle og ansvar i projektet [27, 30]. Hvis
patienterne skal deltage i den indledende fase af dataanalyse, kan der afsaettes midler til oplaering i den anvendte
analysemetode, eller det kan fremgé af opgavebeskrivelsen, at der sgges efter patienter med kompetencer inden
for dataanalyse. Alternativt kan rollen veere mindre omfattende sasom at gennemgé og kommentere det endelige
resultat. Invitationen kan udformes pa forskellige mader sasom en brochure, en plakat eller en elektronisk
version pa en hjemmeside. Elektroniske formater kan inkludere brug af film for yderligere forklaringer [27, 30].
Folgende information kan praeciseres i invitationen: hvem forskeren gnsker at rekruttere, projektets formal,
redegorelse for hvilken rolle patienten kan have i projektet, angivelse af tidsplan og tidsforbrug, information
vedrorende deekning af rejseomkostninger, oplysninger om kontaktperson ved interesse, og om der kraeves

udfyldelse af en ansggningsformular [27, 30].

Konklusion

Samlet peger artiklen pa nedvendigheden af en systematisk planlaegning af PPI. Opmaerksomheden rettes mod
centrale aspekter, som forskere ber overveje i planlaegningen af PPI, og det understreger vigtigheden af at
fastleegge klare rammer og retningslinjer for PPI. Det vil fremme en transparent proces og lette anvendelsen af

PPI i forskningsprocessen.
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SUMMARY

Involvement of patients in the research process

Healthcare research emphasises involvement of patients in the research process, recognizing that this can
enhance the relevance, quality, and implementation of research. This article highlights the need for more
systematic planning to successfully involve patients in research projects and provides guidance on key aspects
that researchers should consider in the planning of involving patients in research. The article accentuates the
importance of establishing clear frameworks and guidelines to promote transparency and facilitate

implementation.
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