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Speciella utmaningar med
palliativ forskning

TEXT // BERTIL AXELSSON

Ar det oetiskt att forska pa svart sjuka och déende manniskor? Det korta svaret ar - nej. Daremot ar det oetiskt

att inte forska for da riskerar manga patienter att inte f4 den basta varden och behandlingen. Vi vet ju inte allt.

Det langa svaret pa fragan blir ett resonemang dar bade oegennytta - altruism, Helsingforsdeklarationen om
att deltagandet ar frivilligt, etiska och metodologiska évervaganden kommer in.

ET AR VIKTIGT att komma

ihag att det ar frivilligt att

delta i forskning. Patienterna
far alltid muntlig och skriftlig informa-
tion dar det tydligt framgéar att deltagan-
det ar frivilligt och kan avbrytas niar som
helst utan narmare férklaring och utan
att det pa nagot sétt paverkar tillgang
till 6vrig behandling och vard. Detta
kraver de forskningsetiska kommittéer
som bedomer alla forskningsprojekt
innan projekten far tillstand att starta.
Utgangspunkten ar den internationellt
accepterade Helsingforsdeklarationen
(refl).

Mina och flera andra forskares erfaren-
heter ar att en majoritet av tillfragade,
patienter i ett palliativt sjukdomsskede
och deras niarstaende, garna deltar i stu-
dier. Oftast av altruistiska skél: Kanske
kan mitt bidrag komma framtida patien-
ter till del pa ett positivt sitt. Men ibland
ocksa som en aktivitet som kan kinnas
meningsfull just nu. "Jag som patient be-
hover standig hjdlp av andra for att klara
min vardag. Det kidnns faktiskt skont att
pa nagot litet siatt ocksa kunna bidra. Att
jag kan dela med mig av mina tankar och
erfarenheter, att jag kan vara till nagon
nytta och inte bara till besvar.”

En majoritet d&ven av svart sjuka
patienter ser sitt deltagande i forskning
som nagot positivt.

Det viktiga ar att fraga patienten. Det
ar alltfor vanligt att personal skyddar pa-
tienterna for man anser att de ar alltfor
déliga for att orka delta i studier. Patien-
ten far 6ver huvud taget inte en chans att
sédga ja eller nej till deltagande. Det kallas
"gate-keeping”, nir vardpersonal stanger
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grinden for patientens maojlighet att, om
de vill, delta i forskning. Man kan med
fog hdvda att det dr oetiskt d& patienten
formenas mojligheten till ett autonomt
beslut. Och autonomi ar nagot som vér-

deras hogt i den palliativa vardagen och
som ocksa betonas starkt i sjukvardslag-
stiftningen.

Vi ger ju redan den bdsta varden
Jo, alla som valt att arbeta med palliativ
vard vill vdal. Men hur vet vi att just de
atgédrder eller behandlingar som vi ger ar
de basta? Under de 35 ar jag arbetat som
lakare ar det tydligt hur sanningen va-
rierat 6ver tid. Ibland visar det sig att vi
baserar vart handlande mer pa tradition
och tro d4n pa faktiskt vetande. Visst later
det rimligt att man ska anvianda steril
koksaltlosning vid omlaggning av sar?
Men ndr man vél studerade det hela ve-
tenskapligt visade det sig att det troligen
fungerar lika bra med kranvatten (2).
Visst kan det kédnnas rimligt att man i
det lingsta ska undvika att ge patienter-
na “farliga” mediciner som &dr narkotikak-
lassade? Men néir man vl tittar pa vad
som finns rapporterat i vetenskapliga

, , Men hur vet vi att
just de atgarder eller
behandlingar som vi ger
ar de basta?

sammanhang, finns det inte beldgg for
att det ar ett problem nir det giller pa-
tienter i livets slutskede (3). I bada fallen
behovs dock dnnu fler och battre studier
for att vara helt sdker.

S& hur kan vi vara sikra pa att det
vi gor idag ar det basta om vi inte ar
beredda att utmana vara forutfattade
meningar med vetenskapliga studier
som belyser vad som ar bast eller over
huvud taget har effekt? Om vi ska kunna
hévda att vi 4r kunniga och till och med
specialister maste vi kunna ifragasatta
det vi gor och vara nyfikna pa vad som
verkligen 4r sant.

Kuvalitetssdkring
Ja, forskning kostar pengar. Men att inte
forska kan ocksé bli dyrt for verksam-
heterna, det vill séiga om vi gor fel saker
eller anviander onodigt dyra procedurer.
Enligt HSL (hilso- och sjukvardslagen
paragraf 31) ar alla vardgivare skyldiga
att kontinuerligt och systematiskt sikra
och utveckla kvaliteten pa den vard som
ges. Det giller ocksa verksamheter som
bedriver palliativ vard. Av detta foljer att
atminstone regelbunden kvalitetssakring
maste anses ingad som en integrerad del
av allt vardarbete.

