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Vad forskas det om
i palliativ vard?

TEXT // INGELA HENOCH

TVA SYSTEMATISKA OVERSIKTER 6ver svensk palliativ
forskning har publicerats. Den forsta omfattar forskning fran
1970-talet till 2006, en period pa 6ver 30 ar (1) och den andra
sex ar, fran 2007- 2012 (2). Den forsta hade till syfte att beskriva
kunskapslaget for forskning om vard i livets slutskede, med
begransning till forskning som belyser vuxna patienters dagliga
liv. Detta resulterade i en rapport pa 60 sidor utéver referenser
och bilagor.

Den andra oversikten syftade till att beskriva metoder, design
och amnen for studierna. Till skillnad fran den forsta dver-
sikten beskrivs inte de resultat som kom fram i forskningen. I
béada oversikterna indelades studierna i om de gillde patienter,
narstaende, personal, vardkultur/vardorganisation eller en kom-
bination av flera perspektiv.

Svensk palliativ forskning vixer fram

Fran 1970-talet fram till 2006 publicerades 133 vetenskapliga
artiklar om palliativ vard fran Sverige (1). De vanligaste me-
toderna var intervjuer eller enkiter. Nastan halften av artik-
larna belyste patientens perspektiv, hur det ér att leva med en
livshotande sjukdom, framforallt cancer, att man soker mening
i det svara och pendlar mellan olika kénslor. Ett fatal artiklar
belyste doende och dod vid andra sjukdomar, sdsom kronisk
hjdrtsjukdom, KOL och ALS (8 studier). Rapporten framholl att
det behovdes bittre lindring av symtom for alla patientgrupper.
Aldres déende beskrevs i tiotalet studier som bland annat foku-
serade pa de dldres beroende och énskan om sjélvbestamman-
de. For alla grupper betonas vikten av att existentiella fragor
uppmarksammas.

Ett 30-tal studier beskrev nérstaendes situation niara doden.
Narstaende onskar information, kanner sig otillrackliga, énskar
vara delaktiga. Aven de nirstdendes egna behov beskrevs.
Personalens situation belystes i ett 30-tal artiklar, om hur de sor-
jer vissa patienter, svarighet att kommunicera och hur persona-
lens forhallningssatt paverkar patienters vilbefinnande.
Vardkultur och vardorganisation belystes i ett 10-tal artiklar
som bland annat beskrev hur vardorganisationen bade kan fram-
jaoch hindra att de déende far god vard. Den vanligaste dods-
platsen var akutsjukhus, direfter siarskilt boende. Hemsjukvard
okar mojligheten att bo kvar i det egna hemmet. Sjukhuskyrkan
och volontirer sdgs som komplement i varden.

Fortsatt forskning 2007 — 2012

Under tiden 2007 — 2012 (2) publicerades 263 artiklar inom pal-
liativ vard med svensk anknytning. Antalet deltagare varierade
fran enstaka fallstudier till stora registerstudier. Artiklarna
indelades i om de fokuserade pa patientens perspektiv, narstaen-
des, personalens, vardorganisationens eller var en kombination
av flera perspektiv, Tabell 1. Fortfarande var majoriteten av
studierna, 46 procent, fran canceromradet. Hemsjukvard, sluten
vard eller kombinationer av vardformer var vanligast, cirka 60
procent. Kvalitativa metoder och individuella intervjuer var van-
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ligast och registerstudier har tillkommit som en ny typ av data.
I figur 1 visas fran vilka discipliner forskningen kommer.
Studierna delades in efter vilka &mnen de behandlade. Sym-
tom, bedomning och behandling, 24 procent av studierna, var
som vantat mest beskrivet ur patientens perspektiv. Av upplevel-
se av sjukdom, védlbefinnande, behov och omgivning 20 procent,
fanns lika manga fran patient- som fran narstaendeperspektiv.
I d4mnet Vardplanering, vardplats, 6vergangar och dokumenta-
tion (13 procent ), aterfinns endast en studie om vardplanering
utifran narstdendes perspektiv. Andra &mnen var Sorg och sor-
gestod (9 procent), Kommunikation om doden och Existentiella
fragor (7 procent vardera). I &mnet Omsorg, situationer och
vardrelationer ( 6 procent) fanns endast en studie om véardre-
lation utifran patientens perspektiv, de flesta studierna antog
personalens perspektiv. Nér det géllde Etiska fragor (4 procent)
saknades studier med nirstaendes perspektiv.
Ttabell 1 visas antalet artiklar fordelat pa &mnen och perspektiv.

Har det hdnt nagot?

