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Datum Var beteckning

2019-10-28 SBU 2019/412

Er beteckning
U2019/02263/UH

Utbildningsdepartementet
Ministern f6r hégre utbildning och forskning

Svar pa inbjudan att inkomma med synpunkter pa regeringens
forskningspolitik — Statens beredning f6r medicinsk och social
utvirdering

Sammanfattning

For att 6ka forutsittningarna att fylla kunskapsluckor inom den praktiknira forskningen av hilso-
och sjukvarden, tandvarden, socialtjinsten, funktionshinderomradet, och andra omraden som
bedéms angeligna, behovs en tydligare koppling mellan att identifiera vetenskapliga
kunskapsluckor och att fylla dem. For att detta ska kunna ske krivs en 6kad samverkan mellan
alla berorda parter. Det ar viktigt att de narmast berérda grupperna deltar i prioriteringen av
forskningsbehov. Viktiga aktorer dr myndigheter, lirositen, forskningsrad, professioner inom
hilso- och sjukvard, tandvard respektive socialtjanst och funktionshinderomradet, kommuner
och regioner, brukarorganisationer, brukare, nirstiende och allminhetsrepresentanter. Aktiviteter
som skulle kunna stirka nyttan av praktiknira forskning ar foljande:

1. Sikerstill att forskningsfragan inte redan har besvarats

2. Oka inflytandet frin dem som berérs av forskningen (relevant profession, brukare och
nirstaende) inom alla forskningsrelaterade fragestillningar

3. Verka for att prioriterade fragestillningar tilldelas forskningsmedel
Stall resultaten 1 relation till tidigare studier i en systematisk oversikt

5. Oka stodet f6r implementering sa att effektiva metoder snabbare férs in samtidigt som
man slutar anvinda ineffektiva metoder.
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En effektiv praktiknira forskning till gagn for brukare och samhille

Det ar av stor vikt att Sverige har en stark praktiknira forskning inom hilso- och sjukvard,
tandvard, socialtjinst och inom funktionshinderomradet. Utvecklingen av dessa omraden ar
beroende av de forskningsresultat som genereras bade av den praktiknira forskningen men dven
av den forskning som ligger bakom, d.v.s. den prekliniska forskningen och grundliggande
forskning.

Till skillnad mot grundforskning, som har (och bor ha) en mer forutsittningslos karaktir, ska den
praktikndra forskningen ge svar som dr direkt anvindbara f6r dem som paverkas av
forskningsfragan. Det dr dirfor viktigt att den forskning som genomfors fokuserar pa
fragestillningar som efterfragats av slutanvindarna, att den genomférs med limplig metodologi,
sd att resultaten gar att syntetiseras, och att forskningsresultaten sprids och implementeras.

Praktiknira forskning som inte haller tillrickligt hog kvalitet, eller som svarar mot fragestillningar
som inte ar prioriterade, tar resurser som kunde gett mer nytta. Det finns dven etiska problem
med att engagera frivilliga patienter (férsokspersoner) att inga 1 den praktiknira forskning om den
1 slutinden inte ger svar pa angeligna fragor.

SBU har utifrdn sitt arbete med vetenskapliga kunskapsluckor illustrerat ett kunskapshjul med
malet att Oka nyttan av den praktiknira forskningen (Figur 1). I detta kunskapshjul presenteras
aktiviteter vilka bor inga som sjalvklara delar nir man initierar ny praktiknira forskning. Om
ndgon del av hjulet forbises kan det innebira att forskningen inte ger 6nskvird nytta, det vill siga
att begrinsade resurser inte anvands pa ett effektivt sitt. Centrala aktorer i kunskapshjulet, vilka
bor involveras i alla steg som beskrivs, dr de som i slutindan berérs och 1 manga fall ska anvanda
sig av den kunskap som tas fram, d.v.s. patienterna/brukarna, deras nirstiende samt de anstillda
i varden och socialtjansten.

Detta inspel till forskningspropositionen bygger till stora delar pa tidigare rapporter och artiklar
fran SBU pa detta dmne (1, 2).
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Figur 1 Kunskapshjulet. En serie av specifika aktiviteter vilka bor ingd for att sikerstilla att
Jforskningsfragan behovs, dr prioriterad samt genomfors pa ett sdtt som svarar pa fragestillningen. Navet i hjulet
och centrala aktirer som bor involveras i alla steg dr de som siutligen berors av forskningsresultaten.

I en serie internationella artiklar problematiseras anledningar till ineffektiv anvindning av
forskningsmedel vid praktiknira forskning (3, 4, 5, 6, 7, 8, 9) Foljande forslag bygger pa denna
diskurs.

1) Sikerstill att forskningen behdvs genom en systematisk 6versikt

Innan man startar ett forskningsprojekt ar det viktigt att sikerstalla att forskningen verkligen
behovs. Detta gors bist genom en systematisk 6versikt av kunskapsliget, dir kunskap och
vetenskapliga kunskapsluckor identifieras. For att den praktikndra forskningen ska kunna fylla
vetenskapliga kunskapsluckor behover studier upprepas under samma kriterier, exempelvis med
samma typ av deltagare, jimforelsealternativ och utfall. Hir dr det viktigt att se hur tidigare
studier har utforts, vilket tydligt ska framga 1 en systematisk oversikt.

