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Kom igang med forskningspartners

1. Tidigt &r bast...

Men det ar battre sent @n aldrig. Forsok
inkludera forskningspartners sa tidigt som
mojligt i processen. Da har de storst chans att
paverka projektet. Ar du i ett senare stadium
av projektet? Forskningspartners kan bidra
dven dar, det viktigaste ar att samarbetet
kommer igang!

2. Kom i kontakt med en
forskningspartner

For att komma i kontakt med en av
Reumatikerférbundets forskningspartners
laddar du ner en blankett fran forbundets
hemsida. Véljer du att rekrytera lokalt sa kan
du kontakta forskning@reumatiker.se for att

diskutera utbildning till forskningspartnern.

3. Se Over budget for ersattning av
forskningspartner

Forskningspartners bor erbjudas ersattning for
den tid de lagger ner pa projektet, samt for
resor och logi vid fysiska moéten. Riktlinjer for
forskningspartners ersattning finns pa
Reumatikerférbundets hemsida.

4. Forbered infor samarbetet

Reflektera 6ver vad du 6nskar fran
forskningspartners inom projektet och hur
du/ni kan stotta dem for att de ska erhalla den
kunskap de behéver om forskningsomradet
och projektet. Férbered garna information pa
lekmannasprak.

5. Involvera forskningspartners sa
mycket som majligt

Forskningspartners kan bidra inom flera delar
av forskningsprocessen. Titta igenom sidan 6
for inspiration om hur forskningspartners kan
bidra till just ditt projekt. Att bidra till
utformningen av enkater, ansokan till
etikprovningsmyndigheten eller
popularvetenskapliga sammanfattningar ar
nagra exempel.

6. Stam av plan fér samarbetet

Diskutera era respektive forvantningar och
roller i samarbetet. Stam av
kommunikationsvagar och hur regelbundet
kontakten ska ske.

7. Anpassa motessatt

For att forskningspartners ska kunna bidra pa
basta satt behover de kanna sig trygga och
veta att deras &sikter ar viktiga. Oka deras
engagemang genom att efterfraga deras
asikter regelbundet, kommunicera pa
lekmannasprak och férklara jargong/facksprak
nar det dyker upp. Diskutera basta
motessattet (fysiskt kontra digitalt). Kanske
kan motessatten variera.

8. Ha kontinuerlig aterkoppling

Stam av hur samarbetet gar och vad som
kan forbattras for att forskningspartners
ska kunna bidra till forskningen pa ett mer
effektivt satt.


mailto:forskning@reumatiker.se

Fragor och svar om forskningspartners

Vad ar en forskningspartner?

Forskningspartners ar oftast personer som lever med en reumatisk sjukdom, men de kan dven vara
narstdende som har sett nara och kéra leva med en reumatisk sjukdom. Genom att leva med en
reumatisk sjukdom har de unika kunskaper bade om den egna sjukdomen och hur det &r att leva med

den.
En forskningspartner ér, enligt forskare och forskningspartners som har samarbetat:

* Endeliforskargruppen.

e Ldnken mellan patient och forskare.

» En person som ska ha patientperspektivet som fokus i forskningen.

« En person med egen erfarenhet av det tillstand som det forskas pa.

« Endiskussionspartner med ett annat perspektiv och insikter [édn forskarnal.

« En aktiv deltagare [i forskargruppen] som bidrar med vérdefulla synpunkter och nya
perspektiv.
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EULAR:s definition

Personer med en relevant sjukdom som agerar som aktiva forskargruppsmedlemmar pa lika
villkor som professionella forskare, som tillfor nytta genom sin erfarenhetsbaserade

kunskap till varje fas av projektet.

J

Varfor ska forskningspartners inkluderas i forskningen?
1. Inkludera andra perspektiv

Forskningspartners tillfor ytterligare ett perspektiv till forskningen, som ar olikt forskarnas, och ar
valdigt viktigt. Genom att leva med diagnosen som det forskas pa har de ett perspektiv som
forskargruppen inte kan fa genom sin forskning eller arbete i varden. Férutom patientperspektivet

bidrar de dven till ett bredare samhallsperspektiv.



