tema

Om vikten av att gora experiment inom
halso- och sjukvardsforskningen

Urban Rosenqvist

Urban Rosenqvist M.D. Ph.D. Professor emeritus, Institutionen for folkhalso- och
vardvetenskap, Héalso- och sjukvardsforskning, Uppsala universitet.
E-post: Urban.Rosenqvist@pubcare.uu.se

Denna artikel belyser vikten av att gora kliniska experiment inom halso-och
sjukvardsforskningen. De kan goras etiskt korrekt och med bade kvantitativa
och kvalitativa metoder. Experimenten kan ge viktiga, nya kunskaper som till
att bérja med inte var uppenbara. Metodiska experiment gor det mgjligt att
préva nya idéer innan de inférs pa bred front genom politiska beslut. Artikeln
visar ocksa prov pa att aktiv, experimentell forskning kan mobilisera starka
motkrafter.

This article presents the importance of making clinical experiments in health
services research. They can be made ethically correct and use both quanti-
tative qualitative methods. The experiments can unravel new unanticipated
information. This experimental approach lends itself to test new reforms be-
fore they are established by politicians. The article also exemplifies how ac-
tive experiments in the field can mobilize strong counterforces.
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Nir Bjorn Smedby tilltridde 1995 som huvudsekreterare f6r davarande SFR ef-
tertridde jag honom som professor i hilso- och sjukvardsforskning vid Uppsala
universitet. Trots byte av arbete anstringde han sig for att pa olika sitt under-
litta f6r mig att komma in i det akademiska livet 1 Uppsala. Jag blev exempelvis
invald i Kungliga Vetenskapssamhillet i Uppsala (KVSU) och fick dirigenom
minga virdefulla kontakter och resurser. Vidare hjilpte han mig f6rstd hur man
kunde samverka med andra betydelsefulla institutioner utanfér Uppsala. Det
var f6r mig som novis inom universitetsvirlden sirskild betydelsefullt. Jag blev
ocksd hembjuden till Bjérn och hans familj. Allt detta gjorde att jag kinde mig
vilkommen i Uppsala dit vi flyttade sa snart universitet ordnat en bostad.

I detta kapitel kommer jag att beskriva nigra av de problem som jag arbetat
med och vilka viktiga erfarenheter och lirdomar jag fatt géra 1 mitt arbete som
professor. Jag vill hivda att en experimentell ansats och en 6ppenhet f6r ovin-
tade resultat dr viktig.

Ursprungligen var jag endokrinolog och disputerade pa en avhandling om
skoldkortelhormonets effekt pa den humana fettvivens kinslighet f6r stimule-
ring med hormonet noradrenalin (1). Efter tva ar som forskare i USA blev jag
ansvarig f6r utbildning av primirvirdens personal med ansvar for diabetesvar-
den i Stockholms lin. Det var da jag insag att det saknades experimentell evidens
f6r om de sena komplikationerna, som uppstar hos diabetespatienternas nerver,
6gon och kirl, orsakas av den f6rhéjda blodsockernivin eller av nagot annat. Det
fanns manga observationer som tydde pa det men det behdvdes ett bevis.

Dr. Per Reichard var den som férst visade detta samband 1 ett kliniskt ex-
periment (2). Per valde att jimfora effekten av traditionell behandling med en
intensiv behandling som sinkte patientens blodsocker hos patienter med typ
1 diabetes. Personerna lottades till en kontrollgrupp RT och en interventions-
grupp ICT. Personerna i kontrollgruppen fick komma pi regelbundna besék
pa mottagningen var tredje manad och de som tillhérde interventionsgruppen
hade full tillgang till Per via mobiltelefon, och fick lira sig att utnyttja blodsock-
erkontroller sa ofta de behdvde veta vad som pagick (Fig. 1) (2).
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Fig. 1. HbAlc values during 36 months in the intensified
conventional treatment (ICT) and the regular treatment (RT)
groups (mean + SD). Shaded area = normal range.
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Han behandlade sjidlv bada grupperna. I sin avhandling 1990 visade han att det
var den f6rhéjda blodsockernivan under 5 dr, som orsakade skador pa njurar,
6gon och nerver (2). Senare redovisade han data frin en lingre uppféljning 7,5
ar (3). Med denna publikation i New Eng ] Med fick han ocksa prioritet f6r
upptickten, trots att en stor amerikansk studie skulle ha redovisat liknande re-
sultat i samma nummer. Tidskriften drog emellertid tillbaka deras artikel da de
téregick publiceringen genom att ge en presskonferens i Vita huset.

Resultatet fran dessa studier blev en stark motivering for att forbittra sjuk-
vardens stod till personer med diabetes. Framfor allt genom att hjilpa dem nor-
malisera sitt blodsocker och i tid uppticka sena komplikationer. Ett viktigt steg
var att mobilisera ldkare, sjukskéterskor och personer med diabetes. Hur detta
skulle ga till visade sig vara svarare dn vi forst trodde. 1 efterhand kan man
konstatera att det var just genom experiment, som vi si smaningom fann hur
man skulle undervisa patienter med aldersdiabetes si att de kunde styra sitt
blodsocker och minska risken f6r komplikationer till sjukdomen.

