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Den palliativa vården omfat-
tar patienter med obotbar sym-
tomgivande sjukdom oavsett ti-
digare diagnos, oftast med en
kort förväntad överlevnad. Må-
let är att minska obehag och li-
dande oavsett hur problemen
ser ut och därigenom hjälpa pa-
tienten att leva så aktivt och
normalt som möjligt även i li-
vets slutskede. En bra palliativ
vård med fungerande symtom-
kontroll och psykosocialt stöd
måste baseras på utbildning,
kvalitetssäkring, utveckling och
forskning, dvs på palliativ medi-
cin.

Den palliativa vården omfattar pati-
enter med obotbar, symtomgivande
sjukdom oavsett diagnos, oftast med en
kort förväntad överlevnad. Målet är  pri-
märt varken att lägga till dagar eller att
korta livet utan att minska obehag och
lidande, öka välbefinnandet och skapa
förutsättningar för livskvalitet. Den
största diagnosgruppen idag är cancer-
sjukdomarna, men även andra diagno-
ser, såsom kronisk obstruktiv lungsjuk-
dom, svår hjärtsjukdom, neurologiska
sjukdomar och aids, omfattas av den
palliativa vården [1]. 

Normalt skiljer man på palliativ åt-
gärd, dvs en enstaka insats för att mins-
ka ett obehag eller lidande, och palliativ
vård. Det senare är helhetsvård som
bygger på kunskap och erfarenhet och
som  har som mål att förebygga problem
innan de blir för stora. Vidare är målet
att behandla problem och symtom när
så är möjligt, men även att avstå från
onödig överbehandling. I korthet gäller
således att optimera vården, inte att
maximera den. 

Palliativ medicin är vetenskapen

som den palliativa vården grundar sig
på, dvs utbildningen, utvecklingen och
forskningen. 

Livskvalitet är målet
Inom den palliativa medicinen tar

man hänsyn till de fyra dimensionerna:
fysisk, emotionell, social och existenti-
ell dimension. När vården inte fungerar
kan situationen vara mycket problema-
tisk (Figur 1).

Hörnpelarna i den palliativa vården
är symtomkontroll, teamarbete, kom-
munikation och relation samt anhö-
rigstöd, både under och efter dödsfallet.
Den palliativa vårdens mål är att skapa
förutsättningar för livskvalitet på olika
plan, och detta kan ofta uppnås (Figur
2).

Behandlingen måste bygga på empa-
ti, eftersom livskvalitetsmålen ser olika
ut hos olika patienter, på flexibilitet, att
se lösningarna i stället för att se proble-
men, på kunskap, dvs att alltid grunda
behandlingen på en målanalys där nytta
och biverkningar sammanvägs och att i
samtliga fall inkludera analys, behand-
ling och utvärdering. Idag sker oftast
endast behandling som inte föregåtts av
analys och som inte heller utvärderas.

Problemen, men även patofysiolo-
gin, kan se olika ut i livets slutskede och
i tidiga palliativa skeden. Ett konkret
exempel är illamåendeproblematiken,
där praktiskt taget all vetenskap baseras
på erfarenheter från cytostatikastudier.
En del  av illamåendemekanismerna är
naturligtvis desamma även i livets slut-
skede, men sannolikt finns andra fri-
stående mekanismer som vi behöver
djupare förståelse kring. Troligen spe-
lar en autonom dysfunktion, som är
både sjukdomsinducerad och behand-
lingsinducerad (tidigare strålbehand-
ling och cytostatika), en roll. Kliniskt
ser man en förlångsammad ventrikel-
tömning och tarmmotilitet, i kombina-
tion med kardiovaskulära manifestatio-
ner såsom postural hypotension, syn-
kope och en relativt snabb fixerad hjärt-
frekvens [2].

Även här gäller regeln att en behand-
ling riktad mot grundproblemet ger
bättre resultat än en ospecifik behand-
ling. Om vi ska förfina behandlingen av
illamående och kräkningar, som ibland

ger mer plågsamma symtom än smärta
i sena palliativa skeden, krävs basal
kunskap om mekanismerna. 

