KLINISKA PROVNINGAR

Brukarmedverkan i forskningen ar ett nystartat samarbete mellan
de fyra forbunden Reumatikerférbundet, Astma- och allergifor-
bundet, Hjart- och lungsjukas riksférbund och Psoriasisférbundet.
Tillsammans vill de hitta modeller for att utveckla och for-
battra brukarmedverkan och brukarinflytande inom forskningen.
Samarbetsprojektet presenteras har av dess kommunikator

Therese Holm.

rukarmedverkan i forskningen
B vill genom olika former av sam-

arbete paverka sd att vardagen
forbidttras for alla dem som lever med
de berérda diagnoserna och som anvin-
der likemedel. Att 6ka inflytandet och
skapa brukarmedverkan i forskning ir
en viktig vig att gi.

— Vi har en stor outnyttjad resurs i
vara medlemmar, siger projektledaren
for Brukarmedverkan i forskningen Ca-
roline Akerhielm. Manga av dem be-
hover de olika likemedel som finns pé
marknaden. De lever med bdde biverk-
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ningarna frdn medicinerna och forde-
larna som gor att de klarar sin vardag
bittre. Det dr de som vet hur det ar att
leva med olika sjukdomar.

— Projektet ligger ritt i tiden, siger
Caroline Akerhielm. Liknande arbeten
har ndtt stor framgéng internationellt.
Jag tror vi ligger i framkanten i Sverige.
En annan styrka dr samarbetat mellan
vara forbund och att vi har mdnga med-
lemmar. Vi ndr mdnga som 4r intresse-
rade av forskningsresultat inom respek-
tive diagnosgrupp och som kan mycket
om olika likemedel.

Utbildning av utvalda brukare

Tvé centrala delar i projektsamarbetet dr
att utbilda utvalda brukare till s& kallade
forskningspartner och att 6ka kunska-

pen om forskning och forskningsfrigor
hos de fortroendevalda. De brukare som
genomgdr utbildningen till forsknings-
partner ska sedan medverka i olika forsk-
ningsprojekt.

— Parallellt arbetar vi med att kon-
takta enskilda forskningsprojekt som ir
intresserade av att anvinda sig av projek-
tets forskningspartner. Vi vill utveckla



forskarnas former for dialog och samar-
bete med brukare.
De fortroendevalda i forbunden behs-

ver oka sin kunskap om forskning och

forskningsfragor for att forbittra forbun-
dens méjligheter till inflytande p& natio-
nella riktlinjer, virdprogram och andra
styrdokument i virden. Alla forbunden
arbetar intressepolitiskt pd nationell,
landstings- och kommunal niva. De for-
troendevalda kommer ofta i kontakt med
beslutsfattare och likemedelsbolag.
Projektet Brukarmedverkan i forsk-
ningen pagar till och med 2010 och finan-

sieras av Arvsfonden. Milet dr att samarbe-
tet ska resultera i strategier och former for
brukarmedverkan i forskningen, som se-
dan skall finnas kvar efter projektets slut.

Att brukare deltar i forskning dr ing-
en nyhet internationellt utan ndgot som
har pdgatt och skat under de senaste tio
aren. I USA har Cochrane collaboration
anvint sig av patientpaneler som limnat
synpunkter pé olika sammanstillning-
ar av forskningsrapporter under cirka tio
ar. 1996 startade Hilsodepartementet i
England en nationell rddgivningsgrupp
som heter "Involve”. Gruppens uppgift ir

g
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att 6ka samarbetet mellan forskare inom
hilso- och samhillsvird och brukare.

Det som dr nytt i Sverige dr att vi
vill starta brukarmedverkan i forsk-
ningen i mer strukturerade former, och
att vi utbildar brukarna si att de blir
redo att ingd i forskningsprojekt. Forsk-
ning kommer i framtiden att arbeta med
brukarmedverkan och brukarinflytande
i storre utstrickning. Kraven pd ansok-
ningar till forskningsanslag kommer allt
mer att innehdlla dessa moment.

Ett samarbete mellan forskare och
brukare ger ofta vildigt positiva effek-
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Caroline Akerhielm,
Projektledare

ORDLISTA

Brukarmedverkan

Med brukarmedverkan avses aktivt
deltagande, av individ eller handi-
kapporganisation, i en eller flera av
forskningsprocessens olika delar.
Det kan till exempel galla val av
forskningsomrade, utformning av
vetenskaplig studie, genomférande,
tolkning och férmedling av resultat.
Medverkan férutsétter att individen
eller organisationen ges en aktiv roll
i nagon del av processen.

