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Patientinitierad forskning inom reumatiska sjukdomar

Bakgrund

De reumatiska sjukdomarna bestar av 80-100 diagnoser och cirka 1 miljon personer i Sverige
ar drabbade. De vanligaste reumatiska sjukdomarna ar reumatoid artrit, ankyloserande
spondylit, artros och langvarig smarta/fibromyalgi. Gemensamt &r att de oftast ar langvariga
och paverkar det dagliga livet for patienten, bland annat i form av smaérta, trétthet och
problem med rorelse och funktion. WHO lyfter fram vikten av att personcentrera varden vid
de kroniska sjukdomarna for att optimera vard och behandling for den enskilde patienten (1).
Tidigare forskning visar att patientperspektivet vid reumatiska sjukdomar &r otillrackligt
belyst och att olikheter finns i synsatt mellan patienter och vardpersonal kring de reumatiska
sjukdomarna och dess konsekvenser (2-5). Studier visar att patienter med reumatisk sjukdom
har behov som inte blir tillgodosedda i varden, vilket internationellt brukar bendmnas “unmet
needs” (6-10). For att forbattra inflytande i forskning utifran patienters perspektiv har det
utvecklats metoder som mojliggor och tillvaratar patienters intresse. En metod ar Dialog-
modellen, som ar utarbetad av Tineke Abma m.fl. i Holland (11, 12). Dialogmodellen bygger
pa vikten av att uppratthalla en dialog mellan olika parter och har anvants inom andra
sjukdomsomraden, sasom njursjukdomar, astma, brannskador, diabetes m.fl. Patienters
inflytande i varden och i forskning har utvecklats under flera ar och lyfts fram som viktiga

aspekter for framtidens sjukvard.

Reumatikerforbundet och Stiftelsen FoU-centrum Spenshult beslot att genomfora ett
gemensamt projekt i syfte att utveckla patientinitierad forskning inom de reumatiska
sjukdomarna. Syftet med projektet var att i samverkan med patienter med reumatisk sjukdom
beskriva forskningsomraden som inte tidigare har studerats eller dér det fattas evidens och
som beskrivs som viktiga ur patientens synpunkt, samt att ta fram minst tre forslag till projekt.
Malet var ocksa att folja processen i arbetsgruppen och redovisa en modell for patientinitierad

forskning.

Genomférande
En arbetsgrupp bestdende av Caroline Akerhielm och Jan Bagge frén Reumatikerférbundet
samt Stefan Bergman och Ulrika Bergsten fran FoU-centrum Spenshult bildades. Darefter

tillfragades patienter som genomgatt utbildning till forskningspartner om deltagande och en



projektgrupp bildades bestdende av fem patienter fran projektet ”Brukarmedverkan i
forskningen”; Ann-Margret Andreay, Lena Bottner, Maria Nylander, Gert Persson och Eva
Petersson samt Ulrika Bergsten FoU-centrum Spenshult som projektledare. Projektgruppen

traffades vid totalt fyra tillfallen och hade dessemellan kontakt via mail och telefon.

Vid forsta traffen introducerades dialogmodellen och beslut togs att arbeta utefter den.
Dialogmodellen innebér att stegvis och metodiskt arbeta for att stimulera och uppratthalla en

dialog mellan olika intressenters fragor och fragestallningar (11, 12).

Som en forsta inventering av forskningsidéer genomfordes en fokusgruppsinterviju i
projektgruppen. For att fa in fler synpunkter och idéer sa tillfragades tre olika
patientféreningar om de ville delta. | Reumatikerforeningarna i Halmstad, Hylte och Partille
genomfordes fokusgruppsintervjuer. De tre fokusgruppsintervjuerna leddes av projektledaren,
Ulrika Bergsten och en eller tva av forskningspartners var med som observator och
medhjalpare. Personerna som deltog i fokusgrupperna i foreningarna var i aldrarna 50-75 ar.
Det var sex mén och 12 kvinnor som sjédlva hade olika reumatiska diagnoser eller som var
anhorig och darfor medlem i foreningen. Da vi saknade yngre deltagare i fokusgrupperna
tillfragades yngre medlemmar ur reumatikerforeningarna att hora av sig for en personlig
intervju och/eller skriva ner sina tankar och funderingar. En person hérsammade denna
forfragan och skickade skriftligt svar. Fokusgruppsintervjuerna spelades in pa band och under
intervjuerna genomfordes dven anteckningar som tillsammans med bandinspelningarna
utgjorde datamaterial som analyserades enligt forskningsmetoden innehallsanalys (13).
Dataanalysen bearbetades av projektgruppen och resultatet visas nedan.

