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"Alt jeg vet er at det vil ta
livet av meg til slutt....”

Palliasjon: behov og tilbud ti ed alvorlig KOLS




Bakgrunn for valg av tema er en kombinasjon av
folgende fakta:

1. Stort antall KOLS-pasienter (200 000 i Norge)
2. Hoy frekvens av alvorlige symptom i sluttfasen
av sykdommen, darlig livskvalitet og darlig
pTro gIlOSE.(Gore, Bropyg & Greenstone, 2000; Edmonds et al, 2001)

3. Stort behov for palliasjon (Gore, Brophy & Greenstone, 2000)
4. Mangelfull tilbud (rRandali curtis, 2006; Elkington et al, 2004)




=

— i

Definisjon palliasjon

...... aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med
inkurabel sykdom og kort forventet levetid. Lindring av
pasientens fysiske smerter og andre plagsomme
symptomer star sentralt, sammen med tiltak rettet mot
psykiske, sosiale og andelige/eksistensielle problemer.
Malet med all behandling, pleie og omsorg er best mulig
livskvalitet for pasienten og de pargrende. Palliativ
behandling og omsorg verken fremskynder daden eller
forlenger selve dedsprosessen, men ser pa deden som en
del av livet. Denne behandlingsmodell er ogsa anvendelig
tidligere i sykdomsforlapet samtidig som det gis kurativ

eller livsforlengende behandling (European Association
for Palliativ Care/ WHO).
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Hvorfor palliasjon til KOLS-pas.?

1. Sykdommen er progressiv, gir
i sluttfasen mange alvorlige
symptomer og er i stor grad
invalidiserende.

2. Pasientene har en darlig
sykdomsprognose.



Problemstilling:

Hvilke behov for palliativ behandling eksisterer
hos KOLS-pasienter med langkommet
sykdom? Hvordan blir pasienter mott i forhold
til dette av helsepersonell og hvilke faktorer
spiller en begrensende rolle for det tilbudet
som pasienten far?
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Metode: litteraturanalyse

Sok etter forskningslitteratur i vitenskapelige
databaser (Sve-Med, Medline, Embase,
Cinahl, Ovid Nursing)

Sokeord knyttet til 3 hovedomrader:

1. KOLS
2. Palliativ behandling
3. Pasientene sine behov for hjelp knyttet til

sykdom



Litteraturfunn

Omfattende fysiske og psykiske plager hos KOLS-pasienter
(Skillbeck et al, 1998; Edmonds et al, 2001)

Da rI|g sym ptomkontroll (Elkington et al, 2005; Jones et al, 2004)

Darligere score pa livskvalitetsmalinger, psykisk helse og

funksjonsniva sammenlignet med cancer pulm pasienter
(Gore, Brophy & Greenstone, 2000; Skilbeck et al, 1998)

Lite tilgang til palliativ behandling (eiington et al, 2005)

Stort, men udekket behov for informasjon (Gore,
Brophy & Greenstone, 2000; Randall Curtis, 2001)




Table 2 Main symptoms raported by respondants in final year of life [peroantap=s® n parenthesss)

Chronic lung dissass Lung cancer t-tmat or Pearson 3
in = EJ In = 448 [F vahue]
Mean number of symptoms 7.1 (50 2.9] 6.9 (50 2.8 0.5 (NE]
Mean number of symptoms 16(50 1.4] 1.8(50 1.5 0.6 {NE]
reported to have bean very distressing
Fain 8B {77) 374 {25 23iNE]
Vary distressing 34 (B8} 186 {56 23iNE]
Ereathleasnzas 92 ) 43 78| 11.B{=0.0001)
Vary distressing 82 [7a) 201 0] 740024
Cough &1 {63} 260 {56 0.16 [M3)
Vary distressing 23 [48) 87 0] 0.8 {NE]
Sigknass 40 47} 200 (48] 0.16 [M3)
\ary distreasing 16 (23] BE {45 0.62 [M3)
Anorenia BE {67} 322 (76 3.6¢0.04]
\iary distreasing E 16} (18] 1.Z{NE]
Constipation 36 [44) 233 (B8 B.6¢0.01]
\ary distreasing 22 (B8} 122 (B8 1.1 {NE]
Mouth problems 48 [63) 236 (67) 0.2 {NE]
Vary distressing B9 67 {30 4.5 [M3)
Inszrmnia BE (E5) 256 (80| 0.6 {ME]
Vary distressing 22 42 BE {36 2 BiNE]
Confusion 28{33) 182 4] 1.7 {NE]
\iary distreasing B [21) 42 {30] 1.1 {NE]
Lowr mood 81 {71} 206 (68| 0.3 {NE]
Vary distressing a1 67} 1456 {B1] 0.B{NE]

*Peroentages are adpusted to account for missing data.