Orsaksinriktad behandling
ges i första hand
Symtomen har vanligtvis betraktats

just som symtom och behandlats sym-
tomatiskt. Ändå finns det en bakomlig-
gande orsak, och en analys krävs därför
för att klarlägga om det finns orsaker
som går att behandla. Hänsyn tas till vil-
ken typ av symtom det är, vilken under-
typ det är samt om det finns en kausal
behandling att tillgå. Detta lindrar i de
flesta fall symtomen bättre än en rent
symtomatisk behandling, och den or-
saksinriktade behandlingen är dess-
utom mindre behäftad med biverkning-
ar. 

Vad gäller smärta är en sådan pro-
cess självklar. Exempel på detta är
NSAID-behandling vid inflammatoris-
ka inslag i samband med cancer eller or-
topedisk stabilisering av en patologisk
kotfraktur. Idag finns till och med skrift-
liga råd för smärtanalys och kvalitets-
säkring [3].

Samma typ av analys bör utföras
även vid andra symtom, såsom  illamå-
ende och dyspné. Bakom illamående
kan finnas t ex obehandlad ulcus, svår
svampinfektion i munhåla och svalg el-
ler en hyperkalcemi, tillstånd som kan
förorsaka långvarigt illamående. Ett an-
nat viktigt exempel är dyspné. Ofta an-
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vänds syrgas rutinmässigt för behand-
ling av lufthunger i livets slutskede,
men självklart bör man analysera om
den bakomliggande orsaken är
hjärtsvikt, obstruktivitet, allmän cancer-
utlöst lufthunger, en smärtsam retning i
bronker och pleura, ångest, pleuraväts-
ka och så vidare. Samtliga dessa orsaker
kan behandlas specifikt, med vätskedri-
vande medel, bronkdilaterande medel,
kortison, morfin, omvårdnad och ben-
sodiazepiner respektive pleuratapp-
ning. 

Klinisk utvär dering
är nödvändig
Många åtgärder och insatser inom

den palliativa vården bygger på erfaren-
hetskunskap, dvs man bygger upp be-
handlingsrutiner och följer dessa. Ofta
drivs den palliativa vården av eldsjälar
som ägnar mycken kraft åt att lösa pati-
enternas problem. Det innebär att när
vanliga behandlingsmetoder inte fun-
gerar, prövas ovanliga former. Ibland
har de effekt, ibland inte. Man vet emel-
lertid inte om »framgång» beror på me-
toden eller på slumpen. Systematiska
utvärderingar är därför nödvändiga för
att få fram optimala behandlingsmeto-
der med minimal mängd biverkningar. 

Ett exempel på vikten av klinisk ut-
värdering är en liten, aktuell studie om
muntorrhet inom den palliativa vården.
Man gjorde en liten randomiserad stu-
die med saliversättningsmedel versus
placebo hos patienter med uttalad mun-
torrhet.

Resultaten visade att det inte förelåg
någon skillnad i effekt mellan saliver-
sättning och placebospray. Samtidigt
fann man att oavsett om patienterna
hade fått placebo eller saliversättning
var en förvånansvärt stor del nöjda, vil-

ket kan tolkas som att det viktiga är att
hålla munhålan fuktig, oavsett hur man
gör detta [4].

Forskning och
kvalitetssäkring behövs
Forskning inom palliativ medicin

behövs av flera skäl. Dels behövs kvali-
tetssäkringsprojekt för att försäkra att
rätt saker görs i vården. Forskningen
har även en annan viktig uppgift, näm-
ligen att synliggöra problem. Först då
kan man börja åtgärda dem. Detta är
särskilt tydligt inom smärtvården, där
en fokusering på smärtproblemen har
lett till förbättringar även om vården
inte är optimal än.

Däremot har vi förvånansvärt lite de-
skriptiv kunskap om symtom som illa-
mående, kräkningar, förstoppning,
dyspné, anorexi, klåda, hicka mm i li-
vets slutskede. Vi vet inte hur vanliga
problemen är eller hur det påverkar pa-
tienterna.