2. Forbattra forskningens kvalitet och genomférbarhet

Forskningspartners medverkan i forskargruppen uppmuntrar till diskussion om hur forskningen kan
utféras pa basta satt. De bidrar till kontinuerlig reflektion, utmanar antaganden och forbattrar
forskningens kvalitet. Att inkludera forskningspartners kan dven 6ka mojligheten att genomfora
projektet eftersom forskningspartners sakerstaller att det som begérs av studiedeltagare inom

projektet ar realistiskt och tar hansyn till patientens situation.
3. Forskningspartners gor forskningen mer relevant

Forskningspartners kan ge synpunkter pa vad som éar viktigt for patienter och strdva mot att
forskningen moter deras behov. Det kan gélla allt fran diskussioner kring val av forskningsfraga till
vilka utfall som bor inkluderas. Forskningspartners bidrar till att sdakerstalla att forskningen ar relevant

for de som lever med sjukdomen.
4. Ansvar gentemot allmanheten

Mycket forskning ar finansierad genom allmdanna medel. Den berdr personer som lever med
sjukdomen i fraga och kan dven paverka allmanheten. Att gora forskningspartners delaktiga ar ett satt
for forskare att ta ansvar och 6ka transparensen i sin forskning. Att medverka som forskningspartners

kan dven ge patienter mojligheten att paverka forskning som berér dem.
5. Forskningspartners efterfragas allt oftare

Forskningsfinansiarer, sa som Reumatikerforbundet och Vetenskapsradet, uppmuntrar
forskningspartners medverkan i forskningsprojekt i allt hégre utstrackning. Aven fler tidskrifter
efterfragar forskningspartners medverkan och kraver information om deras roller och bidrag i

manuskript.

Ska forskningspartners fa ersattning fér sin medverkan?

Forskningspartners ska fa ersattning for den tid de lagger ner pad moten med forskargruppen eller
styrgruppen, forberedelse infér moten och forskningsaktiviteter. Inkludera forskningspartners
ersattning i din budget nar du ansdker om forskningsanslag. Observera att sociala avgifter tillkommer.
Riktlinjer for forskningspartners ersattning finns pa Reumatikerférbundets hemsida

(www.reumatiker.se/forskning /forskningspartner).

Vissa forskargrupper har haft svart att betala ut ersattningen till sina forskningspartners, sa diskutera
tidigt med er ekonomiavdelning hur ni |6ser det lokalt. Institutioner kan valja att betala ersattningen

pa olika satt.


http://www.reumatiker.se/forskning/forskningspartner

Hur kan forskningspartners bidra till forskningen?

Nedanfor ar exempel pa hur en forskningspartner kan bidra till forskningen. Reflektera over listan.
Vad planeras i ert projekt och hur kan era forskningspartners bidra? Diskutera med era

forskningspartners och skapa tillsammans en plan for deras bidrag framover.

Fas Aktivitet Forskningspartners bidrag
Utveckling av forskningsfraga e Diskussionspartner O
e Bidra med idéer om vad som ér viktigt och ]

relevant for patienter

Utveckling av frageformular e Val av fragor O
e Formulering av fragor ]
e Anvandarvanlig formatering ]
e BedOdmning av tidsatgang att fylla i ]
Utveckling av intervjuguide e Val av fragor ]
e  Formulering av fragor U
?:.o Selektion av utfall e Val av utfall, inklusive PROMs [l
=
g e Diskussion kring vad som ar relevant for ]
L) patienten och vad som dr genomforbart
o
Design av projektet e Fokus pa genomforbarhet — diskussion kring hur  []
man far ratt balans av att samla in data utan att
Overbelasta patienten
e Interventionens innehall/uppligg ]
Rekrytering o Rekryteringsstrategi —var de ska rekryteras
fran, tidpunkt, praktiska aspekter
e Design, formulering och innehall av ]
rekryteringsmaterial
Utveckling av material for e Design, formulering och innehall av [l
studiedeltagare - informationsmaterial och dokument om
informationsmaterial, informerat informerat samtycke
samtycke




Utférande

Spridning

Ovrigt

Fokusgrupper eller intervjuer Ledning av fokusgrupper/intervjuer tillsammans []
med forskare

Analys av kvalitativ data Identifiering av teman baserat pa ]
patientperspektivet

