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D@DEN

Doden er ikke slik:
En knokkelmann
som kveler ditt siste, ville skrik
med heslig hand.

Deoden er ikke angst og lja
og djevlekrav,
ikke méaneskygger
rundt ei ribbet grav.

Nei, deden er fiell
som lefter sin svale sne
over vegen du drar.
Der skal du st den siste kveld,
og se i skjeer av solfalls-eld
hvor vakkert livet var.

Hans Berli
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Kapittel 1

Kapittel 1
Innledning

I palliasjon er den pasientsentrerte tilnsermingen
en av hjernesteinene. I all behandling, pleie og
omsorg, skal pasientene tas med i beslutninger.
Dette prinsippet bor gjelde uavhengig om malset-
tingen er & kurere, forlenge livet, lindre plager eller
4 ivareta pasienter som er deende. Dette er ikke til-
felle i Norge i dag. Derfor er det nedvendig med et
utvidet perspektiv, bort fra en ensidig sykdomssen-
trert tilneerming, til & ta pasientperspektivet inn i
alle omréader i helse og omsorgstjenestene.

Det sykdomsrettede perspektivet kan forkla-
res ved at leger ensker pasientene det beste, fordi
de er oppleert til 4 behandle sykdommen gjennom
studiene. Dette ensker ogsé pasientene, og derfor
er og skal den sykdomssentrerte tilnseermingen
fortsatt vaere sentral. Men i 2017 mé en slik tilnaer-
ming suppleres med en helse- og omsorgstjeneste
som er involverer pasientene. Dette er searlig vik-
tig i palliasjon, og ma tydeliggjores i utdanningene
og i forskningen. Videre mé det gjores organisato-
riske endringer som maé felges opp med nye oko-
nomiske incentiver. Verdens Helseorganisasjon
(WHO) endret sin definisjon av palliasjon i 2002.
Da ble det presisert at palliasjon skal inn tidlig i
pasientforlepene: «Palliative care is an approach
that improves the quality of life for patients and
their families facing the problem associated with
life-threatening illness, to the prevention and
relief of suffering by means of early identification
and impeccible assesment and treatment of pain
and other problems, physical, psychosocial and
spiritual» (WHO, 2017).

Med denne nye definisjonen ble samtidig opp-
merksomheten rettet mot viktige elementer av et
pasientsentrert helsetilbud: «supportive care»,
«psychological care» og «social care». Noen ste-
der ble to ulike paradigmer satt opp mot hver-
andre: sykdomsrettet tilneerming vs pasientrettet
tilneerming. Dette ledet frem til diskusjoner og
losningsforslag om hvordan en pasientsentrert til-
naerming kunne bli en del av den tradisjonelle syk-
domssentrerte behandlingskulturen.

Flere studier har dokumentert at tidlig inte-
grasjon av palliasjon kan bedre livskvaliteten til

Behandling

Care

Pleie Omsorg

Figur 1.1 Palliasjon bestar av behandling, pleie og
omsorg

bade pasienter og parerende, redusere bruk av
unedvendig behandling mot livets slutt, begrense
uhensiktsmessig bruk av intensivmedisin, og
bidra til at flere kan de hjemme og og veere lengre
og oftere hjemme.

Cecily Saunders, som etablerte det forste
moderne hospicet i London pa 60-tallet, foreslo &
bruke det grunnleggende begrepet «total pain». I
dette ligger at man skal ivareta fire hovedomrader
for palliasjon: det fysiske, det psykiske, det sosiale
og det andelige/eksistensielle. For a lykkes med
en slik bred tilneerming til pasienten og familien,
kreves det en tverrfaglig kompetanse. Den tverr-
faglige innsatsen, ofte i form av team, vil inne-
holde forskjellige yrkesgrupper avhengig av hvor
pasienten er i helse- og omsorgstjenesten og hvil-
ken pasientpopulasjon man ivaretar.

1.1 Hva er pallisjon?

Ordet palliative care er vanskelig 4 oversette
direkte til norsk. «Care» har ofte blitt oversatt og
forstatt som behandling, pleie og omsorg. Ordet
«palliasjon» kommer fra ordet «palliative care» og
er stadig oftere brukt sammen med og i stedet for
lindrende behandling og omsorg og hospice. Det
spesielle med palliasjon er at tilneermingen som




10 NOU 2017: 16

Kapittel 1 Paliv og ded
Pasienttilpassede forlap — de fem hovedforlgpene
; Livsfor- Symptom Sorg Behandlingsmalsetning/
a7 lengende lindrende oepce etterlatte livssituasjon

Generell palliativ
kompetanse

Spesialisthelsetjenesten

Spesialisert palliativ Kompetanse

kompetanse

Helsetjenesten
Kommunehelsetjenesten )

Figur 1.2 Behovet for spesialisert kompetanse

ligger til grunn for behandlingen og omsorgen er
rettet mot den alvorlig syke og deende pasienten
og hans/hennes reaksjoner pa sykdom; fysisk,
psykisk, sosialt og andelig/eksistensielt. Integra-
sjon av palliasjon i tradisjonell somatisk medisin
har som mal & gi et pasienttilpasset helsetilbud
som kombinerer den sykdomsrettede tilnsermin-
gen med den pasientsentrerte.

1.2 Rett kompetanse pa rett sted til
rett tid

Behandling kan kategoriseres ut ifra intensjon,
det vil si hva man forventer a4 oppnd med behand-
lingen. Det er vanlig & bruke tre hovedkategorier
for behandling (se figur 1.2). Kurativ, hvor maélet
er 4 helbrede, livsforlengende, hvor maélet er 4 for-
lenge livet og symptomlindrende, hvor malsettin-
gen er 4 lindre plager. Siden pasienter som tren-
ger palliative tjenester nesten alltid har sammen-
satte behov, er det ogsd nedvendig & koordinere
den samlede kompetansen.

Figur 1.2 illustrerer at behovet for den spesiali-
serte palliative kompetansen skal veere tilstede
ogsa nar malsettingen er kurativ (helbredende)
og livsforlengende. Figuren illustrerer ogsa at alt
helsepersonell skal ha generell palliativ kompe-
tanse.

1.3 Den dgende pasienten

der pd en helseinstitusjon, sykehus eller syke-
hjem, mens omkring 15 prosent der hjemme.
Mange pasienter gnsker a veere hjemme sd mye
og s lenge som mulig mot livets slutt. En tverr-
faglig tilneerming til pasient og parerende er sen-
tral. En tydelig etisk bevissthet hos helse og
omsorgspersonell er en forutsetning for pasien-
tens og parerendes tillit til helse- og omsorgstje-
nesten, og det nasjonale likeverdige tilbudet den
norske helse- og omsorgstjenesten er fundert pa.

1.4 Planlegging og
pasientmedvirkning

Pasientens behov i en sammensatt helse- og
omsorgstjeneste kan lett bli uoversiktlig. Derfor
har mange tatt til orde for og tatt konsekvensene
av at «pasientens reise» i helse- og omsorgstje-
nestene ma planlegges godt. Gode planer skal
baseres pa en analyse av den eksisterende organi-
sasjonsstrukturen, ressursene og kompetansen
man har tilgjengelig, den beste kunnskapen om
hvordan pasienten skal behandles og dialog med
pasient og parerende. Pasienter som trenger palli-
ativ behandling har ofte komplekse hjelpebehov.
Derfor stilles det spesielle krav til gode analyser,
god planlegging og stor grad av medvirkning fra
pasient og parerende.

1.5 Organisering

Tradisjonelt har palliasjon vert forbundet med
ivaretakelse av den deende pasienten og pare-
rende og sorgarbeid for etterlatte. Disse to omra-
dene er og skal fortsatt veere sentrale, slik det er
illustrert i figur 1.2. De fleste pasienter i Norge

Hvordan helse- og omsorgstjenesten er organisert
og ledet, er avgjerende for hvordan man evner &
planlegge og implementere et kontinuerlig forbe-
dringsarbeid. Flere av tiltakene som dette utvalget
foreslar, vil kreve tilpasninger og endringer basert
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pd den navaerende struktur innen helse- og
omsorgstjenesten i sin alminnelighet og palliasjo-
nen spesielt. Det er pasientens «reise i helse- og
omsorgstjenesten» som skal veere retningsgi-
vende for hvordan struktur, organisering og
ledelse er satt sammen.

1.6 Pasienttilpassede forlgp

Muligheter til og forventninger om helsehjelp er
raskt ekende hos befolkningen. Samtidig er det
okte forventninger om pasientinvolvering i viktige
beslutninger — «shared decision making» og at
man som pasient ikke skal beheve 4 vente pa
utredning, behandling, pleie og omsorg. God plan-
legging og forutsigbarhet er viktig, spesielt nar
sykdommen er sammensatt, slik som i palliasjon.
Nar kompleksiteten gker, slik den gjor under livs-
forlengende  behandling, symptomlindrende
behandling og ved livets slutt, settes det enda
sterre krav til planene, de ma veere detaljerte og
de pasienttilpassede forlepene tydelige. Metodik-
ken pasientforlep har som et grunnleggende mal
4 lage en plan for pasienten. Dette «planarbeidet»
skal veere kunnskapsbasert. Pa den ene siden mé
planen tilpasses struktur og organisering i helse-
og omsorgstjenesten, pa den andre siden ma for-
bedring i helse- og omsorgstjenesten gjennomfo-

Kapittel 1

res for & bidra til gode pasientforlep. En sentral
malsetting er «rett kompetanse pa rett sted til rett
tid».

Pakkeforlep, slik de er utviklet i Norge i dag,
er et godt eksempel pa pasientforlep for 4 pase at
pasientene ikke behever 4 vente unedvendig fra
mistanke om alvorlig sykdom er tilstede til diag-
nostikk og gjennomfering av ferste behandlings-
tiltak er igangsatt.

1.6.1 Noen grunnelementer for a kunne gi

god palliativ behandling

For 4 tilby pasienter palliativ behandling, pleie og
omsorg pa heyt internasjonalt niva, er det noen
grunnelementer som mé veere pa plass: Kliniske
forskningsresultater, optimal organisering av
helse- og omsorgstjenestene, palliasjon i alle
helse- og sosialfaglige utdanninger der profesjo-
nene meter pasienter som trenger palliativ
behandling, kompetanse hos helsepersonell, til-
retteleggelse for pasientmedvirkning, respekt for
pasientens integritet og informerte valg, samt
grunnholdninger der et pasientsentrert fokus er
sidestilt med sykdomssentrert. Derfor er omra-
dene kompetanse, utdanning, organisering, pasi-
enttilpassede forlep, verdier og pasientmedvirk-
ning sentrale i denne offentlige utredningen.



12 NOU 2017: 16

Kapittel 2

Paliv og ded

Kapittel 2
Sammendrag

2.1 Kapittel 4 Verdier

2.2 Kapittel 5 Perspektiv

Palliasjon som fag mé bygge pa et oppdatert viten-
skapelig grunnlag. Samtidig mé faget ha en tyde-
lig verdimessig forankring som reflekterer de
grunnleggende verdiene samfunnet er bygget pa.
Helsetjenesten har ansvar for & gi god behandling
og omsorg, fra diagnose stilles, gjennom sykdoms-
perioden og fram til livets avslutning. For pasien-
tene er det viktig 4 bli hert, forstitt, inkludert og
respektert. Pasientens erfaringer, som er forbun-
det i et komplekst nett av felelser, meninger og
uttrykk, er utgangspunktet for yrkesutevelsen
hos helse- og omsorgspersonell som ivaretar pasi-
enter med behov for palliasjon.

Utvalget har valgt 4 ha en pasientsentrert til-
naerming som grunnlag for arbeidet. Dette valget
er ogsa et verdivalg. En pasientsentrert tilneer-
ming seker 4 se pasienten ut fra hans eller hennes
perspektiv og & bekrefte den enkelte pasient som
et unikt menneske, og ikke bare som et av mange
individer i et behandlingssystem.

I kapittelet omtales videre hospicefilosofiens
verdigrunnlag, som har en sentral plass nar helse-
og omsorgspersonell ivaretar pasienter med behov
for palliasjon. P4 1990-tallet ble begrepet «hospice»
i okende grad erstattet med begreper som blant
annet lindrende behandling og palliativ medisin. En
hovedintensjon med begrepsendringen er & vekt-
legge moderne medisinske behandlingsprinsipper
og vitenskapsbasert behandling i kombinasjon med
de verdiene som ligger i hospicefilosofien (NOU
1999: 2).

Omtale av forhdndssamtaler, kommunikasjon
og medbestemmelse, menneskerettslige forplik-
telser og verdier som folger, og som gjenfinnes i
den norske velferdslovgivningen er ogsa sentrale
omrader i kapittelet. Utvalget omtaler ogsé helse-
personellets etiske ansvar, og nedvendigheten av
en tydelig etisk bevissthet hos helse- og omsorgs-
personell som en forutsetning for pasienters og
parerendes tillit.

I dette kapittelet settes palliasjon inn i bade et his-
torisk og et framtidsrettet perspektiv. Den interna-
sjonale utviklingen innen palliasjon spenner fra de
forste hospicene som ble etablerti Lyon i 1842 og
i Dublin i 1879, fram til etableringen av St. Chris-
topher’s Hospice i London i 1967 og den videre
utvikling de siste 20-25 arene. Etableringen av St.
Christopher’s Hospice markerte starten pa en ny
@ra, bade innen hospicefeltet generelt og som en
begynnelse pa fagfeltet palliativ medisin. Tidligere
ble det lagt mest vekt pa pleie og omsorg for den
deende, og det var liten eller ingen medisinsk til-
neerming. En av hovedmalsettingene med 4 eta-
blere St. Christopher’s Hospice var & drive klinisk
forskning. Med etableringen av St. Christopher’s
Hospice ble begrepet «total pain» (total smerte)
introdusert for & understreke behovet for en bred
faglig tilneerming til pasienter med behov for palli-
asjon. Bade fysiske symptomer, psykiske plager,
sosiale, dndelige og eksistensielle problemer reg-
nes som utgangspunkt for den moderne hos-
picebevegelsen (Stremskag, 2012). Internasjonalt
har det veert en bevegelse for utvikling av pallia-
sjon til barn og unge siden tidlig pa 2000-tallet,
med engasjement over hele verden.

Fra 1970-tallet begynte arbeidet for de alvorlig
syke og deende for alvor & bli mer koordinert i
Norge. Det ble etablert kreftavdelinger i Bergen,
Trondheim og Tromse, og ogsa tverrfaglige rad-
givningsgrupper for omsorg ved livets slutt. Pallia-
sjon i Norge og i Norden har i hovedsak fulgt den
samme utviklingen som i Nord-Europa pa 1980-
og 1990-tallet. Pa 1990-tallet ble det en rask utvik-
ling av palliasjon i Norge.

Tradisjonelt var man i begynnelsen av pallia-
sjonens historie mest opptatt av symptomkontroll
og stette for kreftpasienter. Palliasjon ble inklu-
dert som tema i undervisning i onkologi, men den
samme historiske satsingen har ikke funnet sted
for de store indremedisinske sykdommene som
lungesykdommer, hjertesykdommer, nevrolgiske
sykdommer og nyresykdommer. Studier og erfa-
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ringer viser at pasienter med en jevn forverring av
funksjon og symptomer ofte har behov for pallia-
sjon ut over det grunnleggende niva. Dette gjelder
pasienter med uhelbredelig kreftsykdom og pasi-
enter med langtkommen hjerte-, lunge- og nyre-
sykdom, pasienter med nevrologiske sykdommer
og pasienter med demens.

Nyere litteratur understreker at kultursensiti-
vitet og kulturkompetanse ikke utelukkende
handler om & ha kjennskap til «den andres» kul-
tur, men i like stor grad handler om & reflektere
over eget stiasted og egen forstielse (Blix, 2016).
Kultursensitivitet og kulturkompetanse ma ligge
til grunn for 4 utvikle palliative tjenester til alle
som trenger det, uavhengig av kulturell og etnisk
bakgrunn.

I Meld. St. 29 (2016-2017) Perspektivmeldin-
gen 2017 gér det fram at aldringen i befolkningen
gir okt behov for helse- og omsorgstjenester i
arene framover. De aller eldste blir flere. Bedre
helse blant eldre kan dempe, men ikke fijerne det
okte behovet for helse- og omsorgstjenester. Noe
av det viktigste som kan gjeres for 4 sikre rasjo-
nell bruk av medisinske ressurser er 4 unnga a
bruke ressurser der de ikke har effekt. Integra-
sjon av palliasjon tidlig i sykdomsforlepet, vil
kunne bidra til & redusere unedvendige sykehus-
opphold, samt unngd overfledig utredning/
behandling.

2.3 Kapittel 6 Pasienttilpassede forlgp

En av hovedutfordringene i helsetjenesten i dag, er
at mange pasienter opplever en helsetjeneste som
er fragmentert, med mangelfull samhandling innad
i og mellom den kommunale helse- og omsorgs-
tienesten og spesialisthelsetjenesten (St.meld. nr.
47 (2008-2009). Dette medforer forsinket og darlig
planlagt utredning og behandling. Pasienter med
behov for palliasjon fir hjelp fra mange enheter i
helse- og omsorgstjenesten, ofte fra flere akterer
samtidig.

Nar kompleksiteten oker i behandlingsforle-
pene og behovet for helsetjenester varierer over
tid, slik situasjonen er for pasienter som trenger
palliativ behandling, er det nedvendig med gode
forutsigbare planer, tilpasset pasientens behov.
Det er behov for systemer som understotter pasi-
entens behov for helhet i de palliative pasientforle-
pene. Dette er spesielt viktig for pasienter med
komplekse palliative behov, da de ofte trenger tje-
nester bade fra spesialisthelsetjenesten og den
kommunale helse- og omsorgstienesten. Dessu-
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ten kan flere sykehus vaere involvert, i tillegg til
bade fastlege, sykehjem og hjemmesykepleie.

Utvalget mener metoden pasientforlep ber
brukes og tilpasses den enkelte pasients behov,
slik at hver enkelt pasient fir en plan — et pasient-
tilpasset forlep. Denne planen ma revideres etter
behov, basert pa endringer i sykdommen og hos
pasienten. P4 denne maten vil det hele tiden veere
et pasientsentrert og pasienttilpasset forlep som
danner grunnlaget for den palliative behandlin-
gen, pleien og omsorgen.

Godt organiserte pasientforlep vil kunne
bedre logistikk og samhandling, redusere risiko-
nivaet for uenskede hendelser og derved oke pasi-
entsikkerheten. Slike pasientforlep kan i tillegg gi
pasienter og parerende bedre oversikt, forutsig-
barhet og forstielse for de ulike trinnene i
behandlingen og dermed okt trygghet. Derfor
bruker utvalget gjennomgaende begrepet «pasi-
enttilpassede forlep».

2.4 Kapittel 7 Palliasjon
i utdanningene

For & mete pasientenes behov, trenger helse- og
omsorgspersonell bade kompetanse om grunn-
sykdommen og om palliasjon. I tillegg er det ned-
vendig 4 ha kompetanse til & gjenkjenne nar det er
behov for andre faggrupper og annen kompetanse
enn den man selv har. A mete en pasient med livs-
truende sykdom fordrer kompetanse i 4 kommu-
nisere med pasienter og parerende som er i en
sarbar situasjon.

Den grunnleggende kompetansen i palliasjon
ber helsepersonell fi gjennom sin grunnutdan-
ning. Helsepersonell som arbeider ved enheter
med behandling og oppfelging av pasienter som
trenger palliativ behandling, bade i den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten og i spesialisthel-
setjenesten, ber ha spesialisert kompetanse i palli-
asjon. Dette gjelder helsepersonell som arbeider
ved palliative enheter eller i palliative team, der
pasienter med komplekse palliative behov er.

Omfanget av undervisning i palliasjon varierer
bade innad og mellom de ulike utdanningene og
utdanningsstedene. Noen steder er det i lite
omfang undervisning i palliasjon. Det er derfor
viktig at utdanningen i palliasjon styrkes i helse-
og sosialfaglige utdanninger, bade teoretisk og
praktisk. Innholdet i undervisningen i palliasjon
ber omfatte palliasjon til alle som har behov, uav-
hengig av diagnose og alder, og den mé ivareta
tidlig integrasjon av palliasjon, samt ha et tverrfag-
lig perspektiv.
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Kompetansen i palliasjon er styrket de siste 15
arene. Vi har i Norge mange gode utdanninger og
en god struktur for 4 videreutvikle kompetanse-
grunnlag i palliasjon. Det er nedvendig for 4 ime-
tekomme gkte behov hos befolkningen og styrke
kvaliteten for alle pasienter som trenger palliative
tjenester.