Nésta steg i dialogmodellen innebar en prioriteringsprocess. Prioriteringsprocessen
innefattade en diskussion med andra forskare vid FoU-centrum som en del i att prova
forskningsidéernas “forskningsbarhet”. Projektgruppen arbetade dérefter fram de prioriterade
forskningsomradena. En ny diskussion och beddmning av etablerade forskare gjordes for att
ytterligare forbattra metoddelarna i projektskisserna. Arbetsprocessen innefattade dven en
litteratursokning av befintlig forskning parallellt med att utforska vilka omraden som é&r

viktiga fOr patienter att studera ndrmare.



Viktiga framtida forskningsomraden som framkommit genom projektet
Inventeringen av forskningsidéer och omraden som &r viktiga ur patientperspektivet
resulterade i flera olika delar, dar huvuddelen utgjorde fokus pa patientens egenvarde,
identitet och livskvalitet. Det aterkommande temat var: ”Hur kan en person bibehalla eller
forbattra sin livskvalité trots langvarig sjukdom?”

Efter inventeringen av viktiga forskningsfragor gjordes en litteratursokning som visade att
evidens saknades inom en del omraden och/eller att viss evidens fanns. Behovet att &ven
implementera nyare kunskap blev tydligt och da framst i varden, men dven inom andra

funktioner i samhéllet.

Foljande figur illustrerar det centrala fran analysen av viktiga forskningsomraden utifran
patientperspektivet sasom det framkommit i projektet.

Egenvarde - Identitet - Livskvalité

Andra aspekter
av sjukdomen

Egenvard — Relationer till
symtomkontroll andra

Somn/trotthet, kost,
vikt, motion, sex,
kunskap

Néarstdende
Bemotande fran varden
Arbetsliv och samhalle

Samsjuklighet och
foljdsjukdomar
Ekonomiska
konsekvenser

Egenvardet, identitet och livskvalité aterkom pa olika satt under alla samtal kring viktiga

omraden att studera. Personer som deltog i fokusgrupperna delgav sina erfarenheter av att ha



en reumatisk sjukdom och det centrala var hur livet fordndras nar man drabbas av en

langvarig sjukdom och att "hela livet” paverkas i olika grad. Det framkom ocksa tydligt att

det finns brister i varden och i samhallet i stort for att erbjuda stod/hjalp till personen for att

skapa ett sa gott liv som mojligt. De “nya” forskningsomradena innefattar omraden som redan

studerats eller dar studier pagar men dar vi bedomer att mer forskning behovs for att ge svar

pa de forskningsfragor som stéllts.

“Nya” forskningsomraden och fragor som behdver belysas och studeras, som framkommit

genom projektet.

Forskningsomrade

Livskvalitet

Egenvérdet/identiteten/sjalvkénslan

Behovet av stod for att hantera sjukdomen fran
varden/narstaende

Hur hitta balans i livet?

Kostens betydelse

Overvikt/undervikt

Motion, behov av coachning

Utevistelse, anvanda naturen som behandling
Foljdsjukdomar/samsjuklighet

Kunskap om sjukdom/behandling —
patientundervisningens effekt

Narstaendes situation

Sociala natverk — traffa andra i samma situation
Ekonomiska konsekvenser av sjukdom
Vardens organisation, kontinuitet och tillgang

Arbetet — mojligheter/hinder

Forskningsfragor

Vad é&r det for patienten? skillnad
mellan olika diagnoser?

Hur bibehalla/starka detta?

Skillnad mellan olika diagnoser?

Humor som redskap?

Mojligheter att paverka symtom med
hjélp av kosten?

Konsekvenser? forekomst?
Individuellt anpassad? Vem kan
coacha?

Betydelse?

Forekomst? problem med 6gon/fotter?

Evidens? (Ny review behgvs, senaste
fran 2003)

Konsekvenser, behov av stdd?
Betydelse?