Brukarinflytande

Med brukarinflytande avses att en
individ eller en handikapporganisa-
tion paverkar del eller delar av ovan-
staende process.

Brukare

Med brukare avses personer med
en viss diagnos.
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ter for bada parter. For forskaren kan ett
samarbete tillféra nya perspektiv frin
dem som faktiskt lever med sjukdomen.
Frin liknande internationella projekt dr
responsen mycket positiv och forskare
har i utvirderingar sagt att samarbete
med forskningspartner ger dem ett nytt
perspektiv och att de lirt sig mer av bru-
karen dn de kunnat ana. De har dven
sagt att samarbetet med brukaren pé-
mint dem om varfor de hdller pd med
forskning.

Ett pdtagligt resultat som visat sig
pd internationell nivd dr dndrade attity-
der bland de forskare som anvint sig av
forskningspartner. Forskarna far en an-
nan forstaelse for sjukdomen och ddrmed
en annan forforstdelse i forskningspro-
jektens alla faser.

Projektet dr nyskapande genom att
brukarmedverkan och brukarinfly-
tande etableras inom den medicinska
forskningen. Erfarenheter, metoder och
strukturer dr sedan éverforbara pd annan
medicinsk forskning och vrig forskning
som beror brukare.

Forskningspartner — vad ar det?

For att kunna bli forskningspartner ir
det viktigaste att personen har erfaren-
het av att leva med en kronisk sjukdom.
Men projektet stiller dven andra krav.
Den enskilda individen méste bland an-

Maria Nylander Lundberg,
Forskningspartner

nat vara kommunikativ, kunna engelska,
ha god sjukdomsinsikt, ha litt for att
uttrycka sina tankar om den forskning
han/hon dr involverad i och gidrna vara
foreningsaktiv.

Brukaren bor kunna forstd sin roll i
projektet. Det dr viktigt att kunna skilja
den fran rollen som patient. Nir bruka-
ren genomgatt utbildningen till forsk-
ningspartner skiljer sig personen frin
andra brukare som deltar i olika forsk-
ningsprojekt, for att exempelvis limna
brodprov. En forskningspartner ska kun-
na lite mer.

Brukarmedverkan i forskningens ut-
bildningar innehéller olika moment och
ger en kunskapsbas sd att deltagarna
kinner sig trygga i sin roll som forsk-
ningspartner i ett forskningsprojekt.
Deltagarna far diskutera mojligheter
och sina egna forvintningar, men ock-
s& hur de ska hantera forvintningar och
krav frin forskningsgruppen. De fér lira
sig om roller och forhdllningssitt som
det dr viktigt att vara medveten om nir
man ingdr som brukare i ett forsknings-
projekt. De har lyssnat pd foreldsning-
ar och diskuterat forskningsetik. Olika
forskare berdttar om sin forskning och
hur de tinker sig att brukarmedverkan
i deras forskningsprojekt skulle kunna
fungera.



Inget forskningsprojekt dr det andra
helt likt. Som forskningspartner kan
brukaren delta i manga olika aktiviteter
inom ett projekt. I vissa fall fran start
till slut, i andra fall i delar av proces-
sen som att ldsa in andra studier, delta
i diskussioner om kliniska behov eller
diskutera etikoverviganden. Forsknings-
partnern blir en i forskargruppen. Den
som ir utbildad brukare stdr for en spe-
ciell kunskap som forskaren inte fir pd
annat satt.

Combine forst ut

I september utbildade vi en pilotgrupp
av forskningspartner som just nu ir i fa-
sen att kopplas samman med passande
forskningsprojekt inom Combine (con-
trolling chronic inflammatory diseases
with combined efforts). Combine ir ett
femdrigt forskningsprogram som ska
hitta bittre metoder for att forebygga
och behandla kroniska inflammatoriska
sjukdomar, i samverkan med hilso- och
sjukvird, patienter och niringsliv. Samt-

liga forskningsprojekt som ingar i Com-
bine ska innehélla brukarmedverkan.

Lars Klareskog, professor och dverld-
kare i renmatologi pd Karolinska institu-
tet och Karolinska universitetsjukhuset
och koordinator f6r Combine sdger:

— Forskningen blir bade bittre och
mer relevant om den gors i samverkan
mellan forskare och patienter.

Combine ska dven samarbeta med ni-
ringslivet och har bland annat satsat pd
ett s& kallat private-public partnership
mellan forskare, virden och industrin.

