Center for Forskning Sammen med Patienter og Pargrende

Fejring, forandring og fremtid: ForSa-P efter ét ar i OPEN

ForSa-P har netop rundet 1-ars dagen som en del af OPEN Forskerstgtteenhed. Det har veeret et fantastisk ar,
og Vi har oplevet en enorm interesse og samarbejdsvilje fra bade patienter, pararende, forskere og kolleger i
OPEN forskerstgtteenhed.

ForSa-P er blandt andet medskabere af det ny-etablerede patient — og parerende rad i OPEN. Radet skal
fremadrettet arbejde med for eksempel:

- Udvikling af de tilbud OPEN allerede har til patienter, pargrende og forskere
- Muligheder for brug af sundhedsdata til forskning
- Strategiske muligheder for OPENS stattetilbud
- Input til forskningsprojekter og fondsansggninger, som OPENSs forskere arbejder pa.
Har du interesse i at hare mere eller blive en del af dette rad? Kontakt: ouh.open.ppr.raad@rsyd.dk

Vi arbejder konstant med at sgge midler til udviklings — og forskningsprojekter til gavn for patient — og
pargrendeinddragelse i forskning. | marts 2025 fik vi den gode besked, at Lundbeckfonden bevilgede knap
500.000 kr. til et nyt projekt i ForSa-P. Projektet har til formal at gge diversiteten blandt de patienter og
pargrende, der inddrages som repraesentanter i forskningssamarbejde. Dette er blandt andet vigtigt for at
repraesentere sa mange stemmer som muligt i projekterne, og dermed give mulighed for flere nuancerede input
til projekterne. | kan hgre meget mere om det nye projekt efter sommerferien, hvor vi blandt andet markerer
projektets officielle start med et kick-off event i samarbejde med vores frivillige reprasentanter.

Pa personalesiden har vi den glaedelige nyhed, at vores studentermedhjalper Katrine Wind overgar fra
studentermedhjeaelper til medarbejder-kollega i ForSa-P pr 1. juli. Katrine anseettes i en midlertidig stilling som
akademisk medarbejder frem til og med januar 2026.

Der er ogsa mange andre projekter og events at fortelle om, for eksempel er vi i gang med at udvikle
forskerstgtte-produkter til inddragelse af patienter og pargrende, og vi har etableret et tvaer-regionalt netveerk.
Meget mere kan du laese om senere i nyhedsbrevet.

Vi gnsker jer rigtig god sommer,
Mvh
Lisbeth Runge Larsen, Funktionsleder i OPEN


mailto:ouh.open.ppr.raad@rsyd.dk

Siden sidst

Patient- og Pargrendedatabase pa vej

Vi er glade for at kunne dele en lille status pa vores patient- og pargrendedatabase, som mange af jer har fulgt
med interesse. Det har veeret et vigtigt — og langt — stykke arbejde at fa databasen udviklet, og nu er vi naesten
i mal.

Lige nu er vi i gang med den sidste testrunde, hvor vi finpudser de sidste detaljer. Nar testen er afsluttet, er vi
Klar til at ga i luften — og det gar vi efter sommeren 2025.

Vi glaeder os rigtig meget til at kunne praesentere databasen for jer og vise, hvordan den kan vaere med til at
styrke forskningen sammen med patienter og pargrende.

Anne Wettergren Karlssons ph.d.-forsvar

Fredag d 04.04.25 fik vores radgiver - og nu forsker — lov til at forsvare sin ph.d. omkring hvordan gode
forskningspartnerskaber mellem patienter, pargrende og forskere kan understattes.

Hun sa blandt andet pa hvilke roller begge parter har i partnerskaberne, hvem der normalt er med — og hvilke
patienter og pargrende, der ofte ikke er repraesenteret. Hun undersggte ogsa hvilke organisatoriske
forudseetninger, der er ngdvendige (men ofte endnu ikke til stede), for at der ikke opstar ungdige problemer og
gnidninger i samarbejdet. Projektet er lavet sammen med 5 patienter og pargrende, og de har blandt andet
veeret med til at beslutte, at der blev udviklet to sma videofilm, som kan bruges til inspiration til at fa planlagt
gode samarbejder.

