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Planering infor patientmedverkan

Reflektera 6ver patientmedverkan i ditt forskningsprojekt. Fundera éver féljande fragor

och fylli tabellen pa sida 3.

VAD & VARFOR

Vad -

e Vad o6nskar du att forskningspartners ska bidra till? Fundera igenom alla steg i

forskningscykeln och hur forskningspartners skulle kunna bidra till varje steg. Se

exempel pa hur forskningspartners kan bidra i tabellen nedan.

Varfor -

e Varfor involverar du forskningspartners?

e Fundera kring vad hoppas du astadkomma genom deras medverkan?

e Vad kommer deras asikter att anvandas for och vilken skillnad kommer det att

gora for ditt projekt?

Tabell 1. Exempel pa hur forskningspartners kan bidra till olika steg i forskningscykeln

Aktivitet i projektet

Forskningspartners bidrag

PLANERING

Utveckling av forskningsfraga

Diskussionspartner

Bidra med idéer om vad som ar viktigt och relevant for patienter

Samtal kring vilka aspekter av sjukdomen som ska undersokas

Utveckling av frageformular

Val av fragor och frageinnehall

Formulering av fragor
Anvandarvanlig formatering

Beddomning av tidsatgang att fylla i

Utveckling av intervjuguide

Val av fragor

Formulering av fragor

Selektion av utfall

Val av utfall, inklusive PROMs

Diskussion kring vad som ar relevant for patienten och vad som
ar genomforbart

Design av intervention

Fokus pa genomforbarhet — diskussion kring hur man far ratt
balans av att samla in data utan att 6verbelasta patienten

Interventionens innehall/upplagg

Rekrytering

Rekryteringsstrategi — var de ska rekryteras fran, tidpunkt,
praktiska aspekter

Design, formulering och innehall av rekryteringsmaterial

Utveckling av material for
studiedeltagare -
informationsmaterial,
informerat samtycke

Design, formulering och innehall av informationsmaterial och
dokument om informerat samtycke

Val av djurmodell

Diskussioner kring hur modellen speglar sjukdomen i
manniskor
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w | Fokusgrupper eller intervjuer Ledning av fokusgrupper/intervjuer tillsammans med forskare
g (s.k. peerinterviewer)
< | Analys av kvalitativ data Identifiering av teman baserat pa patientperspektivet
o
:8 Tolkning av resultat Tolkning baserat pa patientperspektivet
= Diskussion kring vilka slutsatser som ar viktigast for patienter
> och bor lyftas fram
Populéarvetenskapliga Formulering och innehall
O | sammanfattningar
Z 3 - - - - -
5 Aterkopplingstext till Formulering och innehall
Q | studiedeltagare
E Spridning via andra medier Identifiering av spridningsstrategi till patienter, varden och
a allmanheten
Formulering och innehall
Ansdkan om Feedback pa ansokan
forskningsmedel Planer for forskningspartners medverkan
Formulering av popularvetenskapliga sammanfattningen
Ansokan till Feedback pa ans6kan
la etikprovningsmyndigheten Diskussion av etiska aspekter att ta hansyn till
0>: Styrgrupp Deltagande i styrgruppen for att behalla patienten i fokus
‘0 Betydelse av forskningen Samtal kring hur livet paverkas av sjukdomen och vad
forskningen betyder for patienter
Hur allménheten ser pa Samtal kring hur patienter/allmanheten kan se pa forskningen —
forskningen t ex, hur man motiverar sina djurférsok, om nya behandlingen ar
acceptabel for patienter, mm.
HUR

e Hur ska duinvolvera forskningspartners? Till exempel:
- Genom att bjuda in forskningspartners till forskargruppmoten

Involvering i styrgrupp

Enskilda moten med forskningspartners
Workshop med flera forskningspartners
Mejlkontakt for att samla feedback/synpunkter

e Vad behdver du gora for att stotta dem i deras roll? Till exempel:

- Tafram popularvetenskapliga sammanfattningar
- Ge dem bakgrundsmaterial om omradet
- Erbjuda mojligheten att ga pa utbildningar

e |vilken roll planerar du att involvera forskningspartners?

- Lyssnande roll - Forskningspartners far information om projektet och

utforandet

- Konsultation - Forskningspartners tillfrdgas om synpunkter och erfarenheter

- Samrad - Forskningspartners uppmuntras att ge rad och input utifran eget

initativ, utan att specifika fragor stalls

- Partnerskap - Forskningspartners bidrar som jamlika samarbetspartners

- Ledarskap — Forskningspartners initierar aktiviteter eller har en ledande roll i

delar av projektet
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PLANERING

UTFORANDE

Vad ska forskningspartners bidra till och vad 6nskar du astadkomma genom

deras medverkan?

VAD & VARFOR

HUR
Vilken aktivitet planerar du fér att involvera
forskningspartners och i vilken roll?
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VAD & VARFOR

HUR

SPRIDNING

OVRIGT




Reumatiker Kom i kontakt med =] IEE
o Reumatikerfoérbundets forskningspartners :
forbundet i
VEM
Vem ska du involvera? Vad ska de ha for erfarenhet/bakgrund/intresse? Var kan du rekrytera dem? Hur sékerstalls mangfald av erfarenheter och
perspektiv?
NAR

Naér ska de involveras?

KOSTNADER
Vilka kostnader behéver ni budgetera for? T ex arvode, reseerséattning, 6vernattning, konferenskostnader, mm. Hur kommer ni att betala arvode
fér forskningspartners medverkan? Har ni budget och hur kommer utbetalningen ske i praktiken?
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