Hilso- och sjukvirden har en komplicerad struktur med en rad olika aktérer,
som var och en férsoker paverka varden fOr sina egna syften. Vill man f6rbéttra
térhallandena for patienterna finns déirfor anledning att ifrdgasitta etablerade
sanningar och med experiment prova nya former och initiativ.

I Uppsala, som nybliven professor sokte jag upp kommunen for att undersdka
om de ville stédja en analys av konsekvenserna av Adelreformen 1992. Jag fick
ett mote en eftermiddag i ett slickt rum dir man berittade att detta var forsta
gangen universitet kommit till dem. Tyvirr var de inte intresserade att satsa
medel f6r en forskartjinst med denna inriktning,

Detta var synd eftersom det finns flera exempel pd nir nya interventioner
skulle kunna ha testats for att forbittra verksamheten.

Ett aktuellt exempel dr inférandet av likare som kan nds via telefonen. Detta
fenomen har lett till stora kostnader och sannolikt en 6verkonsumtion av enkel
vard. Ett experiment borde ha gjorts innan man fattade politiskt beslut att starta
denna slags vardinsats.

Covid-19 pandemin med manga dldre déda, har visat pd brister i kommunens
hantering, bland annat som en f6ljd av 6verféringen av vard av gamla till kom-
munerna fran regionerna. Kommer erfarenheterna fran pandemin att leda till
en revision av omsorgens organisation for de dldre? De skulle behévas en radi-
kalt ny férstielse hos dem som ansvarar f6r verksamheten for att detta skulle
bli verklighet. Kanske vore det dd bra att géra ett begrinsat experiment for att
undersoka vilken typ av intervention som ar bast limpad.

For att stirka skilen och dndra forstdelsen av systemproblem behdvs expe-
riment. Sddana experiment kan goras pa ett etiskt tryggt sitt, for att sikra och
producera anvindbar kunskap. Redan vid planeringen av experimenten dr det
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viktigt att fa med de olika aktSrerna inklusive patienter (4). Det gbr det lttare
att hitta problem och former f6r hur experimentet skall utféras. Det kan visa sig
att de olika aktorerna forstir systemet pa helt olika sitt och dr oense om vanliga
begrepp som ”patient”. Det skapar problem.

Ett tidigt exempel pa en intervention, som testades i en experimentell situa-
tion, dr det program for diabetesvirden som publicerades 1977 (5). Dir stod att
patienter med typ-2 diabetes, dvs. de dldre, skulle vardas i primérvarden i stil-
let £6r vid sjukhusen. For att klara av detta inrdttades en utbildning for likare
och sjukskéterskor i primdrvarden. Det var vil kint att patienterna behdvde
kunskap om mat, motion, likemedel och hur sjukdomen behévde f6ljas upp.
Kunskapen om hur en utbildning skulle utformas fanns inom slutenvarden och
1 en rik internationell litteratur. En sirskild enhet, Landstingets undervisnings-
centrum f6r diabetes, LUCD, skapades och fick ansvar att driva utbildningen.
En traditionell vidareutbildning av likare och sjukskdterskor frin primirvirden
genomfordes. Utbildarna var specialister fran slutenvarden.

Efter fyra dr utvirderades utbildningen (6, 7). Resultaten visade att utbild-
ningen natt 86% av de 104 vardcentralerna i linet och att man dir genomfért
en rad organisatoriska forindringar for att kunna ta hand om personerna med
typ 2 diabetes. Trots det hade patienternas blodsockerlige inte forbittrats. Per-
sonalen uppgav en rad olika skil till att det varit svirt att na ett sidant resultat.

For att hitta battre sdtt att utbilda personalen i primérvarden gjorde vi da en
undersokning av varje enskild vardcentral. Vi intervjuade personal och patien-
ter och holl sedan ett seminarium. Vid seminariet deltog patienter med diabe-
tes, personal och ledning. Tillsammans byggde vi en modell av olika begrepp
som beskrev sjukvarden. Begreppen knéts till varandra med verb. Alla bidrog
med forslag och det blev ofta diskussioner om vanliga begrepp som person,
patient och sjukdom. I modellen kunde gruppen sedan peka ut var de ansig
att det fanns problem. Dessa problem kunde sedan liggas till grund for ett
utvecklingsprogram for virdcentralen. Personalen utbildades och handleddes
av LUCD utifran de problem som identifierats. Virdcentralerna slumpades till
en kontroll- och en interventionsgrupp. Forst utbildades interventionsgruppen
under 1,5 dr varefter kontrollgruppen blev utbildad. Mitningar utférdes pa bada
grupperna under de férsta 1,5 aren.

Nir vi mitte utfallet fann vi att méinga av de identifierade problemen 16sts
men att typ 2 patienternas blodsockerldge inte paverkats signifikant. Resulta-
tet var fOrstas inte det vi forvintat oss. En forklaring kunde vara att persona-
len behévde mer tid f6r att implementera det nya férhallningssittet. En annan
forklaring kunde vara att vart grundantagande, dvs. att vi skulle verka genom
vardcentralernas personal, var feltinkt. Vi borjade istillet att diskutera om det
inte var bittre att istillet utbilda patienterna i ett nytt tinkande.
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LUCD:s nya idéer och arbete vickte motstind inom specialistvarden, som inte
ville tappa kontrollen Gver diabetesvarden. Dirfor avsattes jag som ledare f6r
LUCD.

