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Bakgrund till enkat

Patienter och allmdnhetens medverkan (PAM) i forskning innebar att forskning ska genomféras med
eller av patienter istallet for till, om eller fér dom. Det innebar ett brett spektrum av medverkan, allt
fran forskning som bedrivs eller leds av patienter till projekt dar patienter, i rollen som

forskningspartner, ingar i forskargrupper.

En forskningspartner ar en person som lever med en reumatisk sjukdom och bidrar med

patientperspektivet till forskningsprojekt. De ar oftast personer som sjdlva ar drabbade av reumatisk
sjukdom, men kan dven vara narstdende som har sett nara och kdra leva med en reumatisk sjukdom.
Genom att leva med en reumatisk sjukdom sa har de unika kunskaper bade om sin sjukdom och hur
det ar att leva med den. Kunskap exempelvis om hur sjukdomen paverkar alla aspekter av livet, vilka

fragor eller farhagor som uppstar och vad som ér viktigt.

Reumatikerférbundet har sedan 2008 utbildat forskningspartners som déarefter kan inga som
medarbetare i forskningsprojekt. Som forskningspartner sa har dom majligheten att bidra till alla
faser av forskningsprocessen, fran val av forskningsfraga, till planering och design av studien och
spridning av resultat. Genom deras medverkan bidrar dom till att forskningen blir mer relevant, av
hogre kvalitet och mer genomforbar. Forskningspartnerverksamheten, férutom att bidra till battre
forskning, ar ocksa en viktig mojlighet for patienter att paverka den forskning som berér dom, och

som kommer férhoppningsvis att gynna dom i langden.

Fast arbetet med forskningspartners ar en etablerad verksamhet i Reumatikerférbundet, sa ar det
oklart i vilken utstrackning och pa vilket satt forskningspartners bidrar till svensk reumatologisk
forskning. En digital enkat skapades darfor i samband med tva av Reumatikerférbundets

forskningspartners, for att kartlagga forskningspartners roll i svensk reumatologisk forskning.

Enkaten cirkulerades via mejl till 126 forskare som hade ansdkt om forskningsmedel till
Reumatikerférbundet under 2021 och 5 som hade varit i kontakt for att inleda ett samarbete med
Reumatikerférbundets forskningspartners. Den delades ocksa med 36 registrerade

forskningspartners och 2 externa forskningspartners identifierade fran anslagsansékningar.

Svar

Under perioden 14 januari 2022 till 28 februari 2022 svarade 99 personer pa enkaten. 75 (75.8%) var
forskare och 24 (24.2%) var forskningspartners. Svaren fran en av forskningspartners exkluderades
fran analysen da hen inte var en utbildad forskningspartner och hade aldrig samarbetat med forskare

som forskningspartner. Analysen ar darfor baserad pa svaren fran 98 personer; 75 (76.5%) forskare



och 23 (23.5%) forskningspartners. Endast en forskningspartner var inte utbildad av

Reumatikerférbundet.

Utbredning av forskningspartners i reumatologisk forskning

Av de som svarade sa hade 71 (72.5%) ingatt i ett samarbete mellan forskare och forskningspartner.

Andelen forskare som hade samarbetat med en forskningspartner inom ett av sina projekt var 66.8%
(50 forskare). For majoriteten av de som hade erfarenhet av samarbete med forskningspartners, sa
var det fortfarande inte normen att forskningspartners inkluderades i projekt. 76% svarade att
mindre an hélften av projekten de medverkat i det senaste aret haft en forskningspartner. Endast 8%

(4 forskare) svarade att 75-100% av projekten de var involverade i inkluderade en forskningspartner.

21 (91.3%) av forskningspartners hade medverkat i ett forskningsprojekt tidigare. Antalet projekt
som varje forskningspartner varit involverad i senaste aret varierade. 35% var endast involverade i
ett projekt, 45% var involverade i tva till tre projekt, medan 20% var involverade i fem eller fler

projekt det senaste aret.

Forskningspartners bidrag inom forskningsprojekt

Oftast bidrog forskningspartner till fler an en aspekt av forskningsprocessen. | endast 14.3% av
projekten sa bidrog forskningspartner bara pa ett satt, oftast da bara till utveckling av
informationsmaterial eller enkater till studiedeltagare.

