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Forskning i palliativ indsats tager udgangspunkt i det uhelbre-
deligt syge menneske og de parerende. Malgruppen for forsk-
ningen er hovedsagelig kraftpatienter i palliativ fase, men
omlfatter i stigende omfang ogsd patienter med andre diagno-
ser. Forskning, udvikling og kvalitetssikring af den palliative
indsats er multidisciplinzer og tveerfaglig - bade i henseende til
emner og metoder og i henseende til de professioner, der er
inddraget. Der er tale om et relativt nyt omrade, hvor der er et
overordentlig stort behov for forskning, dels for at generere
ny viden, dels for at udvikle retningslinjer og procedurer, der
er baseret pa evidens. Yderligere er der som grundlag for ud-
bygning og tilrettelzeggelse af den palliative indsats udtalt be-
hov for - med videnskabelig metode - at skaffe sig indsigt i
epidemiologiske og demografiske forhold.

I princippet giver det derfor ikke mening at tale om forsk-
ning i palliativ indsats som om det var en szrlig disciplin. De
efterhdnden store internationale kongresser om palliativ ind-
sats afspejler en enorm diversitet i forskningen, og der er
naeppe tvivl om, at omradet vil ekspandere yderligere i de
kommende ar. Nogle af de vigtigste omrader er basalforsk-
ning i symptomers patofysiologi, symptomepidemiologi,

Faktaboks

En opprioritering og udvikling af den palliative forskning
er et ngdvendigt grundlag for den videre udvikling af fa-
get. Forskningen bgr omfatte alle de involverede fagomra-
der og et bredt spektrum af forskningsmetoder

Kklinisk interventionsforskning, sundhedstjenesteforskning,
sygeplejeforskning, forskning i eksistentielle/spirituelle/psy-
kosociale temaer og psykiatriske problemstillinger, metode-
forskning og forskning i de parerendes problemer og sorg-
reaktioner. Den rigdom af forskning, der efterhdnden eksiste-
rer, viser klart, at forskning i palliativ indsats er mulig, og at
den udvikles hurtigt i disse r [1]. Nedenfor gives eksempler
pa aktuel forskning inden for forskellige omrader.

Eksempler pa diversiteten i forskning i palliativ indsats
Basalforskning

En reekke patofysiologiske mekanismer er af stor betydning
for forstaelse af de symptomer, som prager patienter med
palliative problemer. Det kan dreje sig om smertefysiologi el-
ler forstaelse af symptomer som dndened eller kvalme. Inden
for smerteforskningen er der udviklet dyreeksperimentelle
modeller til udforskning af smertemekanismer og afprevning
af analgetika [2]. Der udferes grundforskningsprojekter inden
for multifacetterede symptomer som treethed og kakeksi/ano-
reksi [3]. Der er stort behov for grundforskning inden for det
psykologiske/psykiatriske omrade, idet bl.a. angst/depres-
sion, kognitiv dysfunktion og delirium er belastende og hyp-
pigt forekommende hos palliative patienter.

Et betydningsfuldt eksempel er det igangvaerende Euro-
pean Pharmacogenetic Opioid Study (EPOS), som er et mole-
kylerbiologisk studium af genetisk variation i metabolisme,
transportmekanismer over blod- hjerne-barrieren og analge-
tisk effekt af opioider hos palliative cancerpatienter med
smerter. Studiet ledes af det palliative kompetencecenter i
Trondheim, hvor man har etableret en biobank, hvori man
opbevarer og analyserer materiale fra mange europaiske
lande.

Klinisk forskning

Den kliniske interventionsforskning inden for det palliative
omrade spznder ifolge sagens natur meget bredt og omfatter
bl.a. medikamentel symptombehandling, palliativ kemote-
rapi, stralebehandling og kirurgisk aflastning af forsnzevringer
i spiseror, luftror og urinleder med anleggelse af stent. Meget
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af den kliniske forskning kredser af gode grunde om udforsk-
ning og lindring af symptomer. Cancerrelaterede smerter har i
de seneste 30 ar veeret intensivt udforsket, og betydelige land-
vindinger er opnaet - iszer gennem forstaelse af patofysiologi-
ske mekanismer, hvilket har medfert udvikling af en raekke
mere eller mindre specifikke analgetika [4]. Selv om behand-
lingsresultaterne er markant forbedrede, er der brug for mere
viden og bedre behandlinger. For de fleste andre symptomer
og problemer er der en pafaldende mangel pa forskning: Me-
get behandling baseres fortsat pa erfaringer, kasuistikker og
retrospektive opgorelser. For en lang reekke andre symptomer
og problemer er der brug for en tilsvarende intensiv og multi-
disciplinzer forskningsindsats omfattende bl.a. basalforskning
og systematiske sammenligninger af relevante behandlings-
alternativer.

