Palliativ medicin

Nytt forskningsomrade med specifika krav

Den palliativa varden omfat-
tar patienter med obotbar sym-
tomgivande sjukdom oavsett ti-
digare diagnos, oftast med en
kort forvantad overlevnad. Ma-
let &r att minska obehag och Ii-
dande oavsett hur problemen
ser ut och darigenom hjalpa pa-
tienten att leva sa aktivt och
normalt som mojligt aven i li-
vets slutskede. En bra palliativ
vard med fungerande symtom-
kontroll och psykosocialt stod
maste baseras pa utbildning,
kvalitetssékring, utveckling och
forskning, dvs pa palliativ medi-

som den palliativa varden grundar si
pa, dvs uthildningen, utvecklingen oct
forskningen.

Livskvalitet ar malet

Inom den palliativa medicinen tar
man hansyn till de fyra dimensionerng
fysisk, emotionell, social och existenti:
ell dimension. Nar varden inte fungeral
kan situationen vara mycket problemg
tisk (Figur 1).

Hornpelarna i den palliativa varder

ar symtomkontroll, teamarbete, kom-
munikation och relation samt anho-
rigstod, bade under och efter dodsfaller
Den palliativa vardens mal ar att skapi
forutsattningar for livskvalitet pa olika
plan, och detta kan ofta uppnéas (Figu

(Palljativ
medicin.)

cin. 2).
Behandlingen maste bygga pa empe
ti, eftersom livskvalitetsmalen ser olikager mer plagsamma symtom an smarta
Den palliativa varden omfattar pati-ut hos olika patienter, pa flexibilitet, atti sena palliativa skeden, kravs basal
enter med obotbar, symtomgivandse l6sningarna i stallet for att se problecunskap om mekanismerna.
sjukdom oavsett diagnos, oftast med emen, pa kunskap, dvs att alltid grunda
kort forvantad overlevnad. Malet ar pribehandlingen pa en malanalys dar nytta Orsaksinriktad behandling
mart varken att lagga till dagar eller atoch biverkningar sammanvags och atti ges i forsta hand
korta livet utan att minska obehag oclsamtliga fall inkludera analys, behand- Symtomen har vanligtvis betraktats
lidande, tka valbefinnandet och skapkng och utvérdering. Idag sker oftasjust som symtom och behandlats sym-
forutsattningar for livskvalitet. Den endast behandling som inte foregatts aematiskt. Anda finns det en bakomlig-
stdrsta diagnosgruppen idag ar cancesnalys och som inte heller utvarderas.gande orsak, och en analys kravs darfor
sjukdomarna, men aven andra diagno- Problemen, men &ven patofysiolofor att klarlagga om det finns orsaker
ser, sdsom kronisk obstruktiv lungsjukgin, kan se olika ut i livets slutskede oclsom gar att behandla. Hansyn tas till vil-
dom, svar hjartsjukdom, neurologiska tidiga palliativa skeden. Ett konkretken typ av symtom det ar, vilken under-
sjukdomar och aids, omfattas av deaxempel &r illamaendeproblematikentyp det ar samt om det finns en kausal
palliativa varden [1]. dar praktiskt taget all vetenskap baserdaehandling att tillga. Detta lindrar i de
Normalt skilier man pé palliativ at- pa erfarenheter fran cytostatikastudieflesta fall symtomen battre an en rent
gard, dvs en enstaka insats for att ming&n del av illamaendemekanismerna &@ymtomatisk behandling, och den or-
ka ett obehag eller lidande, och palliatinaturligtvis desamma &ven i livets slutsaksinriktade behandlingen ar dess-
vard. Det senare ar helhetsvard soskede, men sannolikt finns andra friutom mindre behaftad med biverkning-
bygger pa kunskap och erfarenhet ocstdende mekanismer som vi behéver.
som har som mal att forebygga problermjupare forstaelse kring. Troligen spe- Vad galler smarta ar en sadan pro-
innan de blir for stora. Vidare ar méletar en autonom dysfunktion, som &cess sjalvklar. Exempel p& detta ar
att behandla problem och symtom ndrade sjukdomsinducerad och behanddSAID-behandling vid inflammatoris-
s& ar majligt, men aven att avsta fratingsinducerad (tidigare stralbehandka inslagisamband med cancer eller or-
onddig dverbehandling. | korthet gélleting och cytostatika), en roll. Kliniskt topedisk stabilisering av en patologisk
sdledes att optimera varden, inte asler man en forlangsammad ventrikekotfraktur. Idag finns till och med skrift-
maximera den. tdmning och tarmmotilitet, i kombina-liga rad for smartanalys och kvalitets-
Palliativ medicin &r vetenskaperntion med kardiovaskuléra manifestatiosékring [3].
ner sdsom postural hypotension, syn- Samma typ av analys bor utforas
kope och en relativt snabb fixerad hjartaven vid andra symtom, sasom illama-
. frekvens [2]. ende och dyspné. Bakom illamaende
Forfattare Aven har galler regeln att en behandkan finnas t ex obehandlad ulcus, svar
PETER STRANG ling riktad mot grundproblemet gersvampinfektion i munhdla och svalg el-
professor, Palliativa forskningsen-battre resultat an en ospecifik behander en hyperkalcemi, tillstand som kan
heten, Linkdpings universitet, Vrin- iNg- Om vi ska forfina behandlingen avfororsaka langvarigt illamaende. Ett an-
nevisjukhuset, Norrkdping. illamaende och krakningar, som iblandhat viktigt exempel ar dyspné. Ofta an-
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Figur 1. Nar den palliativa varden inte
fungerar kan situationen vara mycket
problematisk for patienten inom alla livets
fyra dimensioner.

