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Forord

Under hosten 2016 och varen 2017 genomfordes en studie om forekomsten av
brukarmedverkan i forskningen i ett cancer- och patientmagasin i Sverige —
patientforeningen Mun & Halscancerforbundets kvartalstidning Mun&Hals. Denna
rapport presenterar resultatet av undersokningen som genomfordes vid Institutionen for
socialt arbete vid Goteborgs universitet.

Forfattaren vill rikta ett tack till Mun & Halscancerforbundet som gjort det mojligt for
mig att undersdka magasinet under perioden. Jag vill ocksé rikta ett tack till professor
Goran Laurell vid Institutionen for kirurgiska vetenskaper vid Uppsala universitet och
Akademiska sjukhuset i Uppsala som inspirerat mig till undersokningen och givit mig
stod under processen. Delar av rapporten har ocksa presenterats vid en medicinsk
kongress 1 Goteborg (https://mkon.nu/onh) i juni 2017.

Jorgen Lundilv
Docent

Goteborg den 9 juni 2017
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Om forfattaren

Jorgen Lundilv dr docent i trafikmedicin vid Institutionen for kirurgisk och perioperativ
vetenskap vid Umead universitet och docent i socialt arbete vid Institutionen for socialt arbete
vid Gdoteborgs universitet. Han har under manga ar bedrivit skadeforskning och
funktionshinderforskning ur tvirvetenskapliga perspektiv. Jorgen Lundélv dr ledamot i
forskningsdelegationen vid Svenska Likareséllskapet i Stockholm och ar ocksa forfattare.
Han har skrivit flera bocker, vetenskapliga och populdrvetenskapliga artiklar om kriser,

trauma, skador, rehabilitering och stdd. Jorgen Lundilv har ocksé en bakgrund som journalist.
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“Inte ens for erfarna ldkare dr det alltid mojligt att forutse hur sjukdom paverkar patientens
liv. For en kvinna med svullna fotter kan det vdrsta vara nagot i andra mdnniskors ogon sd
ytligt och fafingt som att inte ldngre kunna ha vackra skor. For en liten pojke med en
neurologisk skada kan det virsta vara att inte kunna kissa staende. Foér en kvinna med cancer
i munnen kan det vdrsta vara att hennes tal har blivit sa sluddrigt att hon inte ldingre kan
bestdlla taxi per telefon utan att den som tar emot samtalet tror att hon dr berusad. Det dr for
att kunna se — om ocksd inte forutse — som samtalet behovs. For god vard mdste det vara ett
mal att forsoka avhjdlpa just det som for patienten upplevs som det virsta”.

(5.29 i Mazzarella, Merete, 2005).
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1. Inledning

Den hér rapporten handlar om bland annat det som kan skapas i en
patientorganisation och i en tidning (magasin). Mun&Hals — en tidning f6r Mun-
& Halscancerforbundets medlemmar (MHCF), anhoriga och stodjande ar en av
ménga olika magasin som ges ut av patientféreningar och
funktionshinderorganisationer i Sverige. Mun- & Halscancerforbundet har genom
sin tidning mdjlighet att publicera information, artiklar och reportage till ldsare av
tidningen. Forbundet fyller 50 &r under 2017 och har under manga ar givit ut
tidningen till medlemmar och intresserade. For att erhalla ord och bild till
tidningen har redaktionen uppmanat medlemmar och intresserade att [dmna savél
artikelbidrag som fotodokumentation. I ett nummer av tidningen efterfragas texter
till tidningen: “Bidragen behover inte handla om var funktionsnedsdttning. Det
kan vara en liten hindelse eller incident pa 4 rader ett A4. Allt dir lika vilkommet.
Varfor inte en rolig historia eller egen berdttelse om dig sjilv. Sd kér hart med
pennan eller datorn. Kdnn dig som en redaktionsmedlem ™ (s.22 i Mun&Hals, Nr
1/2017).

MHCEF har ocksé ett stort informationsmaterial ddr man informerar om cancer och
behandlingsmetoder. I informationsbroschyren “Jag har ett hdl pd halsen” ges
information om cancer i strupen. Forbundet skriver: ’I Sverige drabbas varje ar
drygt 200 av cancer i struphuvudet//Larynxcancer drabbar huvudsakligen rokare.
Om rokaren dessutom dricker mycket alkohol dkar risken. Men dven ickerdkare
kan drabbas. Avgaser, rok, damm och andra retande dngor kan ocksa ha betydelse
for utvecklingen av Larynxcancer. Sjukdomen &r vanligast hos dldre mén men
forekommer ocksé hos kvinnor. Antalet kvinnor med larynxcancer dkar eftersom
flickor har borjat roka i storre utstrackning én pojkar” (MHCEF, a). Om
munhélecancer skriver forbundet f6ljande i samma broschyr: ”Cirka 550 personer
(2009) 1 Sverige drabbas arligen av cancer i munhalan eller kéiken. Vanligast ar
sjukdomen hos édldre men den forekommer dven hos yngre. Sjukdomen &r nagot
vanligare hos mdn men antalet kvinnor med cancer i munhalan 6kar pa grund av
kvinnors fordndrade rokvanor” (MHCEF, b). I sitt informationsmaterial skriver
MHCEF att ndrmare 1200 personer i Sverige varje ar drabbas av huvud- hals-
cancer’.

