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Politik for patient- og borgerinddragelse i
Nationalt Genom Center

Formal

Nationalt Genom Center skal understgtte sundhedsvaesenets og forskningens brug af genetiske oplysnin-
ger. Det skal ske pa en made, der i videst muligt omfang giver vaerdi for patienterne. Denne bestraebelse kan
i mange sammenhange styrkes ved at gare patienter og borgere til aktive medspillere og dermed inddrage
deres viden, erfaringer og behov. Inddragelse af patienter og borgere er et strategisk pejlemaerke i Den nati-
onale strategi for Personlig Medicin (2017-2020).

| denne politik skelnes der mellem patienter og borgere. Patienter defineres som patienter eller pargrende,
der i kortere eller lngere tid er direkte brugere af sundhedsvasenet, og som maske selv har faet foreta-
get en genetisk analyse. De reprasenterer en szrlig viden om livet som patient eller pargrende. Borgere er
representanter for almenbefolkningen, hvis holdninger og kendskab kan vare relevante at fglge som led i
Nationalt Genom Centers dialog med den brede offentlighed. Behovet for at inddrage patienter, borgere eller
begge dele afhanger af den konkrete indsats.

Formalet med denne politik er at sikre, at patient- og borgerinddragelse systematisk overvejes i relevante
sammenhaange, mens den tilhgrende vejledning skal understgtte og ggre det nemt for medarbejdere i Na-
tionalt Genom Center at inddrage patienter i praksis. De vil lgbende blive revideret i takt med, at der ggres
nye erfaringer.

I nogle situationer vil opgaven med patient- og borgerinddragelse vare af et omfang eller kompleksitet, der
gar det relevant at overveje ekstern konsulentbistand. Det kan fx vaere ved gennemfgrelse af interviews,
workshops eller st@rre spgrgeskemaundersggelser, som krever metodisk viden, kompetencer og ressourcer,
der ikke er tilgengelige i Nationalt Genom Center.

Hvorfor patient- og borgerinddragelse i Nationalt Genom Center?

Nar der udvikles nye eller tilpassede lgsninger i sundhedsvaesenet, er det vaesentligt, at de bade er l2ge-
fagligt velfunderede, organisatorisk tilpassede, og at de giver bedst mulig veerdi for patienten (se figur 1).
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Figur 1. Gode Igsninger skal bygge pa solid faglig og organisatorisk viden og pa borgernes eller patienternes
egen erfaring, viden og behov. Kilde: Politik for borgerinddragelse. Sundhedsstyrelsen 2019



Patienter og pargrende reprasenterer en srlig viden om livet som patient med en bestemt sygdom, og om
hvordan behandlingsforlgb kan indrettes, sa de sa vidt muligt gavner patienten og fremmer falles beslut-
ningstagen mellem patienten og den sundhedsprofessionelle. Ved at inddrage patienter og pargrende kan
man med andre ord gge mulighederne for, at fx et nyt eller forandret tilbud om genetisk undersggelse af
patienter og pargrende i sidste ende opleves som hensigtsmassigt set med patienters egne gjne.

Nationalt Genom Center udarbejder Igbende information som grundlag for patienters og pargrendes stilling-
tagen og som led i dialogen med den bredere offentlighed om Nationalt Genom Centers aktiviteter. Nati-
onalt Genom Center kan via fx spgrgeskemaundersggelser fa indsigt i patienters eller almenbefolkningens
kendskab, erfaringer, tillid, nsker og opbakning. Fx kan sadanne undersggelser vise, hvilken viden, patien-
ter, pargrende eller alment interesserede efterlyser, og hvilke forventninger de har til Nationalt Genom Cen-
ter. Nationalt Genom Center kan bruge denne indsigt til fx at forbedre sin kommunikation og til at fremme
etisk afbalancerede samtykkeprocesser.

Hvornar patient- og borgerinddragelse i Nationalt Genom Center?

Inddragelse af patienter og borgere bgr ske efter konkret vurdering.

» Arbejdsgrupper: Inddragelse af patientreprasentanter skal altid overvejes, nar der oprettes
nye arbejdsgrupper, der arbejder med spgrgsmal knyttet til den kliniske brug af genetiske
undersggelser. Inddragelse af patientreprasentanter figurerer derfor som et fast punkt i
kommissorieskabelonen for nye arbejdsgrupper.

»  Kommunikation: Der straebes efter Igbende inddragelse af patienter og borgere som led i
Nationalt Genom Centers arbejde med kommunikation. Fx nar Nationalt Genom Center gennemfg-
rer patient- eller borgerundersggelser om personlig medicin eller som medskabere af nye
kommunikationsmaterialer. Se ogsa eksemplet under "Ad hoc feedback pa nye initiativer”.

« Etik: Der strebes efter Igbende inddragelse af patienter og borgere som led i Nationalt Genom
Centers arbejde med etik. Fx kan Nationalt Genom Centers borgerundersggelse om personlig
medicin suppleres med spgrgsmal om etik.

* Ad hoc feedback pa nye initiativer: Der kan ad hoc indhentes feedback pa konkrete initiativer
eller processer, fx et nyt informationsmateriale, hvor man ved hjzlp af fx patientundersggelse,
borgerpanel eller fokusgrupper kan kvalificere materialets brugbarhed.

Inddragelse af patient- og borgerperspektivet kan ogsa veare relevant i andre og bredere organisatoriske
sammenhange, herunder i gvrige nationale samarbejder inden for personlig medicin omradet.



