Livskvalitet och cancervard

Marianne Sullivan

Vid flera allvarliga cancersjukdomar har behand-
lingen medfért avsevart forbattrad Overlevnad,
medan insatserna i andra fall har palliativt vérde.
Behandlingen &r vanligtvis invasiv och har varieran-
de biverkningar. Kravet pa utvardering av de utnytt-
jade terapiformerna har okat. Utvarderingen borde
vid sidan om kliniska parametrar tillampa livskvali-
tetsmatningar, eftersom tillforlitliga tekniker nu far-
digstallts. Dessa kommer att forfinas, men de som
redan finns kan ge viktig klinisk kunskap. Korrekt val
och utnyttjande av instrumenten ar mer vésentlig fér
véra kunskaper om patienternas vélbefinnande an
flertalet av vardens traditionella resultatmétt.

Livskvalitetsmétning i cancervarden beskrivs till
sina forutsattningar. Nagra exempel pa anvandbara
matinstrument ges. Utvecklingen presenteras ur ett
internationellt perspektiv.
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Malsattningar fér forskning om livskvalitet
och cancervard
Det finns nu en uttalad forhoppning att studier av livs-
kvalitet skall tillfora ny kunskap for bestdende forbitt-
ring i omhiindertagandet av cancerpatienter. Detta har
framforts frin manga hall t ex i Visterlandet och Japan
och frén ménga berorda vardansvariga likare, olika yr-
kesgrupper i cancersjukvérden, engagerade patientor-
ganisationer och forskare (1,2). Med livskvalitet avses
hir friamst befrielse fran intolerabla fysiska och psy-
kiska symtom och att hon eller han skall kunna fungera
s vil som mojligt med de begrénsningar sjukdom och
behandlingar innebir.

De psykosocialt inriktade forskningsinsatserna har
huvudsakligen rort *’patienten i sjukvarden’” — vilka
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de upplevda konsekvenserna av cancersjukdom och
cancervard #r, om behovet av omhiindertagande (in-
formation, stod) tillgodosetts och hur psykisk och so-
cial anpassning efter vérd varit mojlig (kris, coping,
socialt stod). Med den kraftigt forbéttrade prognosen
av flera cancersjukdomar har kraven ocksd okat pé
langsiktig virdering av vardeffekterna. Sarskilt har in-
tresset inriktats pa cytostatikabehandling och kombi-
nationsterapier av kirurgi, farmaka och strilbehand-
ling (3).

Meiitningarna skall kunna kartldgga vilka patienter-
nas fysiska, psykiska och sociala problem dr och vilka
vardeffekter som uppnés. Det ir sdrskilt angeldget att
ha tillgang till métinstrument som provats i tvéirkultu-
rella studier niir forskningsresultaten skall tolkas (4,5).
Longitudinella studier med tillricklig kontrollteknik
4r nu mojliga (6,7). Kunskapsunderlaget dr emellertid
dnnu sparsamt. Vi har hir att géra med ett kunskaps-
omride, som inte existerat som vetenskap mycket mer
in ett decennium.

Livskvalitetsmétning i cancervarden
Sjukdomsrelaterad livskvalitetsmitning bdrjade ut-
vecklas som forskningsfilt forst under tidigt 1970-tal
och #r nu under snabb utveckling (8-10). Provning av
mitmetodik for tillforlitligare registrering av psykoso-
ciala variabler har borjat tillféra sjukvédrden anviind-
bara matt inom ett flertal medicinska discipliner
(11,12). Detta ir av sérskild betydelse for livskvalitets-
miitning i cancervarden (3,13-15).

Foljande anvindningsomraden for livskvalitetsmatt
har nyligen foreslagits med hinsyn till det tekniska
kunskapsliget (16):

Livskvalitet vid aktiv kurativ behandling

Vid kurativ behandling med hodg sannolikhet for
’bot’” kan toxicitet och negativa effekter pa livskvali-
teten littare tolereras. Virdet av livskvalitetsaspekter
Okar, ndr mer 4n en aktiv behandlingsstrategi finns, el-
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Viirdet av livskvalitetsaspekter ékar néir mer dn
en aktiv behandlingsstrategi finns

ler nir tillgéingliga terapier inte ger sirskilt stor andel
“’botade’’. -1 WHO'’s Cancer Control Program plane-
ras sddana utvirderingar. Man har emellertid att forst
bearbeta psykosociala hinder; patienten kommer inte
under vérd i tidigt skede.

Att kartldgga konsekvenser av behandling som syf-
tar till forldngt liv: Livskvalitetsinstrumenten miiter
frimst effekter pd sjukdomssymptomen, allmintill-
stindet, fysiska funktionen och tidigare sociala roll-
funktioner. Dessutom registreras inverkan pa kinslo-
tillsténd och sociala aktiviteter i syfte att rikta behand-
lingsregimen, s4 att den dven tar hénsyn till patientens
vilbefinnande. — Hur skall optimala sammanviigning-
ar av livslangd och livskvalitet dstadkommas i det me-
dicinska beslutsfattandet? (se t ex Coates och medar-
betare (17)).