2.5 Kapittel 8 Forskning

Forskning ber danne grunnlaget for klinisk prak-
sis. Dette gjelder ogsé for palliasjon. Normer for
pasientbehandling i Norge finnes i nasjonale fag-
lige retningslinjer som utarbeides av Helsedirekto-
ratet i samarbeid med fagmiljeene. Kvaliteten pa og
omfanget av Kklinisk forskning innen palliasjon som
skal danne grunnlaget for de nasjonale retningslin-
jene, er svakt. De fleste anbefalingene er basert pa
laveste evidensnivd (nivd IV), ekspertgruppe-
uttalelser, og kvaliteten er ofte pa laveste niva (niva

C). Dette gjelder ogsa et av de mest utforskede

omradene innen palliasjon, smertebehandling hos

kreftpasienter.

Kvaliteten og omfanget av den palliative
forskningen stir i sterk kontrast til det raskt
okende behovet. Befolkningen blir eldre, det palli-
ative behovet gker, samtidig som kompleksiteten
for behandling, pleie og omsorg eker. Eldre men-
nesker har mer sammensatte sykdomsbilder og
hjelpebehov, og hjelpen som kreves fra helse- og
omsorgstjenestene blir mer krevende og sammen-
satt. Det betyr at sveert store ressurser benyttes
pa pasientene det siste levearet og spesielt de tre
siste ménedene. Denne utviklingen forventes a bli
forsterket.

For & styrke kompetansen og kvaliteten i
helse- og omsorgstjenesten er det et stort behov
for bedre og mer forskning innen palliasjon pa
mange omrader. Utvalget vil saerlig rette opp-
merksomheten mot tre omrader som dekker vik-
tige pasientnaere forskningsomrader og som raskt
kan bidra til bedre behandlingsresultater:

— Kiinisk forskning for 4 utvikle og forbedre
pasientbehandling, pleie og omsorg og fa kunn-
skap om sykdommers pavirkning pa pasienten.

— Helsetjenesteforskning for 4 evaluere og prove
ut ulike modeller for organisering av de pallia-
tive tjenestene, for eksempel gjennom pasient-
forlepsmodeller.

— Fa bedre kunnskap om hvilken behandling og
omsorg som er best for den enkelte pasient,
blant annet gjennom forskning péd pasienters
og parerendes preferanser.

Paliv og ded

Samarbeid mellom forskningsmiljeer og en sterre
satsning pd miljeer som har forskningskompe-
tanse pa heyt nivd ber prioriteres. Slik kan de
sterke miljgene gis vekstmuligheter, men under
forutsetning av at de samtidig skal bidra til 4 lofte
og inkludere svakere miljoer. Ved en slik dreining
kan det etableres bedre samarbeid innen
forskning nasjonalt ved at noen miljeer er «dri-
vere», og at ogsa mindre miljoer styrkes, slik at
disse sammen kan bidra til mer og bedre
forskning innen palliasjon nasjonalt og internasjo-
nalt. Det er viktig at forskning i palliasjon ogsa
omhandler forskning pa palliasjon i kommunene.

2.6 Kapittel 9 Organisering, struktur
og kompetanse

Pasienter med behov for palliasjon finnes i alle
deler av helsetjenesten. De vil vekselvis ha behov
for tilbud fra fastlege, den kommunale helse- og
omsorgstjenesten og spesialisthelsetjenesten. Pal-
liative forlep utvikler seg ofte ikke likt. Utfordrin-
gene pasient og parerende star overfor er sam-
mensatte, da den palliative fasen i sykdomsforle-
pet kjennetegnes ved et komplekst sykdomsbilde.

Pasienter med mindre komplekse palliative
behov vil ivaretas i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Noen pasienter vil, i spesielle
situasjoner nar komplikasjoner oppstar, ha behov
for behandling fra enheter som har spesialisert
kompetanse i palliasjon, enten ved poliklinisk
behandling eller ved konsultasjon fra palliativt
team i hjemmet. Noen fi pasienter vil ha s kom-
plekse palliative behov at de trenger innleggelse i
palliativ enhet i kortere eller lengre tid. Pasienter
med behov for palliasjon ber fa hjelp i den ordi-
neare helse- og omsorgstjenesten for a sikre hel-
hetlige og koordinerte forlep og et likeverdig pal-
liativt tilbud uavhengig av diagnose. Utvalgets fler-
tall anbefaler at de palliative tjenestene, herunder
palliasjon i livets aller siste fase, organiseres inte-
grert og ikke som en saeromsorg pa siden av den
ordinaere helse- og omsorgstjenesten. Internasjo-
nalt og nasjonalt anbefaler fagmiljgene at pallia-
sjon ma komme inn i pasientforlepet sa snart en
diagnose er gitt, og at palliasjon integreres i den
ovrige kliniske aktiviteten, bade i spesialisthelse-
tjenesten, hos fastlegen og i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten (Helsedirektoratet,
2015a, Hui og Bruera, 2016).

For 4 innfri pasientenes behov og malsettin-
gene i helse- og omsorgstjenesten, ma det stilles
krav til hvordan de palliative tjenestene organise-
res. Innholdet i og organiseringen av de palliative
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tjenestene pavirker hvordan pasientens behov blir
ivaretatt. Kvaliteten i tilbudet til pasientene kan
kun i begrenset grad méles gjennom resultater pa
enhetsnivd. Forskning og utvikling, undersokel-
ser og analyser av hva som samlet gir de beste tje-
nestene for pasientene ber danne grunnlag for tje-
nesteutvikling hvor hele bredden av tjenester inn-
gar.

Selv om det er store geografiske og volummes-
sige forskjeller innad og mellom de enkelte kom-
muner og sykehus, er det fortsatt de samme prin-
sippene som skal legges til grunn for organiserin-
gen av de palliative tjenestene. Det er en maélset-
ting 4 f4 sammenhengende pasientforlep og tidlig
integrasjon av de palliative tjenestene med de
ovrige helse- og omsorgstjenestene. For & na disse
malsettingene er det nedvendig at helsepersonell
har hey kompetanse i palliasjon.

Mange pasienter som trenger palliativ behand-
ling kan enske & veere hjemme sa lenge som mulig
og 4 do hjemme. Det gis anbefalinger som skal
bidra til at pasienten kan vaere hjemme lengst
mulig og om enskelig de hjemme. Integrasjon av
palliasjon ber skje tidlig i forlopene og palliasjon
bor gis til alle som har behov, uavhengig av diag-
nose. Det er ogsa sentralt at det palliative tilbudet
til barn mé styrkes.

2.7 Kapittel 10 Pargrende

Livstruende sykdom rammer ikke bare den som
er syk, men ogsé de som er ner. A veere péro-
rende til en som er alvorlig syk kan bidra til a
knytte sterkere band og samtidig kan det veere
belastende. Parerende vil oftest stotte den syke,
bade fysisk og psykisk. Tilstedeveerelse og
omsorg fra péarerende kan vaere av avgjerende
betydning for pasientene. Det er vanligvis de pare-
rende som Kkjenner pasienten best og som kan
bistd pasientene med & tydeliggjore ensker og
behov nar de ikke lenger Klarer det selv. Det er
derfor viktig 4 trekke parerende inn tidlig i pasi-
entforlepet. Parerendes egne behov mé ogsa aner-
kjennes og ivaretas.

2.8 Kapittel 11 Frivillig innsats pa
palliasjonsfeltet

De demografiske framskrivningene innebarer at
behovet for frivillig innsats pa helse- og omsorgs-
feltet vil oke. Det ma derfor legges til rette for
rekruttering av frivillige og for et systematisk
samarbeid mellom frivillige og helse- og omsorgs-
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tienestene i kommunen og i spesialisthelsetje-
nesten. Et godt systematisk samarbeid mellom fri-
villige og helse- og omsorgstienesten kommer
ikke av seg selv. Pasientens behov skal vere ret-
ningsgivende for den frivillige innsatsen pa pallia-
sjonsfeltet. Gjennom den meningsfulle aktiviteten
frivillig innsats er, kan den frivillige oppleve mest-
ring og sosial inkludering. I dag har enkelte kom-
muner og institusjoner samarbeid med frivillige
som gjor en innsats overfor alvorlig syke og
deende og deres parerende, og det er frivillige
organisasjoner pa palliasjonsfeltet som arbeider
for & styrke de palliative tjenestene til pasientene
og for & ivareta parerendes behov.

2,9 Kapittel 12 Andre land

I folge mandatet skal utredningen «ogsé bygge pa
erfaringer fra andre land, for eksempel om
hospice, og det mé vurderes om erfaringene er
relevante for Norge.»

Verdens helseorganisasjon (WHO) og Euro-
pean Association for Palliative Care (EAPC) har
gitt anbefalinger for organisering av palliasjon i
sine medlemsland. Det finnes likevel mange ulike
organisatoriske modeller, da anbefalingene skal
tilpasses de ulike lands helsesystemer. For Norge
er det mest aktuelt & se pa forholdene i Norden,
og da searlig Danmark og Sverige. Utvalget har
ogsd ensket & innhente informasjon fra Finland,
Irland og Storbritannia, som har en sterk hospice-
tradisjon, men som ellers har en organisering av
helsetjenesten som er ganske ulik den norske.

2.10 Kapittel 13 Balansen mellom
helsepersonells inngrepsplikt og
pasientenes selvbestemmelsesrett

I folge mandatet skal utvalget vurdere balansen
mellom helsepersonells inngrepsplikt som regule-
res av helsepersonelloven § 7, og pasientenes selv-
bestemmelsesrett som folger av pasient- og bru-
kerrettighetsloven kapittel 4. Utvalget har i utred-
ningen framhevet at pasientforlep ber brukes og
tilpasses den enkelte pasients behov, slik at hver
enkelt pasient fir en plan — et pasienttilpasset for-
lop. I en behandlingsplan stir pasientens ensker
sentralt, og for at enskene skal respekteres mé
man ha rettsregler som sikrer selvbestemmelses-
retten ogsd nir den helsehjelpen pasienten har
takket nei til fremstér patrengende nedvendig, noe
som er inngrepsvilkéret for helsepersonells hjelpe-
plikt.
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Utvalget mener at det ber sikres en reell rett til
a4 bestemme over egen kropp for alvorlig syke
pasienter som har en sykdom de vil dg av, uavhen-
gig av om de er deende. Det er samtidig et klart
behov for en pliktbestemmelse som gir helseper-
sonell lovhjemmel til & agere i oyeblikkelig hjelp-
situasjoner. Utvalget er derfor av den oppfatning at
man ma opprettholde bestemmelsen i helseperso-
nelloven § 7 for & sikre pasienter hjelp i oyeblikke-
lig hjelp-situasjoner. Det er imidlertid behov for a
tolke oyeblikkelig hjelp-bestemmelsen innskren-
kende slik at den fanger opp situasjoner hvor
pasienten blir vurdert av helsepersonell som ikke
samtykkekompetent, og hvor det ellers ikke er
uttrykt et klart forhandsenske som ber respekte-
res for den oppstatte situasjonen. En innskren-
kende tolkning av eyeblikkelig hjelp-bestemmel-
sen inneberer at balansen mellom helsepersonells
inngrepsplikt og pasientenes selvbestemmelses-
rett skyves i retning av okt selvbestemmelsesrett
for pasienter med progredierende sykdommer
som de vil de av. Utvalget mener derfor at en styr-
ket selvbestemmelsesrett krever okt samtalefre-
kvens mellom den uhelbredelig syke pasienten og
helsepersonell. Et viktig tiltak i utredningen er
derfor & sette forhandssamtaler om blant annet
behandlingsnivd og behandlingsintensitet i sys-
tem. Det er videre et sentralt tiltak 4 heve den juri-
diske kompetansen hos helsepersonell som har
ansvar for pasienter med behov for palliativ
behandling, slik at de har nedvendig kunnskap om
balansen mellom hjelpeplikt og selvbestemmelses-
rett.

For barn som trenger palliativ behandling gjer
det seg gjeldende sarlige hensyn. I folge barne-
konvensjonen artikkel 3 og Grunnloven artikkel
104 andre ledd skal «barnets beste» veere et
grunnleggende hensyn ved alle handlinger som
bererer barn. Barnets beste, bade som prinsipp,
rettighet og prosedyreregel, skal veere styrende
for alle beslutninger, blant annet valg av helse-
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hjelp, ved forhindssamtaler, ved utformingen av
behandlingsplaner, og ved utskriving. For a tyde-
liggjere ansvaret som pahviler helsepersonell om
4 foreta en konkret vurdering av barnets beste,
mener utvalget at «barnets beste» som et grunn-
leggende hensyn ber framgé bade av pasient- og
brukerrettighetsloven og av helsepersonelloven.

2.11 Kapittel 14 @konomiske og
administrative konsekvenser

@konomiske konsekvenser av utvalgets forslag er
omtalt i kapittel 14. Enkelte av utvalgets forslag
kan realiseres uten okt ressursbruk for kommu-
ner og helseforetak. Utvalgets forslag vil samlet
sett gi et loft for pasienter som har behov for pal-
liative tjenester. Mange av forslagene er knyttet til
okt kompetanse innen palliasjon bade i den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten og i spesialist-
helsetjenesten, med en serlig innsats rettet mot
palliasjon i kommunene. Strukturert, proaktiv pal-
liasjon med oppmerksomhet mot funksjon hos
pasienten kan bidra til forebygging av problemer
og komplikasjoner. Dette kan samlet sett veere
ressurshesparende bade for den kommunale
helse- og omsorgstjenesten og spesialisthelsetje-
nesten. Bedre organisering pa begge nivéer vil gi
en bedre utnyttelse av de samlede ressursene.
Utvalget mener at en okt innsats innen palliasjon i
kommunene er en forutsetning for 4 kunne lofte
omsorgen til alvorlig syke og deende til et reelt
godt tilbud som ivaretar bade brukere og deres
parerende. Palliasjon er et relativt nytt felt innen
forskning, og det er nedvendig med okt
forskningsinnsats innenfor flere store sykdoms-
grupper, og for 4 utvikle palliative helsetjenester
bade i spesialisthelsetjenesten og i den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten.
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Kapittel 3
Utvalgets arbeid

3.1 Oppnevning og sammensetning av
utvalget

Ved kongelig resolusjon 11. mai 2016 oppnevnte

regjeringen Solberg et utvalg som skal gjennomga

og vurdere dagens palliative tilbud.
Utvalget ble oppnevnt med felgende sammen-

setning:

— Professor Stein Kaasa, Oslo (leder)

— Forsteamanuensis Marianne Klungland
Bahus, Kristiansand

— Overlege Ann Ragnhild Broderstad, Skanland

— Overlege Peder Broen, Klaebu

— Pensjonist Helge Farsund, Lerenskog

— Sykepleier Anne Marie Flovik, Beerum

— Teolog Seren Vincent Hagerup, Sandefjord

— Pensjonist Bodil Johanne Husby, Oslo

— Organisasjonsleder Natasha Pedersen,
Kristiansand

— Forstelektor Astrid Rensen, Lerenskog

— Senior psykologspesialist Borrik Schjedt,
Bergen

— Sykepleier Joran Slaaen, Lerenskog

Utvalgsmedlem Ann Ragnhild Broderstad matte
av personlige grunner trekke seg fra utvalget i
august 2017. Overlege Sigve Andersen, Tromsg,
ble oppnevnt som nytt medlem 24. april 2017.

Utvalgets sekretariat har bestatt av seniorrad-
giver Ann Kristin Andresen, Helse- og omsorgsde-
partementet (leder), seniorradgiver Hilde Marie
Rognlie, Helse- og omsorgsdepartementet og
seniorradgiver Sjur Bjernar Hanssen, Helsedirek-
toratet. Seniorkonsulent Mette Andrea Jensen,
Helse- og omsorgsdepartementet, har bistatt
utvalget og sekretariatet.

3.1.1
Bakgrunn

Utvalgets mandat

Av den politiske plattformen for regjeringen Sol-
berg 2013 folger det at regjeringen ensker &
styrke kompetansen og tilbudet innen palliasjon,

ogsa for barn, og legge til rette for et mangfold av
tilbud.

Ved Stortingets behandling av Dokument 8:92
S (2014-2015) om en plan for a sikre retten til livs-
hjelp ved livets slutt, if. Innst. 379 S (2014-2015),
ble det fremmet folgende anmodningsvedtak:
«Stortinget ber regjeringa gjennomfere en offent-
lig utredning (NOU) av palliasjonsfeltet, med
bredt sammensatt representasjon fra ulike fagmil-
joer, hvor barnepalliasjon er en del av arbeidet».

Det er 18 ar siden forrige offentlige utredning
pa feltet, NOU 1999: 2 Livshjelp — Behandling, pleie
og omsorg for uhelbredelig syke og doende. Det er
derfor behov for en utredning som fanger opp
utviklingen i de palliative tjenestene, som tar hen-
syn til dagens utfordringsbilde og som foretar en
helhetlig vurdering av palliasjonsfeltet.

Utvalgets hovedoppgaver

Utvalget skal gjennomgé og vurdere dagens palli-
ative tilbud. P4 denne bakgrunn skal utvalget fore-
sla tiltak for & imetekomme brukernes/pasiente-
nes og de parerendes behov og ensker, uavhengig
av diagnose, alder, bosted eller andre forhold.
Utvalget skal vurdere hele pasientforlepet fra
diagnosen stilles, gjennom sykdomsperioden og
frem til livets avslutning.

Utvalget skal foresla tiltak som skal bidra til &
styrke kvalitet, kompetanse, samhandling, faglig
omstilling og nye arbeidsformer samt tverrfaglig
arbeid. Palliasjon skal gis som en integrert del av
de ordinzre helse- og omsorgstjenestene. Utval-
gets forslag skal vaere gjennomferbare innenfor
denne rammen. Barn og unge skal gis saerskilt
oppmerksomhet.

Utvalget skal blant annet:

— Foresla modeller for flerfaglig samarbeid og
gode pasientforlep pa palliasjonsfeltet

— Gi forslag til hvordan vi kan inkludere bruke-
res, parerendes og frivilliges erfaringer og
kunnskap for & tilrettelegge for individuelle
behov gjennom hele sykdomsforlepet
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— Identifisere serskilte forskningsbehov og
komme med forslag som kan styrke utviklings-
arbeidet i de kommunale helse- og omsorgstje-
nestene

— Utrede reglene om helsepersonells inn-
grepsplikt i helsepersonelloven § 7 og pasien-
ters rett til & nekte livreddende og livsforlen-
gende behandling. Utvalget skal vurdere om
dagens regler bor viderefores eller foresla ned-
vendige endringer.

— Droefte nar pasienter som trenger palliative tje-
nester, bor regnes for utskrivingsklare eller
ikke

Mandat

Det er et mal at god palliativ behandling og
omsorg kan gis til alle som har behov for det.

Verdens helseorganisasjons definisjon av palli-
asjon skal legges til grunn: «Palliativ behandling,
pleie og omsorg er en tilneermingsmate som har
til hensikt & forbedre livskvaliteten til pasienter og
deres familier i mote med livstruende sykdom,
gjennom forebygging og lindring av lidelse, ved
hjelp av tidlig identifisering, grundig kartlegging,
vurdering og behandling av smerte og andre pro-
blemer av fysisk, psykososial og dndelig art». God
palliativ behandling og omsorg ivaretar den som
trenger det pd en helhetlig méte, fysisk, psykisk,
sosialt og andelig. Den tar hensyn til brukerens
og parerendes behov gjennom en kontinuerlig
dialog under hele sykdomsforlepet.

I dag Klarer vi ikke & gi gode palliative tjenes-
ter til alle som trenger det. Dette gjelder ogsa i
sykehjem, som er stedet hvor ca. 50 prosent der.
Omkring 15 prosent der hjemme, og undersokel-
ser viser at flere ensker a vaere lenger hjemme og
de hjemme enn de som far tilbud om dette. Varier-
ende kapasitet og kompetanse i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten, kanskje serlig i syke-
hjemmene, i hjemmetjenesten og hos fastlegene/
allmennlegene, kan vaere forklaringer pa dette.
Andre forklaringer kan veere uhensiktsmessig
organisering og suboptimale arbeidsformer. Sam-
handlingen innad i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten og i spesialisthelsetjenesten og
samhandlingen mellom niviene fungerer ikke all-
tid tilfredsstillende. Nyere data peker pa at lin-
drende behandling og omsorg ber komme tidlig
inn i sykdomsforlepet, og at det ogsa er behov for
4 styrke inkluderingen av pasienter med andre
sykdommer enn kreft i et palliativt tilbud.

Utvalget skal gjennomga og vurdere dagens
palliative tilbud. P4 denne bakgrunn skal utvalget
foresla tiltak for 4 imetekomme brukernes/pasi-
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entenes og de parerendes behov og ensker for
innhold i, organisering av og sted for behandling,
pleie og omsorg i livets sluttfase, uavhengig av
diagnose eller prognose, alder, bosted eller andre
forhold, fra diagnosen stilles, gjennom sykdom-
sperioden og frem til livets avslutning. Utvalget
skal foresla tiltak som skal bidra til & styrke kvali-
tet, kompetanse, samhandling, faglig omstilling
og nye arbeidsformer samt tverrfaglig samarbeid.
Lindrende behandling og omsorg skal gis som en
integrert del av den ordineere helse- og omsorgs-
tjenesten.

