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STATENS BEREDNING FÖR MEDICINSK OCH SOCIAL UTVÄRDERING

Patientinflytande i 
forskningsagendan

Marie Österberg

We need less research, better research and 
research done for the right reasons
Doug Altman The scandal of poor medical research BMJ 1994
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Prioriterade utfall (COS) och forskningsfrågor (JLA): vad är 
det?

JLA:

Vad är det som är viktigt att 
studera? 

COS: 

Vilka utfall ska forskningen 
fokusera på? 

Jag tycker att 
det är viktigt att 

forska på 
diagnostik vid 

lipödem

Jag vill veta mer 
om effekter av 
fettsugning vid 

lipödem
Jag vill veta 
varför vissa 
personer får 
lipödem
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Prioritering av forskningsfrågor

1314 frågor 
skickades in

62 frågor

Till enkät 2‐> 40 frågor
Till möte‐> 20 frågor

13 deltagare Varav 6 
patienter/ 

patientorganisation

130 deltagare
Varav 101 patienter/ 
patientorganisation

Högst prioritet 

Vilka diagnostiska kriterier behövs för en diagnos av lipödem? Hur kan lipödem 

diagnosticeras/upptäckas tidigt i sjukdomsförloppet och/eller under 

tonåren/puberteten? 

Vilka utfall är det viktigt att forskningen inom lipödem mäter 

Vilken effekt har manuella behandlingar på lipödem, exempelvis manuellt lymfdränage, 

bindvävsmassage  

Vilken effekt har fettsugning på lipödem 

Vilken effekt har hormonella behandlingar/ hormonella läkemedel på lipödem 

Näst högst prioritet 

Vilken effekt har olika paramedicinska insatser vid lipödem 

Går det att identifiera biomedicinska markörer för att diagnostisera lipödem 

Kan kosten förebygga och/eller reversera lipödem 

Vilken effekt har medicinska kompressionsplagg/kompressionsbehandling på lipödem 

Vilken effekt har kompressionspump på lipödem 

 

Prioriterade 
frågor

Gruppen valde att inte rangordna 
1‐10 utan att lyfta 5 frågor som 
extra prioriterade
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Hur många olika utfall tror ni används 
inom forskning av behandling av 

provocerad vulvodyni?

Rätt svar: 63
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Mer info:

JLA

 SBU Tema sida JLA: https://www.sbu.se/sv/publikationer/tema‐jla/

 SBU projektprocess och mallar: https://www.sbu.se/sv/metod/vara‐processer/jla/

 The priority setting project database: https://ois.lbg.ac.at/priority‐setting‐database/

 The James Lind Alliance: https://www.jla.nihr.ac.uk/

 JLA Guidebook: https://www.jla.nihr.ac.uk/jla‐guidebook/

 Reporting guideline for priority setting of health research (REPRISE). 
https://bmcmedresmethodol.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12874‐019‐
0889‐3

COS

 SBUs temasida COS: https://www.sbu.se/sv/metod/core‐outcome‐set‐cos‐en‐lista‐av‐
centrala‐utfall/

 COMET Initative:  https://www.comet‐initiative.org/

 COnsensus‐based Standards for the selection of health Measurement Instruments 
(COSMIN) : https://www.cosmin.nl/

 COSMIN Guidebook: https://static‐
content.springer.com/esm/art%3A10.1186%2Fs13063‐016‐1555‐
2/MediaObjects/13063_2016_1555_MOESM2_ESM.pdf

 The Core Outcome Set‐STAndards for Development (COS‐STAD): 
https://journals.plos.org/plosmedicine/article?id=10.1371/journal.pmed.1002447

 The Core Outcome Set‐STAndardised Protocol Items (COS‐STAP): 
https://trialsjournal.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13063‐019‐3230‐x

 The Core Outcome Set‐STAndards for Reporting (COS‐STAR): 
https://journals.plos.org/plosmedicine/article?id=10.1371/journal.pmed.1002148
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Tack!
Webbplats: sbu.se

Twitter: twitter.com/SBU_se
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