Det innebar dock att jag nu blev fri att géra ett helt nytt experiment. Till-
sammans med Apoteksbolaget provade vi om farmaceuter skulle kunna vara
ledare for studiecirklar f6r personer med typ 2 diabetes (8). Cirklarna skulle
pagd under ett dr. Cirkelledarnas uppgift skulle vara att stédja deltagarnas er-
farenhetsutbyte och deras aktiva sdkande efter relevant kunskap. Vi utvecklade
en studiecirkelbok och gav deltagarna méjlighet att laga mat tillsammans. Dess-
utom deltog en sjukskéterska fOr att ldra ut blodsockertestning. Cirkelledarna
genomgick en tre dagars utbildning dir deras handledarroll betonades (9). Pa-
tienterna rekryterades via Apoteksbolaget.

Mellan februari 1998 och april 2000 deltog 142 personer i 19 studiecirklar pa
11 orter i Sverige. Andelen patienter med HbAlc under 6,5% &kade signifikant
efter 6 och 12 manader. En kompletterande studie visade att utbildningen var
mest effektiv f6r dem som uppfattade att det var deras eget ansvar att ta hand
om sin diabetes, Disease manager (Fig. 2) (9, 10). De som fdljde personalens
ordinationer var Compliant, och de som inte férstod hur de skulle géra be-
nimndes Disheartened.

Dessutom identifierades nya problem hos kvinnor med diabetes. De hade
till exempel svart att fd diskutera intima sexuella problem med personal inom
primdrvarden (10, 11).
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Fig. 2: Self-management profiles and HbAlc (P-values indicate statistically significant reduction
within groups compared to baseline) (9).
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Ytterligare studier gjordes inom samma omrade. Inger Holmstrom undersékte
exempelvis hur vardpersonal skulle kunna skaffa sig en forstaelse for hur de
skulle handla effektivt i métet med patienten (12). Endast en mindre andel av
personalen férstod att de skulle stétta patienterna i sitt eget sbkande efter viktig
kunskap. Andra menade att de skulle ge patienten denna kunskap. Patienterna
sjilva 6nskade att moétet skulle stétta deras sokande. Vidare finns det ett sam-
band mellan individens forstdelse av en viss arbetsuppgift och hur den utfors i
praktiken, enligt forskning fran pedagogiska institutionen vid Géteborgs uni-
versitet (13). Holmstrém gjorde experiment for att se om det gick att fd sjuk-
skoterskor och likare att dndra sin férstaelse av hur man skall méta patienter. 1
experimentet anvinde hon videoinspelade samtal mellan patient och personal.
Det gav méjlighet att i grupp analysera forstielsen och agerandet under pa-
tientsamtalet. Detta ledde till att deltagarna pa ett tydligare sitt tog till sig en
patient-centrerad syn pd vad métet handlade om. Holmstrom har med dessa
fynd hivdat att denna slags utbildning borde finnas fér personalen som genom-
gar traditionell vidareutbildning och tidigare inte kunnat dstadkomma nagon
blodsockerssinkning (14).

I ett annat exempel pa experiment provade vi att rikta oss direkt till perso-
nerna med diabetes med ett personligt brev. I brevet uppmanades patienterna
att se till att de blev 6gonundersokta i ritt tid. Av de cirka 13 400 mottagare tog
hilften kontakt med 6gonvarden. Cirka 400 ringde mig och berittade sin histo-
ria. En sa ”Hade jag fatt det hir brevet tidigare hade jag inte behévt vara blind
nu”. Brevet vickte en hel del kritik hos mina kollegor trots att vi informerat
dem i forvig. Vi skapade “merarbete”. Detta experiment har beskrivits av Lars
Bicklund (15). Han visar ocksa att svara 6gonskador kan minskas genom en sys-
tematisk screening med Ggonbottenfotografering ute vid vardcentralerna (16).
Aven dessa undersékningar upprorde specialistkliniken, och tvingade Bick-
lunds team att sluta fotografera diabetespatienterna vid vardcentralerna och det
bildmaterial som samlats in forstérdes.

De exempel péd experiment i virden som jag redovisat har genomférts med en
rad olika metoder. Valet av metod har bestimts utifran det problem som skulle
undersékas. Resultatet har inte alltid blivit det vi hoppats och tvingat fram ett
nytt s6kande. Vi upptickte ocksa hur var verksamhet kunde mobilisera destruk-
tiva motkrafter. Effekten av dessa allvarliga stdrningar kunde dock till del neu-
traliseras genom stod fran ledningen av Storstockholms diabetesférening och
fran Apoteksbolaget (17).

Trots dessa motgangar anser jag att experiment inom hilso- och sjukvards-
forskningen dr nddvindiga, lirorika och utmanande. Kanske dr det ocksd en
férdel om man inte bara ser hinder for att préva en bra idé?
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