Utvalgets forslag skal veere gjennomferbare
innenfor denne rammen. Hvordan pasient/bruker
og parerende blir mett den siste tiden er avgjo-
rende for opplevelsen av omsorgen. Utvalget skal
foresld modeller for flerfaglig samarbeid og gode
pasientforlep pa palliasjonsfeltet som har nasjonal
overforingsverdi. Det vises til Meld. St. 26 (2014—
2015) Fremtidens primeerhelsetjeneste — noerhet og
helhet om team i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten.

Utvalget skal gi forslag til hvordan vi kan
inkludere brukeres, parerendes og frivilliges erfa-
ringer og kunnskap for 4 tilrettelegge for individu-
elle behov gjennom hele sykdomsforlepet. Barn
og unge som parerende skal inngé i utredningsar-
beidet.

Barn og unge er sarbare grupper og ma fi en
spesiell oppmerksomhet i utvikling av tjenestene.

I sine forslag til losning skal utvalget ogsa ta
hensyn til minoritetsgrupper og kulturelle for-
skjeller i befolkningen.

Med henblikk pa planlegging av fremtidens
palliative tilbud, skal utvalget identifisere saer-
skilte forskningsbehov og komme med forslag
som kan styrke utviklingsarbeidet i den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten.

Utredningen skal ogsa bygge pa erfaringer fra
andre land, for eksempel om hospice, og det mé
vurderes om erfaringene er relevante for Norge.

Utvalget skal legge en helhetlig og bred forsta-
else av palliasjon til grunn og se arbeidet i lys av
langsiktige hovedlinjer og utviklingstrekk, blant
annet den demografiske utviklingen. I et helse- og
sosialfaglig perspektiv skal utvalget ogsa ta hen-
syn til kulturelle forskjeller, opplevelsen og bear-
beidelsen av sorg og tap, og muligheten for 4 plan-
legge resten av livet.

Utvalget skal utrede reglene om helseperso-
nells inngrepsplikt i helsepersonelloven §7 og
pasienters rett til & nekte livreddende og livsfor-
lengende behandling. Utvalget skal vurdere om
dagens lovregler innebaerer en riktig grensedrag-
ning mellom helsepersonellets hjelpeplikt og pasi-
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entenes autonomi, blant annet nér pasienten mot-
setter seg helsehjelpen. Utvalget skal vurdere om
dagens regler ber videreferes, eller foreslad ned-
vendige endringer. Utvalgets arbeid skal avgren-
ses mot endringer i lovreglene om rett til nedven-
dig helsehjelp i pasient- og brukerrettighetsloven
kapittel 2.

Regjeringen er imot aktiv dedshjelp, og utval-
get skal ikke vurdere spersmal vedrerende
eutanasilovgivningen.

Innenfor rammen av palliative tjenester skal
utvalget ogsa drefte nér disse pasientene ber reg-
nes for utskrivningsklare eller ikke, slik at man
unngar uverdige utskrivninger motivert i en kom-
munal betalingsplikt.

Utvalget skal vurdere om det skal se pa hvilke
implikasjoner forslag i meldingen om prioritering,
som etter planen legges frem i 2016, har for pallia-
sjonsfeltet.

Pa eget initiativ kan utvalget ogsa reise spors-
mal og foresla tiltak med sikte pa & styrke helse-
og omsorgstjenestene til personer med behov for
lindrende behandling og omsorg.

Departementet forutsetter at utvalget legger
opp til en apen arbeidsform og kan ta imot innspill
og drefte sentrale tema med ulike fagmiljoer, stat-
lige rad og interesseorganisasjoner.

Utvalget skal utrede skonomiske, administra-
tive og andre vesentlige konsekvenser av sine for-
slag i samsvar med Utredningsinstruksen kapittel
2. Minst ett av utvalgets forslag skal baseres pa
uendret ressursbruk.

Det ber vaere et siktemdl at utvalget kan
komme frem til forslag som kan samle bredest
mulig oppslutning.

Utvalget skal levere sin endelige utredning og
innstilling innen utgangen av 2017.

3.1.2 Utvalgets forstaelse av mandatet og
avgrensning av utvalgets arbeid

Slik utvalgets mandat er utformet, skal utvalget
foresla tiltak som skal bidra til & styrke kvalitet,
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kompetanse, samhandling, faglig omstilling og
nye arbeidsformer samt tverrfaglig samarbeid.
Det er presisert i mandatet at lindrende behand-
ling skal gis som en integrert del av den ordineere
helse- og omsorgstjenesten. Utvalgets flertall tol-
ker dette slik at det ikke skal etableres tjenester
pa siden av de ordinzre tjenestene, som ikke er
en del av den eksisterende organisatoriske struk-
turen.

Utvalget har lagt vekt pa a finne losninger som
skal bidra til ekt grad av tverrfaglighet, et godt
samarbeid mellom tjenesteniviene og gode hel-
hetlige pasientforlep, med utgangspunkt i pasien-
ten og de parerendes behov.

Utvalget har fatt et sveert vidt mandat som
omfatter palliasjon gjennom hele livslopet, fra
diagnosen stilles, gjennom sykdomsperioden og
fram til livets avslutning. Utvalget skal ta opp
temaer som spenner fra tiltak for & imetekomme
brukernes/pasientenes og de parerendes behov
og ensker for innhold i, organisering av og sted
for behandling, pleie og omsorg i livets sluttfase,
uavhengig av diagnose eller prognose, alder,
bosted eller andre forhold. Utvalget mener det er
behov for a styrke kompetansen pa begge nivaer i
helsetjenesten, men har serlig sett behov for a
lofte kompetansen i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Det er i kommunen pasienten
tilbringer den storste delen av sykdomsperioden,
enten det er i en heldegns pleie- og omsorgsbolig
eller i sitt eget hjem.

3.1.3 Utvalgets bruk/forstaelse av enkelte
sentrale begreper

Utvalget trekker fram folgende sentrale begreper
som er brukt i utredningen:
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Tabell 3.1 Sentrale begrep pa palliasjonsfeltet

Begrep Kortversjon Lang versjon

Palliasjon Palliasjon er behandling av plag- Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for

somme symptomer samt annen
hjelp og stette ved alvorlig/livstru-
ende sykdom.

Omtales ogsd som palliativ behand-
ling eller lindrende behandling.

Livets slutt-  Nar det er overveiende sannsynlig

fase at gjenveerende levetid er betydelig
begrenset, ofte definert som uker
eller dager.

Omsorg ved Behandling, pleie og omsorg i de

livets slutt siste dager eller uker av livet

Livshjelp Tiltak for at den enkelte skal fa hjelp
til & leve best mulig i egne omgivel-
ser, med minst mulig plager.

ACP - Forhéndssamtaler. En planlegging

Advance care for livets siste fase basert pa pasien-

planning tens ensker, verdier og preferanser.

Planen er forst og fremst ment a
vaere i forkant av en situasjon der
pasienten ikke selv lenger er i stand
til 4 ta avgjerelser.

pasienter med uhelbredelig sykdom og kort for-
ventet levetid. Lindring av pasientens fysiske smer-
ter 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 livskva-
litet for pasienten og de parerende. Palliativ
behandling og omsorg verken fremskynder deden
eller forlenger selve dedsprosessen, men ser pa
deden som en del av livet.

Nar det er overveiende sannsynlig at gjenvaerende
levetid er betydelig begrenset pa grunn av hey
alder, uhelbredelig sykdom, ulykke eller skade.
Det finnes ingen entydig definisjon pa dette. Bade i
forskningssammenheng og andre sammenhenger
(skonomiske ytelser og stenader, forsikringssam-
menheng etc.) ser vi at dette gjerne defineres som
maksimalt 6-12 méneder, av og til kortere. I klinisk
sammenheng vil man ofte definere det som uker
eller dager.

Med livshjelp menes at det enkelte mennesket skal
bli mett med sa god behandling, pleie og omsorg at
livet kan oppleves meningsfullt og verdifullt tross
begrenset levetid og store endringer i funksjons-
dyktighet. Den enkelte skal fa hjelp til 4 leve best
mulig i egne omgivelser, med minst mulig angst og
fysiske plager, og til & mete deden pa sine egne
premisser.

En kontinuerlig prosess hvor navaerende og fremti-
dige ensker og preferanser for videre medisinsk
behandling og pleie blir diskutert mellom perso-
nen og helsepersonell, spesielt med tanke pé en
situasjon hvor man ikke lenger selv kan uttrykke
sine egnsker eller preferanser. ACP gjores pa bak-
grunn av forhandssamtaler, og kan inneholde for-
héndsdirektiv (AD) knyttet til beslutninger om
begrensning av medisinsk behandling, f.eks. gjen-
oppliving ved hjertestans, bruk av respirator, anti-
biotika eller kunstig veeske og erneering, eller at
pasienten gir fullmakt til en annen person som kan
ta behandlingsbeslutninger dersom man ikke selv
er i stand til det. ACP kan ogsa omfatte preferanser
for hvor man ensker a motta pleie i sluttfasen eller
onsker a de.
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Begrep Kortversjon Lang versjon
Doende Med deende forstas at pasienten vil Nar pasienten lider av en uhelbredelig sykdom og

do ilepet av kort tid, det vil siilepet
av timer eller fa dager.

trolig vil de i neer fremtid (timer eller fa dager).
Nar deden naermer seg, ser en ofte en del typiske
endringer hos pasienten som gkt sevnbehov, tilta-
gende fysisk svekkelse, skende behov for senge-
leie, avtakende interesse for omgivelsene, mindre
respons til de neermeste, svekket orienteringsevne,
ofte periodevis forvirring, tiltakende redusert
interesse for & ta til seg mat og drikke og proble-
mer med & svelge tabletter.

Utvalget har lagt begrepslisten til Norsk Palliativ Forening og Norsk forening for palliativ medisin til grunn.

3.1.4 Mogater og arbeidsform i utvalget

Utvalget hadde sitt forste mote 17. juni 2016. Det
siste metet ble holdt 2. november 2017. Til
sammen har utvalget hatt 13 meter. Seks av disse
har veert dagsmeter og syv meter har gétt over to
dager. Motene har veert holdt i Oslo (eller i neer-
heten av Oslo), Jevnaker, Trondheim, Bergen,

Kristiansand og Tromse.

Utvalget bestilte to kartlegginger og en kunn-
skapsoppsummering:

— Kompetansesenter for lindrende behandling
Helseregion Ser-Ust: Kartlegging av befolknin-
gens ensker for hvor man ensker & motta
behandling og pleie den siste tiden

— Kompetansesenter i lindrande behandling Hel-
seregion Vest, i samarbeid med Senter for
omsorgsforskning Jst: Kunnskapsoppsumme-
ring om palliasjon i andre land

— Kompetansesenter i lindrende behandling Hel-
seregion Nord: Kartlegging av innholdet av
palliasjon i helse- og sosialfaglige utdanninger

3.1.5 Utvalgets innhenting av ulike
perspektiv

Utvalget har pé flere av sine meter invitert sen-
trale personer/aktorer til 4 holde innlegg om aktu-
elle temaer.

Trondheim 28. november 2016

Nils Kvernmo, administrerende direktor St. Olavs
hospital: Forbedringsprogram og standardiserte
pasientforlop. Krefttilbud neer pasienten — oppga-
vedeling mellom Trondheim og Orkdal

Jo-Asmund Lund, tidligere klinikksjef Kreftklinik-
ken og leder av arbeidet med standardiserte
pasientforlep og Birger Endreseth, klinikksjef

Kirurgisk klinikk ved St. Olavs hospital: Hvor-
for St. Olavs hospital har satset pd standardi-
serte pasientforlop som metodikk

Morten Thronaes, avdelingssjef Seksjon lindrende
behandling, Kari Hanne Gjeilo, forskningssy-
kepleier Hjertemedisinsk klinikk og Anne Hil-
dur Henriksen, Kklinikksjef Klinikk for lunge/
arbeidsmedisin og medisin, Orkdal Sjukehus:
Organisering av det palliative tilbudet ved St.
Olauvs hospital

Hilde Grimstad, prodekan utdanning, Fakultet for
medisin og helsefag, NTNU: Hvordan utvikles
og ivaretas kompetansen om palliasjon i utdan-
ningen?

Anne Grete Skaar, enhetsleder Oya helsehus,
Peder Broen, overlege Oya Helsehus, Anne
Kvikstad, overlege Kreftklinikken, Marte Wal-
stad, kommuneoverlege, tidligere fastlege i
Trondheim, Inger Lise Wille, kreftkoordinator,
ressursnettverk i kreftomsorg og palliasjon:
Erfaringer med palliasjonstilbudet i Trondheim
kommune, historien, stdsted og tanker for videre
drift og utvikling av tilbudet. Samarbeid mellom
Trondheim kommune og St. Olavs hospital

Orkdal 29. november 2016

Anne Tove Brenne, overlege Orkdal sjukehus:
Poliklinikk

Eli Crozier, kommuneoverlege pa Froya: Fastle-
gens rolle i palliasjonsarbeidet

Liv Agot Hagensen, kreftkoordinator: Samhand-
ling i palliasjonsarbeidet

Berit Drugli Blokkum, kreftsykepleier: Palliasjon i
helse- og omsorgstjenesten

Laila Skjelvan, prosjektkoordinator/sykepleier
Kompetansesenter i lindrende behandling
Helse-Midt: Samhandling gjennom oppgaveglid-
ning 1 Orkdalsmodellen
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Bergen 25. januar 2017

Ingvil Austbg, lege Askey kommune: Askoymodel-
len

Brigt Bovim, lege Sereide legekontor: Fastlegens
rolle

Hilde Lisbet Heggelien, etatsdirekter for hjemme-
baserte tjenester: Det palliative tilbudet for
hjemmeboende i Bergen kommune

Rune Eidset, spesialradgiver i Etat for alders- og
sykehjem: Palliative tjenester i sykehjem. Status
og utfordringer i Bergen

Alf Henrik Andreassen, fagdirektor, Helse Bergen:
Strategiplan for lindrende behandling. Borrik
Schjedt, psykologspesialist og Olav Hevroy,
Seksjon smertebehandling og palliasjon, Hau-
keland universitetssjukehus: Pasientforlop
internt 1 HFet og mot kommunen. Palliativt
team. Hiemmedod

Ove Arne Fondenas, overlege, Nasjonal kompe-
tansetjeneste for hjemmerespiratorbehand-
ling: Hjemmerespiratorbehandling ved ALS

Jan Henrik Rosland, professor, Sunniva senter for
lindrende behandling, Haraldsplass Diakonale
Sykehus og Universitetet i Bergen: Pasientfor-
lopsmodeller. Bruk av frivillige

Dagny Faksvag Haugen, professor, Kompetanse-
senter i lindrande behandling Helseregion
Vest, Haukeland universitetssjukehus og Uni-
versitetet i Bergen: Ressursnettverk og kompe-
tanseheving i Helse Vest. Desentralisert modell.
Palliative tiltak for funksjonshemmede i samar-
beid med Bergen kommune

Ingrid O. Torsteinson, studieleder og radgiver,
VID vitenskapelige hegskole, Bergen og
Dagny Faksvag Haugen, Universitetet i Ber-
gen: Hvordan utvikles og ivaretas kompetansen
om palliasjon i utdanningene?

Paal Naalsund, overlege, Haraldsplass Diakonale
sykehus, Silje Eikemo, leder for Kompetanse-
utvikling — Omsorg ved livets slutt, Verdighet-
senteret og Christine Gulla, stipendiat, Senter
for alders- og sykehjemsmedisin, Universitetet
i Bergen: Integrerte palliative tjenester til perso-
ner med demens, erfaringer og synspunkter

Oslo 28. februar 2017

Innlegg om hospice: Astrid Ronsen utvalgsmed-
lem og styreleder Hospiceforum Norge og
Ellen Halvorsen, nestleder Hospiceforum
Norge, Hospiceforum Norge, Joran Slaaen, sek-
sjonsleder og Are Normann, avdelingsover-
lege, Hospice Lovisenberg, Sonja Welde institu-
sjonssjef og Henriette Hoyskel, Hospice Sta-
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bekk, Sissel Braaten, avdelingsleder og Anne
Marie Thomle Brager, enhetsleder, Hospice
Austjord, Bente Sydtangen og Grethe Brend-
lokken Nilsen, Hospice Sangen, Tormod Haavi-
Christensen, generalsekreteer og Tor-Arne
Henningsen, fagansvarlig og sykepleier, Fran-
siskushjelpen

Innlegg om barnepalliasjon: Vigdis Ziener, sek-
sjonsleder ved Avansert hjemmesykehus, Oslo
universitetssykehus: Avansert hjemmesykehus,
palliasjon og hospice

Kristin Brakke, overlege ved nyfedtavdelingen,
Oslo universitetssykehus: Nyfadt — palliasjon

Birgit Kristiansen, lege, Seksjon for nevrohabilite-
ring — barn, Oslo universitetssykehus: Barne-
habilitering og nevrologi

Natasha Pedersen, leder og fagansvarlig, Forenin-
gen for barnepalliasjon: Hvordan leve et liv med
et barn som skal do?

Jens Gregaard, pediater og Bodil Stokke senior-
radgiver, Helsedirektoratet: Utfordringer og til-
tak pd barnepalliasjonsfeltet. Gjennomgang av
pasientforlop

Dagny Faksevag Haugen, leder pa Kompetansesen-
ter for lindrande behandling Helseregion Vest,
deltok pa metet

Kristiansand 8. mars 2017

0dd Kjestvedt, fastlege Kristiansand kommune:
En fastleges synspunkt pd samhandling

Eva Albert, overlege, Lindrende enhet, Serlandet
sykehus: Presentasjon av lindrende enhet og
team ved Sorlandet sykehus

Cathrine Humlen Ruud, fagkoordinator i lindring i
Kristiansand kommune: Kommunens organise-
ring av tilbudet til pasienter med behov for palli-
asjon — pasientforlopsarbeid

Svein Mjaland, avdelingsleder, Senter for kreftbe-
handling, Serlandet sykehus: E7 palliasjon en
integrert del av onkologien?

Merethe Akselsen, overlege Kirurgisk avdeling,
Serlandet sykehus: Integrasjon av palliasjon i
kirurgisk avdeling

Lisbeth Bergstel, virksomhetsleder, Kristiansand
kommune: Integrering av palliasjon i den kom-
munale helse- og omsorgstienesten

Pal Friis, overlege, Geriatrisk avdeling, Serlandet
sykehus: Palliasjonens plass i geriatrien. Bruk
av forhandssamtaler

@rnulf Paulsen, overlege og Torunn Haugstel,
kreftsykepleier, Palliativ enhet, Sykehuset
Telemark, Skien: Presentasjon av organiserin-
gen av det palliative senteret. Samhandling med
kommunene — fokus pa ambulant modell
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Hildegunn Senning, fagansvarlig, Universitetet i
Agder: Formell utdanning i regi av utdan-
ningsinstitusjonene Bente Abrahamsen, Serlan-
det sykehus: Gjensidig hospitering

Wenche Tetlie, sykepleier, Serlandet sykehus og
Cathrine Humlen Ruud: Samarbeid om kompe-
tanseheving gjennom rvessursnettverk/fagnett-
verk

Beate Serensen, fagkoordinator, Utviklingssenter
for sykehjem og hjemmetjenester, Vest Agder
og Cathrine Humlen Ruud: Utviklingssenterets
rolle innen kompetanseheving inkl. basiskompe-
tanse

Kamilla Steinsvig, Songdalen kommune: Livets
siste dager — eksempel pa prosjektarbeid som
kompetansespredning

Inger Johanne Bolstad, Utviklingssenter for syke-
hjem og hjemmetjenester i Aust- Agder: Frivil-
lighet i palliativ omsorg — FRIPO — Presentasjon
av prosjektet

Bente Abrahamsen, enhetsleder, Serlandet syke-
hus: Organisering av frivillig arbeid ved lin-
drende enhet, Sorlandet sykehus

Oslo 28. mars 2017

Magne Hustavenes, seksjonssjef, Byradsavdeling
eldre, helse og sosiale tjenester, Aldring og
helse: Hvordan loser Oslo kommune behovet for
palliative tjenester i kommunen? En storbys
utfordringer og losninger i dag og i fremtiden

Selvi Karlstad, seniorkonsulent, Sykehjemsetaten:
Lindrende enhet i sykehjem og kompetanseover-
foring fra denne enheten til andre sykehjem i
kommunen

Kathrine Brenne, palliativt team, Akershus univer-
sitetssykehus: Lindrende behandling og omsorg
til personer med minoritetsbakgrunn

Anne Kittelsen, Sykehjemsetaten/Senter for fagut-
vikling og forskning/Utviklingssenter for syke-
hjem og hjemmetjenesten, Aker universitets-
sykehus: Utviklingssenterets rolle i utviklingen
av palliasjon inn mot den kommunale helse- og
omsorgstienesten nd og i fremtiden

Kristin Weng, sykepleier, Hiemmetjenesten Bydel
Ustensjo: Hiemmetjenestens tilbud til pasienter
med behov for palliative tjenester

Giske Jaegtnes, kreftkoordinator, Bydel Ostensjo:
Koordinators/kreftkoordinators rolle overfor
pasienter med behov for palliativ pleie og omsorg

Petter Brelin, leder, Norsk forening for allmenn-
medisin: Fastlegens rolle i et palliativt pasient-
forlap

Selvi Karlstad, Sykehjemsetaten og Jomar Skov-
holt Bjorge, Akerselva sykehjem, Oslo kom-

Kapittel 3

mune: Hvordan har kommunen organisert pal-
liative tienester til mennesker med rusproblemer
o0g psykiske helseproblemer?

