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Behovet for forskning
| dpdspleien

1. Hva er dgdspleie?
Vi trenger et begrep — og et ord — som
omfatter den totale omsorgen for
dgende, dvs. den medisinske
(palliative) behandlingen, sykepleien,
den menneskelige omsorgen for
pasient og pargrende, og den andelige
eller sjelelige omsorgen. Jeg har i
ange ar brukt ordet dgdspleie for i
" uckke dette begrepet. Det er direkte
oversatt fra engelsk — «care of the
dying». Det er uheldig at dette ordet
ligner pa og lett kan blandes sammen
med ordet dgdshjelp. | mine gyae er
dedshjelp det stikk motsatte av dads-
pleie, fordi en dropper hele dgdspleien
og i stedet tar livet av pasienten ved
aktiv dgdshjelp. Likevel har jeg blitt
stdende ved ordet dgdspleie, fordi jeg
synes det er det naturlige norske ordet.
Ordet livshjelp er laget som en mot-
setning til ordet dgdshjelp (1), men jeg
synes det er et unaturlig ord for
omsorgen for de dgende.

Nér begynner dgdspleien? Den
begynner «nér tiden er inne», dvs. nar
den aktive livsforlengende behandling
- rutspilt sin rolle (2), fordi livet i
realiteten er slutt. Det er viktig & finne
det rette tidspunktet. Starter en
dadspleien for tidlig, varer sluttfasen i
livet urimelig lenge, og det skaper
problemer for alle. Venter en for lenge,
blir dgdspleien dérlig eller kan komme
til & mangle helt, fordi en forsgker a
forlenge et liv som i realiteten gér mot
slutten. Resultatet kan bli at en ikke
forlenger livet, men dgden. Det er en
tid for alle ting, og det er viktig d se
det.

Den gode dgdspleien er tverrfaglig
og sgrger for full lindring av all
lidelse, god sykepleie, god menneske-
lig omsorg og god sjelelig omsorg.
Milet er at den dgende skal fa en
fredelig og god dgd og at de pargrende
far ta avskjed pd en mite som gir dem
et godt minne.

— Av Peter F. Hjort -

Dgdspleien er en omfattende
oppgave. Hvert ar dar det ca. 45 000
mennesker i Norge. En del dgr sa bratt
at det er verken tid eller mulighet for
dgdspleie. Men storparten dgr i
helsetjenestens regi. I 1995 dgde ca.
17% hjemme (en del av dem britt), ca.
41% i sykehusene og ca. 37% i
aldersinstitusjonene. Resten dgde
utenfor institusjon eller pa uoppgitt
sted. Det betyr at helsetjenesten stir
overfor en meget stor utfordring i
dgdspleien.

Det har falt seg slik at jeg i
storparten av mitt liv som lege har
vart interessert 1 dgdspleie. Det har
veert en noksa ensom interesse.
Gjennom érene har jeg vert med pa
mange seminarer om dgdspleie, men
forst de siste drene har det vert flere
enn noen ganske fa leger til stede.
Denne svake interessen blant legene
preger ogsa norsk forskning om
dgdspleien. Den er bide svert
begrenset og usystematisk. Jeg synes
de beste arbeidene er skrevet av
sykepleiere, swrlig er det grunn til &
fremheve Liv Wergeland Sgrbye (3),
synes jeg.

I denne artikkelen argumenterer jeg
for en stgrre innsats 1 forskningen om
dgdspleien, og jeg drgfter det jeg tror
er de viktigste spgrsmélene.

2. Hva sier dgdsstatistikken?
Dgdsstatistikken ma vere
utgangspunktet for en nasjonal
forskning om dgdspleien. Det er viktig
a vite mest mulig om «hvem som dgr
av hva og hvor». Og fremfor alt er det
viktig 4 kjenne trendene og pa det
grunnlag gjgre seg tanker om
fremtiden.