Forskningen har tre viktiga uppgif -
ter, nämligen att beskriva, skapa förstå-
else och utveckla nya förbättrade meto-
der.

Deskriptiva studier som kartlägger
och kvantifierar problemet kan leda till
omedelbara förbättringar i den kliniska
vardagen.

Vi har t ex inga tillförlitlig a svenska
siffror om hur många patienter som be-
sväras av obstipation. Utländska siffror
talar för att ca 50 procent av patienterna
i palliativ vård är förstoppade. För-
stoppning låter inte så dramatiskt för
friska människor, men om man karaktä-
riserar symtomatologin vid den opioi-
dutlösta narcotic bowel syndrome blir
problemet tydligare. Narcotic bowel
syndrome innebär: förstoppning, obe-
hagskänsla i buken, gasbildning,

buksmärtor, illamående och kräkningar.
En sådan symtombild försämrar livs-
kvaliteten i hög grad.

Förståelseaspekten är också viktig.
En bra palliativ vård bygger på empati
och på ingående kunskap om patienters
och anhörigas upplevelser vid svår
obotbar, progredierande sjukdom. För-
ståelse förutsätter att kvantitativa och
kvalitativa metoder kombineras. 

Metoder för symtomkontroll 
måste utvecklas
Utveckling av förbättrade metoder

för symtomkontroll är en huvuduppgift.
Därför är det önskvärt med forskning
som knyter samman preklinisk kunskap
med erfarenheter från bedside-situa-
tioner. Ett sådant exempel är
anorexi-/kakexiproblematiken.

Kliniskt karaktäriseras kakexi av
anorexi, kroniskt illamående, vikt-
minskning samt asteni som omfattar
både ökad uttröttbarhet och allmän
svaghet. Kakexin beror inte enbart på
minskat födointag utan hänger samman
med abnormaliteter i både kolhydrat-,
fett- och proteinmetabolismen. I en
vanlig svältsituation utnyttjas fett som
en huvudkälla för energi medan man
vid kakexi ser en uttalad katabolism av
skelettmuskulatur, kombinerad med en
ökad syntes av proteiner i levern [5].
Sannolikt spelar cytokiner som  inter-
leukiner IL-1, IL-6 och tumörnekros-
faktor TNF-alfa samt gammainterferon
roll för kakexikomplexet, åtminstone
hos en subgrupp av patienter. Kakexin
ger långtgående negativa effekter på
livskvaliteten. 

Således skulle det vara av stor nytta
att kombinera den basala förståelsen för
kakeximekanismer med klinisk forsk-
ning. Vi vet att näringstillförsel, inklu-
sive transparental nutrition, inte kan på-
verka eller reversera en kakexiutveck-
ling. Nya metoder behövs. Idag finns
redan antikroppar tex mot vissa inter-
leukiner och tillväxtfaktorer. Om man
genom klinisk forskning skulle kunna
identifiera patienter hos vilka enskilda
cytokiner spelar stor roll för kakexiut-
vecklingen skulle man även ha möjlig-
heter att börja utveckla läkemedel. Ex-
empelvis har antikroppar mot gamma-
interferon visat sig kunna delvis rever-
sera anorexi och viktminskning i djur-
modeller [6-8].

Forskningen har  en viktig uppgift i
att peka på eftersatta områden. Trots att
drygt hälften av alla cancerpatienter dör
av sin sjukdom rör det mesta av forsk-
ningen kurativ sjukdom. Problematiken
vid en obotbar cancer synliggörs inte.

En annan uppgift är att inkludera
både patient- och anhörigperspektivet i
forskningen. En obotbar sjukdom drab-
bar naturligtvis även anhöriga i hög
grad, och både forskningen och vården
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Figur 1 . När den palliativa vården inte
fungerar kan situationen vara mycket
problematisk för patienten inom alla livets
fyra dimensioner. 

