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Personspecifikation for Patientpanelen

Blodcancerforbundet s6ker nu patienter, narstaende och vardgivare med personlig
erfarenhet av blodcancer och allvarliga blodsjukdomar som vill delta i Patientpanelen.
Patientpanelen &r ett initiativ som Blodcancerforbundet startade for forsta gangen ar
2021 och malet &r att rekrytera en ny panel varje ar. Gruppen skapades med syfte att
oka patient, narstaende- och vardgivarmedverkan inom blod- och blodcancerforskning
i Sverige.

Blodcancerforbundet och Blodcancerfonden

Blodcancerforbundet finns till for de som drabbats av blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom.
Forbudet ar en ideell rikstackande patientorganisation som arbetar aktivt, engagerat och langsiktigt for
att bidra till en battre vardag for landets blod- och blodcancerdrabbade.

Blodcancerfonden bildades 1987 av Blodcancerforbundet. Fondens arbete syftar till att stoédja blod- och
blodcancerforskning inom vuxenhematologin i Sverige. Anslag ur fonden beviljas av styrelsen
tillsammans med ett stipendierad bestdende av representanter fran fonden, lakare och sjukskoterskor
verksamma inom hematologin i Sverige.

Syftet med Patientpanelen

Patientpanelen kommer att erbjuda rad och stéd till forskningen som stéds av Blodcancerfonden genom
att bidra med patient-, narstaende- och vardgivarperspektivet. Patienter, narstaende och vardgivare ar
experter om hur det ar att leva med eller leva i néra relation till nagon med en blod- eller
blodcancersjukdom. De kan bidra med insikter och asikter som starker forskningen och gér den mer
relevant.

Patientpanelen kommer att besta av patienter, narstaende och vardgivare med erfarenhet av blod- och
blodcancersjukdomar. Vi ser giarna sokande med nagon av foljande diagnoser: myelom, akut myeloisk
leukemi (AML), akut lymfatisk leukemi (ALL), kronisk myeloisk leukemi (KML), myelodysplastiskt syndrom
(MDS), lymfom, essentiell trombocytemi (ET) och myelofibros (MF). Fér deltagande kravs medlemskap i
Blodcancerforbundet.

Deltagarna i Patientpanelen kommer att genomga en utbildning fran Blodcancerférbundet for att
forbereda sig for arbetet. Under utbildningen ges en introduktion till forskning och kliniska studier. Fokus
under utbildningen kommer ocksa att vara hur patientrepresentanter kan involveras i forskning.
Deltagarna kommer sedan att granska forskningsansdkningar som kommit in till Blodcancerfonden och
dela med sig av sina asikter géllande vilka forskningsfragor ar mest relevanta for blod- och
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blodcancerdrabbade, samt vilka ansokningar som bor prioriteras for finansiering. Deltagarnas asikter
beaktas och utgor en del av beslutet som fattas av Blodcancerférbundets styrelse. De studier som stods
av Blodcancerfonden blir tilldelade en eller tva patientpartners fran Patientpanelen.
Patientrepresentanterna kommer darefter att samarbeta med forskarna under olika faser av studien (se
Engagemang for exempel pa aktiviteter).

Huvudansvar

1. Delta i Blodcancerforbundets utbildning for Patientpanelen (2 distansundervisningar)

2. Granskning och bedémning av forskningsansokningar utifran patient-, narstaende- och
vardgivarperspektivet

3. Att forbereda sig och delta aktivt under méten med Blodcancerférbundet och forskningsgrupper.
Detta inkluderar att lasa igenom dokument innan moten

4. Att som patientpartner inga i en forskningsstudie och samarbeta med forskare under projektets gang.
Syfte med detta ar att bidra med patient, narstdende- och vardgivarperspektivet for att starka och 6ka
relevansen av blod- och blodcancerforskning som bedrivs i Sverige

Engagemang

Vi férvantar oss att tidsatagandet for aktiviteter som halls av Blodcancerférbundet totalt kommer att
vara en och en halv dag. Detta avser en heldag for utbildningen + granskningen av
forskningsansdkningar. Utbildningen sker digitalt med tva 1.5 timmarsmoten. Granskningen innebar att
lasa igenom inkomna forskningsansokningar (populadrvetenskapliga sammanfattningar). Efter individuell
granskning halls en workshop for att diskutera och tillsammans i grupp granska ansékningarna. Denna
workshop sker digitalt och tar ca en halv dag. Dessa aktiviteter ar obligatoriska for alla deltagare.

