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Steg 1: Information och rad innan ni borjar leta:

e Las Patienters och allmanhetens medverkan (PAM) i forskning —
hur, nar och varfor | Centrum for personcentrerad vard — GPCC

e Eneller flera?

— Tank pa att det oftast ar bra att engagera mer an en
medforskare/forskningspartner, da det ar bra att fa fler
perspektiv. Ju fler medforskare/forskningspartner man har desto
storre blir mojligheten till deltagande i saval planeringsarbete,
datainsamling, analys och produktionen av artikel, rapport eller
motsvarande. Det kan i lika hog grad finnas fordelar av att flera
forskare samarbetar i en studie, som att flera
medforskare/forskningspartner ar med.

— Att vara fler kan ocksa minska risken att ett upplevt kunskaps-
eller status-underlage uppstar.

— Rekommenderat antal kan bero pa olika saker, t.ex. projektets
storlek, mangden arbete m.m.
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Steg 2: Saker att fundera pa och tydligt beskriva:
Om projektet

* Vilken typ av projekt ska ni genomfora?

* Vem/vilka initierade projektet och varfor?
* Vem/vilka driver projektet?

* Vilket/a omrade/n beror projektet?

* Hur lang tid beraknas projektet paga?

* Vad ar malsattningen med att ha en eller flera
medforskare/forskningspartner i projektet?

* Vilken kunskap forvantar ni er att
medforskare/forskningspartnererna ska kunna bidra med?

* Vilka utfall 6nskas av att ha med
medforskare/forskningspartner?
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Steg 2: Saker att fundera pa och tydligt beskriva:
Om involveringen av medforskare/forskningspartner

Hur, nar och var vill ni involvera medforskare/forskningspartner? T.ex.:

| projektets ledningsgrupp?
| en operativ grupp for hela eller delar av projektet?

| ndgon enskild projektdel, t.ex. en workshop? Da kan ett
flertal vara [ampligt.

Kunskapsoversikt, datainsamling, analysfas etc.
Annat?
Pa mer an ett satt.

Information och forslag finns har: Patienters och allmanhetens
medverkan (PAM) i forskning — hur, nar och varfér | Centrum for

personcentrerad vard — GPCC

Ga garna den korta introduktionskursen En férsta inblick (kurslangd

20 min) som utgar fran rapporten Patient- och
ndrstaendesamverkan for béttre forskning och hélso- och sjukvard.
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https://www.gu.se/gpcc/patienters-och-allmanhetens-medverkan-pam-i-forskning-hur-nar-och-varfor
https://www.gu.se/gpcc/patienters-och-allmanhetens-medverkan-pam-i-forskning-hur-nar-och-varfor
https://www.gu.se/gpcc/patienters-och-allmanhetens-medverkan-pam-i-forskning-hur-nar-och-varfor
https://www.samka.se/material-1
https://www.samka.se/material-1
https://www.samka.se/material
https://www.samka.se/material

GOTEBORGS UNIVERSITET Centrum for personcentrerad vard - GPCC

Steg 2: Saker att fundera pa och tydligt beskriva:
Praktiska fragor:

Var och nar kommer moten/arbetet att utforas?
Kommer det att ske digitalt, eller fysiskt eller bade och?
Om fysiskt var?

Hur mycket tid forvantas medforskare/forskningspartner
|agga pa arbetet i projektet?

Har ni finansiering for medforskare/forskningspartners
tid och ev. resor?

Kontakta garna den ekonom eller personalhandlaggare
som ar kopplat till projektet och stam av med dem.

Det finns annu ingen nationell riktlinje for ersattning,
vilket riskerar att leda till ojamlikhet.



Steg 3: Fundera pa vilken typ av representanter det
kan vara lampligt att engagera i ert projekt?

Det kan t.ex. vara:

. Patient/er med egen erfarenhet av en viss sjukdom/vard.

. Narstaende till patient med egen erfarenhet av en viss
sjukdom/vard.

. Bade patienter och narstaende.

. Person/er som representerar en storre grupp, t.ex. nagon fran

en patientorganisation.

. Person/er som har erfarenhet av en viss behandling, halso- och
sjukvard eller omsorg.

. Person/er med levd erfarenhet av en viss sjukdom, diagnos
och/eller egenvard?

. Person/er med vissa kunskaper i vetenskaplig metod, eller som
har tillgodogjort sig motsvarande kunskaper vid de
utbildningar som anordnas av intresseférbunden (se nasta
bild).
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Steg 4: Forslag och rad for att hitta "ratt”
medforskare/forskningspartner

Pa en mottagning: t.ex. satt upp lapp i ett vantrum.

Fraga halso-, sjukvards- eller omsorgsprofessionella som arbetar med den
relevanta patientgruppen.

