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Bakgrund: Personer som lever med langvarig sjukdom och anhériga dr ofta be-
roende av stéd for egenvard och informell vard. Upplevelsen av otillrickligt
stod kan leda till att vissa utvecklar hilsoinnovationer for att méta sina behov
(s4 kallade patientdrivna innovationer). Aven om forskningen om patientdrivna
innovationer Okar, dr kunskapen fortfarande begrinsad om vilka behov dessa
innovationer adresserar, hur och av vem de anvinds samt vilka resultat de ger.
Empiriska studier behévs £6r att f6rsta potentiella férdelar och utmaningar med
patientdrivna innovationer for egenvird, informell vard och hilso- och sjuk-
virdens tjinster. Dessutom bor patientinnovatdrers roll 1 hilso- och sjukvards-
forskning undersdkas.

Syfte: Det 6vergripande syftet med denna avhandling var att utforska vilka st6d-
jande resurser som dr viktiga for personer som lever med langvarig sjukdom
och anhériga samt hur patientdrivna innovationer kan underlitta egenvard och
informell vard. Syftet adresserades genom att studera patientdrivna innovatio-
ner 1 olika kontexter.

Metod: Fyra kvalitativa studier genomférdes. Studie I var en intervjustudie med
personer som lever med hjirntumér, anhériga och efterlevande vardgivare.
Data analyserades med tematisk analys. Studie II var en intervjustudie med an-
hériga till personer med hjarntumdor. Data analyserades med en kombination av
konventionell och riktad innehallsanalys. Studie I1I var en innehallsanalys av
vetenskapliga publikationer som ingick i en tidigare publicerad scoping review
av patientdrivna innovationer. Studie IV var en intervjustudie med internatio-
nella patientinnovatorer fran tre kontinenter som publicerat i vetenskapliga tid-
skrifter. Data analyserades med Framework-metoden.

Resultar: Studie 1 visade att personer med hjiarntumér, anhoriga och efterlevande
hade positiva dsikter om CareMaps-verktyget men uttryckte fragor kring dess
utformning och hur det bist kan anvindas i egenvard och informell vard. Tva
typer av relationer framtridde som viktiga: egenvérdsstddjande relationer och
identitetsbevarande relationer. Studie 11 visade att anhériga kombinerade olika
resurser for att hantera kdnslomissig stress kopplad till virdrollen och f6r att
skapa utrymme for virdefulla aktiviteter och relationer utanfor vardandet. I Stu-
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die III analyserades 83 publikationer som tickte 21 patientdrivna innovationer.
Innovationerna illustrerade en mangfald av innovativa angreppssitt for att un-
derlitta vardagen for personer med lingvariga sjukdomstillstand och anhdriga,
interaktioner med andra patienter och samarbete med varden. Fd publikationer
rapporterade resultat. De flesta innovationer hade utvecklats fér anvindning pa
individ- eller samhillsniva utan involvering av varden. Studie 1V visade att pa-
tientinnovatdrer engagerade sig i vetenskaplig publicering frimst fOr att stirka
patientens rést i forskningen och fa erkinnande fér sina innovationer. Aven om
de hade positiva erfarenheter av forsknings- och publiceringsprocesser, motte
de kulturella och strukturella hinder, saisom konservativa tillvigagingssitt f6r
peer review-processer och betalviggar.

Slutsatser

Avhandlingen indikerar att personer med lingvarig sjukdom och anhoriga r
centrala aktOrer i att driva utvecklingen av hilso- och sjukvardstjinster och
forskning framdt fér att méta de behov som idr viktiga f6r dem. Resultaten
tydliggor att fortsatta insatser behdvs f6r att underlitta for patientinnovatorer,
liksom andra patient- och brukarrepresentanter, att bidra med sina erfarenheter
och sin expertis till produktionen av relevant och meningsfull forskning och

tjdnster som stodjer egenvard och informell vard.

Link till avhandlingen: https://openarchive.ki.se/articles/thesis/Supportive_
resources_for_self-care_and_informal_care_uncovering_the_role_of_pa-
tient-driven_innovations/26925289?file=48971827
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