Denna rapport kan ocksa ses som ett bidrag till utvecklingen av narrativ medicin
och brukarmedverkan i forskningen ur ett multidisciplinért perspektiv
(tvdrvetenskap). Ur ett narrativt medicinskt perspektiv skulle det kunna vara
mdjligt for flera olika professioner och vetenskapliga dmnen att se nyttan av
patientmedverkan och brukarmedverkan i forskningen. Forskaren Fredrik
Svenaeus gor 1 Lakartidningen en oversikt av innehéllet i &mnet narrativ medicin
(Svenaeus, 2000). Han skriver foljande: ”.../ifrdn beréttelsen — varje patient har
(eller &r) en beréttelse som ldkaren bor lyssna pé for att kunna utfora sitt uppdrag
pa bista sitt. Det ror sig hdr om att trdna sitt 6ra for patientens rost och utveckla
sig 1 samtalets konst. I denna mening &r naturligtvis all medicin narrativt baserad,
till och med de medvetsldsa har sékert nérstdende som lédkaren kan ndrma sig for
att forsoka gora den frinvarandes rost horbar. Om en narrativt baserad medicin
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skall forse oss med ytterligare perspektiv an vad som erbjuds i den typ av
kommunikationsstudier och konsultationsldrobocker som utvecklats under senare
ar, maste den dock ta fasta pa beréittelsens unika form och ange nya végar for hur
denna kan studeras och ge insikter som leder till goda méten mellan ldkare och
patienter” (s.3629 i1 Svenaeus, 2000).

I patientens beréttelse och i1 anhdrigas beréttelser kan ovérderlig kunskap och
erfarenhet komma fram som &r viktig inte bara for olika professioner inom hélso-
och sjukvarden utan ocksé for den multidisciplinédra forskaren. Denna rapport
handlar darfér om brukarmedverkan i forskningen och hur den kan beskrivas i en
medlemstidning inom canceromradet.

2. Ord och bild i tidningen Mun&Hals

Tidningen Mun&Hals omfattar bdde ord och bild. Tidningen utkommer med flera
nummer per ar och har en ldng tradition av utgivning och publicering av text och
bild inom omradet. Fotodokumentationen bestar av savil fargbilder som svartvita
fotografier. Texterna &r skrivna pa ett lattillgédngligt sdtt med en god ldsbarhet.

Forbundet firar 50 ar
MO 55x 5 21

Figur 1. Omslagsbild av tidningen Mun&Hals nummer 1, 2017.



3. Bakgrund

Mainniskans erfarenheter av funktionsnedséttningar, kroniska sjukdomar och
langtidssjukdomar beskrivs pa olika sdtt i media, litteraturen och forskningen. I
mdten mellan manniskor kan flera uttryck komma att utvecklas. Erfarenheterna
kommuniceras ocksé via kulturen dér savél litteraturen som medierna
(traditionella medier och sociala medier) blir betydelsefulla kanaler for
information, kunskap och tradition. Cancersjukdomar har beskrivits i litteraturen
av flera olika forfattare under senare &r bland annat av Kristian Gidlund och Sara
Natt och Dag (Gidlund, 2013a; Gidlund, 2013b; Natt och Dag, 2010; Natt och
Dag, 2011a; Natt och Dag, 2011b; Natt och Dag, 2013). Patientens upplevelser
och ord har publicerats savil i litteraturen som i bloggar pé Internet.

Patientorganisationerna och funktionshinderorganisationerna i Sverige har en
viktig och stor betydelse fOr ett stort antal patienter och nérstdende. Savél
socialpolitiken, hdlso- och sjukvardspolitiken, funktionshinderspolitiken och
forskningspolitiken paverkar stora grupper i samhéllet. De olika politikomradena
paverkar brukare, patienter och nirstdende i manga olika livsomréden. Samtidigt
paverkar den utformade politiken ménniskor under méinga ar framdver
(Myndigheten for delaktighet, 2016a; Myndigheten for delaktighet, 2016b;
Lundélv och Larsson, 2017). I Sverige har under ar 2016 och 2017 kommit tva
viktiga propositioner fran regeringen som dven ger en inriktning pa
forskningspolitiken och funktionshinderspolitiken (Regeringens Proposition,
2016; Regeringens Proposition, 2017).