Livskvalitet vid aktiv stédjande behandling
Patientens livskvalitetsbedomningar bor definitivt
vigleda vid stodjande behandling, som utgor helhets-
vérd inklusive symptomlindring. Aktiv kurativ terapi
undviks vid begrinsade utsikter till framging. Grins-
dragningen kan dock ibland vara svér. — Jimforande
studier planeras inom WHOs program mellan aktiv
stodjande behandling och aktiv kurativ med inkorpo-
rering av livskvalitetsmtt i utvirderingen.

Studier av patienter med langt framskriden cancer,
t ex vid hospicevird, har redan visat pA mojligheter att
pdverka livskvaliteten med maéngsidig palliativ be-
handling inklusive effektiv smirtlindring. The Natio-
nal Hospice Study i USA utgor ett forsta exempel p en
storskalig studie som avsg ge underlag for beslut om
bésta vdrdform och vérdniv4 for svart sjuka cancerpa-
tienter med patienternas, de anhdrigas och vardperso-
nalens bedomningar invigda (18).

Att beskriva konsekvenser av behandling som syftar
till symptomlindring :
Livskvalitetsinstrument enligt ovan utgor hir ett cen-
tralt resultatmatt s att uppgifter om patientens vilbe-
finnande kan styra behandlingens utformning. — Hur
skall integrering av livskvalitetsmiitning Astadkom-
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mas i medicinskt beslutsfattande? (se t ex Greer och
medarbetare (18)).

Livskvalitet under efterférloppet

Behovet av langsiktig regelbunden kontroll av cancer-
patienter okar med behandlingsframgangarna. Livs-
kvalitetsmitning torde ge tillkommande information
av vikt for malsittningen med sddana rutinkontroller.
Fé kliniska data finns som demonstrerar upplevd nytta
av periodiska kontroller jamfort med dterbesok i hin-
delse av upplevda symptom. Ofta rapporterad angest
infor kontroller dr negativa livskvalitetsaspekter att
beakta. Patienten ma hellre bestimma &terbesoksfre-
kvensen sjélv om ingen effektiv behandling finns for
den recividerande cancern. Detta kan t ex gilla lung-
cancerpatienter.

Livskvaliteten hos dverlevande cancerpatienter ef-
ter avslutade behandlingar ir ganska dligt kind. Den
forsta tvdrkulturella studien av langsiktiga problem
och behov hos cancerpatienter jimforde oselekterade
patienter i Kalifornien och Vistsvenska sjukvérdsre-
gionen med lika urvalsgrunder (typ av cancer, alder,
boende stad/landsbygd) och likheter i social bakgrund
(kon, civilstdnd, familj, arbete, etc) (19). Omkring
75 % hade funnit sig tillrdtta 2-3 ar efter diagnos och
redovisade ett positiva perspektiv pa tillvaron. Endast
ca 10 % ibada urvalen rapporterade dé uttalade negati-
vakinsloreaktioner (depression, &ngest, dilig livskva-
litet). Av studien framgér emellertid att psykosociala
problem varit vanliga s&vil vid tiden for diagnosbe-
skedet som under och efter den aktiva behandlingspe-
rioden. En fjirdedel i bida urvalen angav att tiden efter
de aktiva behandlingarna var den mest péfrestande,
dven jamfort med delgivningen av diagnosen. Flera
onskemél som kan provas kliniskt, kom fram betrif-
fande hjilp och atgirder, i synnerhet olika former for
bittre psykologiskt stod (45 %) och forbittringar av
informationsgivning (20 %) (20). — Nyckelfragor ur
studiens frégeguider (patient- och anhorigformulir for
djupintervjuer) kan tillimpas for kartliggning av psy-
kosociala aspekter vid cancersjukdom och vard.

Fa kliniska data finns som demonstrerar upplevd
nytta av periodiska kontroller
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Omkring 75 % av ett slumpmdssigt urval av
overlevande cancerpatienter har funnit sig till-
rdtta 2--3 dr efter diagnos och redovisar ett posi-
tivt perspektiv pd tillvaron

Att identifiera problemomrdden och inventera be-
hov av hjilp- och stodatgdrder: Livskvalitetsdata kan
klargora brister i tillgénglig service pa sjukhus och ute
i samhiillet och ge underlag for atgérdsplanering. — Hur
generaliserbar kan sddan livskvalitetsforskning bli?
(se t ex Sullivan och medarbetare (20)).

Specifik screening av psykisk pafrestning
Metodik fér métning av psykisk paverkan av somatisk
sjukdom har utvecklats och provats for screening av
cancerpatienter i behov av psykiatrisk/psykologisk
intervention (21).