Figur 2 . När den palliativa vården
fungerar kan livskvalitet uppnås även i
livets slutskede.



bör omfatta anhörigas situation. Anhö-
riga kan i vissa situationer uppleva stör-
re ångest än patienten [9]. Efter döds-
fallet är anhöriga en medicinsk risk-
grupp, med ökad morbiditet och morta-
litet. Ca 20 procent utvecklar psykoso-
matiska symtom/sjukdomar under det
första året.

Psykiskt stöd
i kr isreaktioner
Ett viktigt område är naturligtvis

forskning kring fysiska symtom såsom
smärta, illamående, dyspné, orkeslös-
het, klåda, hicka m m. Även forskning
som rör ångest, nedstämdhet och krisre-
aktioner har speciella frågeställningar
inom den palliativa medicinen. Själv-
klart kan en del av erfarenheterna från
psykiatrisk forskning överföras till den
palliativa vården, men där finns även
specifika frågeställningar. 

När en tidigare mentalt frisk person
utsätts för den livskris som en obotbar,
snabbt progredierande sjukdom inne-
bär, ställs de psykiska resurserna på
prov. I denna krisreaktion kan det finnas
inslag av ångest och depression, som
inte är en direkt ekvivalent till depres-
sionsproblematik inom psykiatrin. Fy-
siska symtom såsom smärta korrelerar
starkt med ångest och modlöshet.
Handläggningen av denna problematik
förutsätter både psykosocial och psyki-
atrisk kunskap samt specifik kunskap
rörande krismekanismer och coping-
modeller vid livshotande sjukdom. Vi
behöver svensk forskning som fokuse-
rar dessa problem. 

Familjens roll är en självklar del av
den palliativa vården. Organisationen
av den palliativa vården i Sverige skil-
jer sig delvis från länder som Storbri-
tannien. Tex ser stödet till anhöriga ut
på ett annat sätt inom den svenska avan-
cerade hemsjukvården än inom den
brittiska allmänna hemsjukvården. En
annan skillnad är att det ingår läkare i de
svenska teamen men inte i de brittiska,
vilket är väsentligt för att den viktiga
symtomkontrollen skall fungera. Med
ett fåtal undantag [9, 10] saknas svens-
ka data om hur anhöriga klarar sin svå-
ra situation.

Ett dödshot aktualiserar existentiella
frågeställningar. Enligt Socialstyrel-
sens anvisningar SoSFS:1993:17 skall
vården även beakta och stödja i existen-
tiella och andliga frågor som har an-
knytning till sjukdomen. Det saknas
emellertid basal kunskap på detta områ-
de.

Speciella etiska krav
Forskning i livets slutskede ställer

speciella etiska krav. Även om ny kun-
skap är önskvärd måste detta vägas mot
det intrång som forskningen innebär i
en svårt sjuk eller döende människas

sista veckor. Forskningen måste ha en
genomtänkt design, kunna vara genom-
förbar och generera ny kunskap för att
den skall kunna etiskt motiveras. 

Randomisering är inte alltid möjlig
av medicinska eller etiska skäl. Det är
t ex svårt att randomisera mellan avan-
cerad hemsjukvård och annan vård, ef-
tersom vården bygger på frivillighet
och patienterna har rätt till bästa möjli-
ga vård. Randomisering är svår även av
medicinska skäl, eftersom det ibland är
omöjligt att konstanthålla faktorer och
att matcha grupperna på ett rimligt sätt.
Eftersom vården i livets slutskede hand-
lar om att ge bästa möjliga symtomkon-
troll är det svårt att avstå från un-
derstödjande palliativ behandling, även
när studier pågår, och därmed bygger
man in en bias.

