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Information till deltagare i projektet "Prioritering av forskningsfragor
gallande langvariga symtom vid covid-19” och lista dver
forskningsfragor”

Mal med projektet
Malet med detta projekt ar att prioritera fram de, enligt er, tio viktigaste forskningsfragorna
avseende langvariga symtom vid covid-19.

Varfor ar detta viktigt?

Genom att lyfta fram forskningsfragor som patienter och de som arbetar inom omradet sjalva
prioriterar 4r malet att gora forskare och forskningsfinansidrer uppmarksamma pa var
forskningsbehov finns. SBU genomfor, eller finansierar ingen forskning.

Upplagg pa arbetet

Under januari — februari kommer du att fa delta i tva webb baserade enkéter. Vi har utifran er
anmalan fordelat er till ett av féljande sex perspektiv (vilket perspektiv du har kommer framga i
enkaten, ditt perspektiv kan vid behov justeras i efterhand):

e Patient

e Anhorig

e Vardpersonal

e Vardpersonal samt patient
e Forskare

e Annat

| den forsta enkdten kommer du fa markera de tio forskningsfragor du tycker ar viktigast. Totalt finns
det 97 forskningsfragor att valja mellan och dessa listas langre fram i detta dokument. | den forsta
enkaten kommer det dven ges mojlighet att foresla forskningsfragor som inte finns i det material som
ni far nu. Du kommer ocksa att kunna ge forslag pa férandringar om du exempelvis tycker att nagon
av de underliggande fragorna ar sa viktig att den borde vara en egen dvergripande fraga. Dock
kommer vi att krava att flera personer foreslar samma eller liknande andringar for att vi ska
genomféra dem.

Utifran resultatet i den forsta enkaten kommer SBU:s projektledning att skapa en andra enkat med
de forskningsfragor som fatt flest roster! i férsta enkiten, samt eventuellt nytillkomna fragor. | den
andra enkaten kommer du aterigen fa valja ut de tio viktigaste fragorna utifran ditt perspektiv.

Projektet kommer avslutas med ett digitalt mote dar ett tjugotal fragor kommer att diskuteras (de
som fatt flest roster i enkéat 2) och en slutgiltig topp tio lista kommer att tas fram. En anmalan till
projektet innebar dock inte att man anmalt sig till denna workshop, utan det gér man om intresse
och majlighet till deltagande finns, i ett senare skede via en sparat inbjudan. Detta da inte alla som

1 Bade de fragor som far flest réster totalt och de som far flest réster av respektive perspektiv.
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deltar i enkaterna kommer att kunna delta vid detta mote (da det inte ar praktiskt genomforbart). Vi
kommer dock att ge alla en madjlighet att anmaéla intresse och darefter fordela platserna sa att vi far
en sa jamn fordelning som maijligt mellan olika perspektiv (det géller bland annat perspektiv for
deltagande, yrkeskategori, kon samt geografisk spridning). Vi kommer diskuterat uppldgget av sjalva
workshoppen med Svenska Covidféreningen, sa att dven personer som fortfarande ar upplever olika
symtom av covid-19 ska kunna ges forutsattningar att delta. Det kan gélla diskussion kring hur langa
pass man kan tankas ha och antal deltagare i diskussionsgrupper etc. Allt deltagande ar frivilligt och
ni kan nar som helst avsta fran fortsatt deltagande.

Att tanka pa nar du fyller i enkaterna (prioriteringen)

| enkaterna vill vi att du anger de forskningsfragor du tycker ar viktigast. Du kommer att kunna ange
mellan 1 och tio fragor. Viktigt att tinka pa ar att prioriteringen avser framtida forskning och inte
férandringar som ni anser bér genomforas.

Na&r ni skickat in enkdten kommer ni fa ett bekraftelsemejl med era svar.

Pa sid 3 — 7 listas forskningsfragorna som kommer inga i den forsta enkiten. Dessa ar
uppdelade efter kategorier fér att géra dem lite mer 6verskadliga enligt féljande:

Kategorier pa forskningsfragorna

e Forekomst (ID nr: 1 —10)

e Behandling (ID nr: 11 —51)

e Barn (ID nr: 52 —55)

e Bemotande, upplevelse (ID nr: 56 — 59)

e Diagnostik/ uppféljning (ID nr: 60 — 66)

e Foljdsjukdomar (ID nr: 67 — 69)

e Immunitet och vaccination (ID nr: 70 — 72)
e Organisation (ID nr: 73 — 78)

e Orsak (ID nr: 79 —83)

e Prevention av langvariga symtom (ID nr: 84)
e Samband risk (ID nr: 85 — 88)

e Ovriga (ID nr: 89 —98)

Pa de efterfoljande sidorna (sid 8 och framat) listas aterigen forskningsfragorna men i denna

tabell ser ni ocksa exempel pa de underfragor som respektive forskningsfraga bygger pa.