Det randomiserede, kontrollerede studium (RCT) anses
ofte for at veere det ideelle design til afprovning af iseer medi-
kamentelle behandlinger, men det kan vanskeliggeres af pro-
blemer med patientrekruttering, bortfald og behov for hurtige
skift af behandlinger. Den specialiserede, palliative indsats
udmeerker sig ved at vere tveerfaglig, og ofte settes en lang
rekke interventioner i gang samtidig, f.eks. indleggelse, me-
dikamentel behandling, samtaler, fysioterapi og kontakt med
socialradgiver. Sddanne »komplekse interventioner« er ofte
nedvendige over for patienter med belastende symptomato-
logi og kort forventet levetid, men medferer forskningsmees-
sige udfordringer. Inden for palliativ medicin er RCT’er om-
diskuteret, og nar de anvendes, er det ofte i korte overkryds-
ningsstudier af analgetika eller eksempelvis psykostimulantia
til behandling af fatigue og kognitiv dysfunktion [5]. Det er
nedvendigt at veere bide pragmatisk og kreativ i valg af forsk-
ningsmetoder og design, ligesom kombinationen af kvalita-
tive og kvantitative metoder ofte er hensigtsmassig [6].

Sundhedstjenesteforskning og symptomepidemiologi
Der er stort behov for undersegelser af forekomst og forleb af
palliative problemstillinger med klinisk- epidemiologiske me-
toder. Der er brug for pa videnskabeligt grundlag at indsamle
data om palliative behov hos kraeftpatienter og hos andre
kronisk syge patienter, siledes at man kan kvalificere grund-
laget for beslutninger om tilretteleeggelse og dimensionering
af den palliative indsats. I lebet af 2007-2008 forventes resulta-
terne af en landsdekkende undersogelse, hvortil der er udvik-
let og valideret et nyt sporgeskema. Analyserne vil belyse,
hvilke patientgrupper der hyppigst oplever forskellige pallia-
tive behov, og hvor de p.t. behandles, og vil dermed give ind-
blik i tilstreekkeligheden af den palliative indsats i de forskel-
lige dele af sundhedsvesenet.

Der er desuden behov for forskning, hvori man anlegger
et forlebsperspektiv og undersoger den palliative indsats i
samspillet mellem institutioner og pa tvers af sektorer. Trods
udbygning af den specialiserede palliative indsats vil hoved-
parten af den fortsat foregd i primzaersektoren og pa sygehus-
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afdelinger med andre specialer. Der er behov for udvikling af
retningslinjer og monitorering, der kan sikre, at den enkelte
patient far den optimale palliation i hele forlebet, og at den
specialiserede indsats gor sterst mulig gavn. Der er imidlertid
meget lidt forskning, der kan understotte udvikling af si-
danne retningslinjer. Som et eksempel pa forskning i samspil-
let mellem sektorer kan nzvnes en ph.d.-athandling, hvori
Bispebjerg Hospitals palliative udefunktion for hjemmevze-
rende patienter blev belyst. I undersogelsen blev der anvendt
kvalitative og kvantitative metoder, og der indgik patienter,
parerende, hjemmesygeplejersker og praktiserende lzger.
Alle grupper oplevede forbedringer i patienternes behandling
som felge af udefunktionen. Der var stor tilfredshed med
samarbejdet, og en del praktiserende lzeger og hjemmesyge-
plejersker angav at have haft uddannelsesmessigt udbytte [7].

Forskning i andelige og eksistentielle forhold

Den palliative indsats er meget andet end symptomlindring,
og et veesentligt element i den palliative forskning vedrerer
patienternes og de parerendes psykosociale og andelige/eksi-
stentielle problemer. Mange af disse problemstillinger ma stu-
deres med kvalitative metoder. Det geelder for eksempel om-
sorgens andelige dimension, patienters og parerendes veer-
dighed samt interpersonelle relationer i familien med videre.
Som eksempel kan navnes en igangvarende undersogelse

af sakaldt dignity therapy [8], som er et kortvarigt, terapeutisk
tilbud, der er udviklet i Canada til uhelbredeligt syge. Patien-
terne interviewes om deres liv og livserfaringer, og inter-
viewet udskrives og redigeres til et dokument, som patienter
kan velge at give til deres paroerende. I det danske forsknings-
projekt underseger man, om tilbuddet er egnet til danske pa-
tienter, og hvilke effekter det har.