Det är inte heller givet att en rando-
miserad studie genererar mer använd-
bar kunskap än t ex en (kvasiexperi-
mentell) design med en rimlig kontroll-
grupp eller en studie av en definierad
grupp med flera mätpunkter. Om endast
en bråkdel av patienterna kan randomi-
seras, kan resultaten bli mindre genera-
liserbara än om en kvasiexperimentell
studie med kontrollgrupp hade använts.
Avancerad hemsjukvård i livets slutske-
de kan tas som exempel. Med hänsyn
till att vården skall bygga på frivillighet
och med tanke på att patienter i dessa
sena stadier har en klar önskan om vård-
form kanske 95 procent avstår från att
ingå i en randomisering, medan 5 pro-
cent inte uttrycker någon preferens  och
låter sig randomiseras. Resultaten för
dessa 5 procent vad gäller symtomkon-
troll och tillfr edsställelse med vården
kan inte generaliseras på de 95 procent
som hade en klar, uttalad önskan för det
ena alternativet, hemsjukvård eller
institutionsvård.

Ett annat problem är att patienterna i
sena skeden av den palliativa vården har
kort tid kvar att leva. Det blir med nöd-
vändighet ett stort bortfall på grund av
att patienten blir för dålig eller avlider.
Ändå är detta inte ett hinder för att fort-
sätta att eftersträva bra studier. 

Idag finns endast ett fåtal randomise-
rade studier vad gäller palliativ vård. De
som rör cancer finns sammanfattade i
en översiktsartikel från 1997, där man
konstaterar svårigheterna med studier-
na, men också vikten av att göra nog-
grann dokumentation när studier utförs
[11].

Man bör ändå eftersträva att göra
placebokontrollerade studier när detta
är möjligt. I och med att patienterna in-
går i studier blir man mera observant på
patientens situation och symtom, och
även vården blir bättre [12].

Ekonomin ett problem
Finansieringen är en stor svårighet

inom palliativ medicin. Det finns ingen
egentlig forskningstradition i Sverige
inom palliativ medicin, ämnet är helt
nytt, inte desto mindre är frågeställ-
ningarna gamla och synnerligen ange-
lägna. Samtidigt ställer forskningen nya
krav på forskningsuppläggning, och
forskaren får av etiska och medicinska
skäl nya frågeställningar och infalls-
vinklar att beakta. Problemen är inte
synliggjorda, vilket minskar forsk-
ningsfondernas entusiasm att stödja
projekt. Förståelsen för att man inte all-
tid kan tillämpa randomiserade eller
placebokontrollerade studier inom den
palliativa medicinen saknas ibland.
Vikten av att även inkludera kvalitativ
forskningsmetodik vad gäller upplevel-
sefrågor t ex vid forskning som rör kri-
ser eller döendet, förstås inte alltid. Om
man seriöst vill stödja en ny forsknings-
gren måste man räkna med en del
»barnsjukdomar» i början. 

Ett talande exempel på prioritering-
arna är anslagsgivningen från Cancer-
fonden. Hösten 1997 utdelades 241 mil-
joner för cancerforskning, varav enligt
uppgift 2 miljoner gick till specifika
palliativa projekt. Majoriteten av de in-
komna projekten fick avslag. Om man
från centralt håll vill stimulera och ut-
veckla forskningen inom palliativ me-
dicin, måste man vara beredd att även
avsätta ett visst »riskkapital» under de
år när forskningen byggs upp. 

Otr aditionell
forskningsmetodik
Läkare har av tradition forskat med

kvantitativa metoder. Studier har byggt
på statistiska urval, stora patientmateri-
al, analys med multivariata modeller för
att i slutändan förhoppningsvis få fram
resultat som kan generaliseras. Kvanti-
tativa metoder behövs definitivt inom
palliativ medicin. 

Det är emellertid också viktigt att
skapa förståelse för kvalitativ forsk-
ningsmetodik inom palliativ medicin.
Kvalitativ metodik (t ex djupintervjuer
eller textanalys av långa skrivna svar
från patienterna) behövs när nya, delvis
outforskade områden kartläggs [13-
15]. Kvalitativa metoder är till sin natur
induktiva, dvs kan ge en bild av varia-
tionsbredden i ett fenomen och uppslag
till nya hypoteser, som sedan kan testas
med kvantitativ metodik. Kvalitativ
metodik är även en förutsättning för för-
ståelse av nyanser vid komplicerad pro-
blematik. Om man t ex vill utforska  hur
föräldrar som mister ett spädbarn upp-
lever denna livskris och hur man klarar
av att bearbeta sorgen kan kvalitativa
metoder ge stor kunskap och förståelse. 