Tabell 1 - Steg av forskningsprocessen dér forskningspartner bidragit, visas som antal (%) av projekt déir
forskningspartner bidragit per steg

. Forskningspartner bidragit;
Steg av forskningsprocessen i
antal projekt (%)

Identifiering av forskningsfraga/forskningsamne (”research topic”) 23 (32.9%)
Planering och design av forskningsprojekt 40 (57.1%)
Deltagande i styrgrupp 14 (20.0%)
Utveckling av informationsmaterial/enkater for studiedeltagare 44 (62.9%)

Utveckling av ansokan till forskningsfinansiarer eller
o 20 (28.6%)
etikprévningsnamnden

Datainsamling 5(7.1%)

Tolkning av data/resultat 19 (27.1%)
Skriva/granska publikationer 15 (21.4%)
Skriva/granska populirvetenskapliga sammanfattningar 20 (28.6%)
Spridning av resultat 22 (31.4%)

Antal svar 70



Generellt sa har forskningspartners involvering mest varit centrerat kring planering- och designfasen
av forskningsprojekt (57.1% av projekten) samt framtagandet av informationsmaterial, enkater och
liknande for studiedeltagare (62.9% av projekten; Tabell 1). | cirka en tredjedel av projekten sa hade
forskningspartner bidragit till identifieringen av forskningsfragan. Medverkan i slutfaserna av
projekten, exempelvis tolkning av data/resultat (27.1% av projekten) och spridning av resultat (31.4%

av projekten) skedde i nagot lagre grad.

Forskningspartners inverkan pa beslut

| projekt dar forskningspartners bidrog till publikationer, var med i styrgruppen av projektet eller var
involverad i identifiering av forskningsfragan sa kdnde forskare och forskningspartners att de hade en
inverkan pa beslut som togs inom projektet (80%, 71% respektive 63% hade inverkan). Nar
forskningspartners bidrog till fler steg av forskningsprocessen (>3) sa hade forskningspartners forslag
en inverkan pa beslut som togs inom projektet (75% svarade att forskningspartner hade inverkan) i
hogre grad an i projekt dar forskningspartner bara bidragit till en eller tva aspekter (36.4% hade

inverkan).

Forskningspartners mest betydelsefulla bidrag

De omraden dar forskningspartners bidrag beskrevs som mest betydelsefulla var inom planeringen
av forskningen och formuleringen av texter. Inom planeringsfaserna sa var forskningspartners bidrag
viktiga for att sdkerstalla att studien inkluderade undersdkte omraden som var viktiga for patienter
samt att upplagget for studien var genomforbart. Genom att diskutera vilka utfall som bor inkluderas
och ar viktigast for patienter har forskningspartners bidragit till att forskningsresultaten var
betydelsefulla for patienter. Exempel gavs dar forskare inte hade inkluderat vissa utfall som var
viktiga for patienter, som somn, sexualitet och problem med fotterna. Dessa inkluderades efter
forslag fran forskningspartnern. Forskningspartners ansags dven bidra till 6kad genomférbarhet av
studierna. Bade forskare och forskningspartners beskrev hur forskningspartnern bidrog till att

sdkerstalla att det som begars av studiedeltagare ar realistiskt och tar hansyn till patientens situation.

Andra omraden dar forskningspartners hade haft viktiga bidrag var i tolkningen av resultaten,
spridning av forskningsresultaten och genom att tillféra kunskap till forskarna. | vissa instanser sa
tolkade forskningspartners resultaten annorlunda an forskare, baserat pa deras unika perspektiv och
erfarenheter, vilket sags som ett viktigt bidrag till forskningen. Forskningspartners ansags viktiga for
att kommunicera forskningen, till exempel genom att sprida resultat till allmdnheten och
patientgrupper, aterkoppla resultat till studiedeltagare och 6ka medvetenheten om

forskningspartners roll. Manga vittnade dven om hur forskningspartners hjalpt forskare fa battre



forstaelse av sjukdomen, hur det ar att vara patient, hur patienten ser pa exempelvis behandlingen

och aven hur deras forskning har tagits emot av patientgrupper.

Till sist sa har forskningspartners, i mindre utstrdackning, dven gjort viktiga bidrag till den mer
administrativa sidan av forskningen genom att tipsa om forskningsfinansidrer, ge forslag till

utformningen av forskningsansdkan och delta i forskningens styrgrupp.

Samarbetet mellan forskare och forskningspartners

| praktiken sa samarbetade forskare och forskningspartners oftast pa ett flertal satt, vilket paverkade
forskningspartners mojlighet till att paverka forskningen. Det vanligaste samarbetssattet var genom
en kombination av mejl och moten vid behov. Det var vanligare att ha moten vid behov (61.4%) an
regelbundna moten (28.6%). Dock sa ansags det att forskningspartners asikter efterfragades och att
forskningspartners bidrog till diskussioner inom projektet pa ett meningsfullt satt oftare nar de hade

regelbundna méten med forskare.

