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Sundhedsforskning hviler i meget høj grad på patien-
ters medvirken som forsøgspersoner. Med patientind-
dragelse i forskning (PPI) udbygges patienternes roller 
til, at forskning udføres med patienterne som partnere 
for forskeren. Udviklingen er startet i England og Nord-
amerika for ca. 20 år siden [1, 2]. I dansk sundheds-
forskning har der i de seneste ti år været en øget op-
mærksomhed på PPI, hvilket belyses i et igangværende 
nationalt vidensdelingsprojekt [3]. I 2017 kom en 
forskningspolitisk markering i FORSK2025: »En væ-
sentlig vej til at opnå samfundsmæssig værdiskabelse er 
gennem forskningssamarbejder, hvor faggrænser kryd-
ses og brugere inddrages« [4].

I denne artikel fokuseres der på forskeren som den 
ene partner ved PPI. Der bygges på væsentlige interna-
tionale publikationer om PPI over de seneste år. Der 
indledes med de udfordringer, som forskere støder på i 
forbindelse med igangsættelse af PPI. Derpå følger en 
analyse af PPI’s konsekvenser for forskningstraditioner 
og -processer: Påvirker PPI-tilgangen selve forsknin-
gens rationale? Afslutningsvis identificeres forskellige 
støtteformer, som kan være med til at hjælpe forskeren 
på vej ved implementering af PPI. 

HVILKE UDFORDRINGER OG BARRIERER MØDER EN 

FORSKER, NÅR PATIENTINDDRAGELSE I FORSKNING 

SÆTTES I VÆRK?

Ved PPI gør man op med forestillingen om, at patienten 
udelukkende er objekt for forskningen. At der for for-
skeren, som har brugt mange timer på at specialisere 
sig inden for sit felt, kan være modstand mod at dele 
den viden og kontrol, som patientinddragelse indebæ-
rer, er umiddelbart ikke vanskeligt at forstå [5-7]. 
Holdningen er, at videnskab er for forskere [8, 9]. 

Hvis forskeren oplever PPI som en ubegrundet ideo-
logi eller foreskreven aktivitet, kan det føre til, at man 
blot sætter kryds ved, at PPI indgår i projektet. Også be-
nævnt tokenisme [7, 10-12,] og tick boxing [5, 13]. 

PPI indebærer, at patienterne tidligt i forsknings-
processen skal identificeres og motiveres til inddragelse 
som partnere [14-16]. Her møder forskeren en række 
udfordringer: Hvordan udvælges patientrepræsentan-
ter? Skal de være repræsentative for patientpopulatio-
nen [17]? Er det intellektuelle færdigheder eller kon-
krete erfaringer med at leve med sygdommen, der skal 
vægtes [18]? 

Manglende forståelse for PPI i den institution, hvor 
projektet udføres, kan også være en barriere for patien-
tinvolveringen [7, 9]. Rammerne for at etablere et ef-
fektivt PPI-arbejde omfatter ikke kun det individuelle 
projekt, men også den institutionelle og organisatori-
ske kontekst [5]. Dvs. at en bevidstgørelse hos instituti-
onsledelsen om PPI samt tilgængelighed til støttende 
og koordinerende funktioner er en forudsætning [13, 
19]. 

Hvordan klargøres det, hvad der er hhv. patientens 
og forskerens rolle i partnerskabet [9, 11, 12, 14, 18, 
20]? Som patient er man ikke uddannet til at forstå 
forskningens natur endsige skolet i fagtermer. Derfor er 
kommunikation også en udfordring både i forbindelse 
med at indtænke patienten som partner i den kommu-
nikation, hvor forskning drøftes, såsom mail, konferen-
cer, korridormøder etc., og i forbindelse med, at det ta-
ger længere tid for patienten end for forskeren at sætte 
sig ind i den pågældende forsknings problemstilling 
[11]. Partnerskabet indebærer, at patient og forsker 
samarbejder, argumenterer, udfordrer og socialiserer. 
Kvaliteten og udviklingen af relationen er en særlig og 
vigtig udfordring, men også en præmis for et vellykket 
PPI-forløb [21]. 

Et forsømt område – også internationalt – er evalue-
ring af værdien af PPI [22]. Det skyldes, at evaluering 
er vanskelig at foretage, da metoderne ikke er udvik-
lede [5, 6, 12, 17, 18]. Man har kun i få undersøgelser 
belyst, i hvilke forskningsfelter, hvor i selve forsknings-
processen og på hvilken måde PPI er mest givende [9, 
13, 14]. Der er derfor stort fokus internationalt på at 
udvikle og afprøve metoder til vurdering af impact af 
PPI [5, 7]. 
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 ▶ Patientinddragelse i forskning 

 introduceres stadig hyppigere og 

 inden for nye områder af dansk 

sundhedsforskning.

 ▶ Når patienter inddrages som partnere 

i forskning, udfordres forskerens rolle. 

Derfor skal både patient og forsker 

trænes i samarbejdet om forskning.