Magasin och medlemstidningar &r viktiga informationskanaler inom
organisationerna men dven externt ut i samhaéllet. Den hir rapporten handlar om
tidningen Mun&Hals och hur brukarmedverkan och delaktigheten i forskningen
kommit till uttryck i tidningens olika publicerade nummer.

4. Brukarmedverkan och delaktighet

Syftet med foreliggande undersdkning har varit att undersoka i vilken utstrackning
som brukarmedverkan i forskningen dér patienter och anhdriga deltar som
medaktorer har uppmirksammats i rapporteringen i tidningen Mun&Hals. Med
begreppet medaktdrskap och brukarmedverkan i forskningen ska forstas
situationer och tillstdnd dér patienter och anhoriga medvetet och aktivt deltar i
initiering (uppstart), uppliggning, genomforande och avslutning av olika
forskningsstudier. Syftet med studien har varit att ta reda pa hur tidningen
Mun&Hals rapporterat om fenomenet brukarmedverkan i forskningen och
medaktorskap under perioden 2010-2016. Med brukarmedverkan avses hér de
sammanhang som patienter och nérstdende blivit inbjudna till respektive sjdlva
initierat kontakter med forskare inom den medicinska forskningen for att om
mdjligt bidra med kunskap, kdnnedom och erfarenheter fran sjukdom, behandling
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och efterforlopp. Avsikten med undersokningen har varit att dven studera i vilken
utstrdckning som patienter och nérstdende haft mojlighet att delta som
forskningspartners i kliniska studier genom att hjilpa till med att identifiera
forskningsbehov och nya omraden.

Undersokningen bestar i huvudsak av tva fragestdllningar:

1) Ivilken utstrickning har brukarmedverkan (inclusive research)
rapporterats och diskuterats i tidningen Mun&Hals under &ren 2010-2016?

2) Vilka aspekter av brukarmedverkan har patienter och nérstdende sjilva
berdttat om och demonstrerat i rapporteringen?
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5. Tidigare forskning

Tidigare forskning inom omradet och for patientgruppen har omfattat olika typer
av medicinska, sociala och psykosociala studier vilka &ven haft multidisciplindrt
fokus (Isaksson et al, 2014; Isaksson et al, 2015; Isaksson et al, 2016; Salander et
al, 2016). Inom forskningen utvecklas savél ny kunskap samtidigt som flera nya
fragor reses for vidare forskning. Funktionshinderrdrelsens och
patientorganisationernas roster i samhallet har uppméarksammats i flera studier
(Haller, 1995; Haller, 2010; Bahner, 2017).

Medierna har en viktig betydelse for flera aktorer i samhaéllet. For lakare och
andra professioner inom hélso- och sjukvarden dr forskningskommunikation och
hilsokommunikation av stor betydelse. Aven medierna d.v.s. traditionella media
som till exempel press, radio och tv har som kanaler en viktig uppgift att
rapportera om medicinska forhéllanden, behandling, sjukdomar, rehabilitering,
stod, forskning o.s.v. Internationella studier visar till exempel inom
canceromradet att medierna ibland kan upplevas av patienter vara den enda
informationskéllan (Moriarty et al, 2010). Forskarna skriver: ”"The media are a
frequent and sometimes sole source of cancer information for many people. News
coverage of cancer can be influential to cancer-related practices such as
prevention or detection behaviors, and sources cited by journalists may be
influential in shaping this coverage” (Moriarty et al, 2010). En annan mediastudie
om hudcancer och preventionsaspekter visar att rapporteringen skilde sig &t
beroende pé vilken ménad som artiklarna var skrivna (Cokkinides et al, 2012).
Forskarna skriver: ”The audience for the vast majority (78%) of the articles was
the general public. Among the assessed articles, more were published in May
(49%) and July (35%) than in the remaining other months. The two most frequent
themes focused on 'protection of the skin' (32%) and on 'skin cancer prevention'
(23%) via risk reduction behavioral practices” (Cokkinides et al, 2012). En annan
studie beskriver mediebevakningen av hélsoinformation till allménheten om risker
med cancersjukdom. Forskarna skriver: ”This study demonstrates the lack of
coverage about oral cancer in the popular press in the past decade and provides a
partial explanation of the public's lack of knowledge and misinformation about
oral cancers” (Canto et al, 1998).

Forskning om medierapportering om cancersjukdomar har &ven uppmirksammats
vad betréffar publiceringar i sociala medier. Savél nyhetstexter som patienters
egna bloggar och twitter pd nétet har uppmérksammats inom forskningen
(Lundilv, 2015). Men dven andra aspekter som till exempel tillgédnglighetsfragor
och funktionsnedsittningar har blivit foremal {for olika studier (Lundilv, 2012;
Lundélv et al, 2012). I Sverige har flera studier genomforts som har haft fokus pé
funktionshinder och mediernas rapporteringar och konstruktioner (Ljuslinder,
2002; Ghersetti, 2007; Lundélv, 2012; Larsson et al, 2016).
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6. Metod och material

Den hér rapporten beskriver resultatet frdn en undersdkning om hur en
patientorganisations medlemstidning (Mun&Hals) har uppmérksammat och
rapporterat om brukarmedverkan och medaktdrskap i medicinsk forskning.
Undersokningsmaterialet bestar av notiser, artiklar och reportage som har
publicerats i tidningen Mun&Hals under perioden 2010-2016 vilket motsvarar

totalt 7 &rs utgivning. Under perioden har totalt 29 nummer av tidningen givits ut.