Under forsta delen av 2009 beridknar
vi att alla forskningspartner som ir spe-
cialutbildade fér Combine ska vara i ar-
bete. De fir ndgot av en roll som piloter,
som far visa vdgen for fortsatta kullar
med forskningspartner. Maria Nylan-
der Lundberg, som har reumatoid artrit
sedan 20 dr och en sekundir Sjogrens
syndrom, dr en av dem som gatt pilo-
tutbildningen. Hon medverkar sedan
november som forskningspartner i ett
alldeles nytt delprojekt inom Combine.

Delprojektets syfte ir att inom omradet
kroniska inflammatoriska sjukdomar f&
en okad forstdelse for brukarens syn pd
forskning. Man hoppas att detta i for-
lingningen skall kunna péverka forska-
ren och forskningen i en riktning som ér
onskvird for brukarna.

— Det kidnns bra och mycket spinnan-
de att fa borja med ett projekt som be-
ror grundfrgor i forskningen, som etik,
regler och riktlinjer inom den biomedi-
cinska forskningen, siger Maria Nylan-
der Lundberg. Vi kommer att vara minst
tva forskningspartner i projektet vilket
kinns viktigt. D& har man ocksé méjlig-
het att diskutera med varandra.

De fortroendevalda i vdra forbunds-
styrelser i respektive organisation be-
hover lira sig mer om forskning och
brukarmedverkan for att de ska vara
engagerade och kunna argumentera for
forskning som en viktig del av forbun-
dens verksamhet. De fyra férbunden vill
helt enkelt lyfta frigan. De fortroende-
valda méter manga olika personer i sin
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HEMSIDA OCH E-NYHETSBREV

Besok garna projektets hemsida www.forskningspartner.se. Dér kan du ldsa mer
om Brukarmedverkan i forskningen och hur projektarbetet gar, intervjuer, nyheter
och internationella projekt som arbetar med brukarmedverkan.

Du kan aven ladda ner material om projektet och hitta kontaktuppgifter. Projektet
har aven ett e-nyhetsbrev som du kan prenumerera pa. Du hittar det pa startsidan.
Kontakta gérna porjektledaren Caroline Akerhielm om du har idéer eller fragor du

vill vidareutveckla.

E-post: caroline.akerhielm @reumatikerforbundet.org Telefon: 08-505 805 21

roll som representant for forbunden. De
ska vara vil forberedda och ha god kun-
skap om forskning och férbundens syn
pé forskningspolitiska frigor nir de mo-
ter beslutsfattare, likemedelsbolag och
andra intressenter.

Forsaljningsstatistik
utifran era behov
fran 2007 aven for
den svenska marknaden
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Reumatikerforbundet, Astma- och
allergiférbundet, Hjirt- och lungsju-
kas riksforbund och Psoriasistérbundet
ger drligen anslag till forskning som ror
forbundens diagnosomrdden. Forbunden
erhdller medlen genom gavor och testa-
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menten frin medlemmar och andra en-
gagerade personer.

Lékemedel nésta steg

I dag fordelar férbunden anslagen utifrin
vetenskapliga bedomningar, dir forskare
knutna till respektive férbund har det
avgorande inflytandet. Fortroendevalda
i forbunden anger inriktning pé forsk-
ningsomraden och i vissa férbund deltar
de ocksi i beredning och beslut.

Hur kan likemedelsforetag samar-
beta med projektet?

— Mycket forskning bedrivs av ld-
kemedelsindustrin. Vi behover fundera
over hur projektet ska forhilla sig cill
eventuella samarbetsformer, siger Caro-
line Akerhielm.

Hur ser du pa samarbete med lii-
kemedelsforetag och likemedelsbrans-
chen?

— Det ir en friga vi har diskuterat i
var styrgrupp och som kommer att bli
niista steg i vart arbete. Vi har inte kom-
mit sd langt i frdgan dn, men generellt
sett dr vi dr positivt instdllda till sam-
arbeten som ligger inom ramen for vara
forbunds riktlinjer.

— Vi behover mer ingdende diskus-
sioner kring vilka former ett eventuellt
samarbete skulle kunna ha, med en 6p-
penhet for de mojligheter som kan upp-
std. Att samarbeta med oss ger dven goda
mojligheter att sprida kunskap om forsk-
ning inom véra forbund. Hos oss ir in-
tresset for forskning och fungerande,
sikra likemedel mycket stort.

Therese Holm
kommunikatér,
Brukarmedverkan i
forskningen






