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@Poet krav om patientinvolvering (PPI) i forskning
fra fonde og tidskrifter

Vurdering af ansegninger til de @
videnskabelige udvalg

Kraeftens Bek@mpelse

Kriterier for stotte
Hovedparten af midlerne uddeles ved en udvalgenes arlige hoveduddelinger, der

finder sted om foraret. Ved ansegningsbehandlingen laagges der vasgt pa projektets
cancerrelevans, kvalitet, gennemfarlighed, nyhedsvasrdi og patientinddragelse samt
pa ansegers kvalifikationer og forskningsmilje. Endvidere tages der stilling til
ansagningens budget.

Foremost among the changes introduced is the requirement for all authors submitting research
papers to include a "Patient and Public Involvement Statement” within the methods section of their

paper describing how they involved patients and the public in their research.




Krav til gget PPl 1 Kraeftens Bekaeempelses egen forskning

Arbejdsgruppen for PPl dannet;
udvikling af interne retningslinjer til
forskerne; fagrste PPl-panel
etableret (7 patienter, 2 parerende)

2016 2018 2019 2020 2021 2022
De fgrste Forste PPI- PPI-Mader
patient- Cter panelmeder med afholdt jan 2021
repraesentanter | o . forskerne afholdt og juni 2021
vores | Udylkllng af strgtegl til jan 2020 og sep (begge online)
videnskabelige at involvere patienter 2020
udvalg (KBVU) mere direkte i vores

forskning



Hvordan inddrages panelet af patient- og
pdrgrendereprcesentanter?
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Giver feedback pa konkrete
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* Diskussion med facilitator og andre 1 panelet

e Mundtlig eller skriftlig feedbackK til forskeren
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Fcoelles beslutningstagen og evidensbaseret medicin

Klinikerens erfaring

Faelles

Bedst tilgeengelige beslutningstagen

viden/evidens —
kliniske retningslinjer

Patientens praeferencer




Hvad indeholder foelles beslutningstagen?

Faelles beslutningstagning er en samarbejdsproces mellem patient og
sundhedsprofessionel. Metoden tager udgangspunkt i en model, der bestar

af fire dele:

En valgsnak, hvor den sundhedsprofessionelle tydeligger valgsituationen for patienten.

En mulighedssnak, hvor den sundhedsprofessionelle beskriver valgmulighederne for
patienten, herunder fordele og ulemper ved de forskellige muligheder.

En praeferencesnak, hvor den sundhedsprofessionelle sammen med
patienten identificerer dennes praeferencer.

En beslutningssnak, hvor den sundhedsprofessionelle sammen med patienten traeffer en
beslutning ud fra dennes prasferencer.
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De Kliniske Kvalitetsdatabaser

PA kraaeftomradet:
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Var der patient- eller pargrendedeltagelse |
DMCG'ernes databasestyregrupperi 20217

: JA - 13 (62%)
Evaluering NEJ - 8 (38%)

Patientreprassentation i styregrupper
for kliniske kvalitetsdatabaser

RKKP Malsaetning 2023:
PRO-data er inkluderet i halvdelen af de relevante
databaser

""‘""“""::’1:: Kilder: RKKP.dk, DMCG.dk

RKKP malsaetninger 2022-2023
https://www.rkkp.dk/siteassets/om-rkkp/retning-og-mal/strategi-og-
malsatninger/2022_malsatninger.pdf @@
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Hvordan arbejder vi selv som patientorganisation
med at opsamle og bidrage med viden om patienters
prceferencer, erfaringer og gnsker?



Hvordan arbejder vi med at skabe Kvalitativ viden
i Kroeftens Bekcempelse?

Brugerrepraesentation Aktiviteter og udpegninger
Patient- og Komitéer:
pargrendepanel Knaek Cancer komitéer,

Ca. 30 patienter, pargrende - Kraeftens Bekaempelses Medicinrad

- mades fysisk videnskabelige udvalg
(KBVU)
Digitalt brugerpanel

Ca. 880 patienter, paregrende

og efterladte
d — 8-12 elektroniske

spergeskemaer pr. ar

Patientforeninger
Samarbejde med 18

Knak Cancer-
diagnosespecifikke - Medicinrad

: : puljer
patientforeninger
| Patient- og E
E parerendepanel i i Bidrager med patient- og
| forskning G parerendeperspektivet i
E Ca. 8 patienter og | forskningsprojekter https://www.cancer.dk/fagfolk/patientinvolver @@

pargrende ing/organisatorisk-brugerinvolvering/



Vores lgbende Erfaringsopsamling og Barometerundersagelser

Erfaringsopsamling blandt kraeftpatienter Barometerundersggelser blandt kreeftpatienter

A. Lebende: Radgivere pa Kraeftlinjen og i
Kraeftradgivninger skriver anonymiserede
indlaag til database i SurveyXact

B. Hver uge (sa vidt muligt): indlaeg kategoriseres
og tildeles key-words og evt. personhenfgrbare
data fjernes for de overfores til Insite

C. Adhoc: 'Vibgr gore noget straks'-
indlaeg/tendenser kan evt. sendes direkte til
relevante kolleger

D. Hver 2. mdr.: mail sendes til seerlige
interessenter med udvalgte indlaeg

E. 3 xarligt: mede i intern referencegruppe som
udpeger temaer til fokusnotater og kommende
erfaringsopsamling

https://www.cancer.dk/fagfolk/patientinvolvering/
barometerundersoegelser/



Hvordan bruger vi den indsamlede viden?

Bidrager til Igsbende at opfange, dokumentere og videreformidle
patienters og parerendes unikke oplevelser fra kraeftforlabet — og
omsaette dem til kommunikative og politiske budskaber og
handlinger... fra ‘herereor til talerar’

Eksempler pa behov i organisationen:
 Input til faglige indsatsomrader

* Viden om lokale forhold og udfordringer

* Input til nyheder og debat

« Patientcases ifm. formidling af fagligt stof




Betydningen af at anvende Kvalitativ evidens 1
Kliniske retningslinjer er vigtig

Ogsa vigtigt:

Inddragelse af viden om
patienters praeferencer,
erfaringer og gnsker i
anvendelsen af de kliniske
retningslinjer i praksis og

| det lgbende
kvalitetsudviklingsarbejde
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