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Patientmedverkan i forskning

Exempel fran Kirurgisk Vardvetenskap, Karolinska Institutet

Kalle Mélberg



Kirurgisk vardvetenskap

e 16 medlemmar

- 1 patientpartner som affilierad
forskare
* Forskning om aterhdmtning efter
behandling av matstrups- eller
magsackscancer
- Nationsomfattande studier
« Enkéater och intervjuer

« Journaldata
* Nationella register
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Vad ar patientmedverkan i forskning?

Aktiviteter utférda "'med" eller "av" patienter eller allméanheten, istallet for "till’,
‘om” eller "for" dem

- Aktivt engagemang jamfort med passiva deltagare

 Identifiera viktiga forskningsfragor
* Planera studier

* Analysera och tolka resultat

* Spridning och implementering
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Varfér ar det viktigt?

« Patienter ar experter pa sin sjukdom

« Skapa forskning som éar relevant, acceptabel och lamplig fér patienter eller
allmanheten

« Undvik forskningsavfall (research waste) - mer effektiv forskning
* Hjalpsamt vid spridning av forskning
« Krav fran finansiarer
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Kirurgisk vardvetenskaps forskningspartnergrupp

Startade 2016 genom en nationell studie (OSCAR studien)
Patienter och narstaende rekryterades fran studiedeltagare
- Personer intresserade av forskning
Nu en stérre rekryteringsbas
- Sociala medier
- Poster pa mottagningar
- PALEMA
- Konferenser fér patienter och narstaende

10 partners och 5 fran forskningsgruppen
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Va l'd vetens ka PS Studieinvolvering Resultatdiskussioner
Forskningspartners Medforfattarskap

10 partners —
~
~

4 moten per ar —:
Bestamma forskningsfokus —

Nya forskningsfragor —
=~ Sociala aktiviteter
Workshops —1 S~ . . .
Forskningsgruppsinvolvering Seminarier

Grunden i partnerskapet — i

Presentationer

Karolinska Institutet - a medical university 17/10/2025



Upplagg

« 4 médten/ar varav 1fysiskt

« Agenda utskickad i férvag
« Utbildning
* Externa férelasare
* Doktorander presenterar sina projekt
« Oppna diskussioner
* Workshops
* Fordjupningspunkter
* Fika
* Format utarbetat tilsammmans med forskningspartners
 Inspiration fréan ramverk

* Intresserade partners mer direktinvolverade i specifika projekt
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Resultat sa har langt

* >50 % av alla publikationer har forskningspartners involverade
* 4 publikationer pa ideér fran forskningspartners

* 3 publikationer med forskningspartners som medférfattare

« 1forskningspartner affilierad forskare i gruppen

« Konferensen Vagen framat

* Popularvetenskapliga rapporter

Kirurgisk Vardvetenskap Severe reflux, sleep disturbances, and health-related quality of life

after esophageal cancer surge
Populérvetenskaplig phag gery

sammanstallning av

Anna Schandl ™’

2020 - 2023

Prediction Model of Long-term Survival After Esophageal
Cancer Surgery

Jesper Lagergren, MD, PhD*}

17/10/2025

Karolinska Institutet - a medical university

Shao-Hua Xie, MD, PhD,*BR Giola Santoni, PhD,* Kalle Mdilberg, MSSc,” Pernilla Lagergren, PhD,™| al

NNNNNN

publikationer Pemilla Lagergren™” - Asif Johar" - Helen Rosenlund ' « Lars Amberg* + Lena Haglund® - Eivind Ness-Jensen'*¢ .

el

8



Projekt om prioriterade forskningsfragor hos
patienter och narstaende

* Undersékning hos PALEMAS medlemmar under 2023

« Svarade pa fragan “Vilka fragor ser du som mest vardefulla och borde
prioriteras av forskningen fér patienter som genomgatt behandling av
matstrups- eller magsackscancer och deras narstaende?”

«  Over 80 férslag péa forskningsfragor
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8 identifierade teman

Uppfoéljning efter behandling

Minskad risk for aterfall och férbattrad éverlevnad
Jamlikhet i varden

Behandlingar

Mat och &tande

Dumping

Livskvalitet

Narstaendestod
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BRIDGE - BRIDging gaps in Gastric and oEsophageal
cancer care & recovery , projektet

« 4 forskningsfragor som var hogt prioriterade av patienter och narstaende och

passade forskningsgruppens kompetens

« Kan patientrapporterade symtom efter kirurgi férutsdga dverlevnad och anvandas fér
individanpassad uppféljning?

» Kan en mobilapplikation minska symtombdérdan under
de forsta sex manaderna efter kirurgi?

« Kan 6vervakning av blodsockernivaer och kostradgivning minska dumpingsymtom?

* Vilken information kan hjélpa narstdende att battre stédja patienter under deras
aterhatmning?

* Finansiering fran Forskarskolan i Halsovetenskap

« Doktorand Moa Livandel
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Ar du intresserad av att paverka forskning om
aterhamtning efter magsacks- eller
matstrupscancerbehandling?

Kalle.malberg@ki.se
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