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Nar patienterna satter agendan for forskningen kommer
egenvarde, identitet och livskvalitet i fokus
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Konklusion

Att pa ett strukturerat satt involvera forskningspartners och medlemmar i patientforeningar genererade flera nya forskningsidéer

som kan utvecklas vidare for att forbattra kunskapen om och forstaelsen av reumatisk sjukdom.

Bakgrund Metod

De reumatiska sjukdomarna ar oftast langvariga och paverkar En projektgrupp bildades bestaende av fem forskningspartners
det dagliga livet for patienten. Patienternas uppfattningar om (sarskilt utbildade personer och med egen erfarenhet av

sin sjukdom och dess konsekvenser skiljer sig till viss del fran reumatisk sjukdom) och en projektledare. Under projekttiden
den etablerad medicinska uppfattningen. Detta innebar ocksa engagerades ocksa andra medlemmar ur reumatikerforeningar i
att det kan finnas oidentifierade forskningsomraden som kan fokusgrupper. Fyra fokusgrupper och enskilda personer med
vara av stort varde for patienterna. Genom att utveckla en erfarenheter av reumatisk sjukdom delgav sina erfarenheter.
metod att fanga upp sadana forskningsomraden och sedan aven  Materialet analyserades med forskningsmetoden

initiera projekt som de drabbade sjalva anser vara viktiga, kan innehallsanalys.

omraden i omhandertagande och hantering av dessa sjukdomar
vid sidan av de klassiska medicinska utvecklas.

Reumatikerforbundet och Stiftelsen FoU-centrum Spenshult
beslot att genomfora ett gemensamt projekt i syfte att utveckla

patientinitierad forskning. Syftet med projektet var att |
samverkan med patienter med reumatisk sjukdom beskriva nya
forskningsomraden, som inte har belysts tillrackligt och som ar

viktiga ur patientens perspektiv.

Resultat
Inventeringen av forskningsidéer och omraden som ar viktiga utifran patienters perspektiv resulterade i flera olika delar. Huvuddelen
hade fokus pa patientens egenvarde, identitet och livskvalitet. Det aterkommande temat var: Hur kan en person bibehalla eller

forbattra sin livskvalitet trots langvarig sjukdom?

Personer som deltog i fokusgrupperna delgav sina erfarenheter av att ha en reumatisk sjukdom och det centrala var hur livet
forandras nar man drabbas av en langvarig sjukdom och att "hela livet” paverkas i olika grad. Det framkom ocksa tydligt att det finns
brister i varden och i samhallet i stort vad det galler att erbjuda stod och hjalp till den drabbade personen for att skapa ett sa gott liv

som mojligt.
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