Om du har nagra fragor, tveka inte att kontakta nagon av oss i projektledningen.
Marie.osterberg@sbu.se eller Christel.Hellberg@sbu.se
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Information infor prioriteringsmotena i projektet “Prioritering av
forskningsfragor gallande langvariga symtom vid covid-19” och lista
over forskningsfragor”

Vid fragor kontakta projektledare:
Christel Hellberg: christel.hellberg@sbu.se, tel 08-412 32 79

Marie Osterberg: marie.osterberg@sbu.se, tel 08-412 32 92

Projektadministrator: irini.aberg@sbu.se, tel 08-412 32 53

Mal med projektet

Malet med detta projekt ar att prioritera fram de, enligt er, tio viktigaste forskningsfragorna
avseende langvariga symtom vid covid-19.

Varfor ar detta viktigt?

Genom att lyfta fram forskningsfragor som patienter och de som arbetar inom omradet sjalva
prioriterar ar malet att géra forskare och forskningsfinansidrer uppmarksamma pa var
forskningsbehov finns. SBU genomfor eller finansierar ingen forskning.

De delar som nu aterstar i prioriteringen ar:

 Du véljer 10 forskningsfragor ur den nya listan
1 och rangordnar dem infér prioriteringsmatet

¢ 16 — 26 mars: Prioriteringsmoten

2

* Mars - alla deltagare far se den slutgiltiga listan
3 och lamna synpunkter
7 e April: SBU skriver en rapport

e April — maj: Publicering
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Information om prioriteringsmotena

Infor motet

Infor motet vill vi att du ska valja ut de 10 forskningsfragor som du tycker ar viktigast av de 25
kvarvarande fragorna som fatt hogst poang i enkat 2 (se lista sid 4). Denna gang vill vi ocksa att du
rangordnar fragorna fran 1 — 10. For att vi ska kunna férbereda métena pa basta satt ber vi er att
skicka in er rangordning via e-post senast tre dagar innan prioriteringsmotet.

Den har gangen ar det ocksa extra viktigt att du tanker 6ver hur du motiverar dina val eftersom det
behovs till diskussionerna under métet.

De moten som ar inplanerade ar tre timmar langa med regelbundna pauser. Vi forstar att vissa av er
kdnner osakerhet om ni kan eller orkar att aktivt delta i ett langt webmote. Om detta ar fallet sa
kontakta gdrna oss innan motet sa ska vi férsoka géra anpassningar sa att alla kan delta utifran sin
formaga. Detta kan till exempel vara att vi mojliggor att vissa far presentera sin motivering forst samt
anpassning gallande pauser.

Deltagare

Ni som deltar i prioriteringsmotena representerar dels personer som har eller har haft langvariga
symtom vid covid-19 eller &r anhoriga, dels personer som arbetar med eller forskar pa omradet. Vi
har forsokt att fa med flera olika perspektiv och erfarenheter i de olika grupperna.

Dagordning for motet:
Under motet ar malsattningen att deltagarna ska enas om en gemensam topp tio lista 6ver de mest
prioriterade fragestallningarna.

Presentation, inledning och information

Varje deltagare presenterar kort sin prioritering samt motivering

Diskussion och gemensam prioritering som modereras av personer fran SBU
Sammanfattning och avslut

Ll S

Att tdnka pa under motet

e Viktigt att alla kommer till tals

e FOr att komma 6verens om prioriteringen ar det viktigt att vara pragmatisk och vilja
kompromissa

e Att en fraga "valjs bort” betyder inte att det ar oviktigt

e SBU:s roll ar att arrangera dagen. SBU deltar inte aktivt i diskussionerna och ska inte styra
resultatet

e Motet handlar om att prioritera framtida forskning

Vad hander efter motena?

SBU kommer att sammanstalla resultaten fran samtliga sex moten och den slutgiltiga topplistan
kommer bli en sammanslagning av resultaten fran dessa moéten. Listorna fran varje enskilt mote
kommer ocksa att presenteras i tabell eller bilaga till rapporten. Den slutgiltiga listan kommer att
skickas ut till alla deltagare som far inkomma med synpunkter. SBU gar igenom dessa synpunkter och
storre gemensamma drag kan vi lyfta i diskussionsdelen i rapporten. Rapporten beraknas vara klar i
slutet av april eller borjan av maj och publiceras da pa var hemsida.



Formular for rankning. Har skriver du in vilka 10 forskningsfragor du har valt.

Namn
Rankning Utvalda 10
(1=hogst rankat, | forskningsfragor

10=1lagst rankat)

(ID-nummer)

1

O| 0| N| O] L] | W| N

=
o

6 (6)



	Bilaga 4 Utskick till deltagare
	Innehållsförteckning

	Information till deltagare i projektet ”Prioritering av forskningsfrågor gällande långvariga symtom vid covid-19” och lista över forskningsfrågor”
	Mål med projektet
	Varför är detta viktigt?
	Upplägg på arbetet
	Att tänka på när du fyller i enkäterna (prioriteringen)

	Information inför prioriteringsmötena i projektet ”Prioritering av forskningsfrågor gällande långvariga symtom vid covid-19” och lista över forskningsfrågor”
	Mål med projektet
	Varför är detta viktigt?
	De delar som nu återstår i prioriteringen är:

	Information om prioriteringsmötena
	Inför mötet
	Deltagare
	Dagordning för mötet:
	Att tänka på under mötet
	Vad händer efter mötena?
	Formulär för rankning. Här skriver du in vilka 10 forskningsfrågor du har valt.