Tromsg 16. august 2017

Sissel Andreassen, kreftsykepleier og koordinator,
Vadse kommune: Organisering av tjenester til
personer med behov for palliative tjenester i en
liten kommune

Ann-Eli Edvardsen, avdelingssykepleier, Skanland
kommune, hjemmesykepleien, avdeling Nord:
Organisering av tjenester til personer med behov
Jor palliative tjenester i en mindre kommune

Gunnar Hartviksen, professor, Nasjonalt senter for
e-helseforskning: Kompetanseoverforing og den
direkte kliniske bruken

Gro Rosvold Berntsen, sjefsforsker ved Nasjonalt
senter for e-helseforskning: Pasientsentrert
team

Bente Ervik, leder, Regionalt kompetansesenter
for lindrende behandling i Nord- Norge: Kom-
petanseoverforing

Kristine Grenmo, prosjektleder, Utviklingssenter
for sykehjem og hjemmetjenester til den
samiske befolkningen: Palliasjon fra et samisk
stasted

Bodil Blix, postdoktor, Senter for omsorgsfors-
kning Nord: Forskning

Pa metene i Trondheim, Bergen, Kristiansand og
Tromse har den lokale pressen blitt kontaktet for
utvalgsmetene, og utvalgsleder har gitt flere inter-
vjuer om utvalgets arbeid. Dette har resultert i
flere oppslag i lokalpressen og i riksdekkende
media, inkludert sak i Dagsrevyen. Dette har
bidratt til & sette palliasjon pa dagsorden og skape
oppmerksomhet om temaer som blant annet palli-
asjon i den siste levetiden, palliasjon versus over-
behandling og gode pasientforlep.

Megter utover ordinaere utvalgsmeter

I trdd med utvalgets mandat ble det lagt opp til en
apen arbeidsform der utvalget har tatt imot inn-
spill og dreftet sentrale temaer med ulike fagmil-
joer og interesseorganisasjoner. Utvalgsleder,
sekretariatet og enkeltmedlemmer fra utvalget
har hatt meter med ulike akterer i Sverige og Dan-
mark for innhenting av kunnskap og erfaringer. 1
tillegg har utvalgsleder, sekretariatet og enkelt-
medlemmer fra utvalget hatt meter med frivillige
organisasjoner, representanter fra det pastoralkli-
niske miljoet og representanter fra det sosialfag-
lige miljoet (sosionomer). P4 utvalgsmetet 23. mai
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2017 presenterte Christy Whitney, Hope West og
Constance Holden, Colorado USA erfaringer med
hospice i Colorado.

I henhold til mandatet skal utvalget utrede
reglene om helsepersonells inngrepsplikt i helse-
personelloven § 7 og pasienters rett til 4 nekte liv-
reddende og livsforlengende behandling. Utvalget
skal vurdere om dagens lovregler innebaerer en
riktig grensedragning mellom helsepersonellets
hjelpeplikt og pasientenes autonomi, blant annet
nar pasienten motsetter seg helsehjelpen. Utval-
get skal vurdere om dagens regler ber viderefores
eller foresld nedvendige endringer. Utvalgets
arbeid skal avgrenses mot endringer i lovreglene
om rett til nedvendig helsehjelp i pasient- og bru-
kerrettighetsloven kapittel 2. For & fa bistand til &
vurdere dette, har utvalgsleder, sekretariatet og
enkelte utvalgsmedlemmer hatt et mete med
representanter fra det juridiske miljeet i Oslo, og
fra blant annet Senter for medisinsk etikk.

Mgte med det juridiske miljget 6. april 2017

Motedeltakere:

— Jorgen Dahlberg, stipendiat, Institutt for kli-
nisk medisin, Det medisinske fakultet, Univer-
sitetet i Oslo

— Reidun Foerde, professor, Senter for medisinsk
etikk, Det medisinske fakultet, Universitetet i
Oslo

— Marit Halvorsen, professor, Institutt for offent-
lig rett, Det juridiske fakultet, Universitetet i
Oslo

— Petter Andreas Steen, professor i emeritus,
Institutt for klinisk medisin, Det medisinske
fakultet, Universitetet i Oslo

— Aslak Syse, professor emeritus, Institutt for
offentlig rett, Det juridiske fakultet, Universite-
teti Oslo

— Stein Kaasa, utvalgsleder palliasjonsutvalget

— Marianne Klungland Bahus, medlem pallia-
sjonsutvalget

— Seren Vincent Hagerup, medlem palliasjonsut-
valget

— Astrid Rensen, medlem palliasjonsutvalget

— Ann Kristin Andresen, leder sekretariatet pal-
liasjonsutvalget

— Sjur Bjernar Hanssen, sekretariatet palliasjons-
utvalget

— Hilde Marie Rognlie, sekretariatet palliasjons-
utvalget

Innlegg:
— Jergen Dahlberg

Paliv og ded

Hensikten med metet var & drefte utvalgets opp-
gave i mandatet om 4 utrede reglene om helseper-
sonells inngrepsplikt i helsepersonelloven § 7 og
pasienters rett til & nekte livreddende og livsfor-
lengende behandling. Utvalget onsket & drefte
behovet for en endret ordlyd i helsepersonelloven

§7.

Mgte med det pastoralkliniske miljget 10.mai 2017

Motedeltakere:

— Aud Irene Svartvasmo, sykehusprest Diakon-
hjemmet Sykehus, Oslo

— Hilde Halsteinli Unsvag, seksjonsleder og
sykehusprest ved Akershus universitetssyke-
hus, tilknyttet palliativt team

— 0dd Arne Skogen, sykehusprest Alesund sju-
kehus og medlem av styret i Norsk Palliativ
Forening

— Eirik Os, hovedsykehusprest ved Lovisenberg
Diakonale Sykehus, Oslo

— Terje Talseth Gundersen, sykehusprest ved
sykehuset Telemark og palliativt team i Skien

— Anne Hirsch Tiller, tidligere diakon St. Olavs
Hospital, Trondheim

— Svein Bjarte Mangersnes, sykehusprest ved
Lovisenberg Diakonale sykehus, Oslo

—  Guttorm Eidslott, sykehusprest Sykehuset Inn-
landet

— Ingun Fossland, Universitetssykehuset Nord-
Norge og Fagutvalg for prester i helsesekto-
ren, Presteforeningen

— Seren Vincent Hagerup, medlem palliasjonsut-
valget

— Natasha Pedersen, medlem palliasjonsutvalget

— Hilde Marie Rognlie, sekreteer palliasjonsutval-
get

Innlegg:
— 0dd Arne Skogen og Hilde Halsteinli Unsvag

Deltakerne ble pé forhand bedt om & besvare fol-

gende spersmal i innleggene sine:

1. Mandatets mal: Det er et mal at palliativ
behandling og omsorg kan gis til alle som har
behov for det. Spersmal:

a. Hvordan opplever du at pasientens og pare-
rendes helhetlige behov blir ivaretatt?

b. Hvordan blir du som fagperson involvert i
omsorgen for og stetten til bade pasient og
parerende?

c. Med tanke pa pasientens og parerendes
eksistensielle/andelige behov — pa hvilken
mate blir
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i. Behovene og enskene til mennesker fra
minoriteter og andre kulturer ivaretatt

ii. Ressurspersoner fra andre Kkulturer,
minoriteter og andre tros- og livssyn-
samfunn involvert pa din arbeidsplass?

d. Har du forslag til tiltak som vil kunne for-
bedre det helhetlige tilbudet til pasienter og
parerende?

2. I'mandatet heter det at Verdens helseorganisa-
sjons definisjon av palliasjon skal legges til
grunn i utredningen. I mandatet heter det
videre: «God palliativ behandling og omsorg
ivaretar den som trenger det pa en helhetlig
mate, fysisk, psykisk, sosialt og andelig. Den
tar hensyn til brukerens og parerendes behov
gjennom en kontinuerlig dialog under hele syk-
domsforlepet». Spersmal:

a. Sett ut fra din praktiske arbeidshverdag,
hvilke refleksjoner gjor du deg i mote med
setningen: «god palliativ behandling og
omsorg tar hensyn til brukerens og pére-
rendes behov gjennom en kontinuerlig dia-
log under hele sykdomsforlepet?»

b. Hvordan/pa hvilken méte, og nar kommer
din rolle og tjeneste inn i et pasientforlep?

c. Har du tanker om samhandling (rutiner,
samarbeidsmaéter) som ber forbedres, og
har du forslag til tiltak?

3. Utvalget skal komme med forslag til tiltak som
skal bidra til & styrke kvalitet og kompetanse
innen palliasjon. Spersméal: Med tanke pa ditt
fagomréade, og ut fra det du vet:

a. Pa hvilken méte gjor den praktiske grunn-
utdanningen prester/diakoner i stand til &
yte eksistensiell/andelig omsorg og stette
til pasienter som har behov for palliasjon,
samt deres parerende? Har du tanker om
og forslag til forbedringer?

b. Innenfor hvilken videreutdanning er
«eksistensiell/andelig omsorg og stette til
pasienter som har behov for palliasjon,
samt deres parerende» en integrert del?
Har du tanker om endringer/forbedringer?

4. Ut fra ditt faglige stasted, har du andre reflek-
sjoner/innspill du vil gi utvalget?

Mgate om frivillighet og palliasjon 19. juni 2017

Maotedeltakere

— Lill Ann Aanes, daglig leder Termik Vefsn

— Tormod Haavi-Christensen, generalsekreteer
Fransiskushjelpen

— Aksel Ohrn, Fransiskushjelpen

— Ida Marie Holmin, assisterende generalsekre-
teer Frivillighet Norge

Kapittel 3

Stein Kaasa, utvalgsleder palliasjonsutvalget
Helge Farsund, medlem palliasjonsutvalget
Joran Slaaen, medlem palliasjonsutvalget

Ann Kristin Andresen, leder sekretariatet palli-
asjonsutvalget

Innlegg

Fransiskushjelpen, Termik Vefsn og Frivillig-
het Norge. Organisasjonene ble pa forhind
bedt om & besvare folgende spersmal i innleg-
gene sine:

— Hvordan kan vi rekruttere, beholde og
utvikle samarbeidet mellom frivillige og
helse- og omsorgstjenestene pa palliasjons-
feltet i fremtiden? (Blant annet samhand-
ling mellom frivillige akterer og kommunen
(kommunal frivillighetspolitikk) og statens
rolle.

— Frivillighetens rolle i helse- og omsorgstje-
nestene. Har frivilligheten noen unike
karakteristika som er viktige i palliasjons-
feltet?

— Erfaringer fra andre land om frivillighet og
palliasjon?

— Tiltak for a styrke frivillig innsats pa pallia-
sjonsfeltet.

Mgte med det sosialfaglige miljget 22. august 2017
Maotedeltakere:

Sissel Harlo, sosionom, Kompetansesenter for
lindrende behandling, Oslo universitetssyke-
hus

Una Stenberg, seniorforsker, Nasjonal kompe-
tansetjeneste for leering og mestring innen
helse, Oslo universitetssykehus

Heidi Hansen, sosionom, Akershus universi-
tetssykehus

Ragnhild Askheim Ustaheim, sosionom, Lovi-
senberg Diakonale Sykehus

Pia Kjos Utengen, sosionom, Kreftforeningen
Bente @Overli, sosiolog, Kreftforeningen

Marit Gudim, sosionom, Radiumhospitalet,
Oslo universitetssykehus

Tove Bring Solum, sosionom, Vestre Viken HF
var invitert, men deltok ikke. Bidro med skrift-
lig innspill i etterkant av metet

Borrik Schjedt, medlem palliasjonsutvalget
Bodil Husby, medlem palliasjonsutvalget

Anne Marie Flovik, medlem palliasjonsutvalget
Helge Farsund, medlem palliasjonsutvalget
Sjur Bjernar Hanssen, sekretariatet palliasjons-
utvalget

Hilde Marie Rognlie, sekretariatet palliasjons-
utvalget
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Innlegg:
— Una Stenberg, Sissel Harlo, Bente Overli og
Pia Kjos Utengen

Deltakerne ble pa forhand bedt om & besvare fol-

gende speorsmal i sine innlegg:

— Den sosialfaglige miljoet — er det entydig hvem
som herer til denne gruppen?

— Hvordan vil/kan det sosialfaglige miljoet bidra
klinisk, undervisningsmessig, forskningsmes-
sig og organisatorisk inn i palliasjonsfeltet?

— Hvaer de storste barrierer i dag for a uteve kli-
nisk praksis?

— Hvilke tiltak ber inn i NOUen for & bedre dette?

Mepte i Sverige

1. juni 2017 besokte utvalgsmedlemmene Anne
Marie Flovik og Sigve Andersen, utvalgsleder

Paliv og ded

Stein Kaasa og sekretariatet Socialdepartementet
og Socialstyrelsen i Stockholm. Temaet for meotet
var 4 fa informasjon om svenske helsemyndig-
heters erfaringer med kompetansetiltak og orga-
nisatoriske losninger innen palliasjon.

Mgte i Danmark

11. oktober 2017 hadde utvalgsmedlemmene
Joran Slaaen, Anne Marie Flovik og Sigve Ander-
sen, utvalgsleder Stein Kaasa og sekretariatet
mete med Sundheds- og AZldreministeriet og
Sundhedsstyrelsen i Kebenhavn. Temaet for
moetet var & fi informasjon om danske helse-
myndigheters erfaringer med organisering, kom-
petanse og Klinisk forskning innen palliasjon.
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Kapittel 4
Verdier

Viktigere enn d vite hvilken sykdom et menneske
har, er det d vite hvilket menneske som har syk-
dommen.

Hippokrates

4.1 Verdigrunnlag

Palliasjon som fag mé bygge pa et oppdatert viten-
skapelig grunnlag. Samtidig méa faget ha en tyde-
lig verdimessig forankring som reflekterer de
grunnleggende verdiene som samfunnet er byg-
get pd. Helsetjenesten har ansvar for a gi god
behandling og omsorg, fra diagnose stilles, gjen-
nom sykdomsperioden og frem til livets avslut-
ning. For pasientene er det viktig 4 bli hert, for-
statt, inkludert og respektert. Pasientens erfarin-
ger, som er forbundet i et komplekst nett av folel-
ser, meninger og uttrykk, er utgangspunktet for
yrkesutevelsen hos helse- og omsorgspersonell
som ivaretar pasienter med behov for palliasjon.
Norge er tilsluttet FNs verdenserklaering om
menneskerettigheter og en rekke konvensjoner
som skal verne om vére friheter og rettigheter. De
slar blant annet fast at alle mennesker har en ibo-
ende verdighet og at «<enhver har rett til 4 ha den
hoyest oppnéelige helsestandard» béade fysisk og
psykisk. Mange av vare menneskerettslige for-
pliktelser og de grunnleggende verdiene som fol-
ger, er tatt inn i den norske velferdslovgivningen.
Nar utvalget velger & ha pasientsentrert tilneer-
ming som et utgangspunkt, skal det ogsa forstas
som et verdivalg. En pasientsentrert tilnserming
seker & se pasienten ut fra hans eller hennes per-
spektiv og a bekrefte den enkelte pasient som et
unikt menneske, og ikke bare som et av mange
individer i et behandlingssystem.
Hospicefilosofiens verdigrunnlag har en sen-
tral plass nar helse- og omsorgspersonell ivaretar
pasienter med behov for palliasjon. Det er et over-
ordnet mal at den alvorlig og uhelbredelig syke
pasienten skal fa hjelp til 4 leve den siste tiden sa
normalt, aktivt og meningsfullt som mulig. I
hospicefilosofien star pasientens liv og verdier

sentralt, sammen med den medisinske behandlin-
gen av sykdommen. En dpen og erlig dialog mel-
lom helsepersonell, pasient og parerende om livet
og deden er bade en forutsetning og en del av
selve behandlingen. Malet er best mulig livskvali-
tet for pasient og parerende.

Hospicefilosofiens formulering «the total pain»
innebaerer en tverrfaglig tilneerming til pasient og
parerende. «Total pain»-begrepet innbefatter hele
bredden i smerteopplevelsen: fysiske og psykiske
symptomer, sosiale, eksistensielle og éandelige
problemer og personalets smerte, som igjen vir-
ker tilbake pa pasientens problemer. Skal pasien-
ten fa adekvat hjelp, méa ulike faggrupper samar-
beide i behandlingen, pleien og omsorgen. Opp-
folging av parerende, ogsa etter pasientens ded,
ses som en nedvendig forutsetning for god
behandling, pleie og omsorg. Hospice er et
begrep som internasjonalt bade har et verdimes-
sig innhold (behandlings- og omsorgsfilosofi) og
som representerer et tjenestetilbud spesielt knyt-
tet til sen palliativ fase.

Pa 1990-tallet ble begrepet «hospice» i skende
grad erstattet med begreper som blant annet lin-
drende behandling og palliativ medisin. En hoved-
intensjon med begrepsendringen er & vektlegge
moderne medisinske behandlingsprinsipper og
vitenskapsbasert behandling i kombinasjon med
de verdiene som ligger i hospicefilosofien (NOU
1999: 2).

Nar liv, helse og livskvalitet i stor grad avhenger
av helsepersonellets behandling, pleie og omsorg,
palegger det helsepersonellet et stort helsefaglig og
etisk ansvar for bade den alvorlig syke og for de
parerende. Et krav om faglig forsvarlighet og
omsorgsfull hjelp folger av helsepersonelloven § 4. I
tillegg forventes det at helsepersonell har en profe-
sjonsetisk kompetanse som bevisstgjer hva som er
deres rolle, ansvar og oppgaver som fagpersoner.

En tydelig etisk bevissthet hos helse- og
omsorgspersonell er en forutsetning for pasien-
ters og parerendes tillit. For leger er forholdet
mellom profesjonsetikk og tillit formulert slik:
«Tilliten bygger pa at leger har en levende profe-
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sjonsetikk og vilje til selvjustis, slik at befolknin-
gen kan stole pd at pasientens og samfunnets
beste ligger til grunn for de radd som leger gir»
(Legeforeningen, 2006). Dette utsagnet er over-
forbart til alt helsepersonell. Det er viktig & ha en
profesjonsetikk som formulerer de faglige forut-
setningene for at det etiske grunnlaget kan reali-
seres i praksis. Hver faggruppe og den enkelte
helsearbeider har et selvstendig ansvar for & veere

Paliv og ded

oppdatert og bevisst pa sin profesjonsetikk. I alle
sammenhenger er det avgjorende at pasient og
parerende blir hert, og at man lytter til og tar stil-
ling til deres ensker. Dette kan vere spesielt vik-
tig og vanskelig i de tilfeller der pasient, pare-
rende og helsepersonell har ulik oppfatning om
hva som ber gjeres. I boks 4.1 vises verdier og
prinsipper som er sentrale i vestlige lands arbeid
pa palliasjonsfeltet.

Pa bakgrunn av en systematisk gjennomgang av
vestlige lands arbeid pa palliasjonsfeltet, har
European Association for Palliative Care (EAPC)
samlet og oppsummert felles verdier og prinsip-
per som ligger til grunn for landenes arbeid pa
dette omradet (EAPC, 2009). Verdiene og prin-
sippene er sentrale i palliativt arbeid internasjo-
nalt og i Norge. De omfatter ogsd mange grunn-
leggende elementer som man finner i andre sen-
trale etiske tilnaerminger pa palliasjonsfeltet.

1. Autonomy. In palliative care, the intrinsic
value of each person as an autonomous and
unique individual is acknowledged and respe-
cted. Care is only provided when the patient
and/or family are prepared to accept it. Ide-
ally, the patient preserves his/her self-deter-
mination regarding the power of decision on
place of care, treatment options and access to
specialist.