Ytterligare ett användningsområde
är att validera kvantitativa data med
kvalitativa djupintervjuer. Idag finns
många validerade livskvalitetsinstru-
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ment som ger viktig kunskap [11].
Emellertid får man endast svar på de
frågor man ställer, samtidigt som det
inte alltid är uppenbart om patienten har
förstått frågans innebörd. Om man
kombinerar en omfattande kvantitativ
studie med en kvalitativ djupintervju av
ett begränsat, ändamålsenligt urval av
patienterna kan man validera resultaten
i huvudstudien. Om resultaten i den
kvantitativa studien stämmer väl över-
ens med fynden i djupintervjuerna har
resultaten från enkätstudien sannolikt
hög validitet. Om resultaten däremot
delvis är motsägelsefulla finns det an-
ledning att diskutera detta när man tol-
kar resultaten. Denna teknik, att med
flera metoder undersöka samma feno-
men för att öka validiteten i slutdata,
används ofta inom kvalitativ metodik
(så kallad »triangulering»). 

Utbildning en ska ge kunskap
och skapa attityder
Palliativ medicin är bl a i Storbritan-

nien en fristående specialitet sedan
många år tillbaka. I Norden tillkom den
första professuren 1994 i Trondheim
och professur nummer två vid Linkö-
pings universitet, med placering i Norr-
köping, 1997. En akademisk profil är
nödvändig för att få ut kunskapen och
skapa en plattform för utveckling och
forskning.

Utbildning är en viktig del av den
palliativa medicinen. Om samtliga idag
befintliga metoder skulle användas på
rätt indikation och rätt patient skulle
detta sannolikt betyda oerhört mycket
mer för enskilda patienter än omfattan-
de forskning. Frågan kan ställas om det
är etiskt att arbeta med svårt sjuka män-
niskor och inte tillägna sig de metoder
och kunskaper som finns idag. 

Problemet lägger ett stort ansvar på
den palliativa medicinen. En huvud-
uppgift är därför att undervisa både på
grundutbildningar och i fortbildning
samt att skapa bra användbar litteratur i
ämnet. Utbildningen skall både ge kun-
skap och skapa attityder. Viktiga ämnen
är symtomlindring, krisreaktioner, cop-
ing, anhörigas roll, psykosociala frågor,
existentiella frågor. Vidare ingår själv-
klart etiska frågor men också etnis-
ka frågor – tex kring döendet och dö-
den.
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Summary

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

Peter Strang

Läkartidningen 1999; 96: 26-9

Palliative care is not merely a question of
treating symptoms irrespective of cause, but is
ideally based on proper analysis, treatment and
evaluation. Education, quality assurance, clini-
cal development and research are needed to im-
prove palliative care. Education and research
should be focussed on all four dimensions – the
physical, the emotional, the social, and the exi-
stential. Research should be designed to address
specific issues – for example, how anxiety and
mood disturbances in (previously healthy) pa-
tients in palliative care differ from anxiety and
depression in a psychiatric setting, in patients
with a history of psychiatric problems. Efforts
need to be made to link significant clinical pro-
blems and basic science. Not until we under-
stand the underlying mechanisms (eg, the in-
volvement of cytokines in mediating cachexia),
will it be possible to develop new treatment
strategies for problematic symptoms.
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Läkartidningens
serie 1990–1992

i särtryck

När konsensus saknas om
hur läkaren bör behandla,
spelar den beprövade erfa-
renheten stor roll. Det 48-sidi-
ga häftet innehåller 32 korta,
praktiskt inriktade artiklar
med anknytning till vårdens
vardag och vänder sig till alla
kliniskt verksamma läkare.
Förutom diagnostik med tera-
pi speglas goda exempel på
prevention, ledningsfrågor
och administration.
Pris 55 kr. Vid 11–50 ex 50 kr,
vid högre upplagor 47 kr/ex.
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