Kilde: Edmonds et al, 2001



Table 1 Symptoms and treatment received in the last year

/ of life
n (%)

-

Symptoms all the time/sometimes

Breathlessness 200 (@8}
Cough 163 80}
Weaknessfatigue 195 (96}
Appetite 166 181}
Hard to slesp at night 160 (77}
Loney mood 158 (77)
Armiety/panic attacks 104 (53}
Pain 147 (72}
Treatment recewved for symptoms present all the time/sometimes
Breathlessnass 166 (B85
Hard to sleep at night 30 N9
Low moaod 29 (18}
Arnietyipanic attacks 18 117}
Pain 97 66}
Symptoms relieved by treatment “a lot’ or "somea"™
Breathlessness a4 (57}
Difficulty sleeping 18 (58}
Low moaod 12 41}
Arietyfpanic attacks 10 1586}
Pain® 21 (21}
Cixygen recened
Yes® 83 (40}
Concentrator 21 (104 v :
Cylinder | 41 20) Kilde: Elkington et al, 2005
Concentrator and cylinder 20 (10}
Mo 122 180}
Use of coygen®
< 15/24 hours 42 (B1})
=15/24 hours 32 (39)
Times oxygen was neaded
At all times 32 (40}
With physical activity (dressingfclimbing stairs) 41 (&1}
At times of anxiety 28 (35)

With a chest infection 39 (49)




Hvilke faktorer spiller en
begrensende rolle for det palliative
tilboudet som KOLS-pasienter far?



1. KOLS: vanskelig prognose

Mange pasienter/pargrende vet ikke at de er dgende
(Elkington et al, 2005)

Sveert usikker 6-maneders overlevelsesprognose
(Fox et al, 1999)

Leger vegrer seg for a ta opp spgrsmal rundt livets slutt og
pasientens sine gnsker ift. dette (Eikington et al, 2001; Fox et al, 1999)
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2. Lite kunnskap om lindrende
behandling til KOLS-pasienter

Litteraturanalyse finner stor kunnskapsmangel om palliative

behov til KOLS-pasienter. Mer forskning etterlyses (Habraken et al,
2007)

Eks. GOLD-guidelines mangler anbefalinger og ¢nsket standard
for lindrende behandling

Alvorlighetsgraden av dyspne ofte oversett av helsepersonell!
( Roberts, Thorne & Pearson, 1993)
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3. Darlig kommunikasjon mello
KOLS-pasienter og helsepersonell

Preger hele sykdomsforlgpet (exley et al, 2005)

KOLS-pasienter kan lite om sin sykdom, vet ofte ikke at de er
dgende eller finner selv ut av dette etter hvert. De gnsker imidlertid

undervisning og informasjon. (Eikington et al, 2005; Exley et al, 2005; Randall Curtis et
al, 2002).

Dette minsker mulighetene til a pavirke eget liv og dgd

Arsaker til darlig kommunikasjon ligger bade hos helsepersonell og
pasienten (Knauft et al, 2005)
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4. Knapphet pa tilgang til palliativ
behandling i helsesystemet

Hovedfokus tradisjonelt sett pa kreftpasienter og disse blir ofte
prioritert.

Geografisk neerhet til pasienten ngdvendig (men dette gjelder alle
pasientgrupper!)



Konklusjon: konsekvenser for
sykeplele

Palliativ behandling til KOLS-pasienter viser seg a vaere effektiv!
(Rabow et al, 2004; Yohannes, 2007)

Innebeaerer planlegging, utfgrelse og evaluering av
omsorg/behandling og bidrar til klarhet rundt viktige beslutninger

Bidra til symptomkontroll i bred forstand
Krever tverrfaglig samarbeid

Sykepleier som bindeledd mellom pasienten, pargrende og annet
helsepersonell

Undervisning og informasjon: gir bedre kontroll over eget liv og
dermed bedre livskvalitet
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Stotte til mestring av dyspne:

 Vaere tilstede, opptre rolig. Evt. kroppskontakt (stryke pa ryggen,
dirigere pusten, hand pa magen)

*L@s pa stramt tay

*Frisk luft, evt. vifte!