I en aktuell studie fann Derogatis och medarbetare
(22) att 47 % av ett slumpmissigt urval cancerpatien-
ter under aktiv behandling upplevde s& mycket psy-
kisk péfrestning att en psykiatrisk diagnos var adekvat.
68 % av dessa patienter visade reaktiv dngest eller de-
pression. De hade under en tid inte kunnat ta itu med
sin situation. — Dessa resultat visar betydligt hdgre pre-
valens av dngest och depression enligt psykiatrisk no-
menklatur én tidigare studier. Ytterligare undersok-
ningar krivs for klarliggande om besvérens art och
lamplig behandlingsstrategi.

Att tidigt urskilja patienter i behov av psykiatrisk/
psykologisk vdirdering och hjdlp: Livskvalitetsmtt
kan medverka till diagnostisk screening och tidig psy-
kofarmakologisk/psykoterapeutisk behandling. — Hur
omfattande instrument kridvs? (se tex Maguire och
medarbetare(23)).

Specifik intervention vid bieffekter av behand-
ling

Pdfrestningar under aktiv behandling har studerats
sdrskilt avseende biverkningar vid cytostatikabehand-
ling och resultat av interventioner for kontroll av de
svaraste bieffekterna. Enligt en omfattande oversikt
rapporterade 71 % av patienterna som fick cytostatika i
35 olika regimer illam&ende och krikningar efter be-
handling (24). Ett stort antal, 30 % eller fler beroende
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pé typ av cytostatikapreparat utvecklade foregripande
eller betingade illamdenden/krikningar, som kunde
forklaras med hjilp av den klassiska inldrningsmodel-
len. Markanta vinster erholls med konventionella be-
teendeterapeutiska tekniker — avslappning, hypnos,
mental forestillning eller desensibilisering. De olika
teknikernas effektivitet kunde oberoende visas i kli-
niska utvirderingar.

Att kartligga behandlingseffekter vid beteendetera-
peutiskalpsykosociala interventioner: Livskvalitets-
maétt utgor hir otvetydigt ett primért resultatmdtt. —
Vilka instrument dr de bésta mdtten, generella eller
diagnos- och behandlingspecifika (se t ex Morrow och
medarbetare (24)).

Nagra exempel pa anvdndbara métinstru-
ment

Cancerspecifika livskvalitetsinstrument

Flera cancerspecifika instrument som Functional Li-
ving Index—Cancer (FLIC) (25) och Cancer Inventory
of Problem Situations (CIP)* (26) och EORTC Core
Quality of Life Questionnaire

0O C-30) (27) har konstruerats for att frdn olika ut-
géngspunkter kartligga potentiella livskvalitetspro-
blem. Detta gor instrumenten komplementéra. Sddana
maétt ger virdefull information om upplevda forind-
ringar i livssituationen och kan vigleda vid vérdplane-
ring.

Det kortfattade — FLIC-formuldret (22 fragor; opro-
vad svensk Oversittning) synes limpa sig bédst som
screeninginstrument niar malet &r att beskriva funk-
tionsnivén hos olika patientgrupper. CIPS-formuldret
— som dr mycket omfattande (135 fragor; provad
svensk anpassning av instrumentet for patient och an-
horig (28)), torde ldampa sig bra for individuell pro-
bleminventering som underlag for dtgérdsplanering.

EORTC QLQ C-30 ir ett kortfattat métt (30 items;
pégdende provning i 16 linder under testning och vali-
dering i en internationell multicenterundersokning.
Formuliret #r avsett som resultatmatt i kliniska studier
(clinical trials).

* Nu i ndgot reviderad form: Cancer Rehabilitation Eva-
luation System (CARESmed kortversion, 59 items,
CARES-SF, Manual 1988 av Coscarelli Schag CA och
Heinrich RL).
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Generella halsoindex:

Viilprovade allménna formuldr, t ex Sickness Impact
Profile (SIP) (29), rekommenderas dven i psykosocial
cancerforskning dé en bred beskrivning avses av pati-
enternas sjukdomssekvenser fysiskt, psykiskt och so-
cialt. Empirisk forskning utomlands (30) och i Gote-
borg (20) styrker tillimpligheten av SIP vid cancer-
sjukdomar. Instrumentet dr omfattande (136 items;
vilprovad svensk version). Bearbetning for en kraftig
forkortning av skalan for psykosocial uppf6ljning i kli-
nisk rutin av patienter med cancersjukdomar ér utford
3.

Upplysningar angdende verksamheten inom Internatio-
nal Psycho-Oncology Society (IPOS, konstituerat 1984),
European Society for Psychosocial Oncology (ESPO,
konstituerat 1986),Nordisk Forening for Psykosocial On-
kologi (NFPO, konstituerad 1990) och European Organi-
zation for Research and Treatment of Cancer, Study
Group on Quality of Life (EORTC — SGQL, konstituerad
1980) kan erhallas av forfattaren under adress: Medicins-
ka institutionen I, Sektionen for véardforskning, Sahl-
grenska sjukhuset, 413 45 Goteborg, tel: 031-60 23 27,
fax 031-41 07 13.
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