 ▶ Forskerens holdninger, viden og 

 engagement er grundlaget for, at 

samarbejdet opleves meningsfuldt for 

både patient og forsker.
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PATIENTINDDRAGELSENS KONSEKVENSER FOR 

FORSKNINGSTRADITIONER OG PROCESSER 

Med PPI åbnes der op for patientperspektivet som 
grundlag for forskningens mål og processer [8, 15, 16]. 
Med PPI kan man potentielt afdække oversete forsk-
ningsspørgsmål, bidrage til at optimere forskningsde-
sign og sikre et patientcentreret outcome [9, 11, 16]. 

PPI’s potentiale er bl.a. belyst inden for gigtforsk-
ningen. På baggrund af patienternes oplevelser fra et 
liv med kroniske gigtsygdomme er der udviklet nye 
 outcome-mål som kronisk træthed, søvnproblemer og 
skiftende sygdomsaktivitet. Vedrørende gigtsygdomme 
har patienternes involvering ændret planlægning og 
gennemførelse af forskning [11, 12, 16]. Tilsvarende er 
sket vedrørende diabetes og den palliative forskning 
[19, 17]. 

Der er studier, hvor man har konkluderet, at PPI er 
velegnet i kliniske interventions- og forløbsstudier, 
men næppe i grundforskning [18]. Andre påpeger, at 
inddragelse spiller en rolle i de enkelte trin i forsk-
ningsprocessen, men ikke i forskningsprojektets over-
ordnede design [23]. 

Kun få kilder beskriver, hvordan PPI påvirker for-
skerens holdninger til og opfattelser af forskning [24]. 
Derimod fremhæves det, at forskerens viden og færdig-
heder generelt ændres igennem det at foretage forsk-
ning med PPI. Umiddelbart vil forskeren i højere grad 
fokusere på og dermed trænes i at formidle sin forsk-
ning i et almindeligt sprog. De enkelte trin af forsk-
ningsprocessen kan påvirkes mere eller mindre synligt. 
Således kan PPI forbedre rekrutteringsstrategien, og 
projektets forskningsspørgsmål kan ændres i retning af 
større relevans både samfundsmæssigt og for den en-
kelte patient [24]. Sammenfattende kan det siges, at 
forskning med PPI over tid øger og træner forskerens 
opmærksomhed på, hvad PPI kan bidrage med.

Om der også sker en ændret opfattelse af forsknin-
gens mål og grundlag er ubesvaret. Dette kan hænge 
sammen med en antagelse om objektivitet i videnskab; 
kravet om distance til studieobjektet og dermed en ad-
skillelse mellem subjekt og objekt [24]. Men det frem-
går også, at PPI kan give forskeren større motivation for 
og tillid til det at forske og øger forskerens bevidsthed 
om vigtigheden af forskningen for medmennesker, der 
tilfældigvis også er patienter [25]. 

Men desuagtet er det uforudsigelige i forsknings-
processen en generel præmis. Således stiller Staley 
spørgsmålet: »How will involving patients/the public 
make a difference in my project?«, og besvarer det med: 
»We don’t know precisely, but there may be things you ha-
ven’t thought about or problems you haven’t anticipated 
that involvement will reveal and then help to solve« [24].

Gradinger et al [26] argumenterer for, at de bagved-
liggende værdier gøres gennemsigtige i arbejdet med 
PPI, så spændinger og skuffelser blandt de involverede i 

højere grad vil kunne undgås. Forbat et al anbefaler at 
synliggøre den effekt, som PPI kan have for forsknin-
gens betydning i en bredere samfundsmæssig sammen-
hæng [27]. Gamble et al anbefaler at bruge etnografiske 
undersøgelser, hvor man kombinerer observationer og 
interview for at evaluere, hvor PPI får udbredelse, og 
hvilken type forskning der påvirkes ved at involvere 
brugerne [13]. Alle de nævnte tilgange understreger, at 
forskeren løbende bør registrere om og hvilke ændrin-
ger, patientinvolveringen medfører [17].

HVILKEN LÆRING OG STØTTEFORM HAR FORSKEREN 

BRUG FOR FØR OG UNDER FORSKNING MED 

PATIENTINDDRAGELSE? 

Der kan ikke etableres en one size fits all-metode til im-
plementering af PPI [21]. Men betydningen af at invol-
vere patientrepræsentanter tidligt i forskningsproces-
sen fremhæves, da deltagelse i diskussioner i den fase 
netop giver patientrepræsentanterne mulighed for at 
påvirke projektets sigte – og dermed få et ejerskab til 
projektet (Figur 1) [13, 18, 21]. Ligeledes fremhæves 
også betydningen af, at forskerne over for patienterne 
giver udtryk for, at hvad de bidrager med er unikt og 
værdifuldt. Dette koblet med, at forskeren er bevidst 
om, at patientens livsverden og hverdagserfaringer 
med sygdommen er den viden, som er udgangspunktet 
for selve inddragelsen og samarbejdet mellem forske-
ren og patienten [11]. 