vands sygas otinmassigt for behand
ling av lufthunger i livets slutskde

men sjalvklar bor man angksela om

den babkmliggande osalen ar
hjartsvikt, obstuktivitet, allman cancer
utlost lufthunger, en smésam etning i

bronker o pleum, an@st, pleuavats

ka ot sa vidae. Samtliga dessa saler

kan behandlas speiif, med vatskdii-

vande medel, lnkdilaterande medel,
kortison, morin, omvadnad ot ben

sodiazpiner espekive pleustapp-

ning.

Klinisk utvar dering

ar nédvandig

Manga atgader o insaser inom
den palligiva vaden lygger pa eréren
hetskunskgp, dvs man lggger upp be

handlingsutiner o foljer dessa. Ofta maende krakningr,

drivs den palliiva vaden a eldsjalar
som agnar tycken kiaft at dt losa péi-
entenas poblem. Det innbar at nar

Figur 2. Nar den palliativa varden
fungerar kan livskvalitet uppnas aven i
livets slutskede.

ket kan tolkas somttadet viktiga ar at
halla munhalan fuktig oassett hur man
gor detta [4].

Forskning och

kvalitetssakring behovs

Forskning inom palliiv medicin
behdvs a flera skél. Dels behovs kli-
tetssakingspiojekt for dt forsaka at
ratt saler gos i vaden. Prskningen
har &en en annan viktig upfg nam-
ligen at synliggéra poblem. Fost da

buksmator, illamaende dekrakningar.
En sadan symtombild féamar livs-
kvaliteten i hog gad
Forstdelseaspekten arks@ viktig
En bra palligiv vard bygger pa empta
och pa ingaende kunsgam paienters
och anhdigas uppleelser vid svar
obotbay progredieande sjukdom. Fér
stdelse fantsatter & kvantitaiva o
kvalitativa metoder &mbinegs.

Metoder for symtomkontroll

maste utedklas

Utveling av forbattiade metoder
for symtomiontroll &r en huvudupg.
Darfor ar det onskvéimed brskning
som kryter samman klinisk kunska
med erfrenheter fran bedside-situa
tioner Ett sédant xempel ar
anoexi-/kakexiproblemdiken.