Totalt sett motsvarar utgivningen under undersékningsperioden av totalt 608
sidors text- och bildmaterial. Samtliga nummer har publicerats och finns
tillgéngliga via forbundets hemsida. De elektroniska versionerna av tidningen
(PDF-filer) ar tillgdngliga for en vidare lasekrets genom att det publicerade
materialet dterfinns pa Internet. Genom att tidningar frén
funktionshinderorganisationer och patientorganisationer dven publiceras
elektroniskt via hemsidor pa Internet ges publiceringsmaterialet en dnnu storre
spridning och nds av patienter, nirstdende och vriga intressenter utan att ndgon
behover vara medlem i organisationen.
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7. Ord och bild — perspektiv i resultat

Magasinet Mun&Hals finns tillgdngligt for savél organisationens medlemmar som
for presumtiva ldsare i samhéllet via den egna hemsidan pa Internet. Genom
magasinets egen hemsida finns det mdjlighet att 14sa dldre nummer av magasinet
genom att ladda ned en PDF-fil."' Detta skapar méjligheter for den som 4r
intresserad av att f6lja rapporteringen i magasinet over tid. Tillgangligheten far
ddrmed anses vara mycket god.

Magasinets omslag utmérks av att det vanligast &r en fotografisk bild som
gestaltar en omgivande miljo till exempel naturfotografi. Endast nagra nummer
under senare ar har haft rubrik pa omslagssidan. D4 har det handlat om nagon
form av temarubrik. Exempel pa rubrikséttningar pé tidningens omslags aterfinns i
foljande tabell (Tabell 1).

Tabell 1. Temanummer och omslagsbeskrivningar i Magasinet Mun&Hals — en
tidning for Mun- & Halscancerforbundets medlemmar, anhériga och stédjande
under aren 2010-2017.

Artal och Nummer Temarubrik
Nr 1, april 2017 Forbundet firar 50 ar
Nr 2, juni 2016 Alla vill ha ténder oavsett vad som

hander. Tandvarden ar en katastrof
for patienter med mun- och

halscancer
Nr 3, september 2014 Nordisk kongress i Visby
Nr 1, mars 2014 Dalheimers Hus. Hér har
Goteborgsforeningen sina moten
Nr 1, april 2011 Tema: tandvérd

I tidningen Mun&Hals finns exempel pa hur patienter och anhoriga intervjuas och deltar som
intervjupersoner/informanter/deltagare i olika studier. Dessa exempel har inte inkluderats i

rubricerad undersokning. Det &r endast situationer i texter som beskrivs dér det finns en
aktivitet av en aktiv brukarmedverkan. I tidningen finns ocksa flera beskrivningar 1 artiklar
och reportage om lékare (t.ex. kirurger, onkologer) tandldkare, sexologer, logopeder,

kuratorer, dietister, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, handikappkonsulenter och

kontaktsjukskoterskor och doktorander som foreldser om forskning, utveckling och vard- och

stodinsatser. Dessa artiklar har inte inkluderats i min studie d& de inte har beskrivits utifran
brukarmedverkan i texten. Hir kan finnas en begrdansning med studien ndmligen i eventuella

fall dér brukarmedverkan har uteldmnats i rapporteringen i tidningen av nagot skal.

" http://www.mhcforbundet.se/tidningen-munhals/arkiv.aspx
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8. Patienter och narstaende

Antalet cancerfall kommer att 6ka i1 framtiden. I tidningen Mun&Hals beskrivs utvecklingen
pa foljande vis:

”Da man riaknar med att antalet cancerfall dubbleras till &r 2030 méste det investeras i
forebyggande arbete. Nu har goda medicinska resultat nitts men dessa kan bli dn béttre.
Fokus maste ocksa riktas mot patienterna. Dessa drabbas av ldnga vintetider och ojamlik vard
savil geografiskt som socioekonomiskt” (s.5 nr 3, 2014).