2. Dignity. Palliative care is supposed to be per-
formed in a respectful, open and sensitive
way, sensitive to personal, cultural and reli-
gious values, beliefs and practices as well as
the law of each country.

3. Relationship between patient-healthcare pro-
fessionals. Palliative care staff should main-
tain a collaborative relationship with patients
and families. Patients and families are impor-
tant partners in planning their care and mana-
ging their illness.

4. Quality of life. A central goal of palliative care
is to achieve, to support, to preserve and
enhance the best possible quality of life.

5. Position towards life and death. Palliative care
seeks neither to hasten death or to postpone
it.

6. Communication. Good communication skills
are an essential prerequisite for quality of pal-

Boks 4.1 European Association for Palliative Care (EAPC) Standards and norms
for hospice and palliative care in Europe

liative care. Communication refers to the inte-
raction between patient and healthcare pro-
fessionals, but also to the interaction between
patients and their relatives as well as inte-
raction between different healthcare profes-
sionals and services involved in the care.

7. Public education. It is essential to promote

preventive healthcare that will leave future
generations less afraid of the dying and bere-
avement that will confront all of us.

8. Multiprofessional and interdisiplinary appro-

ach. Palliative care is supposed to be provi-
ded within a multiprofessional and interdisci-
plinary framework. Although the palliative
care approach can be put into practice by a
single person from a distinct profession or
discipline, the complexity of specialist pallia-
tive care can only be met by continous
communication and collaboration between
the different professions and disciplines in
order to provide physical, pschyological,
social and spiritual support».

9. Grief and bereavment. Palliative care offers

support to family and other close carers
during the patient’s illness, helps them pre-
pare for loss and continues to provide bereav-
ment support, where required, after the pati-
ent’s death. Bereavement services are recog-
nised as a core component of palliative care
service provision. Grief and bereavement
risk assessment is routine, developmentally
appropriate and ongoing for the patient and
family throughout the illness trajectory,
recognising issues of loss and grief in living
with a life-threatening illness. Bereavement
services and follow-up support are made avai-
lable to the family after the death of the pati-
ent.
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Helse- og omsorgstjenestens samlede ressur-
ser skal komme alle pasienter til gode, og priorite-
ringer handler bade om skonomiske og verdimes-
sige valg. Det er et ledelsesansvar 4 serge for at
tilgjengelige ressurser blir fordelt og brukt i over-
enstemmelse med sentrale foringer og verdier.
Helse- og omsorgspersonellet skal ogsa folge fast-
satte retningslinjer for prioriteringer (Meld. St. 34
(2015-2016). «Riktig prioritering handler ikke
bare om & la vaere a gjore det som ikke virker,
men ogsd om & la vaere a gjore det som kan skade,
og heller bruke ressurser pa a finne den rette tid
for & avslutte aktiv, sykdomsrettet behandling. I
mange tilfeller kan det vaere bedre 4 bruke ressur-
ser pa lindrende behandling og pa gode prosesser
med pasient og parerende» (Meld. St. 34 (2015-
2016).

Veilederen Beslutningsprosesser ved begrens-
ning av livsforlengende behandling (Helsedirekto-
ratet, 2017¢) skal bidra til at man far gode proses-
ser forut for beslutningen som legen til syvende
og sist ma ta. Veilederen er ogsa ment 4 veere et
bidrag til diskusjoner om vanskelige juridiske,
etiske og medisinske spersmal.

4.2 Kommunikasjon og pasienters rett
til medvirkning - hva er viktig for
meg?

Pasient- og brukermedvirkning er en grunnleg-
gende forutsetning i alle pasientforlep. Fagperso-
nene er spesialister pd sykdom, behandling, pleie,
omsorg og annen faglig stette. Pasientene er spe-
sialister pa sin sykdom og hvordan den oppleves
og erfares i deres liv.

Pasient- og brukerrettighetsloven hjemler i
§ 3-1 den enkelte pasients rett til & medvirke ved
gjennomfering av helse- og omsorgstjenester.
Pasientens rett til & medvirke har betydning for
helsepersonellets forstaelse av pasientens og egen
rolle. Helsepersonell skal aktivt legge til rette for
medvirkning. Forventningen om at pasienten tar
ansvar i egen behandling skal tydeliggjores. Et
mal ved medvirkning er ogsa & bidra til bedre kva-
litet i helse- og omsorgstjenesten.

Helse- og omsorgspersonell har et betydelig
ansvar for 4 informere pasienten pa en hensynsfull
mate, tilpasset pasientens individuelle forutsetnin-
ger, slik at han eller hun blir i stand til 4 gjore
informerte valg. Det styrende prinsippet er at
informasjonen skal gis til pasientens beste. Et fler-
tall av pasienter med alvorlig sykdom gir uttrykk
for at de ensker a vaere informert om sin sykdom
og prognose, og diskutere spersmal knyttet til
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behandling og omsorg i livets sluttfase (Pasient-
og brukerombudet, 2016). I alle sammenhenger
er det avgjerende at pasienter og parerende blir
heort, og at man lytter og tar stilling til deres
onsker. Dette kan vaere spesielt viktig og vanske-
lig i de tilfeller der pasient, parerende og helseper-
sonell har ulik oppfatning om hva som ber gjeres.
Mange pasienter erfarer at ensket om 4 vare
informert ikke blir ivaretatt. Pasient- og bruke-
rombudet finner elementer av mangelfull eller
darlig informasjon i nesten alle henvendelser
(Pasient- og brukerombudet, 2016).

Gode beslutninger forutsetter ogsa at det gis
rom og tid til pasientens ensker, ut fra hva han
eller hun tror vil gi best livskvalitet. Livskvalitet er
subjektivt og kan best kartlegges i samhandling
med pasienten. Informasjon fra pasienten ber inn-
hentes pa en systematisk mate, og innbefatte hele
pasientens livssituasjon.

For at en pasient skal ha mulighet til & treffe
gjennomtenkte avgjorelser og benytte medvir-
kningsretten, ma han eller hun veere i stand til &
forsta sin helsetilstand og hvilke behandlingsmu-
ligheter som finnes. A ivareta pasientens evne og
vilje til & veere medvirkende kan vaere utfordrende
ndr pasienten er alvorlig syk eller deende. Det kan
skyldes allmenn svekkelse som folge av fremskre-
den sykdom, sterke smerter eller reduserte kog-
nitive funksjoner. For pasienter med nedsatte kog-
nitive funksjonsevner ma deres interesser i storre
eller mindre grad ivaretas av parerende, verger
eller av helse- og omsorgspersonell, basert pa
gjeldende rett. For pasienter som har/ vil fa ned-
satte kognitive funksjoner ber dialogen mellom
helsepersonell og pasienten om dennes gnsker og
verdipreferanser derfor komme pa et tidspunkt i
sykdomsforlepet hvor det fortsatt er mulig for
pasienten 4 tilkjennegi slike.

Begrepet samvalg (shared decisionmaking) er
blitt vanlig i helse- og omsorgstjenesten de senere
arene. Ved samvalg samarbeider pasienter og
helse- og omsorgspersonell om & treffe beslutnin-
ger om utredning, behandling og oppfelging. Sam-
valg betyr at pasienten far hjelp av helsepersonell
til & vurdere de ulike alternativene for & kunne ta
et informert valg. Malet er & fa frem alle fordelene
og ulempene slik at pasienten og helsepersonellet
sammen kommer frem til det alternativet som er
mest i trdd med det som er viktig for pasienten
(helsenorge.no/).

Rett til medvirkning handler ikke om retten til
4 kreve en bestemt behandling, men om pasien-
tens rett til, pad informert grunnlag, a akseptere
eller avsla tilgjengelig behandling. Medvirknings-
retten fritar ikke helsepersonell fra 4 treffe avgjo-
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relser som sikrer forsvarlig behandling av pasien-
ten (helsepersonelloven 1999, § 4).

Selv om idealet er pasientautonomi, er det ikke
alle pasienter som ensker, eller foler seg i stand til
4 medvirke. Helse- og omsorgspersonell ma veere
bevisst at retten til medvirkning ogsa kan bety ret-
ten til ikke & medvirke (Helsedirektoratet, 2015a).
Pasienter som har tillit til sine behandlere, har tro-
lig ogsa tillit til at han eller hun vil anbefale det
alternativet som er best for dem. En amerikansk
undersekelse der 27 000 pasienter ved 51 sykehus
deltok, fant at tiltro og tillit til behandlerne og det
at de opplevde & bli mett med respekt og verdig-
het, var viktigere for pasientene enn autonomi i
tradisjonell forstand (Joffe m.fl., 2003).

«Den gode samtalen» mellom helsepersonell
og pasienten inngér i palliativ behandling. Det stil-
ler krav til kommunikasjonsferdigheter hos helse-
personell. For at pasienten skal kunne fi samtale
om bade fysiske, psykiske, sosiale og andelige/
eksistensielle tema, er det viktig at pasienten sa
tidlig som mulig tilbys samtaler med aktuelle fag-
personer. Hva som er viktig for pasienten ma veere
et styrende prinsipp for bade hvilke faggrupper
som skal tilbys og hva samtalene skal inneholde.

Kommunikasjonen mé sees pd som et sam-
menhengende forlep, hvor pasienten jevnlig far
mulighet til & bli oppdatert pa egen helsesituasjon
og inviteres til & gi uttrykk for egne preferanser.
Ikke sjelden endrer pasienters prioriteringer seg
over tid. Nar pasienten erkjenner at livet naermer
seg slutten, er det ekstra viktig at helsepersonellet
er oppmerksomme pé hva pasienten og parerende
onsker & samtale om, enten det gjelder spesielle
onsker eller bekymringer knyttet til uro, smerter,
sosiale situasjoner eller annet ubehag.

Moter mellom helsepersonell og pasienter og
parerende innebarer ikke sjelden meter mellom
mennesker fra ulike kulturer. Vire holdninger
utfordres i mote med det som kan oppleves som
ukjent og fremmed. Nar samtaler preges av til
dels ukjente rolleforstielser og normer, kan det
veere utfordrende for helsepersonell som vil felge
tradisjonelle definisjoner for god og respektfull
kommunikasjon. Videre kan det oppleves som en
stor faglig og etisk utfordring nar pasienter velger
andre behandlingslesninger enn det faglige etiske
retningslinjer tilsier. For eksempel er det viktig
med tett oppfelging og god kommunikasjon nér
en pasient velger a ikke ta imot anbefalt smerte-
lindring fordi det etter hans eller hennes livssyn
er viktig 4 ta avskjed med sinnsro og med tankens
klarhet i behold.

A ove seg i kultursensitivitet horer med til hel-
sepersonellets profesjonalitet. Kultursensitivet

Paliv og ded

handler om likeverdig og anerkjennende kommu-
nikasjon med mennesker med en annen referan-
seramme enn en selv, og innebarer vilje til 4 vise
forstdelse for & ville ivareta andres verdier og
unikhet. (Eide, Rugkésa, m.fl., 2009). Innen pallia-
sjon er det viktig at helsepersonell sgker a fa inn-
sikt i og forstielse for pasienters og parerendes
forhold til helse, sykdom og ded. Helsepersonel-
lets vilje til 4 vise empati, respekt og forstaelse har
avgjerende betydning for tillit og dpenhet, pa tross
av store kulturelle og verdimessige ulikheter.

A kunne beholde en form for hap er viktig for
mange pasienter og parerende. Hipet kan ha
betydning for opplevelsen av livskvalitet (Frem-
stedal, 2008). Héapet kan knyttes til det & bli hel-
bredet. Det kan knyttes til det & fa oppleve noe
godt og meningsfullt, eller i det minste & fa slippe
plagsomme smerter eller annet ubehag, de
dagene som er igjen av livet. Hapet kan ogsa knyt-
tes til det 4 kunne fa lov til slippe fra et liv. Ikke
sjelden har pasient og parerende hap som helse-
personell ikke kan dele. Pasienten og parerende
kan holde pa et hap om helbredelse selv om prog-
nosen er sveert darlig, mens helsepersonell ser en
sykdomsutvikling med et kort livsperspektiv. Jo
mer tid helsepersonell investerer i samtaler med
pasient og parerende, jo sterre sjanser er det for
at de far en felles forstaelse av situasjonen og hva
som er grunn til 4 hipe pa. En god og stettende
dialog med oppmerksomhet mot de muligheter
som finnes motvirker gjerne opplevelsen av hap-
loshet. I dialogen mellom pasient, parerende og
helsepersonell er det nedvendig & fa tydelig fram
at palliativ behandling er aktiv behandling med
formél om & oppnd best mulig livskvalitet. For
pasient og parerende endres ogsi hapet under-
veis 1 sykdomsperioden. Der hépet for var 4 bli
frisk, er det na kanskje knyttet til a4 fi oppleve noe
en siste gang, eller en god samtale med en
bestemt person og fi noen gode gyeblikk.

4.3 Etiske utfordringer: pasientenes
preferanser og rett
behandlingsniva

Mange meter mellom pasient og helse- og
omsorgspersonell handler om hva som er mulig
og hva som er best 4 gjore i en konkret situasjon.
Mange av valgene som skal tas er ogsi etiske
dilemmaer ved at ulike verdier, faglige vurderin-
ger, interesser, behov og ensker — som hver for
seg er viktige — til sammen ikke lar seg oppfylles.

Mange etiske utfordringer innen palliasjon fin-
ner vi igjen ogsa innenfor andre fagfelt. Det kan
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vaere utfordringer knyttet til uenighet mellom
pasientens ensker om behandling og helseperso-
nellets vurderinger av hva som er den beste
behandlingen. Det kan veere uenighet knyttet til
helsepersonellets behov for & sette av tid til a
drefte et behandlings- eller pleietiltak satt opp mot
pasientens behov for 4 fortelle om egen situasjon.
Det kan ogsé veere utfordringer knyttet til hvor
mye tid og ressurser helsepersonellet skal bruke i
mete med den ene pasienten, satt opp mot beho-
vet pasientgruppen som helhet har.

4.3.1 Rett behandlingsniva og

kvalitetsindikatorer

En spesiell utfordring ved palliasjon er nir malet
for behandling, pleie og omsorg ikke lenger er at
pasienten skal bli helbredet, men at pasienten skal
fa mulighet til 4 leve resten av livet s& godt og
aktivt som mulig. Det er helse- og omsorgsperso-
nellets etiske plikt a lytte til pasienters og pareren-
des behov og ensker. Samtidig er det helseperso-
nellets ansvar a4 unnga overbehandling mot livets
slutt. Det er ikke riktig & imetekomme krav om
sykdomsrettet behandling, nar behandlingen med
stor sannsynlighet ikke kan gi livsforlengelse eller
god symptomlindring, men kun vil pafere pasien-
ten komplikasjoner og ubehag. Det kan vaere van-
skelig 4 finne riktig intensitet pd medisinsk
behandling av pasienter i livets sluttfase. Utfor-
dringene ligger pd mange plan, bide medisinsk-
faglig, etisk og samfunnsmessig. Dette har blitt
seerlig aktuelt de siste tidrene fordi moderne
medisin har gjort det mulig 4 forlenge livet for
personer som ellers ville ha dedd (Kunnskapssen-
teret, 2014).

Overbehandling innebaerer at man gir syk-
doms- eller symptomrettet behandling som har
liten eller ingen effekt, og/eller som péferer pasi-
enten unedig plage og funksjonstap. Overbehand-
ling kan fere til darligere livskvalitet bade for pasi-
ent og familie den siste tiden pasienten har igjen &
leve, den kan ogsa redusere forventet levetid, i til-
legg til at det brukes ressurser som andre pasien-
ter trolig kunne ha bedre nytte av. Et annet for-
hold helsetjenesten mé ta hensyn til, er bruk av
ressurser mot livets slutt.

Helsepersonell har den krevende oppgaven a
hindre overbehandling nar palliasjon er formalet.
Behandling som vurderes som nyttelos kan ta
oppmerksomheten bort fra det faktum at livet géar
mot slutten. Behandlers faglige og etiske utfor-
dring er 4 finne ut nér det er riktig 4 avslutte livs-
forlengende behandling og formidle denne vurde-
ringen i en dialog med pasient og péarerende. Det
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er et lederansvar & pase at behandling som har
liten eller ikke effekt, og/eller som paferer pasien-
ten unedig plage og funksjonstap ikke gis.

Sentrale sporsmédl om overbehandling blir
reist av helse- og omsorgspersonell som arbeider
med alvorlig syke og deende pasienter. Mange
mener at overbehandling forekommer hyppig og
er et alvorlig dilemma. I flere studier er det vist at
pasienter blir overbehandlet mot livets slutt (Nati-
onal Institutes of Health, 2017). Det er problema-
tisk bade av hensyn til pasientenes lidelse, verdig-
het og integritet, men ogsa fordi en synes ressur-
sene kunne ha vaert brukt pa en annen mate. Nar
er behandling kun en utsettelse av en naert fore-
stdende ded, og nar er behandlingen en reell livs-
forlengelse? Nar vil hjelpen ha en slik verdi for
pasient og parerende at den likevel skal ytes? Vil
de ressursene som eventuelt brukes i en slik
behandlingsfase (personale, sengekapasitet pa
intensivavdelingen, respirator, dialysemaskin
osv.) begrense mulighetene til 4 behandle pasien-
ter med bedre prognose?

I moderne medisinsk utdanning er ded et
tema som ikke behandles som en naturlig folge av
4 ha levd et liv, men som et onde som kan forsky-

Boks 4.2 Pasienthistorie

«Jeg fikk en pasient pa vakt i gar fra et syke-
hjem i kommunen, han var gammel, sterkt
allment og kognitivt redusert, men sa fra at
han ensket & de. Legevaktslegen som kom
til sykehjemmet kunne ikke ta ansvar for
pasienten som hadde en sannsynlig lunge-
betennelse. Derfor ble han lagt inn til over-
vakning pa medisinsk avdeling». «Hvorfor
kom denne pasienten til oss, nir han etter
min vurdering var best tjent med hjerte-lun-
geredning minus (HLR minus) og & fa
behandling, pleie og omsorg pa sykehjem-
met?» «Dersom sykehjemmet (lege og
sykepleier) sammen med pasienten og
familien hadde snakket om situasjonen,
brukt prinsippene om forhidndssamtale
(advance care planning) og pasientsentret
behandling hadde de konkludert med at
pasienten ikke skal ha antibiotika ved infek-
sjon og heller ikke veeskebehandling, sa
sant ikke det overordnede malet er ren
symptomlindring. Da ville sannsynligvis
denne pasienten ikke blitt flyttet til oss pa
medisinsk avdeling».
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ves med riktig behandling (Williams og Wilson
mfl., 2005). Det er et paradoks at ny medisinsk
teknologi bidrar til bedre intensiv behandling og
bedre livsforlengende behandling av store syk-
domsgrupper, slik som kreft, nyre-, hjerte- og
lungesykdommer - samtidig som utviklingen
bidrar til overbehandling og unedvendig lidelse
og plage mot livets slutt.

I den offentlige diskusjonen blir medisinsk
heyteknologisk behandling beskrevet som helbre-
dende, nar den er livsforlengende. Helsepersonell
blir, i likhet med andre, pavirket av dette. Helse-
personell ber, med jevne mellomrom, vaere med i
diskusjoner om livet og deden, prioriteringer og
verdivalg, og drefte sentrale etiske og faglige
tema knyttet til spersmél om overbehandling,
beslutningsvalg og ivaretakelse av pasienter med
seerlige behov.

4.3.2 Pasientenes preferanser -
forhandssamtaler

Forhandssamtaler (advance care planning) er
samtaler med pasienter om framtidig behandling.
Slike formaliserte samtaler vil kunne bidra til at
pasientens ensker er kjent ved krevende beslut-
ninger mot livets slutt generelt, og spesielt hvis
den kognitive evnen forventes 4 bli redusert.

Pasienter som trenger palliativ behandling har
ofte sammensatte lidelser. Gkt risiko for kritiske
hendelser, sykehusinnleggelser og ded peker
nettopp pa behovet for samtaler med pasienten
om tiden fremover, hvordan man skal bli enige om
gode beslutninger og hva som skal skje hvis hel-
setilstanden forverres.

Studier (Friis og Ferde, 2015, EAPC, 2017)
viser at et tilbud om forhandssamtaler ble godt
mottatt av geriatriske pasienter under et sykehus-
opphold og at forhdndssamtaler brukes i flere
sykehjem. Tidligere studier har vist at et mindre-
tall av sykehjemmene praktiserer slike samtaler.
En sperreundersekelse blant norske sykehjem i
2014 (Sandsdalen, 2016) viser at stadig flere syke-
hjem gjennomferer en form for forberedende
samtaler, men at tidspunkt, innhold i samtalene og
hvem som deltar, varierer. Underseokelsen viste at
pasientene sjelden deltok i samtalene. Dette har
trolig sammenheng med at det er en relativt hoy
andel med kognitiv svikt i denne pasientgruppen.
At praksis varierer, er ikke overraskende — sett i
lys av at diskusjonen om viktigheten av forhand-
samtaler for bedre 4 ivareta pasientens ensker og
verdier er relativt ny i Norge. Funn bekreftes i
andre nyere studier — sykehjemspasienter deltar
bare unntaksvis i slike samtaler, selv nar de er
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samtykkekompetente. Dette gir grunn til 4 stille
spersmal om hvordan pasientens rett til selvbe-
stemmelse ivaretas og hva helsepersonellets
beslutninger er basert pa (Gjerberg og Lillemoen,
2017).