Tolkning av resultat Tolkning baserat pa patientperspektivet [l
Diskussion kring vilka slutsatser som ar viktigast [
for patienter och bor lyftas fram

Populadrvetenskapliga Formulering och innehall O

sammanfattningar

Aterkopplingstext till Formulering och innehall ]

studiedeltagare

Spridning via andra medier Identifiering av spridningsstrategi till patienter, []
varden och allmdnheten
Formulering och innehall ]

Ansdkan om forskningsmedel Feedback pa ansokan L]
Planer for forskningspartners medverkan ]
Formulering av populadrvetenskapliga ]
sammanfattningen

Ansokan till Feedback pa ansékan O

etikprovningsmyndigheten
Diskussion av etiska aspekter att ta hansyn till ]

Styrgrupp Deltagande i styrgruppen for att behalla ]
patienten i fokus

Betydelse av forskningen Samtal kring hur livet paverkas av sjukdomen ]

och vad forskningen betyder for patienter




Forberedelse infor, under och aterkoppling av samarbete med

forskningspartners

Forberedelsearbete

Att starta ett forskningsprojekt kraver engagemang, tid och energi av samtliga inblandade. Att
inkludera en forskningspartner i processen kraver oftast inte sa mycket mer jobb. En viktig
forutsattning ar att alla i gruppen har forberett sig ordentligt. Det kommer att underlatta samarbetet

nar allt val rullar pa.

Forskningspartners bor inkluderas sa tidigt som majligt i forskningsprocessen, da har de stérst
mojlighet att bidra och paverka. Men dven om projektet redan kommit igdng kan forskningspartners

bidra — battre sent an aldrig!

Det finns olika satt att komma i kontakt med en forskningspartner. P4 Reumatikerférbundets
hemsida hittar du information om hur du kommer i kontakt med en utbildad forskningspartner. Valjer
du att rekrytera lokalt kan Reumatikerférbundet erbjuda utbildning och stod for din
forskningspartner, forutsatt att de ar medlemmar i Reumatikerférbundet. Var tydlig med tidsatgangen

nar du soker en forskningspartner sa de vet vad de har att férhalla sig till.

Patienter har alla olika erfarenheter och av den anledningen bdr du dvervéga att inkludera minst tva

forskningspartners. Att inkludera mer &n ett perspektiv kan vara fordelaktigt for projektet.

Om det ar forskningspartners forsta uppdrag, tank pa att deras medverkan blir en ny erfarenhet for
dem. De behover tid att anpassa sig till gruppen, fackspraket/jargongen, kulturen och arbetssattet.
Ge forskningspartners tid och utrymme for detta inldrningsarbete. Over tid kommer det att 6ka deras

motivation och hjalpa dem att bidra pa ett mer effektivt satt.

Se till att du har realistiska och hanterbara férvantningar. En forskningspartner kan, utéver sitt
engagemang som forskningspartner, dven forvarvsarbeta. Eftersom det inte alltid ar mojligt att fa
ledigt fran jobbet for att kunna nirvara vid méten, bor ni diskutera detta fére projektstart. Aven

sjukdomen kan ta tid och energi, sa ge tillracklig tid for uppgifter som behover géras hemifran.

Forskningspartners behdver tydliga beskrivningar av projektets mal och vad som forvantas av dem.

Anvand garna Aktivitetslistan (sida 6) for att planera deras insatser.



Bjud in till ett introduktionsmaote innan forskningspartners bjuds in till storre gruppmaoten. Att lara
kdanna varandra underlattar samarbetet, starker tilliten och maojliggor diskussion om varandras

forvantningar.

Se 6ver budgeten och diskutera med ekonomiavdelningen hur och nér ersittningen kommer att
utbetalas till forskningspartnern. Att inkludera forskningspartners innebar extra kostnader for den tid
de lagger ner, samt resor och logi for fysiska moéten. Riktlinjer for forskningspartners ersattning finns

pa Reumatikerférbundets hemsida.