Kliniskt karaktaiseras kalexi av
anoexi, kroniskt illaméendge vikt-
minskning samt asteni som catifir
badde o©kad uttréttbarhet locallmén
svaghet. Kalexin beior inte enbarpa
minskd fodointay utan h&ngr samman
med dnomaliteter i bade &hydrat-,
fett- od proteinmetéolismen. | en
vanlig svaltsituion utryttjas fett som
en huvudkalla for engr medan man
vid kakexi ser en uttalad kabolism a
skelettmuskulaur, kombinead med en
Okad syntes\aproteiner i leeem [5].
Sannolikt spelarytokiner som inter
leukiner IL-1, IL-6 ot tumOnekos
faktor TNF-alh samt gmmainteréron
roll for kakexikomplexet, atminstone

kan man borja atgda dem. Detta &r hos en submipp & paienter Kakexin

saskilt tydligt inom smévarden, dar
en fokuseing p& smé&problemen har
lett till forbattingar aven om vaden
inte ar optimal an.

Daremot har vi fovanansvarite de
skriptiv kunskg om symtom som illa
forstoppning
dyspné, anaxi, klada, hika mm i li-
vets slutskde Vi vet inte hur anliga
problemen &r eller hur det péskar pa

vanliga behandlingsmetoder inte funtientemna.

gerar, provas wanliga former. Ibland
har de diekt, idand inte Man \et emel
lertid inte om »famgang» bar pa me
toden eller pa slumpen. Systeiaka
utvadeiingar ar darfér nodndicga for

Forskningen har te viktiga uppdgf-
ter, namligen dt beskiva, skpa foistd
else ot utvedla nya forbattade mete
der.

Deskiptiva studier som k#éagger

att fa fram optimala behandlingsmeto och kvantifierar poblemet kan leda till

der med minimal mangd\@rkningar.
Ett exempel pa viktenmaklinisk ut

omedelbaa forbattmgar i den kliniska
vardagen.

vardeiing ar en liten, aktuell studie om Vi har t e inga tillférlitlig a s\venska
muntorhet inom den palltiva vaden. siffror om hur mang pdienter som be
Man gjode en liten andomiseaid stu  svamas & obstipaion. Utlandska sffor
die med salierséattningsmedel ersus talar for @t ca 50 pocent & paientena

placébo hos paenter med uttalad om-
torrhet.

Resultaen visade th det inte foelag
nagon skillnad i efekt mellan salier-
sattning ob placdospay. Samtidigt
fann man # oavsett om paentena
hade fatt pladeo eller saliersattning
var en fowvanansvérstor del néjda, il
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i palliativ vad ar fostoppade For
stoppning later inte sa amdiskt for
friska mannisr, men om man kakté
riserar symtom#ologin vid den opioi
dutldsta nazotic bavel syndome blir
problemet tydligare. Narcotic bavel
syndiome innéar. foistoppning obe
hagskansla i bken, asbildning

ger langtgdende netiva efekter pa
livskvaliteten.

Saledes skulle deta a stor rytta
att kombiner den basala fétaelsen for
kakeximekanismer med kliniskofrsk-
ning. Vi vet &t naingstillférsel, inklu
sive transpagental nutrition, inte kan pa
verka eller eversel en kakxiutvedk-
ling. Nya metoder behdvs. Iddfinns
redan antikoppar tex mot vissa inter
leukiner ot tillvaxtfaktoer. Om man
genom klinisk brskning skulle kunna
identifiera pdienter hos vilka enskilda
cytokiner spelar storotl for kakexiut-
vedlingen skulle man &n ha mojlig
heter & borja utedkla lakemedel. Ex
empelvis har antilkappar mot gmma-
interferon visd sig kunna delvisaver-
sel anoexi och viktminskning i djuf
modeller [6-8].