Anne forteeller om dagen: "Det var kulminationen pd neesten fire drs hardt arbejde, og det var en stor oplevelse
at skulle fortcelle om og forsvare sit “forskningsbarn” foran et publikum af bade kolleger, forskere, familie,
patienter og pargrende. Nar man samarbejder med patienter og pargrende i sin forskning, fales det ikke rigtigt
at fa al opmaerksomheden for projektet — for det var ikke blevet det samme uden dem. Jeg har varet heldig
selv at samarbejde med fem (og veeret i kontakt med adskillige flere) patienter og pargrende undervejs, og jeg
har laert meget af at opleve vores data gennem deres perspektiver og forsta, hvordan vi i systemet arbejder
under en masse regler og rammer, vi forteller hinanden er ngdvendige, men som godt kan (og skal) endres,
hvis vi vil lykkes med ligeveerdige partnerskaber. Det er jeg ikke sikker pd, at jeg helt ville have forstdet alene”.




Astrid Janssens pa besgg i ForSa-P

I begyndelsen af april 2025 havde ForSa-P forngjelsen af at have besgg af professor i patientinvolvering Astrid
Janssens. Astrid er initiativtager og den farste leder af ForSa-P og er stadig tilknyttet centeret som radgiver.
Hun var i Odense for at deltage i Annes ph.d.-forsvar, men vi fik heldigvis ogsa tid til at drgfte fremtidige
samarbejdsmuligheder og artikler med ForSa-P og OPEN. Blandt andet arbejder vi pé en statusartikel om de
farste 3 ars erfaringer med patient- og pargrendeinvolvering som et strategisk fokus pd OUH. Som det farste
universitetshospital i Danmark der satte et sadant mal, har vi vigtige erfaringer, vi kan dele med andre. Den
farste artikel kommer ud i lgbet af 2025.

Til dagligt bor og arbejder Astrid nu ved University Medical
Center — Utrecht i Holland, men hun har heldigvis stadig mange
samarbejder pa tveers af OUH og SDU.

Vi glaeder os til at fa besgg af hende igen i august 2025.

Bevilling fra Lundbeck-fonden
ForSa-P har faet en bevilling pa knap 500.000 kr. af Lundbeck Foundation (Scientific Enrichment Call).

Bevillingen skal bruges til at gge diversiteten blandt forskere, der anvender patient-pargrendeinvolvering og
patienter og pargrende repraesentanter (PPR). Der skal blandt andet udvikles en database til PPR pa flere sprog,
udvikles en digital leeringsplatform og udvikles lseringsmateriale til forskningsledere, forskere og patienter- og
pargrende.

Projektet er skabt sammen med patienter og pargrende og gode samarbejdspartnere pa OUH.

Projektperioden lgber fra 1. maj 2025 til 30. april 2026, og arbejdet er allerede i gang. Vi forventer at afprave
de farste versioner af vores uddannelseskoncepter allerede i juli, og det farste udkast til databasen - pa bade
dansk og engelsk - er nasten feerdig.

I vil hgre mere om dette i naeste det nyhedsbrev, pa vores hjemmeside og vores sociale medier: Facebook og
LinkedIn.



Artikler

Nytarskur hos ForSa-P

| januar slog vi darene op til drets nytarskur hos Center for Forskning Sammen med Patienter og Pargrende
(ForSa-P). Her samlede vi patienter, pargrende, forskere og samarbejdspartnere til en eftermiddag med fzelles
refleksion, inspiration og samtaler om det kommende ars aktiviteter.

Vi afholdte nytarskuren som en vigtig anledning til at stoppe op og kigge bade tilbage og fremad.

2024 var et ar, hvor vi tog store skridt i udviklingen af Centeret — blandt andet med nye samarbejder og flere
initiativer, der understgtter en steerkere brugerinddragelse i sundhedsforskning.

Pa nytarskuren preesenterede vi nogle af de erfaringer og resultater, vi tager med os videre, og delte vores
planer og ambitioner for 2025. Samtidig var der rig mulighed for, at deltagerne kunne komme med deres
perspektiver, gnsker og idéer — noget vi setter stor pris pa.

Et seerligt hgjdepunkt pa dagen var, da vi modtog tre hjemmelavede hjerter fra en af
vores patient- og pargrendereprasentanter. Hjerterne var ikke bare en kreativ gave,
men en staerk visuel metafor for det samarbejde, som ForSa-P bygger pa.