Kjenn og alder for dem som dgr er
apenbart viktig. I 1995 var 77% av de
dede 70 ar og eldre, og 48% var 80 ar
og eldre. Det er skjedd en sterk
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var under 50 dr. Vi trenger selviglgelig
gode prognoser om hvordan alders-
utviklingen og sykdomsutviklingen vil
bli i arene fremover. Hans Th. Waaler
har laget prognoser frem til ar 2030
(4). Menn 65 ar og eldre vil gke med
71%, og kvinner i denne alders-
gruppen vil gke med 45%. Prosentvis
vil de eldste eldre gke mest. Sykdoms-
utviklingen vil langt pa vei preges av
denne eldrebglgen, og de vanlige
kroniske sykdommene vil gke med
60-70% 1 de kommende 30 drene.
Dette vil ogsa prege dgdspleien, og
stadig flere av dem som dgr vil vare
gamle (dvs. 80 ér og eldre) og d¢ av
kronisk sykdom.

Dgdsérsakene er selvfglgelig
viktige. Vi trenger grundige kunn-
skaper om hvordan de har endret seg i
de siste 50-100 ar og prognoser for
utviklingen i drene som kommer. Ett
viktig sparsmadl vil f. eks. veere
utviklingen av de sykdommene som
henger sammen med livsstilen, sarlig
rgyking og fysisk inaktivitet. I den
offentlige debatten om d@dspleien
fremheves alltid det lille mindretallet
av unge kreftpasienter, dels fordi
dgden oppleves spesielt tragisk for
dem, og dels fordi dgdsplejgn kan
vere spesielt vanskelig for'dem. Det
er selviglgelig viktig 4 engasjere seg i
denne gruppen, men i det generelle
arbeidet for en god dgdspleie bgr vi
huske at det store flertallet er eldre
som ikke dgr av kreft.

Dgdsstedet endrer seg ogsa, og for
tiden skjer det en gradvis overfgring
av dgdspleien fra sykehus til syke-
hjem. Jeg tror denne utviklingen vil
fortsette, fordi sykehus-kulturen
preges mer og mer av innleggelser for
gyeblikkelig hjelp, livreddende
behandling, korte liggetider, stor
travelhet og innsatsstyrt finansiering.
Det er vanskelig & prioritere den ro og
omsorg som dgdspleien krever i dette
miljget. Derfor blir det ngdvendig &
bygge opp kunnskaper, kultur og
ressurser for god dgdspleie i syke-
hjemmene. For & fa til det, trenger vi
presise kunnskaper om utviklingen og
prognosene for fremtiden.

Et annet problem som bekymrer
meg er «boliggjgringen» i eldre-
omsorgen, fordi mange kommuner
tenker seg at all eldreomsorg skal
forega i boliger med service fra
hjemmetjenestene. Det store
problemet i hjemmetjenestene er lav
kontinuitet for personalet, og det er

ikke forenlig med god dgdspleie, som
krever hgy kontinuitet. Derfor trenger
vi statistikk over utviklingen av
dgdspleien i serviceboligene.

Mange er opptatt av i bedre
mulighetene for planlagt dgdspleie i
eget hjem, og jeg savner kunnskaper
om trendene her.

Endelig er det behov for kunn-
skaper om geografiske og sosiale for-
skjeller 1 dgdspleien. Det er en om-
fattende forskning om sosiale ulik-
heter av helse (mindre i Norge enn i
mange andre land). Det er doku-
mentert at de som lever sitt liv pa de
nederste trinnene i samfunnstrappen
har darligere helse, kortere levetid,
darligere funksjon og en mer
besvearlig alderdom. Vi har ingen
kunnskaper om dgden og dgdspleien i
de forskjellige samfunnslagene i
Norge, og forskningen bgr skaffe oss
slike kunnskaper. Det samme gjelder
mulige regionale forskjeller i Norge.