Konsekvenser av samarbetssatt

Det mest meningsfulla sattet att samarbeta med forskningspartners var genom att involvera demi
forskningsprojektets styrgrupp. Nar forskningspartner var medlem i styrgruppen sa svarade alla
forskare och forskningspartners att forskningspartners asikter efterfradgades inom projektet, jamfort
med endast 36% av de som inte hade forskningspartner i styrgruppen. Pa liknande satt sa bidrog
forskningspartners till diskussioner pa ett meningsfullt satt oftare nar de var med i styrgruppen

jamfort med nar forskningspartners inte var i styrgruppen (86% jamfort med 48%).

Utmaningar

Anledningar till att man inte samarbetat

Den forsta och storsta utmaningen ar att forsta anledningen till att forskare inte hade samarbetat
med en forskningspartners tidigare. Den mest vanligt forekommande anledningen for att inte ha
samarbetat med en forskningspartner var baserat pa saknad kunskap eller férstaelse for
forskningspartners nytta. Ofta berodde det pa att forskarna trodde att forskningspartners inte kunde
bidra till just deras forskningsmetoder. Det var exempelvis grundforskning eller registerforskning, dar
patienter inte rekryteras, dar forskare inte trodde att forskningspartners kunde bidra. En annan
vanligt forekommande orsak till att man inte samarbetat med forskningspartner var att man inte
hade hittat nagon som kunde bidra. | vissa fall var det for att man inte visste hur man kunde hitta en
forskningspartner. Men ofta sa tydde svaren pa att man sokt en forskningspartner (eventuellt genom
Reumatikerforbundet) men inte hittat nagon. Manga menade ocksa pa att det var andra faktorer

som hindrat dem fran att samarbeta med en forskningspartner. Exempelvis att de inte hade tid att



paborja ett nytt samarbete, att projektet inte var i ratt fas for att inkludera nagon, att COVID-

pandemin hade hindrat samarbete, eller att man helt enkelt inte haft mojligheten.

Av de tva forskningspartners som svarade pa enkadten men inte hade samarbetat med forskare var
det for att projektet de blev tilldelade av Reumatikerférbundet inte blev av pa grund av pandemin

eller uteblivna anslag.

Utmaningar for forskare och forskningspartners som samarbetat

De tva vanligaste utmaningarna for forskare var brist pa tid och att hitta forskningspartners.
Pandemin férsvarade flera av utmaningarna, genom svarigheter att traffa forskningspartner fysiskt,
att det orsakade att de hade mindre tid fér samarbete och for att det paverkat utférandet av

forskningsprojektet.

Manga utryckte att det var valdigt svart att hitta en lamplig forskningspartner som ville engagera sig
och som kunde gora det med kontinuitet. Fysiska moten och en lokal férankring var 6nskvart for flera
forskare, och det var en utmaning att finna forskningspartners som var nara och dar de kunde ha
regelbundna fysiska moéten. Paverkan av forskningspartners egen situation och sjukdom pa deras

engagemang var ocksa en utmaning, till exempel vid sjukskrivningar.

Oftast var det en brist pa tid for forskare att samarbeta med forskningspartners. | andra fall sa
handlade om att det var svart att hitta tid som passade alla for att halla moten, att
forskningspartners inte hade sa mycket tid eller att moten var for korta for forskningspartners att
bidra effektivt. En annan utmaning var att det krdvde mer organisation och planering att engagera en
forskningspartner an moten dar en forskningspartner inte var med. De fick anstranga sig ocksa for att
kommunicera med forskningspartners pa ett mer lekmannamassigt satt, vilket var en utmaning for
nagra forskare. Att lara sig att forhalla sig till forskningspartners pa ett annat satt an forskarkollegor

namndes som en utmaning, da man exempelvis inte kunde forvénta sig lika snabb aterkoppling.

Fragetecken kring basta sattet att inleda samarbete med forskningspartner var en utmaning. Till
exempel om man bor fortsdtta att samarbeta med samma forskningspartner ndr man inleder ett nytt
delprojekt. Att inleda ett samarbete i tidigt skede, innan man visste om projektet skulle fa
finansiering och genomfdras, var en utmaning. Men fick man in forskningspartners in i projektet i ett
senare skede, fanns det svarigheter da projektet redan var undergang och dndringar inte kunde

goras.

Utmaningar for forskningspartners handlade ofta om kommunikation eller relationen till forskare,
om aktiviteter som var svara att utfora, faktorer relaterade till sjukdomen. Nagra uttryckte utmaning

i att engagera sig ndar kommunikation forskare-forskningspartners emellan inte var anpassat for



lekman. Att dessutom gora detta pa engelska var en utmaning for vissa. Relationen till forskaren
kunde var en utmaning av olika skal. Att komma in i projektet i ratt skede, att fa tillrackligt med tid
att bidra (inte fa uppdrag i sista minuten), samt svarigheter att delta pd moten vid vissa tider av aret
var utmaningar. Att ibland inte kdnna att man bidrar eller att kdnna att man endast finns med pa
papper utan att kunna bidra i verkligheten var en utmaning. Som forskningspartner sa kunde det
ibland vara svart att beskriva eller ge synpunkter pa forskningen man inte sjalv férstod det helt och
hallet. Likasa att vara forvantad att ge synpunkter ndr man inte sjalv hade personlig erfarenhet av

amnet.

