Terminalomsorg til kreftpasienter

Stortinget har eremerket midler for en
okt satsing pa palliativ medisin. Et av
mélene for Nasjonal kreftplan er etab-
lering av kompetansesentre for lind-
rende behandling ved alle landets
regionsykehus.

Vi har gjennomgitt journalene til 52
pasienter som dede i Onkologisk avde-
ling, Ulleval sykehus siste halvar av
1999 og registrert forhold vedrerende
dominerende sykdomsplager, informa-
sjon, kommunikasjon og journalstan-
dard.

50 av 52 pasienter hadde et alvorlig
smerteproblem ved innleggelsen. Bare
fem av pasientene hadde pa det tids-
punktet kontakt med hjemmesyke-
pleier. Journalnedtegnelsene var man-
gelfulle med hensyn til om pasient og
parerende var informert om og forbe-
redt pa at deden var nzer forestaende.

Den prehospitale smertebehandlin-
gen kan forbedres. Kontakten mellom
sykehus og den hjemmebaserte omsor-
gen er for dirlig organisert i Oslo.
Journalstandarden ved terminal be-
handling ber vies sterre oppmerksom-
het.

De siste arene er det blitt gkt interesse for
palliativ medisin (1, 2). Innsats og effektivi-
tet pa dette omradet har vert gjenstand for
norske offentlige utredninger (3, 4). Stortin-
get har sluttet seg til en femarig nasjonal
kreftplan med gkonomisk ramme pa over 2
milliarder kroner for bedre kreftomsorg (5).
Et viktig tiltak er okt behandlingskapasitet
for kreftpasienter ved livets slutt. Betydnin-
gen av bedre samhandling mellom primar-
helsetjeneste og sykehus er fremhevet. Stor-
tinget har vedtatt at det skal opprettes kom-
petansesentre for lindrende behandling ved
alle landets regionsykehus. Behovet for &
oke kapasiteten innen lindrende behandling
bade for pasienter med og uten kreft er un-
derstreket (5).

Et kompetansesenter for lindrende be-
handling i Helseregion @st ble apnet 1.9.
2000 ved Onkologisk avdeling, Ulleval sy-
kehus.

Vi ensket & fa innblikk i forhold som er
viktige for bedre symptomlindring med tan-
ke pa en mer effektiv og kvalitetssikret inn-
sats i det palliative arbeidet.
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Background. Palliative medicine is increasingly
important in the health services.

Material and methods. The records of 52 pa-
tients who died in the department of oncology of
Ullevaal University Hospital, July to December
1999 were examined. Major symptoms at the time
of admission, information, communication, and
the quality of the patient records were registered.

Results. 50 out of 52 patients had severe pain at
admission. Only five patients were in contact with
the community care system at the time of admis-
sion. There was insufficient documentation in the
patients’ records of whether the patients them-
selves or their next of kin were sufficiently in-
formed about their situation.

Interpretation. The treatment of cancer-related
pain in a home-care setting could be improved.
Cooperation between the hospital and home-
based care is at present suboptimal. Documenta-
tion relating to terminal care in the patient records
should be improved.
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Materiale og metode

Vi har sett pa journaler til pasienter som
dede 1 Onkologisk avdeling, Ullevél syke-
hus i siste halvar av 1999 (N = 52). Vi regi-
strerte forhold vedrerende dominerende
sykdomsplager, informasjon, kommunika-
sjon og journalstandard. Avdelingen har lo-
kal-, sentral- og regionsykehusansvar for
kreftpasienter i Oslo. Journalene ble gjen-
nomgatt av forfatterne uavhengig av hver-
andre. Ved uoverensstemmelse ble registre-
ringene diskutert for 8 komme til felles enig-
het om riktig registrering. Registreringene
ble basert pa foreliggende journalmateriale
inkludert sykepleierrapportene og annen
kommunikasjon mellom sykehuset og pri-
merhelsetjenesten uten at det ble foretatt
prospektiv registrering av pasientens plager.
Pasientens funksjonsstatus ved innleggelse
til siste avdelingsopphold ble rubrisert etter
WHOs funksjonsskala, som graderes fra 0
(normal aktivitet) til 4 (helt sengeliggende,
helt avhengig av andres pleie).