I rapporteringen i Mun&Hals framgar ocksa en form av brukarmedverkan (Patient
involvement). I ett nummer av tidningen nr 4, 2016 (s.11) beskrivs ett projekt fran Allminna
arvsfonden om Patient involvement 1 cancervarden. http://www.mhcrehabprojektet.se/om-

projektet

I ett nummer av tidningen Mun&Hals (nr 2-2015) beskrivs hur patienter och nérstdende
upplever sin situation efter cancerbeskedet. I en artikel beskrivs situationen pa foljande vis:

”SEDAN VAR DET DAGS att samla samtalsgrupperna for att i mindre grupper kunna
diskutera vara upplevelser som patient och som nérstaende och efter lunchen blev det en kort
redogorelse fran grupperna. Det var ganska samstdmmiga upplevelser i alla grupperna av hur
man upplevt upplevde att nirstdende reagerade mer pa beskedet &n den som drabbats. Cancer
ar ett laddat ord vilket paverkar kontakten med omvérlden i form av att en del upplevde att
vénner flyr eller undviker kontakt. De nérstdende kidnde sig ensamma och saknade hjélp men
de som hade fatt kontaktskoterska hade fatt stor hjédlp av denna. Detta dr bara ndgra axplock
av synpunkter som framkom” (s.5 nr 2, 2015).

I samma nummer berittar en doktorand om sin forskning som baseras pa intervjuer med
patienter:

“HUR KAN VI FORBATTRA smirtlindring for patienter med 6ron-, niis och halscancer?
Detta var ett imne som doktorand Anne Schaller, smértsjukskdterska gav oss information om.
Anne forskar pa detta @mne och bdde patienter och nérstdende dr intervjuade. 26 patienter
varav 19 mén och 7 kvinnor har utfragats om upplevelser av smérta. 21 nérstaende har
bidragit med hur de upplever sin situation.” (s.7 nr 2, 2015).

Ett resultat av undersdkningen visar att tidningen Mun&Hals under perioden inte har
uppmaéarksammat brukarmedverkan i ndgon storre grad. Detta dr ett intressant resultat med
tanke pa att Mun- & Halscancerforbundet 4r medlem 1 Handikappforbunden som ar 2011
lanserade en rapport som rekommenderar brukarmedverkan (Wermeling och Nydahl, 2011).
Sedan dess har @ven den internationella forskningen i flera studier och sammanhang anvint
brukarmedverkan i olika studier. I tidningen Mun&Hals har endast 6 artiklar under perioden
uppméirksammat brukarmedverkan som fenomen inom den medicinska forskningen. Men vad
har da fokus varit pa i tidningens egen rapportering under aren? Resultatet av foreliggande
studie visar att sdvil forbundet som patienttidningen rapporterat kontinuerligt om
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“patientmedverkan” i cancervarden, patientinformatodrernas roll och betydelse, delaktighet och
samrad 1 frdgor om nationella cancerregister samt i rehabiliteringsprojekt dér savél patienter
som ndrstaende varit inkluderade.

9. Sex exempel i rapporteringen

Under perioden fanns det framfor allt 6 artiklar som sérskilt fokuserade pa brukarmedverkan i
forskningen och som var publicerade i tidningen Mun&Hals. I foljande tabell (Tabell 2)
framgar uppgifter om dessa texter utifrén artal, nummer, rubrik, aktor, artikelns
virdeladdning, huvudsakligt fokus och diskursivt omrade (diskursen).

Tabell 2. Texter med inslag av brukarmedverkan i forskningen under perioden.

Artalinr Rubrik Aktor Vardeladdning | Fokus Diskurs
2016/4 Rehabdag "Ma bra”i | Patient, Positiv Brukarperspektiv Rehabilitering
Uppsala forskare,
lakare, dietist,
tandhygienist
2015/3 Hur kan Patient, lakare | Positiv Myndighetsperspektiv | Medicin
kvalitetsregister och (varden)
vardprogram
optimera utredning
och behandling for
att varda huvud- och
halscancerpatienter?
2015/3 En spannande host Patient Positiv Brukarperspektiv Stod i
vardagen
2015/2 Rehab-projekt. Patient Positiv Brukarperspektiv Rehabilitering
Rehabiliteringsprojekt Anhorigperspektiv
fér mun- och
halscancerpatienter i
Stockholm
2014/1 Utveckling: Patient, Positiv Brukarperspektiv Narrativ
Patientféretradarna vardgivare Anhorigperspektiv medicin
har stor betydelse for
vardens utveckling
2011/2 Debatt: Se Forskaren Positiv Brukarperspektiv Narrativ
brukarmedverkan Intressepolitisk Forskarperspektiv medicin
som meriterande vid | talesperson
tilldelning av
forskningsmedel!