I dag finnes det ikke nasjonale retningslinjer
for forhandsamtaler, men Helsedirektoratet anbe-
faler at sykehjem inviterer pasient og péarerende
til denne type samtaler (Helsedirektoratet, 2013).
Utvalget mener at det ber veere et mal at det utvi-
Kles retningslinjer for forhdndssamtaler og at ord-
ningen med forhindssamtaler implementeres i
alle deler av helsetjenesten. Retningslinjene ber
omhandle innholdet av forhandssamtalene, hen-
sikten med samtalene, nir og hvordan man intro-
duserer dem og i hvilken form de ber forega.

Flere land har tatt i bruk forhdndssamtaler som
et systematisk verktey. Det pekes pd at advance
care planning gjerne bestar av flere samtaler, hvor
pasienten sammen med helsepersonell far mulig-
het til & tenke og snakke gjennom, og planlegge
fremtidig behandling og omsorg, inklusiv behand-
ling og omsorg ogsa nar livet gar mot slutten. Det
styrende spersmaélet er ogsa her «Hva er viktig for
deg?» (advancecareplanning.org). Pasientens for-

Boks 4.3 Definisjon av
forhandssamtale

European Association for Palliative Care
(EAPC) har laget denne definisjonen av
«advance care planning»: «Advance care plan-
ning enables individuals who have decisional
capacity to identify their values to reflect prefe-
rences for future medical treatment and care,
and to discuss these with family and health-
care providers. ACP addressess individuals
concerns across the physical, psychological,
social, and spiritual domains. It encourages
individual’s to identify to a personal represen-
tative and to record an regularly review any
preferences, so that their preferences can be
taken into account should they, at some point,
be unable to make their own decisions»
(EAPC, 2017).

Kort definisjon: «Advance care planning
enables individuals to define goals and prefe-
rences for future medical treatment and care,
to discuss these goals and preferences with
family and health-care providers, and to
record and review these preferences if appro-
priate».
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hold til parerende og hvilke roller pasienten ensker
de skal ha, er ogséa viktige spersmal. Forhandssam-
taler forutsetter tilstrekkelig kompetanse blant
annet innen juss og etikk, samt gode kommunika-
sjonsferdigheter og skjer gjerne innen rammen av
et tverrfaglig samarbeid.

Forhéandsdirektiv eller forhandserklaering om
& avsta fra medisinsk behandling i gitte situasjo-
ner kan styrke pasientens autonomi i beslutninger
om behandlingsbegrensning nér pasienten selv er
ute av stand til 4 delta i beslutningene (Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten, 2014).

Utvalget mener at en styrket selvbestemmel-
sesrett krever okt samtalefrekvens mellom den
uhelbredelig syke pasienten og helsepersonell.
Utvalget vil foreslad at man setter forhdndssamta-
ler i system ved at en person med relevant helse-
faglig utdanning som pasienten har serlig tiltro
til, har jevnlige forhdndssamtaler om behand-
lingsniva og intensitet, samt tar opp spersmaél av
eksistensiell karakter og hvor det er hensiktsmes-
sig 4 informere om muligheten til & opprette et
livstestament i kjernejournalen. Et slikt system
krever at aktuelt helsepersonell trenes/utdannes
til & gjennomfere forhdndssamtaler. Utvalget fore-
slar derfor som tiltak et kommunikasjonsforlep
som inngér i en standard for god behandling, pleie
og omsorg. Det utvikles en nasjonal metodikk for
forhdndssamtaler og denne skal implementeres
som en obligatorisk del av de palliative pasienttil-
passede forlopene.

Utfordringer knyttet til overbehandling i pallia-
tiv fase ber metes ved & avklare behandlingsmu-
ligheter, pasientens ensker etter en god dialog om
forventet effekt og eventuelle bivirkninger av
behandlingen, og det mé gjeres et valg nar det
gjelder behandlingsintensitet. Dette krever en
avklaring av behandlingsnytte, og en forberedelse
pa forestidende ded.

4.3.3 Etiske vurderinger ved palliasjon til
barn

Etisk tenkning og vurdering er grunnleggende i
all behandling av barn. Man kan argumentere for
barns rett til palliativ behandling ut fra en rettig-
hetsbasert tilneerming, der Verdens helseorgani-
sasjons definisjon av palliasjon til barn er sentral,
sammen med pasient- og brukerrettighetsloven.
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Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon til barn
og unge uavhengig av diagnose (Helsedirektoratet,
2017) anbefaler at tiltak og/eller behandling vur-
deres ut fra de fire etiske grunnprinsippene: ikke
gjore skade, gjore godt, respektere barnets og
familiens autonomi og fordele begrensede goder
pa en rettferdig mate. Av retningslinjen framgar
det videre at kontinuerlig dpenhet og dialog er
grunnleggende i palliativ tenkning.

Palliativ involvering og behandling skal starte
for kurativ behandling avsluttes. Helsepersonell
ber tilstrebe enighet med pasient og parerende
om overgangen fra livsforlengende og symptom-
rettet behandling til lindrende behandling. Barn
skal ha tilgang til likeverdige palliative tjenester,
enten det er i hjemmet, i heldegns omsorgsbolig
eller pa sykehuset.

Palliasjon stiller store krav til kommunikasjon,
det gjelder barn i alle aldre, overfor foreldre med
barn som lever med en uhelbredelig sykdom,
barn i sorg og barn i mete med deden. Barn har
rett til & delta i samtaler og avgjerelser knyttet til
deres eget liv og helse, men involvering og ansvar
ma tilpasses barnets helsetilstand, modenhet og
alder. Det er viktig & legge til rette for at barnet
kan komme fram med sine tanker knyttet til sin
livssituasjon og til deden.

Nar et barn er alvorlig sykt, rammes hele fami-
lien. Det er sveert viktig at det etableres rutiner
som inkluderer foreldre og sesken i samtaler
gjennom hele forlopet, fra diagnosen stilles, til
ettervern nar barnet har dedd. I samtalene bor
oppmerksomheten rettes mot det syke barnets
situasjon og foreldre og seskens egen situasjon og
behov.

4.4 Tiltak

— Alle sykehus skal ha en plan for & forebygge
overbehandling mot livets slutt. Planen ma
veere en del av de pasienttilpassede forlepene.

— Det etableres nasjonale indikatorer for a fange
opp overbehandling mot livets slutt.

— Det utvikles en nasjonal metodikk for for-
héndssamtaler. Forhdndssamtalene skal veere
en obligatorisk del av de pasienttilpassede for-
lopene.
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Kapittel 5
Perspektiv

Huva om syke og eldre allerede ofres; hva om de er
ofre for var manglende evne til d se det uunngad-
elige faktum ved livet i oynene — at det tar slutt
en dag? Og hva om det finnes bedre tilncerminger

rett foran oynene pd oss?
A. Gawande

5.1 Ettilbakeblikk

5.1.1 Tidligere utredninger og

stortingsmeldinger

NOU 1984: 30 Pleie og omsorg for alvorlig syke og
dpende mennesker anbefalte etableringen av pallia-
tive enheter med akademisk forankring ved nor-
ske universitetssykehus. Det skulle ga nesten ti ar
for en slik enhet ble opprettet i Norge. Seksjon lin-
drende behandling (SLB) ved Regionsykehuset i
Trondheim ble opprettet i 1994. Enheten ble eta-
blert som en del av Kreftavdelingen og var Nor-
ges forste integrerte universitetsbaserte palliative
tilbud. Den forste professoren i palliativ medisin
ble i 1993 ansatt ved Det medisinske fakultet ved
NTNU i Trondheim. Selv om det tok mange ar for
noen av utvalgets tiltak ble realisert, har utrednin-
gen hatt stor betydning. (Stremskag, 2012).

NOU 1997:20 Omsorg og kunnskap! Norsk
kreftplan ble utarbeidet av en ekspertgruppe som
skulle peke pa de viktigste utfordringene innen
kreftomréadet i arene framover. Ekspertgruppen
anbefalte en oppbygging av bade kompetansen og
kapasiteten i palliativ medisin, at palliativ medisin
burde ha en akademisk forankring og at faget
burde bygges opp som en integrert del av helsetil-
budet. Ekspertgruppen pekte pa behovet for en
oppbygging av en sammenhengende kompetanse-
og tiltakskjede fra regionsykehusene via behand-
lende avdeling ved sentral- og fylkessykehusene
til primaerhelsetjenesten. Utredningen anbefalte
en styrking av palliativ kreftbehandling og at kreft-
syke i livets sluttfase ma fa tilbud om hjemmeba-
sert behandling og pleie.

St.prp. nr. 61 (1997-98) Om nasjonal kreftplan
og plan for utstyrsinvesteringer ved norske sykehus

foreslo a4 bygge opp kompetansesentre for smerte-
lindring ved alle landets regionsykehus. Forslaget
ble fulgt opp i statsbudsjettet (St.prp. nr. 1 (1998-
99)), der det ble bevilget midler til etablering av
kompetansesenter for lindrende behandling ved
alle landets regionsykehus. Se neermere omtale av
de regionale kompetansesentrene for lindrende
behandling (kapittel 9).

I NOU 1999: 2 Livshjelp ble det fremmet kon-
krete forslag til hvordan palliasjon ber organise-
res i Norge. Utvalget anbefalte etablering av kom-
petansesentre innen palliasjon ved regionsyke-
husene med ansvar for sin region, noe som senere
er blitt fulgt opp med egne bevilgninger. Andre
forslag fra Livshjelpsutvalget er egnede plasser i
sykehjem for pasienter som har behov for pallia-
sjon, opprettelse av enheter for lindrende behand-
ling ved sentralsykehus, og egne konsulentteam
og poliklinikker ved sentralsykehus og lokalsyke-
hus. Dette er senere fulgt opp. Utvalget foreslo
ogsé krav til kompetanse innen palliasjon for hel-
sepersonell, blant annet en egen spesialitet for
leger innen palliativ medisin og videreutdanning i
palliativ omsorg for sykepleiere.

I St.meld. nr. 47 (2008-2009) Samhandlingsre-
formen er det et mal at pasienter og brukere
moeter en helsetjeneste som er godt samordnet,
preget av kontinuitet og med behandlingskjeder
og pasientforlep som ivaretar god behandlings-
kvalitet, uansett hvem som har ansvaret for de
enkelte deltjenestene. Seerlig viktig er dette for
pasienter med langvarige og sammensatte behov,
som eldre personer med flere diagnoser, syke
barn og unge, pasienter med kroniske lidelser,
pasienter med psykiske helseproblemer, personer
med rusmiddelproblemer og pasienter med kort
forventet levetid. Samhandlingsreformen slér fast
at kommunene skal sgrge for en helhetlig tenk-
ning med forebygging, tidlig intervensjon, tidlig
diagnostikk, behandling og oppfelging, slik at hel-
hetlige pasientforlep i sterst mulig grad kan ivare-
tas innenfor beste effektive omsorgsniva (BEON).

I Meld. St. 26 (2014-2015) Fremtidens primcer-
helsetieneste — neerhet og helhet fremgéar det at for &
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gi et godt faglig palliativt tilbud er det behov for &
styrke kompetansen om lindrende behandling og
omsorg i den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten. Stortingsmeldingen viser til at styrket
kunnskap om fagfeltet, ansattes holdninger, fler-
faglig samarbeid og etablering av gode styrings-
verktoy er grunnleggende for a gi et godt palliativt
tilbud. Det er videre behov for & tydeliggjore
ansvarsforhold i tiltakskjeden og & etablere gode
rutiner, blant annet ved inn- og utskriving til spesi-
alisthelsetjenesten og for & involvere pasienter og
parerende.

I Meld. St. 34 (2015-2016) Verdier i pasientens
helsetjieneste — melding om prioritering legges tre
kriterier til grunn for prioritering: Nyttekriteriet,
ressurskriteriet og alvorlighetskriteriet. Det fram-
gar at disse kriteriene ma vurderes samlet, og at
jo mer alvorlig en tilstand er og jo sterre nytte et
tiltak har, jo heyere ressursbruk kan aksepteres.
Det framgar at riktig prioritering ikke bare hand-
ler om & la veere a gjore det som ikke virker, men
ogsd om a la vaere a gjore det som kan skade, og
heller bruke ressurser pa a finne rett tid for a
avslutte aktiv, sykdomsrettet behandling. I mange
tilfeller kan det veere bedre 4 bruke ressurser pa
lindrende behandling og tid til gode prosesser
med pasient og parerende. Selv om slike proses-
ser kan veere sarlig krevende i mote med dedelig
sykdom vil de samme mekanismene vere til stede
ved kroniske lidelser som ikke kan helbredes. I
mange tilfeller vil det da veere viktig at helseperso-
nellet drefter mulige alternativer som kan bidra til
at pasienten pa best mulig méate kan leve med en
sykdom eller skade.

Meld. St. 11 (2015-2016) Nasjonal helse- og
sykehusplan omtaler arenafleksible helsetjenester,
som er helsetjenester som kan ytes pa ulike ste-
der. Det tas utgangspunkt i hvilke tjenester pasi-
entene trenger og deretter hvor det er best 4 fa tje-
nestene: i sykehus, i distriktspsykiatrisk senter,
ved poliklinikk, hos fastlegen, pa sykehjem,
hjemme hos pasienten eller via smarttelefonen. E-
konsultasjoner og ambulante og tverrfaglige tje-
nester vurderes som en spesielt nyttig arbeids-
form overfor pasienter og brukere som helst bor
veere i egne og kjente omgivelser.

Helsedirektoratet har utarbeidet retningslinjer
og dokumenter som gir feringer for utvikling av
palliasjon: Nasjonalt handlingsprogram for pallia-
sjon i kreftomsorgen (Helsedirektoratet, 2015b),
Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon til barn
og unge uavhengig av diagnose (Helsedirektoratet,
2017) og Rapport om tilbudet til persomer med
behov for lindrende behandling og omsorg ved livets
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slutt- a skape liv til dagene (Helsedirektoratet,
2015a).

Palliasjon er av stor betydning for pasienter
innenfor de fleste fagomrader, men er omtalt i fa
offentlige dokumenter. Det er derfor viktig a sette
dette temaet pa dagsorden na.

5.1.2 @kt medbestemmelse - fra
paternalistisk tilneerming til
«pasientens helsetjeneste» og
pasientens behov som utgangspunkt

En paternalistisk tilnserming var lenge radende i
helsetjenesten, bade i Norge og i andre land. Pro-
fesjonene gikk pa statens vegne inn i folks liv og
fortalte dem hvordan de skulle leve. Ved gjennom-
foringen av pasientrettighetsloven av 1999 og lov-
festing av autonomiprinsippet fikk paternalismen
sitt grunnskudd nar det gjelder medisinsk
behandling. Rettsliggjoringen av helse- og sosial-
politikken kan oppfattes som forleperen for valg-
frihet som politisk ideal. Den skiftende politiske
tenkematen og de historiske utviklingslinjene
avspeiles blant annet i omtalen av malgruppene i
helse- og sosialtjenesten. Forst het det de fattige,
sa de nedstedte, de trengende, etter hvert klien-
tene, de trygdede, tjenestemottakerne — og na:
pasientene, beboerne, brukerne og kundene
(Heloe, 2012).

Pasient- og brukerrettighetsloven (1999)
hjemler den enkelte pasients rett til & medvirke
ved gjennomfering av helse- og omsorgstjenester
med mal om at det skal bidra til bedre kvalitet i
helse- og omsorgstjenesten. Innfering av loven
utfordret helsepersonell i deres holdninger og for-
stielse bade av pasientens og deres egen rolle.
Rett til medvirkning handler ikke om retten til &
kreve en bestemt behandling, men om pasientens
rett til, pa informert grunnlag, & akseptere eller
avsla tilgjengelig og forsvarlig behandling. Med-
virkningsretten fritar ikke helsepersonell fra &
treffe avgjorelser som sikrer forsvarlig behand-
ling av pasienten (helsepersonelloven § 4).

Det ble tatt til orde for en mer aktiv pasient- og
brukerrolle i Meld. St. 10 (2012-2013) God kvali-
tet — trygge tienester. Kvalitet og pasientsikkerhet i
helse- og omsorgstjenesten. Det understrekes at
pasienters og brukeres behov skal std i sentrum,
og at pasienter og brukere skal trekkes mer aktivt
inn i beslutninger om eget behandlingsopplegg
eller omsorgstilbud. Det ble foreslatt en rekke til-
tak i meldingen, blant annet 4 utvikle og imple-
mentere beslutningsstetteverktey for & hjelpe
pasienter og brukere til aktiv medbestemmelse,
videreutvikle og implementere tiltak for 4 bedre
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kommunikasjonen mellom pasienter og brukere
og helse- og omsorgspersonell, samt videreutvikle
brukererfaringsundersekelsene, og & utvikle flere
pasient- og brukerrapporterte effektmal.

Dagens regjering har pasientens helsetje-
neste som et mal. Dette framgér i oppdragsdoku-
mentet til de regionale helseforetakene i 2017
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2016):

«Regjeringen vil skape pasientens helsetje-
neste. I motet med helsetjenesten skal hver
enkelt pasient oppleve respekt og apenhet, fa
delta i beslutningene om egen behandling og
hvordan den skal gjennomfores. Pasientene
skal oppleve helhetlige og sammenhengende
tjenester ogsd mellom spesialist- og kommune-
helsetjenesten. Det skal legges til rette for god
kommunikasjon mellom helsepersonell og
pasient, dette innebeerer bruk av tolketjenester
nar det er behov for det. Samiske pasienters
rett til og behov for tilrettelagte tjenester ma
ettersperres og synliggjores fra planleggings-
fasen, gjennom utredningsfasen, og nar beslut-
ninger tas.»

5.1.3 Den internasjonale utviklingen

Utviklingen av palliasjon spenner fra de forste
hospicene som ble etablerti Lyon i 1842 og i Dub-
lin i 1879, fram til etableringen av St. Christop-
her’s Hospice i London i 1967 og den videre utvik-
lingen de siste 20-25 arene. Etableringen av St.
Christopher’s Hospice markerte starten pa en ny
era, bade innen hospicefeltet generelt og som en
begynnelse pa fagfeltet palliativ medisin. Tidligere
ble det lagt mest vekt pa pleie og omsorg for den
deende, og det var liten eller ingen medisinsk til-
naerming. En av hovedmalsetningene med & eta-
blere St. Christopher’s hospice var & drive Kklinisk
forskning. Drift av institusjonene ble i hovedsak
basert pa frivillighet og innsamlede gaver. De for-
ste 30 arene var driften av St. Christopher’s
Hospice ogsé til en viss grad basert basert péa
disse prinsippene, men etter hvert er denne insti-
tusjonen i stadig sterre grad blitt integrert i den
offentlige helsetjenesten. I tillegg var det & gi palli-
asjon et akademisk grunnlag en av de oppgavene
som Cicely Saunders (1918-2005) la vekt pa ved
grunnleggingen av St. Christopher’s Hospice.
Hun sa allerede i 1965 at: «We want to plan and
carry out research in the relief of distress, such as
has not been done anywhere else, so far as I have
been able to discover». I mange land, ogsi i
Norge, var legene lite synlige i palliasjon inntil
slutten av 1980-arene. Det var mye oppmerksom-
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het rundt den deende pasienten, det var liten eller
ingen akademisk forankring av faget, og utviklin-
gen var i stor grad preget av enkeltpersoner med
et betydelig personlig engasjement (Kaasa og
Haugen, 2006).

Med etableringen av St. Christopher’s Hospice
ble tilnaermingen til pasientene satt i system. Bade
fysiske symptomer, psykiske plager, sosiale, dnde-
lige og eksistensielle problemer regnes som
utgangspunkt for den moderne hospicebevegel-
sen (Stremskag, 2012). Hospice er betegnelsen pa
ulike institusjoner som tilbyr lindrende behand-
ling pé ulike nivier. Betegnelsen brukes forskjel-
lig i ulike land. Hospice har i dag en dobbel betyd-
ning ved at det bade handler om en tilnaermings-
mate til alvorlig syke og deende pasienter og ved
at det er betegnelse pa institusjoner med noe for-
skjellig innhold ulike steder i verden. Hospice er
fundamentert pa hospicefilosofien.