Resultater

Tabell 1 viser karakteristika for de innlagte
pasientene. Sju pasienter hadde forut for
innleggelsen hatt kontakt med Fransiskus-
hjelpen (omsorgstjenesten for deende pa-
sienter), og fem hadde hatt kontakt med
hjemmesykepleien. En av disse pasientene
hadde hjelp fra begge disse instansene sam-
tidig. 39 pasienter (75 %) hadde i lopet av
det siste halve aret for innleggelsen fatt spe-
sifikk onkologisk behandling i form av stra-
lebehandling (n = 18) eller cytostatikabe-
handling (n = 21). Mediant antall dager fra
avsluttet strdlebehandling til siste opphold
var 37,5 dager. Tilsvarende for cytostatika-
behandling var 21 dager.

Tabell 2 viser tiltakene som ble iverksatt.

Hovedproblemet ved innkomsten var
smerte. 50 pasienter hadde smerter som nod-
vendiggjorde okt smertebehandling. Hos 11
pasienter fant man det hensiktsmessig a ga
fra peroral behandling til subkutan smerte-
pumpe med morfin. Epiduralt kateter ble an-
lagt hos to pasienter, men ingen fikk nerve-
blokade. Dosen av smertestillende medika-
ment ble okt hos 50 pasienter. Median
prosentvis gkning av smertedosen i morfin-
ekvivalenter var 100 %. Kvalme og oppkast
var fremtredende hos 37 pasienter og dyspné
hos 24. Pleuravasketapping ble utfert hos
atte pasienter. Tre pasienter fikk utfort asci-
testapping. Psykiske reaksjoner i form av
angst og depresjon krevde medikamentell
behandling hos henholdsvis 19 og fem pa-
sienter. Fem pasienter ble behandlet av psy-
kiater eller psykiatrisk sykepleier. Antibio-
tika ble gitt til 25 pasienter. Tid fra siste anti-
biotikadose til ded var to dager (median).

Tabell 3 viser at det ble gitt spesifikk on-
kologisk behandling til ti pasienter. Mediant
antall dager fra avsluttet behandling til ded
var 2,5 for dem som fikk straleterapi og 13
for dem som fikk cytostatika.

I terminalfasen er sengeliggende kreftpa-
sienter som far opioider utsatt for obstipa-
sjon. 31 av pasientene ble behandlet medika-
mentelt med laksantia. Fire pasienter fikk
klyster. Intravenes vaesketilforsel ble gitt til
37 pasienter (71%), og 16 (31%) av disse
fikk slik intravenes terapi siste degn for
deden inntradte. Antall medikamenter som
ble gitt forste degn under siste opphold var
seks (median), mens antall medikamenter
dedsdagen var fire (median).

Tid fra siste journalnotat til ded var to
dogn (1-21 dager). Hos 12 pasienter var det
journalfert at vedkommende var orientert
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om ner forestaende ded. Hvorvidt pareren-
de var forberedt pa at pasienten ville de, var
omtalt i journalen til 19 av pasientene.

Diskusjon

Onkologisk avdeling, Ulleval sykehus har
regionansvar for Helseregion @st og har 22
senger til & dekke sengebehovet for kreftpa-
sienter i sitt ansvarsomrade. Malt opp mot
Oslos befolkning alene er det under 50 % av
sengekapasiteten til tilsvarende avdelinger
ved Haukeland Sykehus, Regionsykehuset i
Trondheim og Regionsykehuset i Tromse.
En streng prioritering av innleggelsene har
veart og er derfor nedvendig.

