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Handen pa hjertet; det er nem-
mere at lade veere, og'det koster
bade tid og direkte omkostninger,
nar man som forsker inddrager
patienternes viden i planleegning
og gennemfgrelse af projektet.

Men det betaler sig pa langt sigt.

Mogens Hgrder, professor
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Patienter skal inddrages

mere i forskningen

Over de seneste 10-15 ar har patienter i stadig hgjere grad medvirket aktivt til at
planleegge, gennemfore og implementere forskning. Udviklingen bliver nu fulgt af et nyt
dansk forskningsprojekt om brugerinddragelse i sundhedsforskning, som professor Mogens
Horder star i spidsen for. Det handler om at dreje forskningens fokus mod de problemer,
som patienterne oplever som vigtige

Hvad er formalet med dit projekt om
patientinddragelse?

Inddragelse af borgere, brugere og patien-
ter i sundhedsforskning skal ses som et
integreret element af malseetningen for
dansk sundhedsvaesen — "“patienten i cen-
trum”. Men i modsaetning til den angel-
saksiske verden er der i dansk sammen-
haeng endnu fa dokumenterede erfaringer
med netop den form for involvering.
Derfor er “Patienten som partner i dansk
sundhedsforskning” blevet sat i sgen.

Det overordnede formal er at kortleegge
omfanget og arten af patientinddragelse

i forskning i en dansk kontekst, at dele
viden om patientinddragelse i forskning
med centrale organisationer og akterer og
at belyse muligheder og barrierer gennem

systematisk analyse af indsatserne.

Hvorfor giver det vaerdi at inddrage
patienterne?

Traditionelt inviteres brugere og patienter
ind i sundhedsforskningen som forsegsper-
soner, nar det for eksempel handler om at

afprove virkningen af et nyt laegemiddel.

Ved inddragelse i forskning far patienter-
ne en rolle som partnere i forskningspro-
cessen — altsa i alle forskningens faser fra
planlaegning til implementering af resulta-
terne. Antagelsen er, at forskningens kva-
litet @ges, hvis brugerne, der i sidste ende
skal modtage den nye behandling, ogsa er

med helt fra projektets start.

Hvad betyder det for forskerne, at
patienter skal involveres pa denne
made?

Det her handler rigtig meget om, at for-
skerne skal medteaenke den viden, som
ligger uden for den oprindelige centrale
forskningsproblemstilling. For eksempel
kan patienter med kroniske sygdomme
bidrage med viden fra deres dagligdag,
som forskere ikke har erfaring med. Der-
for betyder det noget, at inddragelse

af patienterne i forskningen sker tidligt

i planlaegningen for potentielt ogsa at
dreje forskningens fokus mod de proble-
mer, patienterne oplever som vigtige, og
dermed skabe storre potentiale for vaer-

difulde resultater. Patienterne kan ogsa

medvirke til den praktiske tilretteleeggelse
af projektet — for eksempel om hvordan
man bedst rekrutterer forsegspersoner til
projektet. Selvfolgelig er det som hidtil
forskeren selv, der har ansvaret for den
endelige forskningsprotokol og gennem-
forelse. Men handen pa hjertet; det er
nemmere at lade veere, og det koster bade
tid og direkte omkostninger, nar man som
forsker inddrager patienternes viden i
planleegning og gennemforelse af projek-
tet. Men det betaler sig pa langt sigt, fordi
resultaterne potentielt er mere patient-
centrerede til gavn for savel kommende
patienter som for samfund og sundheds-

vaesen som helhed.

Hvordan er idéen opstaet?

| Storbritannien har man siden 00’erne
etableret stottefunktioner og radgivning
om, hvordan man bedst kan involvere
befolkningen i sundhedsforskning. Og der
er en betydelig forskningsaktivitet, der
belyser for eksempel roller for forskere

og patienter ved inddragelse. Udviklingen

>
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i Danmark er igangsat 10-15 ar senere. Projektet “Patienten som
partner i dansk sundhedsforskning” har derfor indgaet samar-
bejdsaftale med den engelske stotteorganisation INVOLVE og har
kontakter med de centrale forskningsmiljger inden for “Patient
and Public Involvement in Health Research”.

Af Bolette Marie Kjeer Jargensen, bomk@sdu.dk

4]

Bla bog

Mogens Hearder er professor pa Institut for Sundheds-
tjenesteforskning pa SDU. Foruden en lang karriere
som overlaege og professor i klinisk biokemi og sund-
hedstjenesteforskning har han fra 1988 til 2008 vaeret
dekan ved Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet pa
SDU.

Kontakt: mhorder@health.sdu.dk

“Patienten som partner i dansk

sundhedsforskning”

Projektet “Patienten som partner i dansk sundheds-

forskning” er forankret ved Forskningsenheden

for Brugerperspektiver pa SDU under ledelse af

professor Mogens Horder og udferes i samarbejde

med Videnscenter for Brugerinddragelse i

Sundhedsveesenet (ViBIS) og den engelske organisa-

tion INVOLVE. Det indeholder fire hovedaktiviteter:

e Opsamling af viden fra danske universiteter,
hospitaler og forskningscentre samt fra fonde, der
finansierer forskning i aktiviteter og planer for
patient- og pargrendeinddragelse.

e Systematisering af eksisterende viden om bruger-
inddragelse i sundhedsforskning fra international
litteratur pa omradet.

¢ Vidensdeling i form af seminarer og workshops for
forskere og patientrepreesentanter. Samtidig giver
en digital platform anbefalinger om god praksis

ved patientinddragelse (www.vibis.dk).

Forskning, der systematiserer og analyserer den
opnaede viden om roller for forskere og patient-
repraesentanter samt om betydningen af patient-
inddragelse for sundhedsforskningens sigte og

karakter.