Forskningen har en viktig uppfy i
att peka pa eftesatta omraden. ts at
drygt halften & alla cancgratienter dor
av sin sjukdom rér det mesta forsk-
ningen kugtiv sjukdom. Poblemaiken
vid en obotbar cancer synfjgrs inte

En annan upgfl ar &t inkludema
bade ptient- oth anhoigperspektivet i
forskningen. En obotbar sjukdomatr-
bar naurligtvis awen anhdiga i hog
grad, och bade érskningen od vaiden
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bor omttta anhdigas situéion. Anhé
riga kan i vissa situsner upplea stor  genomtankt design, kunnar genom
re angst an ptenten [9]. Efter dods foérbar od geneera ry kunska for at

fallet ar anhdga en medicinskisk-
grupp, med 6kad morbiditet benotta

den skall kunna etiskt metras.
Randomisdng &r inte alltid mdjlig

sista vedkor. Forskningen maste ha eninom palligiv medicin. Detifins ingen

egentlig forskningstadition i Swrige
inom palligiv medicin, @mnet ar helt
nytt, inte desto mindr ar fragstalt
ningama gamla ot synneligen ang-

litet. Ca 20 pocent utedklar psylosc  av medicinska eller etiska skal. Det afagna. Samtidigt stalleofskningen rya
matiska symtom/sjukdomar under det ex svat att randomises mellan san

forsta aet.

Psykiskt stod
i krisreaktioner
Ett viktigt omrade ar rtarligtvis

cerad hemsjukvat och annan vat, ef
tersom vaden lygger pa fivillighet
och paienteina har ratt till basta mojli
ga vad. Randomiseéng &r svar &en &
medicinska skél, efteom det itand &r

forskning king fysiska symtom sadsomomdjligt &t konstanthalladktorer o

smata, illamaendedyspné, okeslos
het, klada, hika m m. Aen forskning
som ror angst, nedstamdhet lo&risre-
aktioner har speciella frégtallningr
inom den palliiva medicinen. Sjak
klart kan en del\aerfarenhetena fran
psykidrisk forskning 6\erforas till den
palliativa vaden, men darifins &en
specifka fragestallningr.

Nar en tidigre mentalt fisk peson
utsétts for denviskris som en obotbar
shabt progredieande sjukdom inne
bar, stalls de psykiskaesusena pa
prov. | denna kisreaktion kan deifrfinas
inslag as angest ot depression, som
inte &r en diekt ekvivalent till dgres
sionspoblemaik inom psykidrin. Fy-
siska symtom sdsom sngkorrelerar
stakt med &ngst ot modldshet.
Handlagningen ar denna poblematik
forutsatter bade psykocial ot psyki
atrisk kunsk@ samt spedik kunska
rorande kismekanismer dt coping
modeller vid lvshotande sjukdom.iV
behower svensk brskning som dkuse
rar dessa mblem.

Familjens oll ar en sjalvklar delha
den palliziva vaden. Oganisdionen
av den pallisiva vaden i Serige skit
jer sig delvis fran lander som Stoirbr
tannien. Tex ser stddet till anhdga ut
pa ett annsatt inom den |nska gan
cerade hemsjukvé@en &n inom den
brittiska allmanna hemsjukvden. En
annan skillnad artedet ingar lakae i de
svenska teamen men inte i dettiska,
vilket ar vasentligt forta den viktica
symtomlontrollen skall fungra. Med
ett fatal undan@[9, 10] saknas &ns
ka dda om hur anhdga kla@ar sin sva
ra situaion.

Ett dodshot aktualiser eistentiella
fragestallningr. Enligt Socialstyel

varden aen beakta dtstodja i &isten
tiella och andliga fragor som har an

att macha guppena pa ettimligt satt.
Eftersom vaden i livets slutskde hand
lar om dt ge basta mojlig symtomlon-
troll &r det svér at avsta fran un
derstédjande palligv behandlingawen
nar studier pagamod damed lygger
man in en bias.