3. Hvordan foregar dgdspleien i
Norge?

Vi mangler systematiske kunnskaper
om hvordan dgdspleien faktisk foregér
1 Norge i1 dag. Det er mange del-
spgrsmal, og de ma formuleres litt
forskjellig for de tre viktigste dgds-
stedene — sykehus, sykehjem og hjem.
Jeg tror de viktigste opplysningene er:

* Kj@nn, alder, yrke (helst ogsa
utdanning)

* Dgdsarsaken (e)

e Dgdssted

¢ Liggetid fgr dgden, evt.
tidligere opphold i det siste dret

® Organiseringen: Hvordan var
teamet rundt den dgende
organisert? Fantes det én
ansvarlig lege og sykepleier?

* Var de pargrende til stede, og
hvilket tilbud fikk de?

* Den palliative behandling:
Hvilke medikamenter ble gitt i
hvilke doser?

¢ Sykepleien: Kom det trykksér?
Hvordan var ern&ring og
vaeske?

* Sjelesorg: Deltok presten?

¢ Samtaler etter dgden: Ble det
gjennomfgrt en samtale med de
pargrende? Drgftet teamet
dgdspleien etterpa?

Poenget 1 denne tankegangen er at vi
trenger en systematisk registrering av
det som faktisk foregir. Jeg gnsker

meg en slik registrering — f. eks. for ue
10-20 siste dgdsfallene ved et
representativt utvalg av dgdssteder.

4. Hvor god er dgdspleien?

I det forrige avsnittet har jeg drgftet
innsamlingen av enkle fakta. I dette
avsnittet tar jeg opp den kvalitative
evalueringen av dgdspleien.

Det er verken mulig eller etisk
forsvarlig & trekke den dgende inn i
slike undersgkelser. Derfor ma en
bruke de to andre kildene: personalet
og pargrende.

Personalet kan vurdere spgrsmal
om kvalitet, f. eks.:

* Hvordan var effekten av den
palliative behandlingen pa
pasientens plager? Her ma en se
pa hver enkelt av de vanlige
plagene: smerter, kvalme,
andengd, angst osv.

* Hvordan var effekten av
sykepleien? Her ma en se pd de
vanlige pleieproblemene:
trykksar, munnpleie osv.

* Hvordan gikk samarbeidet med
de pargrende?

¢ Hvordan gikk sjelesorgen?
Deltok presten?

* Samlet vurdering: Fikk
pasienten en god dgd? Var
teamet forngyd med sitt arbeid,
eller burde noe vert gjort
annerledes?

Antakelig er det ngdvendig a trekke
béde leger og sykepleiere inn i
vurderingene. Pdrgrende kan vurdere
de samme spgrsmalene ut fra sine
forutsetninger. Spesielt kan de vurde:
personalets kommunikasjon med dem.

Det ville vere best 4 kombinere
registreringer av det som foregikk og
evalueringen av kvaliteten pa de
samme pasientene — altsa fa et
representativt utvalg av dgdssteder.

Liv Wergeland Sgrbye gjorde en
grundig intervjuundersgkelse av
pargrende ca. seks uker etter
dgdsfallet. Bade denne undersgkelsen
(5) og senere undersgkelser (3) har gitt
god innsikt til dgdspleien, men vi
savner store og representative
undersgkelser.

5. Tiltak, utviklingsarbeid og
videre forskning

Dgdspleien, som all annen medisinsk
virksombhet, trenger et stadig
forbedrings- og utviklingsarbeid. Det
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el mange sider ved dette arbeidet, og
jeg vil drgfte dem som jeg ser som de
viktigste.

Det er naturlig & drive et jevnt og
stadig forbedringsarbeid pd grunnlag
av den lgpende evaluering som bgr
foregd overalt hvor en driver dgds-
pleie. Typiske spgrsmal er: Var
smertelindringen god nok? Ble det
liggesar? Var personalets kontinuitet
god nok, eller skiftet personalet for
mye? osv. Dette forbedringsarbeidet
foregar innenfor de rammer en stort
sett har og baserer seg pa kjente
prinsipper og kunnskaper. Det
viktigste er 4 vige 4 stille spgrsmal og
a drive en Igpende evaluering.