En systematisk 6versikt minskar dven risken for det etiska problem som uppstir om man forskar
pé fragor dir man redan vet svaret och som medfor att en (eller flera) av forskningsstudiens
grupper undanhalls en mer effektiv behandling (10).
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Konkreta forslag:

o Oka kraven att pavisa det vetenskapliga kunskapsunderlaget vid ansékning av
forskningsmedel gillande praktiknira forskning. Detta ér ett krav krav som stélls av flertal
stora internationella forskningsfinansiirer och dir Sverige har utvecklingsméjligheter (8,
11).

o Oka kraven pa en sikerstilld vetenskaplig kunskapslucka vid etiskt godkinnande av
praktiknira forskning. Forskning som sker pa redan kunskapsbelagda kliniska frigor ar
etiskt problematiskt. S6kande bor dven beskriva eventuella pagiende forskning genom
s6kningar i internationella databaser 6ver piagaende forskning.

e Oka kraven pa lirositen som bedriver praktiknira forskning att géra systematiska
oversikter till ett naturligt forsta steg innan forskning initieras. Detta innefattar dven
utbildning i vad en vilgjord systematisk Oversikt ska innefatta.

e Avhandlingar f6r praktiknira forskning inom hilso- och sjukvard, tandvard, socialtjanst
och funktionshinderomradet bor innehalla en systematisk 6versikt av omradet innan
forskningsfragorna faststills.

o Oka mojligheten att erhalla forskningsmedel for att firdigstilla systematiska 6versikter pa
fragestillningar dir det inte finns en relevant, nygjord 6versikt av god kvalitet.

2) Sikerstill att forskningen idr prioriterad av de som ska anvinda den

Flera internationella studier patalar att det finns ett glapp mellan det som beforskas och den
kunskap som praktiken, patienter och nitsraende efterfragar (12, 13). Det dr darfor viktigt att
fragestillningar som patienter/brukare, nirstiende samt personal kan se utifrin sitt perspektiv
lyfts upp och synliggérs.

En metod att géra detta dr framtagen av James Lind Alliance i Storbritannien (14) vilken SBU
anvants sig av i flera projekt (15, 16, 17, 18).

Det ar ocksa viktigt att ha en aktiv brukarmedverkan i den enskilda forskningen. Detta mojliggor
att fragestillningarna dr betydelsefulla f6r de som ber6rs och att viktiga utfall tas med. Det dr
dven positivt for spridningen av studien, rekryteringen av forsokspersoner samt minskar avhopp
fran studierna.

Pa en 6vergripande sambhillelig niva kan myndigheter med kunskapstunga myndigheter sisom
SBU, Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten m fl. ge virdefulla inspel gillande omraden dir det
saknas vetenskaplig kunskap for viktiga fragestillningar.
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SBU har genom sitt arbete med databasen for vetenskapliga kunskapsluckor gett ut tva rapporter
ddr man pekat pa omraden eller populationer med manga kunskapsluckor (1, 2). Ofta behover

dessa omraden en langsiktig strategi och finansiering for att bygga forskningsstruktur.

Konkreta forslag:

e Utveckla metoden att tillvarata viktiga forskningsfragor som kan ses av de som ar berérda
eller behandlar tillstaindet. Synligg6r dessa fragestallningar vid utlysning av
forskningsmedel da denna kunskap ér efterfrigad av de som i slutindan behoéver den for
en battre livskvalitet och hilsa.

e Satsa pa en strukturerat langsiktig finansiering av forskning i omraden dir man kan se att
forskningsstrukturen dr svag. Detta for att bygga upp nédvindiga nitverk mellan akademi
och praktik.

e Utoka kunskapen om nyttan av en aktiv brukarmedverkan i forskning. For att detta ska
kunna ske pa ett sitt som ger mervirde dr det viktigt att brukarens kunskap om att leva
med tillstindet vardesitts. For att detta ska mojliggoras kravs att bade forskare samt
brukare far ”utbildning” i att samverka inom forskningsstudier. Har kan universitet,
hégskolor samt finansidrer av forskning ta en tydligare och mer aktiv roll.

3) Sikerstill att den forskning som go6rs och finansieras hiller vid granskning

I SBU:s utvirderingsrapporter och internationella HT A-rapporter, finns sammantaget ett
genomgaende monster — alltfér mycket av den praktiknira forskning har en risk for bias, d.v.s
snedvridning av resultaten. Ofta finns dven precisionsproblem p.g.a att det finns for lite data (t.
ex fa hindelser p.g.a fa deltagare i fa studier).

Da forskare 1 hog grad anvinder sig av olika utfall i sina studier, mitta pa olika sitt samt vid olika
tidpunkter, kan sammanvagning i manga fall inte ske. Detta gor i sin tur det finns en hég grad av
osikerhet kring metoder och insatsers effekter.