Medisinsk og teknologisk utvikling har redu-
sert spedbarns- og barnededeligheten og okt sjan-
sene for overlevelse for barn med alvorlige,
sjeldne og potensielt dedelige sykdommer. Det
har vaert en betydelig utvikling av palliasjon til
barn. P4 1970-tallet viste forskning at kreftram-
mede barn kunne fi behandling hjemme som
alternativ til sykehus. De forste faghekene om
barnepalliasjon ble utgitt mellom 1978 og 1994, og
det forste hospicet for barn ble apnet i Virginia i
1978 (Goldman, 2016). Barn og ungdom med livs-
truende og livsbegrensende sykdom og deres
familie ber tilbys palliativ oppfelging i henhold til
Verdens helseorganisasjons definisjon og utdy-
ping. Palliasjon til barn skal veere i trdd med norsk
lovgivning (Grunnloven § 104) og Norges interna-
sjonale forpliktelser (Helsedirektoratet, 2017). I
2015 arrangerte Verdens helseorganisasjon en
sesjon om barnepalliasjon pa det 68. World Health
Assembly (Verdens helseorganisasjons heyeste
besluttende organ). Dermed markerte organisa-
sjonen et historisk sprang framover for en global
stotte til barnepalliasjon. (Verdens helseorganisa-
sjon, 2017).

Internasjonalt har det veert en bevegelse for
utvikling av palliasjon til barn og unge siden tidlig
pa 2000-tallet, med engasjement over hele verden.
International Childrens’s Palliative Care Network
ble stiftet i 2005.

Retningslinjer og handlingsplaner for pallia-
sjon er ofte forankret i kreftplaner og har dermed i
hovedsak rettet seg mot kreftpasienter, og ikke sa
ofte andre pasientgrupper, eldre mennesker eller
barn og unge. Behovet for palliasjon hos eldre
mennesker, de som er i tidlige stadier av sykdom
og hos pasienter som ikke har kreft, for eksempel
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personer med demens, nevrologiske progredier-
ende lidelser, palliasjon til barn, luftveissykdom-
mer, hjertesykdom eller hjerte- og karsykdom-
mer, blir ofte ikke ivaretatt.

Det foreligger evidens og forskningsresultater
som viser god effekt av 4 integrere palliasjon tidlig
i forlepet, bade ved kreft og andre, livsbegren-
sende sykdommer (Hui og Bruera, 2016).

5.1.4 Utviklingen i Norge og Norden

Palliasjon i Norge og Norden har i hovedsak fulgt
den samme utviklingen som i Nord-Europa pa
1980- og 1990-tallet. Felles for Sverige, Danmark
og Norge er at palliative tjenester i dag er organi-
sert som en integrert del av den offentlige helse-
tjenesten. Samtidig er det noen ulikheter mellom
de nordiske landene.

I Sverige ble de forste palliative virksomhetene
etablert ut fra lokale initiativ pd 1970-tallet. Sve-
rige har hatt en betydelig satsing pa integrert pal-
liasjon i hjemmet. Denne utviklingen har veert
sterkere enn i de andre nordiske landene, og har
veert med pd & prege den palliative utviklingen.
Sverige fikk sitt forste professorat i palliativ medi-
sin i 2001, og palliativ medisin har siden 2015 veert
godkjent som en padbyggingsspesialitet for leger.

I Danmark har hospicebevegelsen stitt sterkt i
utviklingen av palliasjon, baret frem av en folkebe-
vegelse og preget av stor grad av frivillighet. Det
forste hospicet ble etablert i 1992. Danmark har i
dag ett eller flere selveide hospice i hver helsere-
gion. Hospicetilbudet inkluderer et barnehospice.
Den forste palliative enheten pa sykehus ble eta-
blert pa Bispebjerg Hospital i 1997, og Danmark
fikk sine to ferste professorater i palliativ medisin
i 2012. 1 2004 vedtok Folketinget en egen forskrift
om hospice, og siden har hospicene vart en del av
tilbudet i spesialisthelsetjenesten.

I Norge var det en ekende interesse for alvor-
lig syke og deende og deres parerende pa slutten
av 1960-tallet og pa 1970-tallet. Enkelte fagperso-
ner ble inspirert av Cicely Saunders arbeid. Dia-
konien vokste ogsd fram. I 1977 startet Fransis-
kushjelpen i Oslo sitt arbeid for alvorlig syke og
deende i hjemmet.

Fra 1970-arene begynner arbeidet for de alvor-
lig syke og deende a bli mer koordinert og perso-
nuavhengig. Det ble etablert palliative tilboud som
en del av kreftavdelingene i Bergen, Trondheim
og Tromse og ogsa tverrfaglige radgivningsgrup-
per for omsorg ved livets slutt. I 1984 ble disse
organisert under det nasjonale Omsorgsradet.
Pionerene innen smertebehandling spilte en vik-
tig rolle i 4 fa palliasjon inn pa sykehusene og uni-
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versitetene. I 1993 fikk Norge Nordens forste pro-
fessorat i palliativ medisin og aret etter dpnet Sek-
sjon lindrende behandling ved St Olavs hospital.
Senere er det opprettet professorater i palliativ
medisin bade i Bergen og i Oslo. Sunniva hospice
i Bergen etablerte et ambulerende tilbud til alvor-
lig syke og deende i hjemmet i 1993, og Hospice
Lovisenberg apnet sin dagpost i 1994. Med dette
fikk man en formell tilknytning til palliasjon til den
offentlige helsetjenesten i Norge. Pa 1990-tallet
ble det en rask utvikling av palliasjon i Norge.
Norsk forening for palliativ medisin ble stiftet i
2000, og ble i 2001 en del av Legeforeningen.
Norsk Palliativ Forening ble stiftet samme ar. Alle
interesserte innenfor fagfeltet palliasjon kan bli
medlem. Foreningens maél er 4 arbeide for 4 bedre
behandling, pleie og omsorg for alvorlig syke og
deende og deres parerende (Norsk Palliativ
Forening, 2017). Norsk forening for pallitiv medi-
sin og Norsk Palliativ Forening arrangerer
sammen med fagmiljgene hvert annet ar en lands-
konferanse om palliasjon.

Foreningene, de kliniske palliative miljeene og
de regionale kompetansesentrene i lindrende
behandling har arbeidet systematisk for & fa eta-
blert palliasjon i alle helseregioner. Etableringen
av en egen tilleggsfinansiering for palliasjon i 2003
bidro sterkt til etablering av palliativ virksomhet
bade ved lokalsykehus og ved universitetssyke-
husene i Norge. Gjennom de siste 15-20 arene er
det bygget opp palliative tilbud pa begge nivaer i
helsetjenesten. Omsorg til familiemedlemmer er
endret fra 4 veere et anliggende for familien til & bli
et offentlig, kommunalt ansvar.

I ulike deler av den kommunale helse- og
omsorgstjenesten og spesialisthelsetjenesten har
barnepalliasjon i hovedsak dreid seg om lin-
drende behandling til barn med kreft. Det har
ikke veert god nok struktur og plan for andre syk-
domsgrupper med palliative behov. Nasjonal fag-
lig retningslinje for lindrende behandling til barn og
unge uavhengig av diagnose (Helsedirektoratet,
2017) gir anbefalinger for videre utvikling av fag-
feltet. Et videreutdanningstilbud i palliasjon til
barn for sykepleiere startet i 2017 ved Hagskolen
i Oslo og Akershus. Tilbudet skal evalueres.

Palliasjon er ikke lenger i en begynnende fase.
Det er etablert som eget fagfelt.

5.1.5 Paradigmeskifte - fra kreft til andre
diagnoser og integrasjon i hele
sykdomsforlgpet

Tradisjonelt var man i begynnelsen av palliasjo-
nens historie mest opptatt av symptomkontroll og
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stotte for kreftpasienter. Dette hadde sitt utspring
i den britiske hospicetradisjonen hvor Cicely
Saunders hovedsakelig konsentrerte seg om pasi-
enter som dede av kreftsykdom, selv om det aldri
var hennes intensjon & begrense seg til en syk-
domsgruppe. Senere hipet hun at erfaringene fra
kreft kunne overfores ogsé til andre sykdommer.
Kreftsykdom var et naturlig utgangspunkt siden
kreftsykdom ble oppfattet som mer forutsighar
med en definert «palliativ fase» hvor kreftbehand-
ling var avsluttet. Palliasjon ble dessuten inkludert
som et tema i undervisning i onkologi, mens den
samme historiske satsingen ikke har funnet sted
for de store indremedisinske sykdommene som
lungesykdommer, hjertesykdommer, nevrolo-
giske sykdommer og nyresykdommer.

Dette har fort til ulikheter mellom palliative til-
bud for kreft og andre diagnoser. Selv om den
pasientsentrerte tilnsermingen til deende i stor
grad er overferbar til alle alvorlig syke pasienter
med livsbegrensende sykdommer, er ikke ned-
vendigvis plagene som trenger behandling det,
spesielt tidligere i forlepene. Forstielsen har der-
for beveget seg mot en gkende erkjennelse av at
man trenger diagnoserelatert spesialkunnskap,
spesielt tidlig i forlepet for & kunne gi den beste
behandlingen samtidig med palliasjon. Mange
diagnoser utenom kreftdiagnoser har mer uforut-
sigbare forlep, men ogsa kreftsykdommer er, pga
nye behandlingsmuligheter, i sterre grad uforut-
sigbare. Dette gjor at man kan ikke vente til man
er deende for man skal motta palliativ behandling
for alle diagnoser. Derfor m4 palliativ behandling
integreres tidligere inn i forlepene og tilbys til alle
diagnosegrupper som tradisjonelt ikke har veert
omfattet av palliasjon (diagnoser utenom kreftdi-
agnoser).

Tidligere var det heller ikke en erkjennelse av
at plager knyttet til andre sykdommer enn kreft
kunne vaere like store som ved kreftsykdom, men
dette er na bekreftet gjennom mange studier.
Denne utviklingen er en del av drsaken til at pallia-
tiv medisin ble et eget fagfelt og ikke bare en utvi-
det og integrert del av kreftbehandlingen og at
palliasjon ble vurdert til & vaere en viktig del av all
medisinsk behandling.

I 2014 vedtok Verdens helseorganisasjon &
oppfordre sine medlemsstater til sterk satsing péa
lindrende behandling i hele sykdomsforlepet, og
legge til rette for palliasjon som en integrert del av
helse- og omsorgstjenesten (Helsedirektoratet,
2015a). Det ble ogsé vedtatt 4 oppfordre til okt sat-
sing pa barnepalliasjon i samarbeid med UNICEFE.

Verdens helseorganisasjon har utformet en
generell definisjon av palliasjon, uten tilknytning
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til en saerskilt sykdomsgruppe. Likevel har pallia-
sjon i stor grad veert knyttet til kreftpasienter.
Dette kan naturlig forklares ved to faktorer: (1) de
palliative enhetene har i hovedsak veert organisert
i en kreftklinikk/ kreftavdeling, (2) kreft har veert
den storste sykdomsgruppen i behov av pallia-
sjon.

5.1.6 Palliasjon til flere pasientgrupper

Flere pasienter enn de som far lindrende behand-
ling i dag har behov for det (Helsedirektoratet
2015a, Sintef, 2016). Livshjelpsutvalget pekte alle-
rede i 1999 pa at prinsippene i palliativ behandling
ogsd kan anvendes overfor pasienter med ulike
sykdomsforlep. Dette innebeaerer at palliativ
behandling ogsa ber ytes innenfor blant annet kar-
diologi, nevrologi og lungemedisin og i sterre
grad bli en del av disse spesialfeltene (NOU
1999: 2).

I det seerskilt organiserte tilbudet i spesialist-
helsetjenesten (palliative enheter og team) er det
til en stor grad kreftpasienter som far lindrende
behandling. Dette kan forklares med at palliative
enheter de fleste steder er organisert under en
kreftklinikk/kreftavdeling. Der hvor kreftklinikk/
avdeling organiserer palliasjon, kan det veere fag-
lige og organisasjonsmessige utfordringer i a
overfore erfaring og praksis til andre pasientgrup-
per (Sintef, 2016). Samtidig er det andre erfarin-
ger der palliative tiltak er organisert som et sam-
arbeid med alle avdelinger med palliative pasien-
ter. Ved Haukeland universitetssykehus, der palli-
ativt team er organisert under anestesiavdelingen,
er under halvparten av pasientene innlagt ved
kreftavdelingen, og teamene forholder seg til
mange pasienter uten kreft (Helse Bergen, 2016).
Personer med demens er en gruppe som tilsynela-
tende i liten grad mottar et saerskilt organisert pal-
liativt tilbud. @kningen i antall eldre gir nye utfor-
dringer til det palliative feltet med flere pasienter
som lever lenge med alvorlige, kroniske sykdom-
mer, og flere pasienter med kognitiv svikt (Helse-
direktoratet, 2015a). De palliative enhetene i syke-
hus gir i liten grad tilbud til barn. Barn med behov
for palliasjon ivaretas hovedsakelig av barne-
avdelinger i spesialisthelsetjenesten som yter
grunnleggende palliasjon, men kommunene kan
fa oppleering av sykehuset og felge opp barn
hjemme (Sintef, 2016).

Andre pasientgrupper som kan ha nytte av og
behov for ekt tilgang til palliativ behandling er
pasienter med kronisk hjerte-, lunge- og nyresyk-
dom, inkludert kols, pasienter med nevrologiske
sykdommer (ALS, MS, Parkinsons sykdom),
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«Palliasjon er en tilneermingsmate som har til
hensikt & forbedre livskvaliteten til pasienter og
deres familier i mote med livstruende sykdom,
gjennom forebygging og lindring, ved hjelp av
tidlig identifisering, grundig vurdering og
behandling av smerte og andre problemer av
fysisk, psykososial og andelig art» (Verdens
helseorganisasjon, Helsedirektoratet, 2015).
Palliasjon ber anvendes tidlig i sykdomsforlopet,
sammen med potensielt kurativ behandling,
men innebefatter ogsa omsorg ved livets slutt.
For & sikre integrering av palliasjon i et alder-
domsvennlig EU, anbefaler vi at myndigheter og
beslutningstakere pa regionalt, nasjonalt og
internasjonalt niva:

1. Erkjenner at utevelse av og tilgang til lin-
drende behandling av hey kvalitet er en prio-
ritert folkehelseoppgave som Krever en folke-
helsetilneerming.

2. Utvikler og omdefinerer nasjonal og interna-
sjonal helsepolitikk, som for eksempel ret-
ningslinjer for sunn aldring, institusjonsba-
sert pleie og omsorg samt demens, til 4 inklu-
dere palliasjon som en viktig del.

3. Utvikler og omdefinerer retningslinjer for pal-
liasjon slik at de omfatter henvisningskrite-
rier som tillater pasienter og parerende til-
gang til palliativ behandling ut fra bekov, uav-
hengig av diagnose, alder, prognose, forven-
tet levealder eller bosituasjon.

4. Utvikler eller omdefinerer retningslinjer til &
omfatte mekanismer for & sikre tilgang til spe-

Boks 5.1 EU-erklaering om palliasjon (Palliative Care), 2014

sialiserte, tverrfaglige palliative team eller tje-
nester i alle deler av helse- og omsorgstje-
nestene.

5. Fremmer et paradigmeskifie innen helse- og
sosiale tjenester rettet mot grunnleggende
kompetanse i palliasjon for alt helsepersonell,
for & hjelpe dem til & levere pasientsentrert,
familiefokusert behandling og pleie til alle
mennesker med en livsbegrensende syk-
dom, basert pa personlige tilpassede behand-
lings- og pleieplaner, som tar hensyn til alle
behov hos pasienten og de parerende.

6. Stetter tverrfaglig samarbeid som en hjerne-
stein i palliativ behandling og utdanning av
hey kvalitet.

7. Investererid utvikle leereplaner og utdanning
i palliasjon pa bade lavere og heyere niva i
alle fagfelt innen helse- og sosialfag, og etable-
rer spesialutdanninger i palliasjon.

8. Fremmer offentlig bevissthet gjennom tiltak
pa samfunnsniva: utdanning av allmennheten
og oppleering av parerende og frivillige.

9. OKker finansieringsmuligheter for nasjonal og
internasjonal forskning innen palliasjon.

10. Etablerer varige systemer for & overvike og
forbedre kvaliteten pa og tilgangen til pallia-
sjon.

Kilde: Launched in Brussels, October 2014. Palliativ Care
2020, EU. http://palliativecare2020.eu/declaration/no.php

funksjonshemmede/ryggmargskadede, personer
med psykisk utviklingshemning, samt mennesker
med rusmiddelproblemer og psykiske helsepro-
blemer (Helsedirektoratet, 2015a, 2015b).

For 4 gi et godt palliativt tilbud til alle pasien-
ter, uavhengig av alder og diagnose, ma det ytes
tjenester ved alle avdelinger, ogsa utenom kreft-
avdelingene. Det vises til naermere omtale i kapit-
tel 9.

Studier og erfaringer viser at pasientgrupper
med mer eller mindre jevn forverring av funksjon
og symptomer ofte har behov for palliasjon ut over
et grunnleggende niva. De vil forst og fremst ha
behov for tilpasset symptomlindring, men ogsa
stotte til mestring av sykdom, ernseringsmessige
utfordringer og mer avanserte pleietiltak. Dette

gjelder pasienter med uhelbredelig kreftsykdom,
og ogsa andre pasientgrupper med langtkommen
hjerte-, lunge- og nyresykdom, pasienter med nev-
rologiske sykdommer og pasienter med demens.
Alle disse pasientene trenger palliasjon som en
integrert del av helse- og omsorgstilbudet.

Barn

Palliasjon til barn med en dedelig sykdom er ogsé
fundert pa WHOs generelle definisjon om pallia-
sjon. Palliasjon er en aktiv og helhetlig stotte til
barnets fysiske, psykiske, sosiale og éandelige/
eksistensielle behov, og til barnets familie. Stotten
gis gjennom hele livslopet fram til deden og omfat-
ter ogsd oppfelging av foreldre og sesken etter



40 NOU 2017: 16

Kapittel 5

Boks 5.2 WHO Definition of
Palliative Care for Children

Palliative care for children represents a spe-
cial, albeit closely related field to adult pallia-
tive care. WHO’s definition of palliative care
appropriate for children and their families is as
follows; the principles apply to other paediatric
chronic disorders (WHO, 1998a):

Palliative care for children is the active
total care of the child’s body, mind and spirit,
and also involves giving support to the family.

It begins when illness is diagnosed, and
continues regardless of whether or not a child
receives treatment directed at the disease.

Health providers must evaluate and allevi-
ate a child’s physical, psychological, and social
distress.

Effective palliative care requires a broad
multidisciplinary approach that includes the
family and makes use of available community
resources; it can be successfully implemented
even if resources are limited.

It can be provided in tertiary care facilities,
in community health centres and even in chil-
dren’s homes.

barnets ded. Palliasjon til barn omfatter alle i alde-
ren 0—18 ar. Palliasjon skal tilbys barn og familier
der barnet har en alvorlig misdannelse eller en
medisinsk tilstand som krever livslang kontakt
med helsetjenesten. Palliasjon starter si snart
diagnosen er stilt. Palliasjon erstatter ikke medi-
sinsk behandling av sykdommen, men tilbys
sammen med sykdomsrettet behandling, avhen-
gig av barnets og foreldrenes gnsker og behov.

Moderne medisinsk behandling gjer at mange
barn med alvorlige eller uhelbredelige sykdom-
mer kan leve i mange ar med god livskvalitet.
Dette er en av arsakene til at antall barn med
behov for lindrende behandling og omsorg eoker.
Basert pé tall fra Storbritannia er det beregnet at
minst 3500-4000 barn i Norge arlig har behov for
lindrende behandling og omsorg. Ca. 40 prosent
har genetiske eller medfedte tilstander, ca. 40 pro-
sent har nevromuskulere tilstander og ca. 20 pro-
sent har kreftsykdommer. Anslagsvis 40-50 barn
i disse gruppene der arlig i Norge (Helsedirekto-
ratet, 2015a).
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Eldre

Andelen eldre over 67 ar er gkende, og searlig blir
det flere av de eldste eldre. Det er en sterk ekning
i antall mennesker som lever med alvorlige, kro-
niske sykdommer og etter hvert der av disse.
Mange eldre er multisyke, og nar flere sykdom-
mer foreligger samtidig, vil de som regel for-
sterke hverandre og behandlingen blir mer kom-
plisert. Siden mange eldre har flere sykdommer,
bruker de ofte mange legemidler. De ulike lege-
midlene kan pévirke hverandres effekter og gi
plagsomme bivirkninger. Eldre pasienter er dess-
uten forskjellige fra yngre, med henblikk pa bade
medisinske og psykososiale forhold. De kjenne-
tegnes av gkt forekomst av organsvikt, bade kog-
nitivt, mentalt og fysisk. Disse aldersforand-
ringene gir reduserte reserver og okt sarbarhet. I
tillegg er mange eldre ensomme péd grunn av lite
eller manglende sosialt nettverk. Organsvikten
hos eldre kan ha store individuelle variasjoner.
Den kompliseres gjerne av sansesvikt (spesielt
syns-, hersels- og smaksans) og redusert yteevne
og utholdenhet. Biade symptomer og sykdoms-
tegn framstar gjerne pa en annen og mer diffus
mate enn hos yngre, og bruk av mange ulike lege-
midler pavirker ofte sykdomsbildet. Daden kom-
mer gjerne etter en periode med skende skrope-
lighet, der bade tiltakende kroniske og akutte hel-
seproblemer kan fore til gjentatte sykehusinnleg-
gelser. Tilgangen til generell palliativ behandling
og omsorg for eldre er begrenset. Eldre pasienter
har ogsé darligere tilgang til spesialiserte pallia-
tive tilbud, noe som forer til darligere kartlegging
av behov og ensker, darligere smerte- og symp-
tomlindring samt ferre muligheter for hjem-
meomsorg og hjemmeded (Helsedirektoratet,
2015a). Mange eldre lever livets sluttfase med
betydelig lidelse uten relevante tiltak. Norske stu-
dier papeker at smertetilstander hos eldre pasien-
ter er underbehandlet (Gran, og Grov m.fl., 2013).