Forsékringspolitiska effekter?
Skillnader i synsatt mellan diagnoser?

Betydelse att kunna arbeta?




Andra omraden som lyftes fram visade sig vara studerade och att evidens fanns for atgarder
eller rad om egenvard, som t.ex. sémn och trotthet, men som inte ar implementerade i den
vard som personerna hade erfarenhet ifrn. Aven behov av 6kad kunskap om sjukdomar och
behandling framkom som viktiga delar for att bli trodd och tagen pa allvar inom andra

instanser i samhallet som t.ex. Forsékringskassan.

Forskningsomraden dér viss evidens finns och dar kunskapen i forsta hand behover

implementeras.

Forskningsomrade - implementeringsbehov

Somn/fatigue — finns evidens kring egenvard, rad och stod men behover lyftas fram ytterligare
i varden

Sexlivet — evidens finns for betydelsen av att samtala om sex och samlevnad vid moten i
varden och att ge rad och stod men detta fungerar fortfarande otillrackligt i varden

Levnadsvanor kring kost, rokning, alkohol och motion — allmén implementering pagar inom
halso-och sjukvarden

Samsjuklighet — hjart/karl, langvarig smarta, m.m. viss kunskap finns i varden men behéver
anvandas och spridas mer

Helhetsperspektivet — omhandertagandet/bemotandet i varden, behov av att efterleva lagar
och rattigheter ex. HSL m.m.

Sprida kunskap om reumatiska sjukdomar i samhallet samt sarskilt behov av 6kad kunskap
hos Forsékringskassan och arbetsgivare m fl.

Prioriterade omraden

Arbetsgruppens diskussion utmynnade i tre prioriterade projektomraden:
- Livskvalitet

- Egenvérde/identitet

- Framtagning av en checklista

Det finns ett behov av ytterligare forskning kring begreppet livskvalitet. Har planeras bade en
kvantitativ och en kvalitativ delstudie, som kommer att involverar flera forskare pa FoU-

centrum Spenshult. | den kvantitativa delen planeras patienter far skatta olika instrument som



anvands som livskvalitetsmatt. | den kvalitativa delen kommer begreppet livskvalitet studeras
utifran vilken innebord det har for patienten.

Betydelsen av egenvardet och identiteten lyfts ocksa fram som viktig att studera, dér planeras
en kvalitativ studie med intervjuer kring vad som hander med en persons egenvérde och

identitet nar man drabbas av en langvarig sjukdom.

Ett utvecklingsprojekt prioriteras ocksa med syfte att utarbeta en checklista med patientfokus
som kan vara en hjalp for bade patient och vardare nar det galler att lyfta fram de olika
omraden som &r viktiga for patienten. Ett flertal forskningsomraden har identifierats som
redan ar studerade och dar evidens finns for atgarder inom varden, men dar inte den nya

kunskapen inte ar implementerad.

Se bilaga for kortfattade projektskisser med mer information kring dessa prioriterade
omraden. Listorna ovan innehaller ett stort antal ytterligare forskningsomraden som férmodas

kunna utvecklas till projekt som tydligt lyfter patientperspektivet.

Konklusion

Projektet har utmynnat i ett stort antal forskningsomraden som vuxit fram i samverkan mellan
patienter och forskare. Utgangspunkten har helt varit de viktiga omraden som identifierats av
patienterna. Tre omraden har prioriterats och inom dessa har korta projektskisser tagits fram.
Dessa kommer nu i samverkan mellan forskare och forskningspartners att vidareutvecklas till

fullédiga projektplaner.

Arbetsprocessen i projektgruppen beddms ha fungerat mycket vél och allas olika erfarenheter
har berikat arbetet. Trots relativt fa moten i gruppen sa har processen framskridit enligt
planering och med mycket datamaterial att bearbeta. Att arbeta med inspiration av
Dialogmodellen har skapat en struktur pa arbetsprocessen, da den har klargjort de olika stegen
och efter anpassning till de forutsattningar som denna grupp haft sa har det varit en hjalp
vidare i processen. En mer detaljerad beskrivning av arbetet med Dialogmodellen och
resultatet av hela projektet ar planerat att publicera som en vetenskaplig artikel.
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