Sykehusene ma tenke igjennom sin
rolle i dgdspleien. De ma prioritere
dadspleien, sgrge for ro og kontinuitet
og skape en god kultur for dgdspleien
innenfor rammen av det travle,
moderne, hgyspesialiserte sykehuset.
Dette er ingen enkel utfordring.

Sykehjemmene ma antakelig godta
at de far en stigende andel av
dgdspleien, ikke minst fordi de dgende
vil veere stadig eldre. Sykehjemmene
og kommunehelsetjenesten bgr bygge
opp béide kompetanse og engasjement
— et eksempel er @vre Eiker kommune
(1) — og det kan tenkes at noen syke-
hjem bgr utvikle et tilpasset hospice-
tilbud. Dette krever et Igpende
evaluerings- og forbedringsarbeid.

Det er sannsynlig at flere mennesker
vil gnske & d¢ hjemme, og det er viktig
a samle erfaringer og finne lokale
tilpasninger i kommunehelsetjenesten.
Fransiskushjelpen har gjort et stort
arbeid pa dette omradet, og den
kommunale helsetjenesten har mye a
lzere av den. Det krever béde evaluering
og utvikling av kompetanse.

Hospice-filosofien er ganske
sikkert kommet for & bli (1). Jeg tror

det er viktig & samle erfaringene med
hospice-avdelinger i Norge, evaluere
dem og lere seg hva som kreves av
ressurser og organisering.

Dgdspleien rommer store etiske
utfordringer, og to av dem gér stadig
igjen i den offentlige diskusjonen. Den
ene er aktiv dgdshjelp, som har sine
sterke tilhengere. Men hittil er den
avvist i Norge, bade juridisk og av
Den norske legeforening. Det antydes
likevel at det ofte gis aktiv dgdshjelp i
det skjulte, og det er viktig a utforske
dette. Den andre etiske utfordringen er
a vite nar tiden er inne til & oppgi
forsgket pa aktiv livsforlengende
medisinsk behandling (2). Dilemmaet
— ikke minst i sluttfasen av kreft-
behandlingen — er 4 avgjgre nér nok er
blitt nok, fordi fortsatt aktiv behand-
ling bare gir lidelse. Det fins
eksempler pd at pasienter er reddet til
et liv de oppfatter som verre enn
dgden. Dette problemet vil bli bade
hyppigere og vanskeligere etter hvert
som folk blir eldre, samtidig som det
kommer nye medisinske tilbud. Vi
trenger forskning om dette vanskelige
problemet.

Ngkkelen til denne forskningen er
systematisk evaluering av alle sider
ved dgdspleien. Den ma fgre til
fogliedringer og deretter ny evaluering.
Det betyr at forskningen om
dgdspleien aldri blir «ferdig».

6. Konklusjoner
Dgdspleien er en stor virksomhet i
helsetjenesten. Alle som ikke dgr brtt,
dor 1 helsetjenestens regi. Det betyr at
en gang i fremtiden skal vi praktisk
talt alle fa oppleve denne regien — pa
godt eller vondt.

Det skjer stadige endringer i
grunnlaget for dgdspleien. Det blir

flere eldre, og medisinske fremskritt
skaper nye muligheter og nye
problemer. Sykehusene endrer
funksjon og arbeidsmite, og syke-
hjemmene far en stgrre andel av
dgdspleien.

Det er alt for liten systematisk
kunnskap om dgdspleien i Norge, og
forskningen er liten. Spesielt har
legene vist liten interesse for
forskningen om dgdspleien. Det er
viktig 4 rette pa dette, og i denne
artikkelen har jeg drgftet det jeg tror er
sentrale problemstillinger. Ett
grunnleggende resonnement er at
dgdspleien krever stadig evaluering,
forbedring og ny evaluering.
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