FIGUR 1

Forskningsprocessen. Inddragelse af patienter kan ske i alle dele 

af en forskningsproces. I praksis inddrages patienter dog ofte kun 

i nogle af processerne. Inddragelsen kan ske på  forskellige måder, 

f.eks. ved at patienter inddrages som partnere i forskningsteamet, 

indgår i rådgivende fora (f.eks. patientpaneler) eller i projektets 

styregruppe. (Udarbejdet med inspiration fra [28]).
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Spørgsmålet om, hvilken rolle patienten og forske-
ren spiller ved PPI, samt afklaring af ansvar og rettig-
heder står helt centralt placeret [10, 15, 19]. Derfor 
 anbefales en tydelig forventningsafstemning, og at 
 forskeren er opmærksom på at tage lederskabet og det 
overordnede ansvar på sig. En sådan faciliterende rolle 
er især vigtig i begyndelsen, fordi det er her, forvent-
ningerne for hele samarbejdet etableres [11]. For-
skeren kan have behov for støtte til at inddrage og etab-
lere en rolle for patienten [11, 21, 22]. For eksempel 
kan forskere med erfaring i PPI vejlede mere uerfarne. 
En anden type støttefunktion er jobbeskrivelser, som 
klargør rollerne. Hermed skabes der realistiske forvent-
ninger hos både forsker og patient [11]. Men helt 
grundlæggende er det, at forskeren gør sig klart hvor-
for, hvordan og hvornår PPI indgår i forskningen [9, 
13, 14].

Forskning er et ukendt territorium for patientrepræ-
sentanterne. Derfor er indholdet af træning af patien-
terne et væsentligt emne. Træningen skal synliggøre, at 
man med forskning opbygger viden, og at den viden, 
som forskning kan føre til, grundlæggende hviler på 
data, deres metodegrundlag og forskningens teoretiske 
antagelser [11, 18]. Forskerne skal derfor trænes i at 
kommunikere forskningsmetoder og -resultater som 
led i PPI [12, 20]. Træning af forskere og patientrepræ-
sentanter sammen stimulerer opbygningen af relatio-
ner [22]. Kontinuerlig træning, hvor forskere klæder 
patientrepræsentanter på gennem hele forskningspro-
cessen, synes at være mest givende for såvel patient 
som forsker [14, 15, 21].

Forskeren kan have nytte af støtte til kommunika-
tion, til at lede møder, til at stille de »rigtige« spørgsmål 
og til at fremme det uformelle engagement [9]. 
Forandringsagenter eller moderatorer kan medvirke til 
at støtte partnerskabet mellem patient og forsker [7]. 

En uomgængelig udfordring for forskeren er, som 
nævnt, rekruttering og udvælgelse af patientrepræsen-
tanter [16]. Ofte er det veluddannede og velartikule-
rede borgere, der melder sig som PPI-deltagere [9]. Et 
opmærksomhedspunkt ved rekruttering er således di-
versiteten blandt patientrepræsentanterne, det være sig 
vedrørende uddannelse, socialklasse, kulturel og etnisk 
baggrund [6, 19]. Den største udfordring er imidlertid 
at afklare, hvilket kendskab patientrepræsentanterne 
har til det helbredsmæssige emne, som er i fokus.

PPI indebærer en øget omkostning for projektet. 
Patienterne skal have dækket de transportomkostnin-
ger, der er ved at deltage i projektets aktiviteter, såvel 
som omkostninger ved møder og lignende [15]. Både 
forskere og bevillingsgivere skal gøre sig klart, hvilke 
mål der er med PPI, hvilke metoder der er tænkt an-
vendt og omfanget af patienternes deltagelse i forsk-
ningens enkelte trin. Med denne form for planlægning 

er det muligt at budgettere for PPI og synliggøre om-
kostningerne for alle parter [10, 17, 19].

KONKLUSION

I denne artikel er der fokus på forskerens udfordringer 
og forskellige roller ved PPI. Har forskeren ikke til-
strækkelig indsigt eller engagement i patientinddra-
gelse, vil udbyttet af at inddrage patienten blive af in-
gen eller lav værdi. Når såvel patienten som forskeren 
fra hver deres udgangspunkt arbejder sammen om at 
udforme og gennemføre et forskningsprojekt, kan der 
være grundlag for nye forskningsmæssige erkendelser 
og opdagelser. Og dermed skabes grundlaget for, at 
inddragelsen medvirker positivt til forskningens værdi. 
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The challenges faced by researchers involving patients as 

partners in research 

Ugeskr Læger 2018;180:V06180416

This review presents recent findings from the literature on 

the challenges that researchers may face, when patients 

get involved as partners in research: which patients to 

recruit, how to clarify and set boundaries to the roles of the 

patient and the researcher, and how to evaluate the 

outcome of involvement. Patient involvement may challenge 

the professional identity of a researcher Researchers are 

often uncertain about how to establish a meaningful 

collaboration with partners whose knowledge comes from 

the lived experience of being a patient.
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