Efter dessa aktiviteter, som halls av Blodcancerférbundet, kommer deltagarna att inga i en
forskningsstudie och ha méten tillsammans med ansvarig forskare. For deltagande under de
forskningsprojekt som stéds av Blodcancerfonden kommer tidsatagandet variera beroende pa
forskningsprojektet. Det forvantas vara minst 5 timmar (tre moten totalt), men denna diskussion sker
individuellt och engagemanget for vissa studier kan vara hogre. De aktiviteter som kan tillkomma for
patientpartner ar:

o Mote med forskningsgrupp for diskutera forskningsplanen — mater forskarna aspekter som ar
viktiga for patienter, ar studien acceptabel for patienter (t ex begar de for manga studiebesok),
hur kan man rekrytera deltagare pa ett battre satt

e l3saigenom och ge rekommendationer pa texter for att sdkerstalla att de ar latta att forsta for
personer som deltar i studier. Detta kan tex vara patientinformation som forskare planerar att ga
ut med till studiedeltagare under projektets gang

e Mote med forskningsgrupp for att diskutera resultaten utifran patientperspektivet, dar
patientrepresentanterna kan kommentera resultaten och de slutsatser som forskarna drar. Vad
betyder resultaten for patienterna? Vad ar viktigt for patienterna? Hur tolkar de resultaten? Kan



patientrepresentanter identifiera teman och resultat som ar sarskilt viktiga ur ett
patientperspektiv? Kan de hjalpa till att belysa sarskilt viktiga fynd?

e Samarbeta med forskare och Blodcancerférbundet for att skriva en sammanfattning av
forskningsstudien som laggs ut pa var hemsida och sociala medier.

Betalning

Betalning for tid sker i linje med Regionala Cancercentrums (RCC) policy for patient- och
narstaendemedverkan. Enligt denna policy (ar 2021) motsvarar detta 1 714 kr for heldagsmote, 875 kr
for halvdagsmote och 238 kr per timme.

Utbildning och stdd

Alla deltagare forvantas delta i den utbildning som erbjuds av Blodcancerférbundet. Syftet ar att
forbereda deltagarna for rollen som patientrepresentant, samt att ge praktisk information om hur
deltagarna kan engagera sig i forskningsaktiviteter. Blodcancerforbundet erbjuder stéd till deltagarna
och majlighet att prata om fragor som uppkommer under projektets gang. Vi har sedan tidigare skapat
en chatt-grupp dar projektansvarig samt alla som ingar i Patientpanelen kan diskutera tillsammans.

Krav for deltagare i Patientpanelen

e Personlig erfarenhet av en blod- eller blodcancersjukdom som patient eller
narstaende/vardgivare

e Erfarenhet av svensk sjukvard som anvidndare eller narstaende/vardgivare
e Intresse av blodcancerforskning

e Intresse att ldra sig mer om blodcancerdiagnoser, aktuella behandlingar och forskning inom
omradet. Bade klinisk forskning samt forskning som har en mer molekylar och biomedicinsk
inriktning

e Erfarenhet av att arbeta med andra for att |6sa problem, dven med personer med olika

bakgrunder, erfarenheter och asikter

e Formagan att lyssna pa andras asikter och att uttrycka egna asikter om relevanta fragor pa ett
satt som respekterar andra

e Formaga att fokusera pa uppgifter och uppna resultat

e FOrmaga att dra nytta av personliga erfarenheter och arbeta konstruktivt for att forbattra
forskningen

e Ett atagande att forbereda sig helt for moten
e Tillgang till internet och grundlaggande IT-fardigheter

e Formaga att respektera konfidentialitet och sekretess, samt att rapportera intressekonflikter om
dessa uppstar och félja en 6verenskommen uppférandekod