Det &r inte heller iget &t en ando
miserd studie gneerar mer amand
bar kunska an t & en (kwasipel-
mentell) design med emlig kontroll-
grupp eller en studievaen deinierad
grupp medlera matpunktetOm endast
en brakdel a paientena kan andomi
sers, kanesultden bi mindre genee-
liserbaa an om en lasiepelimentell
studie med &ntrollgrupp hade arénts.
Avancead hemsjukvati livets slutsk-

krav pa frskningsupplagning o
forskaen far a etiska ob medicinska
skal rya fragestéllningr odh infalls-
vinklar at beakta. Rsblemen ar inte
synliggjorda, vilket minskar orsk-
ningsbndenas entusiasm tta stodja
projekt. Fostaelsen fortaman inte al
tid kan tillampa andomiseade eller
placéokontrollerade studier inom den
palliativa medicinen saknas ldnd
Vikten as at &ven inkludea kvalitativ
forskningsmetodik &d géller upplheel-
sefragr t ex vid forskning som ror ke
ser eller déendet, fétas inte alltidOm
man seibst vill stddja en pforsknings
gren maste man rakna med en del
»bansjukdomar» i borjan.

Ett talande ¥empel pa poritering-
ama ar anslgsgvningen fran Cancer
fonden. Hosten 1997 utdelades 241 mil
joner for cancedrskning varav enligt
uppdft 2 miljoner gck till specifika
palliativa piojekt. Majoiteten & de in
komna pojekten fck avslag. Om man
fran centalt hall vill stimulera ot ut

de kan tas somxempel. Med hansyn vedla forskningen inom palliiv me

till att varden skall lygga pé fivillighet

dicin, maste manara beedd &t aven

och med tank pa & paienter i dessa avsatta ett visst iskkgpital» under de
sena stadier har en klar dnskan onalvarar nar drskningen kbyggs upp.

form kansle 95 pocent astar fran &
ingd i en andomiseing, medan 5 @~
cent inte uttycker ndgn peferens ot
l&ter sig andomisess. Result@n for

Otr aditionell
forskningsmetodik
Lakare har a tradition forska med

dessa 5 mcent ad galler symtombr-  kvantitaiva metoderStudier har yggt
troll och tillfredsstallelse med wden pa stéistiska uwal, stoa paientmaeri-
kan inte @nealisers pa de 95 pcent al, anays med naltivariata modeller for
som hade en klanttalad 6nskan for detatt i slutandan férhoppningsvis féafn

ena altendtivet, hemsjukvat eller
institutionsvad.

Ett annaproblem &r @ paientena i
sena skden & den palligiva vaden har
kort tid kvar dt leva. Det lir med n6d
vandighet ett stoboitfall pa gund &
at paienten Hir for dalig eller alider.
Anda ar detta inte ett hinder fct fort-
sétta # efteistréa bia studier

Idag finns endast ett fataAndomise
rade studierad géller pallitiv vard. De
som ror canceririns sammarttade i

resultda som kan gnealiselas. Kvantk
tativa metoder behovs deitivt inom
palliativ medicin.

Det ar emelldid odksa viktigt dt
skapa fostaelse for kalitativ forsk-
ningsmetodik inom palli&v medicin.
Kvalitativ metodik (t & djupintewjuer
eller textanalys as langa skivna swar
fran paientena) behovs narya, delvis
outforskade omraden kiddiggs [13-
15]. Kvalitativa metoder ar till sin riar
induktiva, dvs kan @ en bild & vara-

en Owersiktsatikel frdn 1997, dar man tionsbedden i ett Enomen ok uppslag
sens awvisningar SoSFS:1993:17 skallkonstderar svaighetena med studier

na, men oksa vikten & at gora nay-
grann dokument#on nar studier utfér

knytning till sjukdomen. Det saknas[11].

emelletid basal kunskapa detta omra
de

Speciella etiska kav

Forskning i Ivets slutskde staller
speciella etiska k. Aven om 1y kurr
skep ar onskvat méaste detta vag mot
det intrdng somdrskningen inndar i

Man bor anda eftetrava at gora

till nya hypotesersom sedan kan testas
med kwantiteiv metodik. Kualitativ
metodik ar &en en foutsattning for for
staelseanyanser vid kmplicead po-
blemaik. Om man t & vill utforska hur

placéookontrollerade studier nar dettaforaldrar som mister ett spadimanpp

ar mojligt. | oh med & paientena in

gar i studier br man mea obsevant pa
paientens situgon o symtom, oh

aven vaden bir battre [12].