Att utse en kontaktperson eller koordinator hjalper forskningspartnern att battre forbereda sig infor
forsta motet. Kontaktpersonen bor se till att forskningspartnern far tillrackligt med
bakgrundsinformation innan moétet. Tank pa att forskningspartnern behéver mer tid och information
an gruppens forskare for att bekanta sig med amnet och projektets mal. Kontaktpersonen bor finnas

till hands under hela processen for fragor som kan uppkomma.

e Involvera forskningspartners sa tidigt som mojligt i projektet.
e Bjud in minst tva forskningspartners och sakerstall en adekvat budget.

e Planera i forvag och var tydlig med hur mycket tid forskningspartners engagemang

kommer att ta, samt nar och var méten kommer dga rum.
e Planera ett digitalt eller fysiskt mote fore forsta gruppmotet.
e Utse en kontaktperson som kan svara pa forskningspartners alla fragor.
e Tillhandahall (pa lekmannasprak, om mojligt):
o Bakgrundsinformation om studiens mal och kontext.

o En beskrivning av uppgifterna med tydlig information om férvantad insats.

o Enlista 6ver de andra deltagarna i gruppen och deras bakgrund.




Under motet

Att ha forskningspartners i sin projektgrupp leder till ett annat satt att métas. Spraket maste
anpassas for att samtliga runt bordet ska férstd varandra. Omsesidig respekt och en vilja att lyssna
och lara ar avgdrande. Varje persons insats ar vardefull for det slutliga resultatet och dialog ar det

perfekta sattet att na bast resultat.

Forskningspartners delar med sig av sina personliga erfarenheter av sjukdom samt vad de hért fran
andra. Det speglar inte nédvandigtvis alla patienters erfarenheter. | vissa fall ar det inte mojligt att
hitta en forskningspartner med sjukdomen det ska forskas pa, men forskningen gynnas anda av att

inkludera nagon som haller patienten i fokus och ger asikter utifran ett allmant patientperspektiv.

Bygg upp tillit i gruppen. Forsikra dig om att forskningspartners kdnner sig bekvima medan de delar
med sig av sina, stundtals kdnslofyllda, erfarenheter. Férsakra dem om att deras erfarenheter inte
diskuteras utanfor gruppen. Ge dem tillrackligt med tid och mojlighet att beskriva sitt perspektiv.
Forskningspartners far ibland kdnslan av att de inte kan bidra tillrdckligt till diskussionen da de inte ar
bekanta med hur forskningsmoten ar strukturerade och inte kdnner sig trygga nog att bryta in. Det

kan undvikas genom att upprepade ganger ge dem mojlighet att stalla fragor eller ge sin asikt.

Vid fysiska moten, erbjud forskningspartnern en plats i mitten av gruppen. En placering vid

bordsanden eller lite utanfér gruppen kan minska deras engagemang.

Under digitala moéten &r det &n viktigt att forsakra sig om att forskningspartnern far tid och

utrymme att uttrycka sin asikt. Det ar latt att forbise en person i digitala medier.

Att tanka pa vid digitala moten ‘

Vid digitala moten mellan forskare och forskningspartners uppstar...

e Mindre icke-verbal kontakt.

e Farre spontana sociala interaktioner.

e Svarigheter med spraket och kommunikationen.

e Svarigheter for forskningspartner att ta utrymme i ett digitalt rum.

For att motverka detta...

e Ha kameran pa.

e Ansvara for att alla hors och syns under motet.

e Fraga regelbundet forskningspartners om deras asikter.

e Ha en tydlig struktur for moten och skicka ut agendan i god tid innan motet.
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Diskutera punkterna pa sidan 12 och sakerstall att bada parterna ar éverens om planen for

samarbetet.

Anvind det som forskningspartnern bidrar med. Att bara lyssna ricker inte. Anvand deras
synpunkter pa samma satt som du hanterar forslag fran andra medlemmar i forskargruppen. Beratta
garna for forskningspartners hur deras bidrag har anvants. Har du exempelvis inkluderat ett nytt utfall

i protokollet baserat pa forskningspartners forslag — beratta det fér dem!

Reflektera regelbundet 6ver kvaliteten pa samarbetet. Finns det saker som kan forbattras?