Samhandling mellom

sykehus og primeerhelsetjeneste

ved smertebehandling

Pasientene innlagt til sitt siste opphold var
svert syke, med WHO-skare pad gjennom-
snittlig 3,4 (sengeliggende og avhengig av
andres hjelp). Skjevfordelingen mellom
kvinner og menn i vért materiale var pafal-
lende, med langt flere kvinner enn menn.
Muligens reflekterer dette at kvinnene i stor-
re grad enn menn pétar seg oppgaver i den
hjemmebaserte omsorgen. En annen forkla-
ring er at mannlige pasienter med cancer
prostatae oftest er innlagt Urologisk avde-
ling, selv om dette skillet kanskje oppveies
ved at gynekologiske kreftpasienter ligger i
Gynekologisk avdeling.

Et viktig funn var at nesten alle pasienter
hadde smerter ved innleggelsen. Ingen av
pasientene var blitt behandlet med subkutan
smertepumpe tidligere. Dette tiltaket ble
iverksatt hos mer enn en femdel av pasiente-
ne. I en studie fra Seksjon for lindrende be-
handling ved Kreftavdelingen i Trondheim
(2) og fra New Zealand (6) hadde henholds-
vis 96 % og 71 % av pasientene smerter ved
innleggelsen.

Sveert fad pasienter hadde kontakt med
hjemmesykepleien og Fransiskushjelpen
forut for innleggelsen. Dette kan tyde pa at
det er et ikke utnyttet potensial i primarhel-
setjenesten for bedre hjemmebasert omsorg.
Livshjelpsutvalget har pekt pa betydningen
av styrket organisering i kommunehelsetje-
nesten for bedre terminal omsorg, hvor ogsa
sykehjemmene trekkes inn. Trolig kan syke-
hjemmene i storre grad benyttes bade til av-
lastningsopphold og korttidsopphold for &
justere/forbedre symptomlindrende behand-
ling for langtkomne kreftpasienter. Dette
krever trolig styrking av ressursene til pri-
mearhelsetjenesten slik at den stér bedre rus-
tet med hensyn til hospiceplasser og organi-
sering av dedspleieteam i forstelinjetjenes-
ten.

Effektiv smertebehandling er en forutset-
ning for bedre hjemmebasert omsorg til
kreftpasientene.  Antiobstipasjonsbehand-
ling er en viktig komponent i dette. For det
nystartede kompetansesenteret blir det en
hovedoppgave & heve kompetansen i pri-
mearhelsetjenesten bade nar det gjelder
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Tabell 1 Karakteristika for 52 kreftpasienter som dede i Onkologisk avdeling, Ulleval

sykehus siste halvar 1999

Antall (spredning)

Kvinner
Menn
Median alder (ér)

Kreftlokalisasjon
Bryst
Andedrett og ore-nese-hals
Gastrointestinaltractus
Lymfom
Urogenitalsystemet
Annet

Dominerende metastaselokalisasjon
Lever
Hjerne
Lymfeknute
Skjelett
Lunge

Median funksjonsstatus (WHO) ved siste innleggelse
Mediant antall liggedager siste opphold

Mediant antall sykehusopphold siste halvar fer siste opphold

33 =
19 =

57,5 (25-85)
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3 (2-4)

10,5 (1-55)

3 (1-9)

Tabell 2 Tiltak iverksatt under siste opphold overfor 52 kreftpasienter som dede i On-

kologisk avdeling, Ulleval sykehus siste halvar 1999

Antall (spredning)

Dosegkning smertestillende midler

Smertepumpe

Epiduralkateter

Tappet pleuravaske

Tappet ascites

Medikamentell behandling av angst

Medikamentell behandling av depresjon

Obstipasjon, medikamentelt behandlet

Obstipasjon, klysterbehandlet

Antibiotika mot infeksjon

Intravenes vaske

Intravengs vaeske siste degn

Mediant antall medikamenter per pasient forste dag under
siste opphold

Mediant antall medikamenter per pasient siste degn under
siste opphold

Median dager fra siste antibiotikadose til ded

Median dosegkning av smertestillende medikamenter (%)

50 =
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25 =
37 =
16 =

6 (1-16)

N

(0-12)
(1-21)
100 (20—1000)
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Tabell 3 Spesifikk onkologisk behandling (strdlebehandling og/eller cytostatika) til