Det starste hjerte symboliserer patienter og pargrende — dem, al vores forskning i
sidste ende handler om, og som bidrager med livsvigtige erfaringer og perspektiver.
Det mellemste hjerte repraesenterer ForSa-P som rammesgtter og understatter
samarbejdet. Det mindste hjerte star for forskerne — dem, der udvikler ny viden, men
som ikke kan gere det alene.

Hjerterne minder os om, at vi er gensidigt afhangige af hinanden. At meningsfuld
sundhedsforskning kreever, at vi lytter til og laerer af hinanden — og at alle parter har
noget veerdifuldt at bidrage med.

Dagen bgd 0gsa pa spendende samtaler og gensyn pa tveers af forskningsprojekter. Flere deltagere pegede pa,
hvor givende det er at mades fysisk og fa mulighed for at tale sammen om de lidt sterre spargsmal: Hvad er
god inddragelse? Hvordan bliver vi endnu bedre til at samarbejde? Og hvad skal der til for, at flere patienter
og pargrende oplever sig inviteret og anerkendt i forskningssammenhange?

En af dem, der deltog, var Glenn, som har skrevet en personlig og tankevaekkende artikel om dagen. Her deler
han sine refleksioner om de nye initiativer, vi praesenterede, og om vejen mod en mere inkluderende og
samarbejdende forskningskultur.

Lees artiklen.

Vi er taknemmelige for den store interesse og opbakning, vi madte til nytarskuren - og vi glaeder os til at
fortsatte arbejdet i 2025 med jer alle sammen.


https://gsr.dk/nytaarskur-forsa-p-2025/

Decentral forskning med patienten i centrum: PACT-projektet

Hvordan kan man lave dele af kliniske studier, der foregar hjemme hos patienten - og samtidig sikre, at de er
tilpasset patienters og pargrendes hverdag og behov?

| ForSa-P er vi med i PACT-projektet under Trial Nation, hvor vi lige nu arbejder pa at udvikle en vejledning
til, hvordan man skaber decentraliserede studier sammen med patienter og pargrende.

Vil du vide mere — eller maske selv vaere med i arbejdet? Leas mere, eller kontakt Anne pa
anne.therese.wettergren.karlsson@rsyd.dk eller pa tIf: 24818168

Nyt kvindepanel skal styrke forskning i kvinders sundhed
Hvem tilmelder sig Kvindepanelet?

Dansk Kvindesamfund og Gynakologisk Obstetrisk Forskningsenhed pa OUH star bag et nyt initiativ:
Kvindepanelet. Panelet har til formal at styrke forskning i kvinders sundhed gennem inddragelse af kvinderne
selv.

ForSa-P bidrager til samarbejdet ved at udvikle en spgrgeskemaundersggelse, der skal give indsigt i, hvem der
melder sig, og hvorfor de vaelger at engagere sig. Interessen har veret stor - og nu vil vi blive klogere pa, hvem
der tilmelder sig, og hvad der driver engagementet.

Laes mere om Kvindepanelet.

Patientreprzesentanter former OUH og SDU’s forskningsstrategi 2026—2030

Nar Odense Universitetshospital og Klinisk Institut ved SDU udarbejder deres nye forskningsstrategi, sidder
patienter og parerende med ved bordet.

Mad Anders Friis Olsen, som med sine personlige erfaringer bidrager til, at strategien bade afspejler forskning
og virkelighed — til gavn for alle patienter og pargrende.

Hvorfor er det vigtigt?

e Patient- og pargrendereprasentanter sikrer, at forskningen handler om reelle gnsker og behov.

e Der skabes rum for forskellige perspektiver, hvor ogsa erfaringer fra “privatpersonen Anders” vagter
hajt.

e Engagement blandt alle parter har veeret en gjenabner — bade for patienterne og forskerne.

Las mere om Anders’ erfaringer ved udviklingen af forskningsstrategien.



https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/center-for-forskning-sammen-med-patienter-og-parorende/artikler/decentral-forskning-med-patienten-i-centrum-pact-projektet
mailto:anne.therese.wettergren.karlsson@rsyd.dk
https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/center-for-forskning-sammen-med-patienter-og-parorende/artikler/nyt-kvindepanel-skal-styrke-forskning-i-kvinders-sundhed
https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/center-for-forskning-sammen-med-patienter-og-parorende/artikler/patienters-stemme-former-fremtidens-forskning

Annoncer

Bliv en del af OPENs Patient- og Pargrenderad

Vil du veere med til at udvikle fundamentet for sundhedsvidenskabelig forskning
i Region Syddanmark?