Ekonomin ett problem

en svar sjuk eller déende manniskas Finansiemgen ar en stor svighet
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lever denna iiskris och hur man klaar
av at bearbeta sgen kan kalitativa
metoder g stor kunska och forstaelse
Ytterligare ett amandningsomrade
ar dt validem kwantitaiva dda med
kvalitativa djupintevjuer. ldag finns
mang \aliderade lvskvalitetsinsto-
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ment som gr viktig kunska [11].
Emelletid far man endast av pa de
fragor man stéller samtidigt som det
inte alltid &r uppenb&om pdienten har
forstatt fragns inneord. Om man
kombinear en ométtande kantiteiv
studie med en klitativ djupintevju av
ett beransa, andamalsenligt ual av
paientena kan manalider resultaen
i huvudstudien. Omesultden i den
kvantitaiva studien stimmer val ér
ens med fynden i djupintguema har

resultden fran enkatstudien sannolikt

hog \aliditet. Om esultaen daemot
delvis ar motséagjsefulla fnns det an
ledning dt diskutem detta nar man tol
kar resultaen. Denna teknik,tamed
flera metoder undsbka sammaeho

men for & Oka \aliditeten i slutdta,

arvands ofta inom kafitativ metodik
(s& kallad »ianguleing»).

Utbildning en ska @ kunskap
och skapa attityder
Palliativ medicin &r ba i Storbitan-

nien en fistdende specialitet sedan Palliat Care 1993; 9: 5-13.

manga ar tillbaka. | Noden tillkom den
forsta pofessuen 1994 i Tondheim
och professur mmmer tva vid Linké
pings unversitet, med placéng i Nor-
koping 1997. En akademisk qfil &ar
nodvandig for @ fa ut kunskpen ot
skgpa en plaform for utvedling och
forskning

Utbildning &r en viktig delvaden
palliativa medicinen. Om samtbgday
befintliga metoder skulle a&@ndas pa
ratt indikdion od réatt paient skulle
detta sannolikt betyda oertiénycket
mer for enskilda pgéenter an ondttan
de forskning Fragan kan stéllas om det
ar etiskt & arbeta med svésjuka man

niskor o inte tillagna sig de metoder

och kunsk@er somihns iday.

Problemet lagjer ett stor answar pa
den palligiva medicinen. En huvud
uppgft ar darfor @ undewisa bade pa
grundutbildningr od i fortbildning
samt @ skgpa b arvandbar litteatur i
amnet. Utbildningn skall badegkun
skap och skgpa dtityder. Viktiga amnen
ar symtomlinding, krisreaktioneycop
ing, anhdigas oll, psykosociala fragr,
existentiella fragr. Vidare ingar sjalv
klart etiska frAgr men oksd etnis-
ka fragr — tex kring déendet dt do-
den.
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Summary

Palliative medicine;
a new field of research with specific
criteria.

Peter Strang
Lakartidningen 1999; 96: 26-9

Palliative care is not merely a question o
treating symptoms irrespective of cause, but
ideally based on proper analysis, treatment a
evaluation. Education, quality assurance, €lin
cal development and research are needed-to i
prove palliative care. Education and researd
should be focussed on all four dimensions — th
physical, the emotional, the social, and the ex]
stential. Research should be designed to addrg
specific issues — for example, how anxiety an
mood disturbances in (previously healthy) p&
tients in palliative care differ from anxiety and
depression in a psychiatric setting, in patient
with a history of psychiatric problems. Efforts|
need to be made to link significant clinical pro

stand the underlying mechanismgy(ehe in
volvement of cytokines in mediating cachexia)
will it be possible to develop new treatmen
strategies for problematic symptoms.
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