52 kreftpasienter dede i Onkologisk avdeling, Ulleval sykehus siste halvar 1999

Antall (spredning)

Antall pasienter som fikk kjemoterapi under siste opphold
Antall dager fra kjemoterapi til pasientens ded (median)

Antall pasienter som fikk stralebehandling under siste opphold

Antall dager fra siste stralebehandling til ded (median)

4 _
13 (2-34)
5 _
25 (1-16)
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kunnskap og ferdigheter i moderne smerte-
behandling. De viktigste malgruppene er
trolig hjemmesykepleien og legene. God
palliativ innsats krever velfungerende team
(7). Det er forutsetningen for palliativ inn-
sats 1 hjemmet. Mange undersekelser og er-
faringer viser at de fleste alvorlig syke og
deende onsker & do i eget hjem og at lang-
varig palliativ innsats hyppigere forekom-
mer i eget hjem enn i sykehus (8).

Oppfolging av kreftpasienter

utskrevet fra sykehus

I oppfolgingen av kreftpasienter som utskri-
ves fra sykehus mener vi at det er et forbed-
ringspotensial nar det gjelder systemer som
kan bidra til at pasienter som ensker det, kan
do hjemme. Kontinuitet i hjelpeapparatet og
blant dem som yter omsorg er trolig en nek-
kelfaktor. Mange har erfart at nettopp mang-
lende kontinuitet i hjelpeapparatet er et pro-
blem. Det kan derfor veere viktig & kartlegge
forholdene bedre. Forskning er nedvendig
for & fa innsikt i prosesser og sammenhenger
og for & synliggjere forsemte omrader. Det
er en forutsetning for a fa frem fakta og for-
staelseskunnskap som kan danne grunnlag
for & iverksette forbedringsarbeid (9).

Dgende innlegges oftest pga. vanskelige
pleieforhold i hjemmet. Det kan bero pa av-
mektighet i forhold til symptomlindring hos
de paregrende eller pleiepersonalet. Akutt
forverring i tilstanden som ledd i dedspro-
sessen kan ogsa vere en arsak. Sykehuset vil
med bakgrunn i behandlingskulturen ofte
iverksette utredning/behandling som kan re-
sultere 1 unedige tiltak. I Finland er det vist
at den mest aggressive behandlingen av
brystkreft finner sted i sluttfasen av sykdom-
men (10, 11). Vart materiale er selektert av
kreftpasienter innlagt i en kreftavdeling med
liten sengekapasitet. Pasienter som der i av-
delingen er trolig ikke representative for
dem som der i Oslo, da de fleste som forven-
tes & de, utskrives til andre avdelinger ved
sykehuset, andre sykehus, hospice og pri-
merhelsetjenesten.

Debatten om unedvendig behandling/
overbehandling er vanskelig og krever nyan-
serte refleksjoner. Ikke minst spiller pasient-
enskene inn. Dette er sterkt presisert i den
nye loven om pasientrettigheter. Pasientfor-
ventninger og krav fra parerende kan derfor
ha pavirket behandlingsomfanget. P4 den
annen side ber den palliative tankegangen
stimulere til vedvarende refleksjon rundt
elementene i den palliative strategien.

Sykehussektoren er under vedvarende ef-
fektivisering. Behandlingskulturen styres
mot akuttinnleggelser og poliklinisk virk-
somhet. Man kan frykte en nedprioritering
av ikke-helbredende behandling med vekt
pa pleie, omsorg og psykososial stette til
kreftpasientene og deres parerende. Det er
derfor viktig & styrke samarbeidet mellom
spesialisthelsetjenesten og kommunehelse-
tjenesten slik at pasientene far muligheter til
a4 bli pleiet i sitt eget hjem sé lenge som mu-
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lig. Dette krever okt ansvarliggjering av by-
delene. I Trondheim har man god erfaring
med 4 utvikle spesialkompetanse ved enkel-
te sykehjem. Det er etablert egne senger for
kreftpasienter, ogsa til korttidsopphold (12).
Ved samarbeid mellom sykehus og kommu-
nehelsetjenesten er det etablert seerlige ut-
rykningsteam. Dette har redusert antall sy-
kehusinnleggelser, ved at pasient og pare-
rende har fatt hjelp i hjemmet.