Hitta patienter/narstadende som har gatt en patientforetradar-utbildning:
Utbildning - Funktionsratt Sverige (funktionsratt.se). Man kan fa hjalp med
"matchmaking” mot de som har gatt EUPATI:s utbildning genom att

mejla info@eupati.se.

Hos en specifik patientorganisation. Nagra webbsidor som listar sadana:
Patientorganisationer - FASS Patient pd FASS.se

Funktionsratt Sveriges medlemsférbund | Funktionsratt Sverige

Patientorganisationer — Fokus Patient

Patientorganisationer i Sverige — Wikipedia

. Pa Facebook; sok efter “diagnosen” i Facebooks sokruta, nar/om ni hittat
en grupp; skicka ett meddelande till administratéren och be dem lagga ut
ett inldgg i gruppen om att ni soker medforskare/forskningspartner.

. Annonsera i lokal eller nationell tidning.

. Pa EU-niva European Patients' Forum - Home (eu-patient.eu)
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https://funktionsratt.se/utbildning/
mailto:info@eupati.se
https://www.fass.se/LIF/patientorganisations?userType=2&menyrubrikId=22
https://funktionsratt.se/om-oss/vara-medlemsforbund/?_gl=1*1vqigk8*_up*MQ..*_ga*NDExMDU3NDI3LjE3Mzg4NTE1ODM.*_ga_VBQHXDH2XF*MTczODg1MTU4My4xLjAuMTczODg1MTU4My4wLjAuMA..
https://fokuspatient.se/diagnos-vardomraden/neurologiska-sjukdomar/patientorganisationer/
https://sv.wikipedia.org/wiki/Kategori:Patientorganisationer_i_Sverige
https://www.eu-patient.eu/

Steg 4: Forslag och rad for att hitta ratt
medforskare/forskningspartner:

&
Genomfor garna korta intervjuer med kandidater for att g
. . > E
hitta de som har de egenskaper ni s6ker, och som verkar
vara ratt for uppgiften. S
Det ar oftast bra att ha medforskare/forskningspartner i

som har haft sitt sjukdomstillstand tillrackligt [ange for
att ha haft tid att bearbeta och reflektera over det.

Tid ska ersattas, och beakta ifall tid och plats for moten
passar alla parter. Beskriv dessa och stam av med
medforskare/forskningspartnerkandidaterna innan ni
kommer Overens.

Overenskommelse, rollbeskrivning och viardegrund &r bra
att samskapa eller ta fram och stamma av ihop med
medforskare/forskningspartnererna.
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Steg 5: Nar ni ska boérja arbeta ihop med
medforskare/forskningspartner \

1
Tank pa att inkludera dem: ‘(t
— Sprakligt; undvik facktermer, bjud in dem till att delta i samtalet. -
GOr garna en ordlista av medicinska ord som forekommer inom \\
projektets amnesomrade. )
— Fysiskt; bjud in till att delta pa lika villkor, tank pa hur ni sitter i \ \
rummet mm. L j_

Innan moéten/arbetstillfallen: ta reda pa ifall de behover tillganglig
lokal, hjalpmedel, specialanpassningar eller specialkost.

Ge tydlig information om moéten/arbetstillfallen dar de forvantas
delta. Ge denna i god tid, var tydlig med plats, tid osv.

Ge dem information om projektet (det ni tog fram i steg 1), och om
hur organisationen ar utformad. Garna aven ordlistor for att
underlatta forstaelse.

Ge dem tillgang till ev. material att ldsa infor motet i god tid. Tank pa
att mangden ska vara rimlig och innehallet forstabart.
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GPCC-forskare om arbete med medforskare/forskningspartner:

”Man bor helst involvera dem valdigt tidigt.
Redan nar man forbereder en studie. Det
vinner man mycket pad.” Inger Ekman, las mer:
PAM-exempel: Patienters och allmanhetens
medverkan i en forskargrupps styrgrupp |
Goteborgs universitet (gu.se)

"Det ger en enorm styrka att ha med
patienterna i ryggen. De blir som en slags
sponsorer av projektet. Vaga ta in patienter i
olika delar av forskningsprojektet!” Eva
Jakobsson Ung, las mer: PAM-exempel:
Patienters och allmanhetens medverkan i
utvecklingen av en intervention | Goteborgs
universitet (gu.se)

Mer information, lankar och ytterligare lasning finns pa Patienters och
allménhetens medverkan (PAM) i forskning — hur, nar och varfér | Centrum
for personcentrerad vard — GPCC
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https://www.gu.se/forskning/pam-exempel-patienters-och-allmanhetens-medverkan-i-utvecklingen-av-en-intervention
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