Vissa utmaningar speglades i bade forskningspartners och forskares svar. Hur sjukdomen paverkade
forskningspartners medverkan var ett. Forskningspartners belyste hur sjukdomen kunde paverka
aspekter av minnet, till exempel, som gjorde det svarare att bidra &n man velat. Att inte vara
geografiskt nara, att inte kunna ha fysiska méten under pandemin och att anpassa samarbetet till
forskningspartners situation var utmaningar som bada grupperna namnde. Att lara sig att samarbeta
med forskningspartners pa ett annat satt an med forskarkollegor belystes som en utmaning, till

exempel att forskningspartner behovde mer tid for att ge feedback.

Hur forskare och forskningspartners ser pa samarbeten i framtiden

Forskningspartners bidrag i framtiden

Det fanns generellt en 6nskan for forskningspartners att bidra i stérre utstrackning till alla aspekter

av forskningsprocessen jamfort med deras nuvarande engagemang (Figur 1).
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Figur 1 - Aspekter av forskningsprocessen ddr forskningspartners har bidragit i nuldget och ddr forskare och
forskningspartners énskar att de bidrar i framtiden



Forskares dnskan att samarbeta i framtiden

87% forskare skulle vilja ha en forskningspartner i sitt ndsta projekt, medan kvarvarande andelen

(13%) svarade att de kanske skulle vilja ha en forskningspartner.

En stor andel forskare ville samarbeta med forskningspartners for att de ansags vara viktiga och
vardefulla for forskningen. Flera uttryckte att det var en sjalvklarhet att forskningspartners skulle
inkluderas och motiverade dven fortsatt intresse i samarbete pa grund av de positiva erfarenheter de
haft av tidigare samarbeten med forskningspartners. Det ansags att forskningspartners gor skillnad
for forskningen inom flera omraden, oftast inom planeringen av projektet. For vissa sa var det viktigt
att forskningspartners inkluderas i bérjan av projektet, troligtvis sa att de skulle kunna bidra till
planeringsfasen. Forskarna ansag att forskningspartners involvering ledde till battre kvalitet, 6kad
genomforbarhet och 6kad relevans av forskningen. Att inkludera personer som kunde bidra en annan
synpunkt var viktigt for vissa forskare, att bli utmanad om varfér och vad man gér inom forskningen.
Aven deras hjilp att tolka resultat, samt 6ka forskarnas forstaelse for forskningens betydelse i ett

storre sammanhang, ansags beskrevs som skal till 6nskan for samarbete i framtiden.

En del forskare uttryckte osakerhet kring framtida samarbeten, vilket centrerades kring tre faktorer.
Den forsta var att det berodde pa vilken typ av forskning som skulle utforas. For mer klinisk forskning
sa samarbetade de garna med en forskningspartner, medan de inte kdnde att det var passande om
det var mer teknisk eller grundforskning. En annan aspekt var att det var beroende pa om de kunde
hitta ratt person till projektet, baserat pa diagnosen men dven pa personkemin. Till sist sa behovdes
det en roll fortydligande, dar de eventuellt skulle inkludera en forskningspartner om de hade en

tydlig roll eller uppgift men var osdkra pa hur de skulle annars bidra.

Forskningspartners 6nskan att samarbeta i framtiden

78% av forskningspartners skulle vilja vara forskningspartner i projekt i framtiden medan 22% skulle

kanske vilja engagera sig i framtiden.

Att vara forskningspartner ses som ett viktigt och meningsfullt uppdrag som gor nytta. For manga
forskningspartners sa ar det ett viktigt skal till att de vill fortsatta att engagera sig. Att kunna paverka
och gora nytta ar en annan viktig anledning till att de vill fortsdtta som forskningspartners. Men adven
de personliga vinsterna ar ett viktigt skal for fortsatt engagemang. Att det ar givande, roligt,

utmanande, utvecklande och stimulerande beskrevs som skal for fortsatt engagemang.

For de som hade en viss osakerhet kring fortsatt engagemang som forskningspartner sa varierade
anledningarna. Tva svarade att de hade svart att hitta tid att engagera sig. For de andra sa var det

osakert pa grund av att det var svart att se ens bidrag, att man kdnde att man behdvde mer stod eller



utbildning innan man tog sig an ett nytt projekt eller for att efterfragan av forskningspartners inom

omradet minskat.



