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Engaging Communities and Participants
• Partners

– Not patients, co‐investigators
– Not ‘at the table’, planning the meal

• Frictionless
– In communities, with community leaders
– Where we live and play, in our pathway 

• Relevance/Value/Benefit
– Our questions, meet needs
– Results are visible and tangible
– Solve my problems while you solve yours

• Beyond advocates and advocacy to affinity



Watch our language
“When we LET patients…

– Engage
– Participate
– Partner

If this is real, then we are not LETTING 
patients come in or be part, we ARE 
partners, no need for permission…



Discover Shared and 
Divergent Values



Not consent, engagement

Engagement, including Fair 
Information Practices

Evolving PROCESS



The goal of PCORI’s National Patient‐Centered Clinical 
Research Network Program is to improve the nation’s 
capacity to conduct CER efficiently, by creating a large, 
highly representative, national patient‐centered clinical 
research network for conducting clinical outcomes research. 

The vision is to support a learning US healthcare system, 
which would allow for large‐scale research to be conducted 
with enhanced accuracy and efficiency.
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PCORnet: “The National Patient‐Centered Clinical Research Network”

– 1000 researchers, traditional and lay
– 33 funded entities covering all 50 states
– Focus on patient‐centered outcomes research
– No “one size fits all”

– Community Engaged Network for All (CENA)
– 10 disease‐specific advocacy organizations, UCSF, UCD
– From hepatitis (affects millions) to Alström syndrome 
(affects a several hundred)
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Users are assisted by highly intuitive, non‐coercive “guides”

Multiple guides give an opportunity 
to use a variety of approaches, and 
selecting settings that are the most 
comfortable to each participant.  Well 
known guides can be used across an 
entire condition, or be specific to an 
individual disease organization  



To enable ease and an extraordinary range of granularity

For multiple 
categories 
of uses, and 
specified  
usage rights

Participants may choose to Allow, Deny, or Ask Me 
(wait for more information) before deciding

Participants use privacy 
settings to specify who can, 
and cannot, find and/or 
export their de‐identified 
and/or personal contact data, 
and for what purpose

Each guide  
suggests his 
or her ideas 
as a possible 
starting point 

Deny

(Deny is not 
used in this 
individual’s 
choices)



Crowdsourcing Research to Diverse Stakeholders
• Welcome all perspectives: “Research is stronger 
when all voices are heard and valued”



Build trust
Respect privacy
Support open discussions
MOSAIC
◦ Website open to public
◦ Registration required to 
post comments

◦ Select identity settings



Include Public/Participants
in All Stages of Clinical Research

• Participant perspective to study design
– Protocol Review
– IRB service
– Data safety monitoring boards

• Informed decision making
• Reasonable compliance ‐ AIDS Community examples

• Enhanced community education
• Better cohort accrual ‐ Herceptin example

• Improve participant retention
• Advance public trust in research



Culture Challenge
• Non‐paternal (maternal)‐istic
• Share investigation, partners
• Set the passion of people on fire, it will fuel the 
cultural transformation – not just enrollment for 
you study

• Support engagement
• Build a trustworthy environment, don’t ask 
people to trust you

• Face our fears – this will be weird at first
• Participants/partners accountable too
• Transparency – make mistakes, apologize, move 
on
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