Den forsta texten utgors av en debattartikel i1 tidningen. Texten har rubriken ”’Se
brukarmedverkan som meriterande vid tilldelning av forskningsmedel!” och &r publicerad i
nummer 2 ar 2011. Artikeln som dr samforfattad av forskare i olika &@mnen samt
intressepolitisk foretrddare fokuserar pd vérdet av brukarmedverkan i forskningen.
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Debattorerna skriver foljande: ”Det &r ocksa viktigt att representanter frain dem som berdrs av
forskningen dr med och bedomer hur forskningen svarar mot verkliga behov i samhéllet.
Vissa fonder inom funktionshinderrorelsen arbetar sa, men trenden i samhillet dr tyvérr den
motsatta. Samhéllsrepresentanterna har blivit allt farre i de rum som beslutar om
forskningsmedel”. Debattartikeln dr framfor allt fokusera pd brukarmedverkans betydelse for
forskningsfinansieringen. Debattorerna fortsétter: 1 Sverige stdller enstaka fonder krav pé
brukarmedverkan, men det finns i vart land en utbredd syn pa vetenskaplig kvalitet som
riskerar att fjirma forskningen fran dem som i slutindan ska ha nytta av den. Metodologisk
kvalitet dr viktigt, men det som man forskar om méste vara relevant for samhaéllet och
medborgarna. Detta giller for tillimpad forskning i allménhet och i synnerhet forskning som
beror personer med funktionsnedsattning. Ett sétt att forsikra sig om siddan relevans ar
samverkan med berdrda grupper under forskningsarbetets olika stadier. Det viktigaste stadie
ar kanske det forsta, dir sjélva forskningsbehovet och forskningsfrdgorna formuleras.
Personer med funktionsnedsittning kan bidra med sin livserfarenhet” (Burman et al, 2011).

I nummer 1 ar 2014 éterfinns den andra artikeln som beskriver brukarmedverkan i
forskningen. I en artikel fokuseras patientforetrddarnas roll i varden. Artikeln har foljande
rubrik: ”Utveckling: Patientforetradarna har stor betydelse for virdens utveckling”.
Foreliggande text fokuserar pa patientmedverkan i vdrden men innehallet och i texten
overensstammer vél med filosofin for brukarmedverkan i forskningen. Parollen ”Nothing
about us whithout us” lyfts ocksa fram 1 artikeln. Filosofin och parollen dr ocksa nagot som
den internationella funktionshinderrdrelsen och litteraturen lyft fram for flera &r sedan
(Charlton, 1998; (Wermeling och Nydahl, 2011). I artikeln beskrivs foljande: “Nér det
kommer in patientrepresentanter i en grupp med professionsforetrddare, s paverkar det
gruppen. Man talar inte om oss, man talar med oss. Ibland kénns det stort och svart for oss att
gé med och vi drar oss for att gora det. Men det dr viktigt att ta forsta steget. Ménga inspel
kan goras, som inte krdver ndgon hog kunskapsniva” (s.8 i Roxstrom, 2014).

Den tredje artikeln i materialet bestdr av artikeln "Rehab-projekt. Rehabiliteringsprojekt for
mun- och halscancerpatienter i Stockholm” som &r publicerad i nummer 2 ar 2015. Denna
artikel har en positiv virdeladdning och en problematiserande del. I den problematiserande
delen beskrivs till exempel minskade resurser till patientmedverkan genom samtalsgrupper. I
artikeln star att lasa foljande: ”Som en {61jd av successivt minskade resurser forekommer t ex
inte langre samtalsgrupper kontinuerligt i Stockholms- och Gotlandsregionen. Dessa grupper
ar for manga ett viktigt inslag i rehabiliteringen som projektet nu vill starta upp igen, inte
minst dérfor att patienter och fore detta patienter samt anhdriga utgér en mycket viktig resurs
for varandra. Rehabiliteringsprocessen ska inledas sé tidigt som mojligt. Inom projektets ram
kommer dirfor informationsméten i ndgon form att erbjudas patienter och anhoriga sé snart
som mojligt efter att diagnosen faststéllts. Moten ska anordnas gemensamt mellan foreningen
och sjukhusen men sjukhusen ansvarar for att patienten fér sin inbjudan. Under nésta fas,
behandlingsperioden, erbjuds anhoriga att delta 1 stoddjande samtalsgrupper och efter
behandlingen fortsitter de stodjande gruppsamtalen med savél patienter som anhdriga. Cirka
ett ar efter avslutad behandling kommer en rehabiliteringsdag att arrangeras for att f6lja upp
patientens maende. Projektets olika delar och innehall att se annorlunda ut pa KS och i Visby”
(Robertsson och Jonson, 2015).

Den fjirde artikeln &r publicerad i Mun&Hals Nummer 3 i september ménad 2015.
Artikelns rubrik dr ”En spidnnande host”. I denna artikel som dr skriven av en person fran
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Gotland beskrivs situationen for cancerpatienter boende pa Gotland och ritten till
rehabilitering och rehabiliteringsmdjligheter. Skribenten skriver foljande: Vi gotldnningar
har nu mojlighet att gora cancerdrabbades situation béttre genom att berétta hur varden
upplevs under och efter cancern. Under hdsten 2015 kommer arvsfondsprojektet att bjuda in
alla behandlade mun och halscancerpatienter 2010 - 2015 pé Gotland till en uppstartsdag for
att hora en dterblick av deras cancerresa. Denna forsta dagen hoppas vi dr en start pd en ny
vérd dér vi” beréttar for varden som tillvaratar vara upplevelser” (Andersson Saloonen,
2015).