Og er du nuvarende eller tidligere patient eller parorende i Region Syddamnarlp
Sa er du maske den, vi leder efter til OPEN’s patient- og parerenderid.
I vores rad vil vi gerne sikre, at dine erfaringer og idéer bliver hert og taget i betragtning,

nar vi udvikler forskerstotte og forbedrer vores services. blandt andet inden for

patient- og parerendeinddragelse.

Udvikling af de tilbud som OPEN allerede har til forskere, patienter
og parerende

I ridet kommer vi til at tale om:

der for brug af sundhedsdata til forskni

Kontakt:
Input til i
forskere arbejder pa.

Vi sager medlemmer. der

som OPENSs Mail: ouh.open. ppr.raad@rsyd.dk

OPEN

ansker at bidrage aktivt | en periode pad 2 dr, med mulighed for forlangelse

Sat kryds i kalenderen

Den 11. september, k1. 16:00-18.00
( Inklusiv spisning, til ki. 19:00)
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Workshop

Kommunikation i ForSa-P: Hvordan nar vi ud

€

Mere information folger i august 2025

Hvorfor er brugerinddragelse
vigtigt i forskning?

Set fra brugerens perspektiv

Vil du vaere den nzste til at sette ord pa,
hvorfor brugerinddragelse er vigtig?

Kontakt: ouh.forsa-p@rsyd.dk

Opslagsserie

@ Hvad skal forskning finde svar pa?

. Hijzlp os med at finde ud af, hvad der er vigtigst at forske i,

om @ldres brug af medicin.

Fortel os, hvad du mener, er vigtigt, at forskningen underseger.
Svar pé spergeskemaet ved at scanne QR-koden.

Det tager ca. 10 minutter at besvare

Center for Forskning Sammen med
Patienter og Pargrende
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Kommende aktiviteter

Workshop: Kommunikation i ForSa-P - Hvordan nar vi ud?
Kom og veer med til at malrette ForSa-Ps kommunikation.

Hvordan bliver vi endnu bedre til at dele vores viden, invitere til samarbejde og skabe kontakt gennem blandt
andet nyhedsbreve, sociale medier og materialer?

Seet kryds i kalenderen den 11. september kl. 16.00-18.00 (16:00-19:00 inklusiv spishing).

Her inviterer ForSa-P til en workshop om ForSa-P’s kommunikation — med spisning og mulighed for at dele
dine idéer og erfaringer.

Mere information og tilmelding fglger i august. Se mere pa vores hjemmeside.

Bred budskabet ud

Kender du nogle, der gerne vil dele deres erfaringer som patient eller pargrende, eller som gnsker at bidrage
til forskning og radgivning pa OUH eller Svendborg Hospital? Eller maske nogen, der har lyst til at falge med
i den spendende forskning, der udferes i samarbejde mellem patienter, pargrende og forskere? Sa vil vi
opfordre dig til at dele budskabet om Center for Forskning Sammen med Patienter og Pargrende med dit
netveerk.

Du kan ogsa falge os pa vores sociale medier; Facebook og LinkedIn, eller besgge vores hjemmeside for mere

information.



https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/center-for-forskning-sammen-med-patienter-og-parorende/kommende-aktiviteter
https://www.facebook.com/ViForskerSammen
https://www.linkedin.com/company/79096542/admin/page-posts/published/
https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/center-for-forskning-sammen-med-patienter-og-parorende/artikler/nyt-kvindepanel-skal-styrke-forskning-i-kvinders-sundhed

Kontakt os

Kontakt os ved formal, spargsmal eller feedback pa ouh.forsa-p@rsyd.dk

Venlig hilsen,

Center for Forskning Sammen med Patienter og Pargrende
OPEN - Open Patient data Explorative Network

Odense Universitetshospital J. B. Winslgws Vej 21, 5000 Odense
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Center for Forskning Sammen med Patienter og Pargrende
Odense Universitetshospital J. B. Winslgws Vej 21, 5000 Odense
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