
Metod 
En projektgrupp bildades bestående av fem forskningspartners 
(särskilt utbildade personer och med egen erfarenhet av 
reumatisk sjukdom) och en projektledare. Under projekttiden 
engagerades också andra medlemmar ur reumatikerföreningar i 
fokusgrupper. Fyra fokusgrupper och enskilda personer med 
erfarenheter av reumatisk sjukdom delgav sina erfarenheter. 
Materialet analyserades med forskningsmetoden 
innehållsanalys.  

Konklusion 

Att på ett strukturerat sätt involvera forskningspartners och medlemmar i patientföreningar genererade flera nya forskningsidéer 

som kan utvecklas vidare för att förbättra kunskapen om och förståelsen av reumatisk sjukdom. 
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Bakgrund 
De reumatiska sjukdomarna är oftast långvariga och påverkar 
det dagliga livet för patienten. Patienternas uppfattningar om 
sin sjukdom och dess konsekvenser skiljer sig till viss del från 
den etablerad medicinska uppfattningen. Detta innebär också 
att det kan finnas oidentifierade forskningsområden som kan 
vara av stort värde för patienterna. Genom att utveckla en 
metod att fånga upp sådana forskningsområden och sedan även 
initiera projekt som de drabbade själva anser vara viktiga, kan 
områden i omhändertagande och hantering av dessa sjukdomar 
vid sidan av de klassiska medicinska utvecklas.  

 

Reumatikerförbundet och Stiftelsen FoU-centrum Spenshult 
beslöt att genomföra ett gemensamt projekt i syfte att utveckla 
patientinitierad forskning. Syftet med projektet var att i 
samverkan med patienter med reumatisk sjukdom beskriva nya 
forskningsområden, som inte har belysts tillräckligt och som är 
viktiga ur patientens perspektiv.  

Resultat  
Inventeringen av forskningsidéer och områden som är viktiga utifrån patienters perspektiv resulterade i flera olika delar. Huvuddelen 
hade fokus på patientens egenvärde, identitet och livskvalitet. Det återkommande temat var: Hur kan en person bibehålla eller 
förbättra sin livskvalitet trots långvarig sjukdom?  

 

Personer som deltog i fokusgrupperna delgav sina erfarenheter av att ha en reumatisk sjukdom och det centrala var hur livet 
förändras när man drabbas av en långvarig sjukdom och att ”hela livet” påverkas i olika grad. Det framkom också tydligt att det finns 
brister i vården och i samhället i stort vad det gäller att erbjuda stöd och hjälp till den drabbade personen för att skapa ett så gott liv 
som möjligt.  
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RE 64P 

Egenvård –symtomkontroll  
Sömn/trötthet,  

kost, vikt, motion, 

sex, kunskap 

Andra aspekter av  

sjukdomen  
Samsjuklighet och följdsjukdomar  

Ekonomiska konsekvenser  

Relationer till andra  
Närstående  

Bemötande från vården  

Arbetsliv och samhälle  

Egenvärde - Identitet - Livskvalitet 