Den femte artikeln ir publicerad i samma nummer; Nr 3 2015 och har rubriken "Hur kan
kvalitetsregister och virdprogram optimera utredning och behandling for att vrda huvud- och
halscancerpatienter?”. I artikeln beskrivs mélséttningar och omfattning av kvalitetsregister for
cancervarden. Artikeln avslutas med patienternas stillning inom forskningen. I artikeln star
foljande att ldsa: ”En intressant fraga fran auditoriet skall redovisas: dr vi patienter
forsokskaniner nir forskarna skall komma fram till vilken typ av behandling som &r bést vid
en specifik typ av tumdrer? Anders Hogmo besvarar frigan jakande, i sig ett logiskt svar med
tanke pd randomiserande studier dér vissa patienter hamnar i en testgrupp och andra i en
kontrollgrupp” (Lundquist, 2015).

Den sista och sjétte artikeln ér publicerad i tidningen Mun&Hals ar 2016 och har rubriken
”Rehabdag ”M4 bra” i Uppsala”. I artikeln beskrivs foreldsningar av foreldsare och forskare
fran olika professioner. Texten beskriver om mdjligheterna for patienter och anhoriga att
nédtverka med varandra men ocksé med foretrddare for olika professioner. I artikeln star
foljande att ldsa: ”Att fa traffa medlemmar fran olika foreningar och personer fran
professionen &r att natverka och nitverk ger oftast inspiration, motivation och utveckling
vilket denna dag gav i hogsta grad” (Cole, 2016).

Den allménna bilden av rapporteringen i tidningen Mun&Hals av brukarmedverkan i
forskningen kan ségas besta av en positiv virdeladdning vilket innebér att bilden av patienters
och anhorigas involvering i forskning och forskningsaktivitet dr god. Utmédrkande drag i
rapporteringen dr att olika professioner beskrivs i texterna. Detta sker genom att olika
professioner som ldkare, sjukskoterskor, logopeder, dietister, tandhygienister, doktorander
och forskare aterfinns i rapporteringen. Genom foreldsningar, samtal och fragestunder
framtrader professionerna och berittar om behandling, rehabilitering och forskning. Det
framtrader olika fokus 1 artikeltexterna. Exempel pé fokus dr brukarperspektiv,
nérstdendeperspektiv, forskarperspektiv, myndighetsperspektiv och perspektiv utifran
fortroendevalda och foretrddare fran hélso- och sjukvérden.

10. Slutsatser

Undersokningen av rapporteringen i tidningen Mun&Hals under perioden visar att
bevakningen av specifikt medicinsk forskning generellt sett méste anses som
frekvent. Flera artiklar i stort sett varje nummer av tidningen rapporterar om
behandling, medicinsk forskning och patientméten med ldkare, representanter fran
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olika professionsgrupper, patienter och familjer. Undersokningen visar att bade
kidnnedom och intresse for medicinsk forskning i rapporteringen ger goda
forutséttningar dven for att kunna uppmérksamma mer patientens delaktighet och
medverkan i olika forskningsstudier. En slutsats av studien ir att
brukarmedverkan och medaktdrskap i forskningen inte rapporterats i nagon storre
utstrdckning i tidningen. Det finns sdkerligen flera olika forklaringar till detta. En
forklaring till detta skulle kunna vara att brukarmedverkan i forskningen inte har
blivit s& kénd inom patientorganisationerna. Hér finns potentialer att beskriva
sadana mojligheter men dven beskriva och granska sddan delaktighet i medicinsk
forskning inom andra sjukdomsgrupper eller mélgrupper inom
funktionshinderomrédet. Trots att Handikappforbunden i Sverige for flera ar
sedan aktualiserade och avslutade ett projekt om brukarmedverkan i forskningen
synes det inte ha blivit ndgon stdrre uppmérksamhet om patientorganisationernas
medverkan som aktdr i forskningsprojekt (Wermeling och Nydahl, 2011).

Som konstaterats ovan far rapporteringen i tidningen Mun&Hals av medicinsk
forskning generellt ses som tdmligen god under hela perioden. Flera artiklar och
reportage i varje nummer har beskrivit olika behandlingsmetoder, medicinsk
forskning och moten mellan lékare, olika professionsforetrddare inom varden,
patienter och ndrstdende. Man kan sdga att medvetenheten och intresset for en
aktiv patientmedverkan for att utveckla cancervarden ir stor i Sverige varfor det
borde i framtiden finnas mycket goda potentialer for att &ven diskutera
brukarmedverkan i forskning av sdvil ldkare, patienter som nirstdende. Mojligen
skulle patienttidningar som Mun&Hals kunna inspireras av den egna
rapporteringen om patientmedverkan i varden nér det handlar om att borja
rapportera och publicera texter om brukarmedverkan i forskningen.