Uppfylldes bada parters forvantningar? Se det som ett bra tillfalle att starka och férbattra ert

samarbete.

e Skapa en 6ppen atmosfar dar forskningspartners kdnner sig trygga att uttrycka sig.
e Presentera forskningspartners i borjan av motet och lat dem presentera sig sjalva.

e Uppmuntra forskningspartners att delta i diskussioner och be dem med jamna

mellanrum om sina synpunkter.
e Om det gar, undvik jargong. Anvands det, forklara termerna och ge extra information.
e Tank igenom hur forskningspartnern kan informeras och stédjas under arbetets gang.
e Bekréafta forskningspartners bidrag/insats.

e Respektera fortroenden.

e Diskutera hur ersattning betalas ut och ansvara for att det sker regelbundet.
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Diskussionspunkter for forsta motet med forskningspartners

Vad forvantas av forskningspartners i projektet?

Se over listan av aktiviteter pa sida 6 och reflektera éver vilka som galler for ditt projekt.
Diskutera med forskningspartnern och gér en gemensam plan.

Kravs det speciella kunskaper eller erfarenheter av forskningspartners? Vilket stod \

kommer de att fa for att erhalla det?

Forskningspartners utbildade av Reumatikerférbundet far en grundlaggande utbildning

om forskningsprocessen och forskningspartners roll inom forskningen. Férutom det sa har
de sina erfarenheter och kunskaper som patienter, fran samhallet och fran arbetslivet.
Diskutera om kunskap utéver det efterfragas och sakerstall att forskningspartners far
nddvandigt material och stéd. j

Hur ser tidsplanen ut for forskningspartners medverkan?

Vilka regler galler betraffande sekretess?

Om det finns nagra regler eller speciella villkor for projektet, diskutera dessa med
forskningspartners i ett tidigt skede.

J
Vad &r planen foér kontakt? \
Vi foresprakar regelbundna moten da det leder till att forskningspartners kdnner att deras

asikter ar viktiga och att de bidrar till diskussioner pa ett meningsfullt satt. Om detta inte ar
moijligt, meddela dina forskningspartners sa att de vet vad de ska forvanta sig. j

Vem ar kontaktperson fér forskningspartners?

Se till att forskningspartners har kontaktuppgifter till ratt person.

\

Vilka anpassningar behéver ni géra for att din forskningspartner ska kunna bidra?

Diskutera vilka anpassningar du och din forskargrupp kan behova goéra for att din
forskningspartner ska kunna bidra, exempelvis rullstolsanpassade lokaler eller att undvika
motestider tidigt pa morgonen.

\
Hur betalas ersattning ut till forskningspartners?

Sakerstall att ni har de uppgifter ni behover for att betala ut ersattning.

Q0900 .00 0 @
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Aterkoppling

Bekrafta forskningspartners bidrag. De saknar ofta aterkoppling pa sina férslag och undrar:
"Gjorde jag ett bra jobb?”. Forskningspartners uppskattar aterkoppling och kan behdva uppmuntran.
Lat dem veta nér de bidragit med nagot vardefullt, och om inte vad som i sa fall behodvs. Det &r en

laroprocess for bada parter.

Ge aterkoppling pa forskningspartners medverkan kort efter métet. Vad var bra? Vad kunde vara

annu battre?

Om fragor som ar viktiga for patienter inte ryms i ditt projekt, 6vervag att utveckla en
forskningsagenda eller lista. Framtida forskningsinitiativ kan styras av vad patienter upplever som

viktigt.

Mejlkontakt ar bra men personlig kontakt, digitalt eller fysiskt, blir mer ingaende.

Forskningspartners &r vanligtvis inte medicinskt skolade vilket kan fa dem att kdnna sig osékra i en

professionell grupp. Konstruktiv aterkoppling stiarker deras sjalvfortroende infér framtida projekt.

Moter forskningspartners International Committee of Medical Journal Editors (ICMJE) kriterier for

medforfattarskap sa bor detta erbjudas.

Berdtta om dina planer vad giller framtida ans6kningar for uppfoljningsstudier.

~

e Ge aterkoppling pa forskningspartners bidrag.

e Erbjud forskningspartners att bli medforfattare om de uppfyller kriterierna hos

International Committee of Medical Journal Editors.

o Diskutera mojliga lardomar fér alla i gruppen.

\o Involvera forskningspartners i utvecklingen av ansékningar for uppfoéljningsstudier. /
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