Konkreta forslag:

e Oka kraven pa lirositen som utfor praktiknira forskning att tillse god utbildning och
stod till forskare gillande metodologiska fragor.

e  Oka kraven gillande praktiknira forsknings beskrivning av metodologi for att erhlla
forskningsmedel fran statliga forskningsfinansiarer.

e Tillgodose att de statliga forskningsfinansidrernas beredningsgrupper har god
metodologisk kompetens gillande praktiknira forskning. En av SBU:s erfarenheter av att
bistd i beredning, ar att detta sirskilt giller statistisk kompetens. Denna kompetens tycks
ofta vara bristande i de beredningsgrupper som ska granska ansokningarna.
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e Villkora att alla kliniska prévningar registreras i internationella och 6ppna databaser f6r
pagaende forskning for att kunna erhélla medel frin statliga finansiirer. Detta mojliggor
att forskning kan foljas och mojliggdr samverkan mellan olika forskargrupper sé att
studier kan fokusera pa samma utfall sa att de i slutindan kan jimféras och slds samman i
metaanalyser och dirmed 6ka evidensunderlaget.

e Sverige har idag ett f6rsprang inom vissa omraden tack vare vara personnummer, register
och biobanker. Inom framfo6r allt hjart- och karlomradet har forskning paborjats pa
viktiga kliniska kunskapsluckor genom sa kallade Register-RCT. Detta innebir att man
anvander sig av register for att randomisera och samla in data, nagot som gor att stora
randomiserade pragmatiska studier kan goras till en brakdel av kostnaden. Detta kriver
dock vilfungerande register med hog validitet och inrapportering. Genom att utveckla
och stirka register skulle denna typ av forskning kunna utforas inom fler omraden, ofta
till en mycket ldgre kostnad dn framatriktade kliniska studier.

4) Sikerstill att genomford forskning sprids och anvinds

En alltfor stor del av utford forskning publiceras aldrig och positiva resultat publiceras i betydligt
storre utstrickning dn negativa resultat. For grundforskningens del innebir detta att resurser spills
da forskning som redan visat negativa resultat gors pa nytt, da de tidigare resultaten aldrig
publicerades. For praktiknira forskning kan detta innebira att insatser/behandlingar kan tyckas
vara mer effektiva dn vad de egentligen ir, s.k. publikationsbias. For att kunna erbjuda patienter
bista mojliga vard maste dven negativa resultat synliggoras.

Om resultaten inte sprids och kommer till nytta dr det inte enbart slseri med resurser. Det
innebir ocksa att brukarna undanhalls effektiva atgiarder onodigt linge. Det dr ocksa av vikt att

allminhet har en mojlighet att ldsa och forsta forskningsresultat.

Genom att enbart publicera i internationella tidskrifter, som har en begrinsad tillganglighet, laser
man in viktig kunskap f6r bade personal och patienter. I en omvirld dir icke-forskningsbaserat
’tyckande” och direkta felaktigheter riskerar spridas och tas for fakta, dr det viktigt att
allmanheten har tillgang till forskningsresultat och att dessa kommuniceras pa ett sadant sitt att
majoriteten begriper resultaten. Det dr ocksa av vikt att nya forskningsresultat pa nytt
inkorporeras i en systematisk oversikt. Detta ger mojlighet att aterigen se 6ver kunskapsliaget. Det
ger dven Okande mojligheter till implementering och spridning.

Konkreta forslag:

e Sikerstill att all genomférd forskning publiceras pa ett sitt som dr s6kbart och
transparent.

e  Mojliggor att fardigstilld forskning kan inférlivas i existerande systematiska Gversikter.
Detta kan inga som en del 1 anslagsgivandet.
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e Sikerstill att forskning som dr av intresse for allménhet, vilket sdrskilt giller praktiknédra
forskning, publiceras pa tillgingliga webbsidor pa klarspriakssvenska. Detta bor pa ett
tydligare sitt dliggas lirositena.

e  Mojliggor 6kande kunskaper om forskning och forskningsmetodik hos allminheten,
vilken férhoppningsvis medfor en 6kad férmaga att kritiskt virdera yttranden och
pastaenden.

e Satsa pa finansiering dir en utveckling av forskningssamarbeten mellan akademi och
praktik ingar. Denna finansiering bor vara langsiktig och stabil da dessa strukturer tar tid
att bygga.

e Det ir viktigt att forskning inte bara utfors avseende specifika metoder och dtgirder, utan
dven pa eftersatta omriden som implementering och organisation i hilso- och sjukvarden
och socialtjansten.

e Arbeta for att forskning och forskningsmetodik ingar som en naturlig del 1 all utbildning
och for personal pa alla nivaer inom hilso- och sjukvird, tandvard, socialtjinst och inom
funktionshinderomridet.

Stockholm den 28 oktober 2019

I beredningen av detta drende har projektledare Marie Osterberg varit féredragande och
generaldirektor Susanna Axelsson beslutande. I beredningen har ocksa avdelningschef Sofia
Tranaus deltagit.
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