11. Diskussion

Foreliggande studie har visat att patientféreningen Mun & Halscancerférbundets
kvartalstidning Mun&Hals rapporterat om medicinsk forskning under ett stort
antal ar. Forbundet fyller under &r 2017 50 &r och har en lang tradition, kunskap
och kinnedom inom omrédet. Kunskap och kdnnedom om medicinsk behandling
och vard samt medicinsk forskning sprids genom text och bild som nér patienter,
nérstdende, stddmedlemmar och andra intressenter i samhéllet. Men tidningen blir
ocksa kind hos andra aktdrer som till exempel experter och fortroendevalda inom
olika politikomrdden. Tidningen Mun&Hals kan ocksé bli kind av journalister
och redaktdrer inom sévél ovrig fackpress som inom nyhetsmedia. Fenomenet
brukarmedverkan i forskningen (inclusive research) har funnits i Sverige under
flera &r men &nnu inte blivit omdiskuterad eller utvédrderad. Internationell
forskning visar att medaktorskap i forskningen ér vardefull ur flera olika
perspektiv. Det torde dven vara angeldget med en kvalitetssdkring och
forskningsutvirdering om nytta och framgang med brukarmedverkan i
forskningen (Hogberg et al, 2017). I Sverige har medaktorskap i forskningen haft
en begriansad spridning i medierna (Larsson et al, 2016). Patientforeningar kan
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stddja medicinska forskare i deras arbete med att synliggdra nya omrdden samt
stodja forskarna genom att patienterna sjdlva delar med sig av sina egna
erfarenheter. Det kan handla om att ge synpunkter pa ett informationsbrev som
forskare har skrivit eller att ge synpunkter pa intervjuguider (frageguider) eller
enkiter som forskarna konstruerat. Helt enkelt handlar det om att ge feedback och
dela med sig av kunskap, kdnnedom och erfarenheter fran patientperspektiv. Hér
har patientforetrddarna pa organisationsnivé en ovarderlig kunskap.

Det finns naturligtvis flera omraden som pé olika vis fortjanstfullt skulle kunna
lyftas fram och belysas hir. Nér det handlar om rapporteringen om
brukarmedverkan i forskningen skulle denna kunna besta genom att patientnyttan
och dven nyttan for anhoriga och stodjande personer belyses. I vilken grad
forekommer brukarmedverkan i den medicinska forskningen vad avser den
patientgrupp som avses i den hédr rapporten? Och vilka erfarenheter finns det
allmént och specifikt av en sddan forskning? Hir finns kunskapsluckor som dven
borde kunna uppméirksammas inom sévil den medicinska som den
multidisciplinira forskningen. Brukarmedverkan i forskningen kan téinkas ha flera
olika innebdrder. En utmaning i framtiden &r att ta reda pa vilka innebdrderna &r i
praktiken for samtliga berérda. Hur upplever patienter och nérstdende
brukarmedverkan? Vad kan vi ldra av deras erfarenheter dver tid?

Likval som det finns ménga fragor och utmaningar for brukarmedverkan i
forskningen sa finns det sékerligen flera mojligheter for en tidning som
Mun&Hals att utveckla sin rapportering att kunna inkludera nya infallsvinklar i
nyheter och konstruktioner. En utmaning skulle kunna vara att utoka
rapporteringen till en digital tidning som blir tillgénglig for fler ldsare via nétet.
En digital/elektronisk edition av tidningen skulle ocksa mojliggora det for
patienter, anhdriga och stddjande att kommentera de publicerade artiklarna. P4 sd
vis skulle dven forbundet och tidningen kunna fé en 6kad interaktion och
kommunikation med sin lasekrets genom kommentarer och feedback.

Den hér rapporten har fokuserat pd brukarmedverkan i forskningen.
Brukarmedverkan &r viktig av flera skél. Det handlar om demokrati och
delaktighet men ocksé att patientgrupper ska kunna f mer insyn och mojlighet att
kunna paverka forskningen. Det dr dirfor angelédget att patientféreningar och
funktionshinderorganisationerna sjélva blir mer aktiva att fA mer insyn och inblick
1 den pdgaende forskningen. Mot bakgrund av denna diskussion med forslag pa
atgédrder skulle dven en tidning som Mun&Hals kunna f6lja ett forskningsprojekt
under hela processen d.v.s. fran ax till limpa. Hur upplever patienter och
nérstdende att vara delaktiga i forskningen? Vilken innebord och konsekvens fér
det for dem? Och vad lér de sig pé vigen? Vilken betydelse har och fér
brukarmedverkan i forskningen pa savél kort sikt som i ett lingre perspektiv?
Resan om brukarmedverkan i forskningen har bara borjat.
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