*Veer konkret i informasjon

elkke still spgrsmal som krever lange svar
*Lydhgr ovenfor pasienten sine behov

*Overta funksjoner for pasienten: energisparing (for eksempel gjgre i
stand forst@verapparat)

Instruer i leppepustteknikk.



Effekter leppepust (truesdell, 2000)

e

Qs

Lavere respirasjonsfrekvens

Luftveiene holder seg lettere apne

Hgyere tidalvolum (mengden luft som pustes inn
eller ut)

Lavere Co2 innhold i arteriell blod

Hoyere Sao2

Bedre funksjonskapasitet

Avlaster diafragmamuskulatur

Bedrer muligheten til & nyttiggjore seg
inhalasjonsmedisin

Pasienten kan utfgre leppepust uten a veere
avhenging av hjelp fra andre, fremmer
selvmestring av dyspne



Leppepust:

Pust langsomt inn gjennom nese, pust ikke for dypt. La lufta komme naturlig
og ikke tving den ned i lungene

Trekk leppene sammen som om du skal plystre

Pust forsiktig ut giennom sammenntrukne lepper mens du sakte teller til 2.
Pust ut minst dobbelt sa sakte som du puster inn.

Fortsett med leppepust til du ikke lenger er tungpusten.

Pust rett. Ikke tenk pa lungene, men pa magen. Alt for mange trekker inn
pusten med brystkassa. Pustemuskulaturen, diafragma, ligger mye lavere.
Pusteteknikken kan en enkelt trene opp: Sitt pa en stol og hold en hand pa
brystet og den andre pa magen. Konsentrer deg om pusting, la magen gjgre
mesteparten av arbeidet.



Hvordan inngi trygghet?

*Reflekter over egen angst ved dyspne: empati!
* Vite nar legen bgr kontaktes (kunne vurdere pasienten sin helsetilstand)

* Inneha ferdigheter og kompetanse i bruk av medisinsk teknisk utstyr,
prosedyrer og behandling.



Obs: gjennomfer forordnet inhalasjonsbehandling!
Veer oppmerksom pa rett inhalasjonsteknikk!

...... altsa: rett medikament, til rett tid, pa rett mate



Munnstell

*Mange pasienter er munnpustere, viktig a hindre belegg og tgrre slimhinner.
*Unnga sopp-/bakterieinfeksjoner (obs. ved bruk av inhalasjonssteroider)
*Munnstell gir velvaere

*Tilgjengelig drikke, viktig ifm. sekretmobilisering.

*God munnhygiene viktig forutsetning for god ernaeringsstatus.
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Ernaering

Forskning tyder pa at mange KOLS-pasienter er
undererneerte eller i ernaeringsmessig risikosone
(Laaban et al, 1993; Stratton, Green og Elia ,2003)

Arsakssammenhenger er kompliserte og til dels uklare.

Det er en signifikant sammenheng mellom lav vekt og
mortalitet hos KOLS-pasienter (Schols et al, 1998)

Derfor god grunn til a legge vekt pa ernaeringsstatus til
KOLS-pasienter.

Men: Ernzeringsbehandling krever systematisk og
tverrfaglig oppfalging av pasienten

Husk fokus pa praktisk tilrettelegging av maltider.



Husk: Mat er mer enn energi og byggesteiner!!

Mat inngar i sosialt samveer og knytter mennesker sammen
Mat er nytelse og for de fleste knyttet til livskvalitet

Mat er identitet og kultur.

Malet med ernzeringsintervensjon er a gi pasienten optimale
muligheter til 3 gjenvinne krefter og a gke livskvalitet.



Tiltak ved darlig appetitt:
1. Hyppige sma maltider (inkl.ernaeringsdrikker)
2. Energi- og proteinrik kost

3. Favorittmat lett tilgjengelig
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Tiltak ved dyspne:

1.

Hvile f@r maten

Ta hurtigvirkende inhalasjonsmedisin f@gr maten
Spise langsomt

Velg lettspist mat (lite tyggemotstand)

Serg for ferdigmat i reserve og lett tilgjengelig



Tiltak ved rask metthetsfglelse:

1.

Spis f@rst energi- og proteinrik kost

Ikke drikke fgor og under maltiden

Drikk heller en god stund etter maltiden

Kalde retter kan virke mindre mettende enn varme.

Ogsa her: sma og hyppige maltider heller enn fa og store!
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