Etik og forskning

Der rejses ofte sporgsmal ved, om det er etisk forsvarligt at ud-
fore forskning, der vedrerer uhelbredeligt syge og sarbare pa-
tienter. Afviser man forskning, ma udviklingen af palliativ
indsats baseres udelukkende pa klinisk erfaring. Det forekom-
mer uacceptabelt. Fremtidens patienter har krav pa, at den
lindrende behandling udvikles og bliver evidensbaseret, sile-
des at de kan modtage den mest effektive symptomlindrende
behandling og undgé belastningen ved ineffektiv behandling
med potentielle bivirkninger. Det er nu en udbredt vurdering,
at forskning i palliativ indsats kan udferes fuldt forsvarligt, nar
de generelle etiske regler for klinisk forskning overholdes, der
tages udstrakt hensyn til patienternes fysiske og psykiske
skrobelighed, og det sikres, at patienterne i hele forlebet gores
opmerksomme pa frivilligheden og mulighederne for til en-
hver tid at treekke sig ud af forskningsprojekter [9]. Dette be-
tyder, at det forskningsmaessigt ideelle ofte ma opgives eller
modificeres. Alligevel er der meget store muligheder for gen-
nem systematisk forskning og udvikling at forbedre grundla-
get for behandlingen af fremtidige patienter.
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Konklusion

Forskningsindsatsen pa det palliative omrade er bade natio-
nalt og internationalt endnu af et relativt beskedent omfang,
men som beskrevet i artiklen er behovet for forskning meget
stort, og det er et nedvendigt grundlag for den enskede for-
bedring af palliativ indsats. I forskningen ber man - som af-
spejlet i den palliative indsats - omfatte alle de relevante di-
scipliner og anvende et bredt spektrum af forskningsmeto-
der. Megen opmerksomhed har i den senere tid veeret rettet
mod indsatsen over for kreftpatienter, men det er forvente-
ligt, at der i fremtiden ogsa vil blive fokuseret pa den pallia-
tive indsats over for eksempelvis patienter med progredie-
rende neurologiske sygdomme og andre kroniske tilstande
[10].

Korrespondance: Per Sjggren, Tveerfagligt Smertecenter 7612 Region Hovedsta-
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Specialiseret palliativ medicin
... hvorfor, hvor og hvordan?
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Palliativ medicin er betegnelsen for den lzegefaglige del af den
samlede palliative indsats. Den palliative indsats bestar defini-
tionsmeessigt af et basisniveau og et specialiseret niveau. I un-
dersogelser af symptomepidemiologi hos kreeftpatienter med
uhelbredelig og fremskreden sygdom estimeres det, at 70-80%
af dem kan modtage tilfredsstillende symptombehandling,
lindring og stette fra et velfungerende basisniveau bestdende
af: egen leege, hjemmeplejen, stamafdeling pa et sygehus og
evt. en lokal fysioterapeut, socialradgiver, preest m.m. De ov-
rige 20-30% forventes at have s komplekse problemstillinger,
at der er behov for at supplere ovenstdende med en speciali-
seret palliativ indsats [1]. Dette ber for de fleste patienter be-
tyde henvisning til et tvaerfagligt palliativt team med udadga-
ende funktion. For en mindre del kan det betyde direkte hen-
visning til et hospice eller en palliativ enhed, for at de kan
afslutte livet der eller eventuelt vere der i kortere tid mhp.
symptomlindring.

Udviklingen af palliativ medicin i England

Udviklingen af den palliative indsats gar tilbage til nu afdede
Dame Cicely Saunders, grundleeggeren af St. Christopher’s Ho-
spice i London, der dbnede i 1967.

11987 blev palliativ medicin et selvsteendigt legeligt spe-
ciale i Storbritannien og Irland, efter at Association for Pallia-
tive Medicine (APM) var dannet i 1986. I 1991 udarbejdede
APM det forste Palliative Medicine Curriculum [2] med mal-
beskrivelse for uddannelse i palliativ medicin pa tre niveauer:
preegraduat, basisniveau og specialistniveau. Malbeskrivelsen
blev gennemgribende revideret og udgivet af Joint Royal Col-
leges of Physicians i maj 2007 [3] (Tabel 1).

I dag er der professorer i palliativ medicin ved mange uni-
versiteter i angelsaksiske og sydeuropziske lande. I Skandina-
vien er der tre professorer i Norge og to i Sverige, men fortsat
ingen i Danmark.

Palliativ medicin i Danmark

I Danmark har udviklingen af den palliative indsats trods
Sundhedsstyrelsens anbefalinger fra 1999 [4] veeret treeg, og
forst i de allerseneste ar er der for alvor kommet forstielse for
nedvendigheden af at udvikle et bredt tilbud til de mange pa-
tienter med alvorlig, uhelbredelig og livstruende sygdom.