Andelen kvalitativa och kvantitativa studier var liknande under
béada perioderna, drygt 50 procent. I manga studier var inte
diagnosen specificerad men andelen icke-cancerpatienter hade
okat nagot. Studier inom hemsjukvard minskade nédgot medan
andelen studier pa dldreboenden var konstant. En minskning av
studier med fokus pa personalen eller organisationen kunde no-
teras, men flera studier hade mer dn ett perspektiv. I den forsta
sammanstillningen fanns tvé litteraturoversikter, medan det i
den senare fanns tolv, vilket kan ses som en forsiktig 6kning som
om den fortsitter skulle kunna bidra till battre forskningsfragor.

Det konstateras i den forsta oversikten (1) att manga forskare
arbetar oberoende av varandra i liknande projekt. Rekom-
mendationen var att samordna dessa och arbeta tillsammans i
multicenterstudier, men det ar osdkert om s& har skett och om
samarbetet inom likartade projekt har okat (2).

Det gavs forslag i den forsta sammanstallningen (1) att gora
jamforande analyser for vard i livets slutskede i olika vardformer
och interventionsstudier med utvirdering av stodprogram fér
patienter och niarstaende. Det framgar i den andra 6versikten
att interventionsstudierna fortfarande ar f& och att majoriteten
av studierna fortfarande dr kvalitativa, beskrivande studier (2).
Det foreslogs dven att den icke-kommunicerbara patientens
behov borde uppméarksammas liksom dven studier om déden och
doendet for olika etniska grupper och organisationens betydelse
for att ge god palliativ vard (1). Den andra 6versikten visade att
bade patienter som inte kan kommunicera och patienter med an-
nan etnisk bakgrund fortfarande utesluts sa som inklusions- och
exklusionskriterier i studierna dr formulerade. Registerstudier
4r nya och har med framvixten av Svenska palliativregistret att
gora. Aven om studier pa barn inkluderades i den senare 6versik-
ten hittades endast ett fatal studier med barn.



2% 2%
| /

2%
\

Figur 1. Fran vilka discipliner kommer

Patienter Nérstdende Personal Organisation Kombinationer Totalt
92artiklar 60 artiklar 44 artiklar 24 artiklar 43 artiklar 263 artiklar
(35%) (23%) (17%) (9%) (16%)
Symptom, bedémning och 45 4 3 4 6 62
behandling
Upplevelse av gukdom,valbg- 25 21 1 3 4 54
finnande, behov och omgivning
V%rdplanering,vérdp\atsi over- 8 9 7 1 35
gdngar och dokumentation
Sorg och sorgestod 2 17 1 2 1 23
B Omvardnad Organis.ation och professionell 3 7 12 22
utveckling
W Medicin
B Omvardnad, Medicin Kommunikation om doden 3 8 4 3 18
B Omvérdnad, Paramedicin, andra
Existentiella frdgor 3 10 2 3 18
Medicin, Paramedicin, andra
W Omvardnad, Medicin, Paramedicin Omsorg, situationer och
. . 16 16
vardrelationer
Paramedicin
W Andra Etiska frégor 2 5 3 10
Annat 4 1 5

artikelforfattarna?

Vilka cir problemen och hur ser framtiden ut?

Den forsta 6versikten gjordes pa uppdrag av Socialstyrelsen och
den andra pa initiativ av ett forskarnitverk. Den andra 6ver-
sikten hade med artiklar fram till 2012, det vill siga innan det
Nationella vardprogrammet i palliativ vard publicerades. Ingen
av sammanstillningarna ger underlag for metasyntes eller meta-
analys, vilket skulle kunna ha gett vigledning om vilken fortsatt
forskning som behovs (3).

Nyttan med systematiska 6versikter dr att kunna formulera nya
relevanta forskningsfragor genom att fa en 6verblick 6ver redan
genomford forskning. Oversikterna visar att man bor anvinda
de méanga deskriptiva studierna for att designa vil underbyggda
interventionsstudier. Eftersom déendet ofta sker i vardformer
som inte ar designade for palliativ vard, bor forskningen dven
inriktas pa hur evidensbaserad palliativ vard ska implementeras.

En del av de &mnen som identifierades i den andra 6versikten
behover beforskas ur andra perspektiv, till exempel vardplane-
ring ur niarstaendes perspektiv eller vardrelation ur patientens
perspektiv. For att kunna erbjuda en evidensbaserad vard
behover den palliativa forskningen utvecklas. Men forskningen
behover folja den demografiska utvecklingen och inkludera savil
barn och de allra dldsta liksom etniska minoriteter och patienter
som inte kan kommunicera.

Forskningen bor motsvara de problem som finns inom palliativ
vard. For detta behovs en stéindig dialog mellan forskning och
klinik.

Tabell 1. Artiklarnas dmmnen fordelat pa perspektiv.
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