Manglende journalinformasjon

Bare fd av pasientenes journaler inneholdt
opplysninger om hvorvidt pasienten og
hans/hennes naermeste var forberedt pa pa-
sientens ded. Slik informasjon er et viktig
grunnlag for den kommunikasjon og dialog
som gir den deende og vedkommendes fa-
milie det nedvendige grunnlag for & forsta at
innsatsen sikter mot lindring. Det er var tro
at &penhet i informasjon og kommunikasjon
medvirker til & forebygge at pasientene og
deres parerende foler angst og isolasjon.
Trolig er dette et omrdde som ber prioriteres
1 arbeidet med kreftpasienter i terminalfasen
(11). Vi problematiserer dette fordi disse
opplysningene i vart materiale ikke var ned-
felt i journalen. Slik informasjonen kan like-
vel ha vert gitt uten at det ble journalfort.
Dokumentasjonen er imidlertid av betyd-
ning bade av hensyn til journalen som retts-
dokument og som arbeidsdokument til stotte
for det kliniske arbeidet et behandllingsteam
har ansvaret for.

Barum-saken, der en lege anmeldte en
annen for aktiv dedshjelp i forbindelse med
terminal sedering (13) har skapt en viktig de-
batt om dedshjelp versus livshjelp (14, 15).
Saken har reist vanskelige faglige spersmal
og ogsa skapt bred debatt om forhold knyttet
til organisering av omsorgen for de deende
pasientene. Dette har laert oss at det er viktig
med enighet omkring indikasjoner, retnings-
linjer og rutiner for behandling. Man ma
skille klart mellom palliativ behandling og
aktiv dedshjelp. Kravet til dokumentasjon
ma derfor ivaretas med serlig aktsomhet.
Journalene m4 holde en standard som sikrer
god dokumentasjon omkring valg av be-
handling og behandlingens mal vurdert opp
mot sykdommens stadium og omfang. In-
tensjonen med behandlingen skal vere &
lindre smerte, ikke & forkorte pasientenes
liv. Det ber fremgé at viktige terapivalg/
-mél mest mulig er tuftet pd teamavgjerelser
og ikke pa den enkelte leges oppfatning.

Det er vanskelig a sette absolutte kvali-
tetskrav til journalstandard. Noen pasienter
kan selv ved store lidelser vere i stabil fase
hvor endringene ikke skjer raskt. Det vanli-
ge er likevel at pasientene er i en labil fase
hvor det er aktuelt med hyppig journaldoku-
mentasjon fra dag til dag. Det er etter var
oppfatning enskelig med nasjonale standar-
der for & sikre kvaliteten rundt denne omsor-
gen. Slike retningslinjer kan aldri dekke den
enkeltes behov, men kan bidra til at behand-
ling, pleie og omsorg holder et godt kvali-

tetsnivd for alle. Bade pasientene og tera-
peutene er tjent med at tilliten til dedspleien
er god. Det reiser krav om klarere retnings-
linjer for lindrende behandling i livets siste
fase.

Dadspleie og utfordringer

i et flerkulturelt samfunn

Oslo er det fylke i Norge med flest innvand-
rere. I vart materiale var det bare to pasienter
med slik bakgrunn. Trolig vil omfanget av
dadspleie til pasienter med innvandrerbak-
grunn egke sterkt de kommende &r. Det blir
viktig & mete denne gruppen med sprak-
hjelp, riktig mat og respekt for religion og
kultur. Béde for, under og etter dedsfallet er
det skikker og kulturelle tradisjoner som
skiller seg vesentlig fra de norske. Det blir
en utfordring & mete disse gruppers behov
ved utvikling av kompetansen i lindrende
behandling (1).
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