For verksamheter som vardar patien-
ter i palliativ vard ar det ett minimum
att registrera i Svenska palliativregistret



och regelbundet diskutera resultatet

for att mojliggora forbattringar. For att
kvalitetssdkra dr &ven mindre tidsbe-
gransade tester av olika praktiska och
organisatoriska rutiner vardefullt, for att
fa veta vad som fungerar bést.

KVALITETSSAKRING: Ett systema-
tiskt arbete for att sikra kvaliteten pa
den vard som levereras. Detta kan goras
genom utarbetande av lokala rutiner
utifran den evidens, de riktlinjer och
vardprogram som finns men forutsatter
ocksa systematisk uppfoljning av i vilken
utstriackning dessa rutiner f6ljs och hur
vardkvaliteten blir for patienterna.

FORSKNING: En planerad metodisk
process som bedrivs av forskare for

att fa nya kunskaper och oka vetandet
och dar resultaten vanligen sprids via
vetenskaplig publicering i internationella
tidskrifter

Samarbete krdvs mellan varden och
Jorskningen

Ett samarbete mellan palliativa verk-
samheter och etablerade forskare ar
avgorande. Det dr de palliativa verk-
samheterna som vardar patienterna och
det dr i den kliniska vardagen som det
finns problem och potentiella forsk-
ningsfragestallningar. Om forskare inom
palliativvard och medicin saknas kan ett
gott stod ges av forskare med annan bak-
grund an den palliativa. Det vetenskap-
liga systematiska tinkandet ar i mangt
och mycket detsamma oavsett &mnesom-
rade. Som entusiastisk och gratis arbets-
kraft far vi komma ihag alla studenter
som behover gora sina examensarbeten,
C- eller D-uppsatser och som garna vill
ha nagot kliniskt relevant att arbeta
med. Men tid for handledning behovs

dven hir och dad maste det inga sadan
tid for disputerade medarbetare. Ingen
kan arbeta heltid kliniskt och dessutom
ha tid for vetenskaplig handledning. Ska
personalen kidnna att det ar accepterat
att bidra till datainsamling for forskning
kravs ett tydligt uttalat godkdnnande av
verksamhetsledningen.

Om det ar kvantitativa metoder som
anviands ddr mer 4n ett dussintal pa-
tienter ska ingé i studien kravs det ofta
att flera verksamheter samverkar for att
pa rimlig tid kunna fa ihop tillrackligt
manga deltagare, sa kallade multicenter-
studier. Har finns langt gdngen planering
pa att Svenska palliativregistret ska
tillhandahalla web-baserade formular
for att underlitta datainsamlingen till
sadana studier.

Finansiering och specifik design
Nar forskare knutits till verksamheten
medféljer en kunskap om hur och var
man kan soka pengar till forskningspro-
jekt. Det saknas en stor nationell finan-
sidr som specifikt riktar sig till forskning
inom det palliativa omradet och idag
maste man soka pengar via de etablerade
fonderna. Vikan hoppas att det kommer
en speciell fond men én sé lange maste vi
rattain ossiledet.

Vid ansokan ar det viktigt att argu-
mentera for den specifika studiedesign
som maste ta hdnsyn till att patienter
i den palliativa varden sillan klarar av
att medverka i studier som tar lingre
dn nagra dagar eller en — tva veckor, att
patienterna ofta méaste jamforas med sig
sjalva for att hitta jamforelse-patienter
som inte ar alltfor olika (cross over eller
N-of-1 metodik) och att sannolikheten
att patienten trots allt inte klarar att
fullfolja studien ar stor. Men soker man
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inga forskningsmedel kan man heller
inte fa nagra.

Det behovs en kritisk massa av
forskare for att faltet ska utvecklas och
producera kliniskt relevanta resultat.
Vimaste samarbeta bade lokalt och
nationellt for att gemensamt soka pengar
fran de redan etablerade finansidrerna
som Cancerfonden, Hjart-lungfonden,
Forte med flera. Tack vare donationer
har négra palliativa forskningsenheter
fatt en vialbehovlig skjuts framat.

Att forska ar kul och spAnnande och
det dr det enda séttet att 6ka kunska-
pen inom palliativ medicin och palliativ
omvardnad. Om du och dina medarbe-
tare kan bidra pa nagot sétt betyder det
mycket.
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