Brukarmedverkan och inflytande i forskningen

—Vill du vara med!?

Reumatikerforbundet har under flera &r diskuterat att 6ka
reumatikernas inflytande i forskningen. Frigan vicktes pd
reumatologikongressen i Stockholm 2002 och processen har
sedan dess pagdtt. Det senaste dret har forbundet genomfort
en forstudie och nu har vi, i samarbete med Astma-Allergi-
forbundet, Hjdrt-Lungsjukas riksfoérbund och Psoriasisfor-
bundet ansokt om pengar hos Allminna Arvsfonden for att
under tre dr forsoka utveckla detta inflytande. Merparten av
forskningen ror medicinska dndamal.

Det finns manga skil till brukarmedverkan. Avgérande ir
kanske att vi tror att dels kan forskningen bli dnnu béttre
om reumatikerna har ett ord med i laget, dels att det fak-
tiskt dr reumatikerna som ir sjilva indamadlet med forsk-
ningen. En forhoppning ir att det ocksd kan oka patientens
status i varden.

Reumatikerférbundet vill mjukstarta detta projekt redan
i dr och vi vill dérfor ha kontakt med reumatiker/nirstdende
som kan vara sirskilt intresserade av att vara med i projektet.
Eftersom det ir en forsoksverksamhet vill vi i forsta hand
forsoka folja de kompetenskrav som vi angett i var ansokan
till arvsfonden.

Den mesta forskningen pagdr i anslutning till de stora
universiteten i Umed, Stockholm, Géteborg, Malmé/Lund,
Linkoping, Uppsala samt Halmstad/Spenshult. Det innebir
att det kan vara en viss fordel att bo i nirheten av dessa orter,
men det dr inte nodvindigt.

Kompetens

Den kompetens som behovs delas in i tva kategorier. Dels de
brukare som forskaren vill triffa dirfor att de dr sd opdver-
kade som mojligt, for att f4 spontana synpunkter pd nigon
del av forskningen. Dels pd de mer medvetna "forsknings-
partnerna” dir kraven/onskemdlen pd kompetens troligtvis
kommer att variera en del beroende hur involverad man

ska vara i forskningen pa olika nivéer och for olika typer

av forskning. Hir nedan redovisas de grunder som kommit
fram under forstudien.

Viktigaste 6nskemal:

1. Intresse for uppgiften

2. Erfarenhet av att leva med reumatisk sjukdom. Kan dven
vara nirstdende.

3. Tid och ork. Att ha mojlighet att avsitta tid f6r uppgif-
ten och att kunna bedéma sina fysiska resurser att delta
dr forstds avgorande.

4. Kommunikativ. Viktigt att man vill och dven har for-
maga att uttrycka sina tankar om den forskning man ar
involverad i. Det giller dven att man har mod att gora
detta infor forskare och dven lite storre forsamlingar vid
konferenser etc.
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5. Foreningsaktiv, sd att den kunskap som forskningspart-
nern samlar in inte stannar hos den personen utan sprids
vidare i organisationen. Det innebir inte nédvindigtvis
att man madste varit det innan projektet.

6. Att behirska engelska spraket vil. Nistan alla forsk-
ningsartiklar skrivs pd engelska, och nistan alla interna-
tionella forskningskonferenser hélls pa engelska. Manga
forskningsansokningar och forskningsprogram skrivs
ocksd idag pd engelska.

Ovriga onskemal:

e Att kunna uttrycka sig i skrift

e Datavana och tillging till Internet

e Kunskap om dven andra reumatiska diagnoser dn den
egna

e Kunskap om forskningsvirlden, processer, begrepp etc

e Kunskap om det specifika forskningsomrddet/forsknings-
projektet

e Kunskap om Reumatikerférbundet och idén med dess
verksamhet och med projektet

e Att kunna forstd sin roll i projektet och kunna skilja den
frin sin roll som patient/brukare/féreningsfunktionir

Forskarnas kompetens har diskuterats i mindre omfatt-
ning, men en positiv instillning till forskningspartners, att
dven kunna stotta dem och att kommunicera vil pd vanlig
svenska dr grundliggande.

Start i host

I host far ni brukare som kommer med att genomga en kor-
tare utbildning om forskning och vad det kan innebira att
vara en forskningspartner. Nista ar forvintas ni kunna delta
i ndgot projekt. Formodligen kommer ni att delta tva och
tvd, eftersom det av erfarenhet fungerar bittre. Men vi vet
inte sikert vilka projekt som kommer iging eller var och nir.

Jag hoppas att alla dessa krav och 6nskemal inte kidnns
allefor pressande. OM du ir intresserad, skriv eller maila lite
om dig sjilv och beritta varfor just du borde vara med och
kommentera girna punkterna ovan. Skicka det till under-
tecknad pd forbundet senast i mitten pd september.

Janne Bagge

Forskningshandliaggare

jan.bagge@reumatikerforbundet.org
Reumatikerférbundet
Box, 12 851, 112 98 Stockholm