Pasienter med kronisk hjerte-, lunge- og nyre-
sykdom

Innen alvorlige lungesykdommer er pasienter
med kols den sterste gruppen. Mellom 250 000 og
300 000 personer (helsenorge.no) lever med kols i
Norge. Naermere 20 prosent har sykdommen i
alvorlig eller sveert alvorlig stadium. Antall pasien-
ter med kols forventes & oke betydelig i arene
som kommer. Pasienter med kols har ofte et langt
sykdomsforlep med gjentatte, forbigdende infek-
sjoner og forverringer, gradvis darligere lunge-
funksjon og etter hvert betydelige symptomer.
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Som med alle andre diagnosegrupper ber grunn-
leggende palliasjon integreres fra diagnosetids-
punktet, ofte sammen med rehabilitering. Tverr-
faglig samarbeid er viktig for god symptomlind-
ring, oppleering av pasienter og parerende og for
tilrettelegging av behandling og omsorg i hjem-
met.

I Norge har ca. 10 prosent av personer over 75
ar kronisk hjertesvikt. Kronisk hjertesvikt er en
alvorlig tilstand med hey dedelighet. Mange pasi-
enter lever i flere &r med langsom forverring av
tilstanden. Pasientene med langtkommen hjer-
tesvikt har flere symptomer som kan sammenlik-
nes med symptomene til en pasient med langt-
kommen kreft.

Kronisk nyresykdom rammer cirka 10 prosent
av befolkningen. Palliasjon skal vaere et tilbud ogsa
i sluttfasen, bade til pasienter som far nyreerstat-
tende behandling og pasienter som avstar fra slik
behandling (Helsedirektoratet, 2011). Det er utar-
beidet veiledende retningslinjer for nér kols (Hel-
sedirektoratet, 2014), hjertesvikt (Helsedirektora-
tet, 2015a) og nyresviktpasienter (Helsedirektora-
tet, 2015) sannsynligvis vil ha nytte av henvisning
til et spesialisert palliativt tilbud.

Pasienter med nevrologiske sykdommer

I Norge er de mest aktuelle sykdommene i denne
gruppen amyotrofisk lateral sklerose (ALS), mul-
tippel sklerose (MS) og Parkinsons sykdom.
Totalt lever det ca. 300 pasienter med ALS, ca.
8000 med MS og 6000—-8000 med Parkinsons syk-
dom. Disse sykdommene rammer ogsd yngre
pasienter (under 65 ar). Sykdommen ALS gir tilta-
kende lammelser og pasientene har en gjennom-
snittlig levetid pa tre ar etter symptomdebut. Pasi-
entene trenger stor innsats fra hjelpeapparatet og
en bred tverrfaglig tilnzerming. Sykehusbaserte,
tverrfaglige ALS-team har bedret livskvaliteten for
pasientene og okt overlevelsen (Miller og Jackson
m.fl.,, 2009). Brukermedvirkning stir sentralt i
omsorg og behandling, bade ved kartlegging av
symptomer og behov, ved fortlepende vurdering
av endring i funksjonsniva over tid, og ved evalue-
ring og endring av behandlingsmal. Det er viktig a
starte diskusjonen rundt behandlingsintensitet
tidlig i forlepet og ta den opp igjen ved vendepunk-
ter i sykdommen. Andre nevrologiske pasienter
kan i noen grad ha samme utfordringer som ved
ALS, men forlepet er mer varierende og ofte svin-
gende. Gode hjelpemidler og ivaretakelse av fami-
lien er viktig for alle gruppene.

Kapittel 5

Pasienter med demens

Mange av de alvorlig syke og deende pasientene i
kommunene bade i sykehjem og hjemme, lider av
kognitiv svikt i en eller annen form (Helsedirekto-
ratet, 2015a). Demens er en fellesbetegnelse for
en gruppe degenerative hjernesykdommer som
forer til kognitiv svikt med gradvis tap av hjerne-
funksjoner i form av hukommelsessvikt, svik-
tende handlingsevne, sviktende sprakfunksjon,
personlighetsforandringer og atferdsendringer. I
Norge lever vel 70 000 personer med demens.
Anslagsvis 80 prosent av de ca. 18 000 som der i
sykehjem hvert ar, har en eller annen form av kog-
nitiv svikt (Helsedirektoratet, 2015). Det er et
stort potensial for 4 utvide det palliative tjenestetil-
budet til denne pasientgruppen. 50-70 prosent av
pasienter med demens antas 4 ha smerter og kan
ha utbytte av ekt grad av palliativ behandling.
(Sintef, 2016).

Utvalget viser til European Association for Pal-
liative Care (EAPC) som i 2014 ga ut et «White
Paper» om optimal palliasjon til eldre mennesker
med demens. Her understrekes at god palliasjon
forutsetter og krever gode kommunikasjons- og
beslutningsprosesser over tid mellom pasient,
parerende og personalet. Forlepet ma ta hensyn
til endringer i sykdomsutviklingen, funksjonsniva,
symptomer og behov. Det vises videre til at en til-
naerming basert pa avklarte mal for behandling,
pleie og omsorg kan gjere beslutningsprosesser
mindre kompliserte (EAPC, 2014).

Pasienter med kreft

I 2016 fikk nesten 33 000 personer i Norge en
kreftdiagnose og 260 000 pasienter levde med en
kreftdiagnose. I 2015 dede i overkant av 11 000
nordmenn av kreft. Antall krefttilfeller antas a fort-
sette & oke i arene fremover, omkring 40 prosent
flere vil fa kreft i 2035 sammenlignet med i dag
(Kreftregisteret, 2017). Bedre diagnostikk og
behandling har medfert at stadig flere overlever
kreft eller lever lenge med sin sykdom. Pasien-
tene behandles i stor grad poliklinisk, slik at mer
tid tilbringes i hjemkommunen. Det er likevel van-
lig med innleggelser for ulike komplikasjoner
under sykdomsforlepet, og fortsatt er sykehus
vanligste dedssted for kreftpasienter. Kreftbe-
handlingen er blitt mer kompleks, og den strek-
ker seg ofte over en lang tidsperiode. Overgangen
fra tumorrettet, livsforlengende behandling til
symptomlindrende behandling skyves stadig neer-
mere sluttfasen av livet, og fasen som tradisjonelt
har vert palliativ, har for mange blitt veldig kort.
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Dette har skapt et forsterket behov for 4 integrere
palliasjon tidligere i sykdomsforlepet. Et palliativt
behandlingstilbud tidlig i sykdomsforlepet har
vist seg 4 redusere bruk av uhensiktsmessig
behandling i livets sluttfase, og pasienten har der-
med fatt bedre livskvalitet.

Mennesker med rusmiddelproblemer og psykiske
helseproblemer

Personer med rusmiddelproblemer, spesielt de
som er avhengige av illegale rusmidler, eller per-
soner som har alvorlige psykiske helseproblemer
som schizofreni og visse stemningslidelser, har
kortere forventet levealder enn normalbefolknin-
gen. Dette skyldes i stor grad livsstilsrelaterte og
andre somatiske skader og sykdommer, og ikke
selve rusmiddelproblemet eller det psykiske hel-
seproblemet. Disse personene rammes ogsi av
livstruende sykdommer. Livssituasjonen vil ha
betydning for hvordan omsorgen mot livets slutt
kan organiseres. Opioidavhengighet eller absti-
nens og uro vil utlese behov for kompetanse pa
rusmiddelproblemer og/eller psykiske helsepro-
blemer, i tillegg til palliativ kompetanse. Smerte-
lindring til disse pasientene er en spesialistopp-
gave (Helsedirektoratet, 2015a). Utvalget mener
palliasjon ma inn som en integrert del av pasient-
forlepet og foreslar at det foretas forhdndssamta-
ler for 4 finne ut hva pasienten ensker av videre
behandling. Forhdndssamtaler er naermere omtalt
i kapittel 4.

Rusmiddelmisbruk er ofte forbundet med dar-
lig somatiske helse. God somatisk helse kan vaere
en av faktorene som kan bidra til bedring. Det er
viktig 4 ha szerlig oppmerksomhet rettet mot de
sykdommene eller tilstandene personer med ulike
typer rusmiddelproblemer er mest utsatt for 4 fa
(Helsedirektoratet, 2011b). Ofte er dette pasienter
som mottar sykdomsrettet og lindrende behand-
ling i somatiske avdelinger ved sykehuset, samti-
dig som de har behov for oppfelging fra tverrfag-
lig spesialisert behandling av rusmiddelproble-
mer (TSB) og/eller psykisk helsevern. Dette kre-
ver spesiell fleksibilitet og apenhet for samarbeid,
tverrfaglighet og smidige lgsninger.

Mennesker med utviklingshemning

I takt med medisinske framskritt oker levealderen
for personer med psykisk utviklingshemning, og
dermed forekomsten av aldersrelaterte sykdom-
mer. Det sees okt forekomst av bade lungesyk-
dommer og demens samt utvikling av livstruende
sykdommer fem til ti ar tidligere enn hos den
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ovrige befolkningen. For personer med psykisk
utviklingshemning er tilrettelegging, kontinuitet,
trygghet og forutsigbarhet serlig viktig. De tren-
ger i storst mulig utstrekning 4 fa tilbringe livets
siste fase i eget hjem der det legges til rette for
god lindring i trdd med deres egne ensker og
behov. Ivaretakelse av parerende er spesielt viktig
fordi det ofte er tette band mellom foreldre, even-
tuelle sesken og den som er syk. Tverrfaglig sam-
arbeid er viktig for & avklare smertetilstander og
kommunisere om alvorlig sykdom og ded (Helse-
direktoratet, 2015a).

5.2 Framtidens utfordringer og behov

5.2.1 Kulturelle faktorer

Et flerkulturelt samfunn

Norge er blitt et flerkulturelt samfunn med inn-
byggere fra over 200 land. Ca. 15 prosent av
befolkningen er innvandrere eller har innvandrer-
bakgrunn. Arbeidsinnvandrere fra andre euro-
peiske land utgjer de sterste gruppene. Den stor-
ste gruppen kommer fra Polen, deretter Sverige
og Litauen. Det er hoy og ekende innvandring fra
land med krig og uroligheter som Syria, Eritrea,
Somalia og Afghanistan. Innvandrerne bosetter
seg 1 hele landet. Det er flest innvandrere i Oslo,
der innvandrerne utgjoer over 30 prosent av befolk-
ningen. Nasjonal strategi for innvandreres helse
(2013-2017) belyser utfordringer knyttet til inn-
vandrerhelse. Hoyere forekomst av livsstilssyk-
dommer som diabetes og hjerte- og karsykdom-
mer, hoyere forekomst av brystkreft hos kvinner
fra enkelte land og at faerre oppseker hjelp for psy-
kiske helseutfordringer er noen eksempler som
gir grunnlag for seerskilt oppfelging (Meld. St. 11
(2015-2016)).

Med en gkende andel innvandrere, etter hvert
ogsd mange eldre, gker behovet for & rette opp-
merksomhet mot tilbud og tjenester til denne
sammensatte brukergruppen. Demens rammer
eldre personer fra alle etniske grupper. Helsedi-
rektoratet har som en del av Demensplan 2015 gitt
Nasjonal kompetanseenhet for minoritetshelse
(NAKMI) i oppdrag & lede et trearig forsknings-
og fagutviklingsprogram, Demens og eldre innvan-
drere. Utviklingsprogrammet skal blant annet
framskaffe kunnskap om eldre innvandrere med
demens og deres parerende, hvordan de opplever
sin situasjon og hva slags erfaringer de har gjort i
mete med helse- og omsorgstjenestene.

Det er et mal at hele befolkningen skal ha lik
tilgang til helse- og omsorgstjenester av god kvali-
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Nasjonal helse- og sykehusplan peker pa fol-
gende utfordringer i spesialisthelsetjenesten
(Meld. St. 11 (2015-2016):

— Viblir flere eldre. Dette vil ha stor betydning
for helsetjenestene, da eldre over 70 ar bru-
ker dobbelt sd mye helsetjenester som 40-
aringer.

— Folketallet i de store byene sker. Unge men-
nesker og innvandrere bosetter seg i forste
rekke i byene. Presset pa helsetjenester i
byene skyldes flere eldre, flere innflyttere og
flere innvandrere. Distriktenes utfordringer
er i forste rekke knyttet til gkningen i antall
eldre.

— Deter spesielt tilbudet til pasientene i de stor-
ste sykdomsgruppene som vil vaere under
press. Sykdom gker med alder, og disse syk-
domsgruppene omfatter i stor grad eldre
pasienter som ofte ogsa har flere diagnoser.

Boks 5.3 Demografisk utvikling

— De demografiske endringene vil ke behovet
for arsverk i spesialisthelsetjenesten med 27
prosent fram mot 2030, og med 40 prosent
fram mot 2040 (Statistisk sentralbyra, 2015).

— Ressursbehovet pavirkes ikke vesentlig av
endringer i forutsetninger om innvandring,
levealder og helsetilstanden til de eldre. Pro-
duktivitetsvekst og bedre standard pa tjenes-
tene er faktorer som sarlig pavirker ressurs-
behovet. Det er nedvendig med bade okte
ressurser og heyere omstillingstakt i helse-
tjenesten for 4 mete utfordringen.

Vi vet at vi i1 drene fremover vil fa et ekende
antall eldre med palliative behov, og at kreft
ogsa er i ferd med 4 passere hjerte — og karsyk-
dommer som den hyppigste dedsérsak i Norge.

Kilde: Dodsarsaksregisteret, 2015.

tet, tilpasset den enkeltes behov og forutsetnin-
ger. For & imetekomme disse malene, ma det
blant annet tas hensyn til personer med spréklig
og kulturell minoritetsbakgrunn. Dette omfatter
bade innvandrerbefolkning og urbefolkning.
Helse- og omsorgspersonell har ansvar for & vur-
dere behovet og skaffe kvalifisert tolk i mete med
pasient/bruker/parerende som har begrensede
norskkunnskaper. Skriftlig informasjon ma vurde-
res oversatt til aktuelle sprak. Innen palliasjon er
det mest brukte kartleggingsverktoyet ESAS
(Edmonton Symptom Assessment System) som
er tilgjengelig pa 34 ulike sprak. Kompetansesen-
ter for lindrende behandling ved Universitetssyke-
huset i Nord-Norge har oversatt ESASr til samisk.
Helse- og omsorgspersonell mé vaere sensitive for
den enkelte pasients og brukers forstielse av
egen sykdom og behandling. Kultursensitivitet,
kulturell bevissthet og kompetanse er nedvendig
for 4 tilpasse omsorgen til personer med annen
bakgrunn. Det ma legges til rette for at den pallia-
tive omsorgen er i trdd med den enkelte persons
tradisjon og kulturelle tilherighet, sa langt dette er
mulig (Helsedirektoratet, 2015a).

Den samiske befolkningen

Samene er urbefolkningen i Norge, og deres ret-
tigheter i mote med helse- og omsorgstjenesten
reguleres av internasjonale konvensjoner og

nasjonalt lovverk. Hva som skal til for 4 sikre
samiske mottakere av helse- og omsorgstjenester
et godt og likeverdig tilbud, er avhengig av hvem
den enkelte samiske tjenestemottakeren er og
hvor i landet den enkelte bor. Det er store indivi-
duelle og lokale spriklige, kulturelle og naerings-
messige variasjoner innenfor det samiske samfun-
net. Helse- og omsorgspersonell ma derfor ha
kunnskap om sosiale, historiske og lokale, kultu-
relle faktorer som kan ha betydning for meter
mellom samer og helse- og omsorgstjenesten.

Det er lite som tyder pa at det er store forskjel-
ler mellom den samiske befolkningen og majori-
tetsbefolkningen nar det gjelder helsetilstand,
forekomst av sykdom og bruk av helsetjenester. I
en del litteratur framgar det at samer har en annen
forstdelse av helse, sykdom og behandling enn
majoritetsbefolkningen, og at spesielt eldre samer
snakker om sykdom og helse pé indirekte méater
og ved hjelp av metaforer. Dette er ikke nedven-
digvis en sannhet som gjelder for alle samer. Opp-
fatningen av at samisktalende personer fore-
trekker & bruke samisk i samhandling med helse-
og omsorgstjenestene nyanseres i nyere
forskning, som viser at preferanser for bruk av
sprak er individ- og situasjonsavhengig. Betyd-
ning av slektskap og tradisjoner for selvhjelp vekt-
legges i deler av litteraturen. Samtidig viser
forskning at samer etterlyser mer hjelp fra det
offentlige (Blix, 2016).
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Litteraturen peker pa betydningen av at helse-
og omsorgspersonell har kunnskap om samisk
spréak og kultur i mete med samiske personer med
demens. Det foreligger lite forskning om situasjo-
nen til samiske personer med demens, deres fami-
lier og samhandling med offentlige helse- og
omsorgstjenester. Det er igangsatt nye forsk-
ningsprosjekter pa disse omradene. I Norge fin-
nes det i liten grad helse- og omsorgstjenester
som er utviklet speselt for den samiske befolknin-
gen. Malet har veert 4 gi et kulturelt tilrettelagt til-
bud til den samiske befolkningen innenfor de eta-
blerte tjenestene (B. H. Blix, 2016).

Bade kommuner og spesialisthelsetjenesten
ber tilrettelegge for kultursensitiv og spréklig til-
passet behandling. Det er behov for 4 se pa alter-
native méater a jobbe pa for & nd ut med et tilbud til
flest mulig som trenger helse- og omsorgstje-
nester, blant annet okt bruk av ambulante tjenes-
ter. Samiske pasienter har rett til et likeverdig
behandlingstilbud som tar utgangspunkt i samisk
sprak og kultur. Et godt tilbud til samiske pasien-
ter forutsetter kompetanse i samisk sprak og for-
stdelse for samisk samfunnsliv. Slik kompetanse
bor ettersporres ved rekruttering av personell
som skal arbeide med samiske pasienter (Meld.
St. 30 (2011-2012)).

Kultursensitivitet og kulturkompetanse

Nyere litteratur understreker at kultursensitivitet
og kulturkompetanse ikke utelukkende handler
om a ha kjennskap til «den andres» kultur, men
ogsé a reflektere over eget stasted og egen forsta-
else. Kultur ma i tillegg forstds innenfor sterre
sosiale, historiske og politiske rammer (Blix,
2016).

Utvalget mener kultursensitivitet og kultur-
kompetanse mé ligge til grunn for 4 utvikle gode
palliative tjenester til alle pasienter som trenger
det, uavhengig av kulturell og etnisk bakgrunn.

5.2.2 Demografi og sykdomsutvikling

Meld. St. 29 (2016-2017) Perspektivmeldingen
2017 peker pa at aldringen i befolkningen vil gi
okt behov for helse- og omsorgstjenester i tidrene
framover. En rikere befolkning vil samtidig etter-
sperre mer av og heyere kvalitet pA mange av de
tjenestene som i dag er et offentlig ansvar. Det
kan gjelde for eksempel utdanning, kultur og ikke
minst helse- og omsorgstjenester. Mange offent-
lige tjenester er ogsa arbeidsintensive. Hvis pro-
duktivitetsveksten for disse tjenestene er lavere
enn produktivitetsveksten i samfunnet ellers, og

Paliv og ded

lennsveksten skal holde tritt med den generelle
lennsveksten, vil tjenestene bli forholdsmessig
dyrere enn andre varer og tjenester. Nar tidsper-
spektivet forlenges, blir presset pa offentlige
finanser enda sterkere. De aller eldste blir flere.
Mens de over 80 ar i dag utgjor dreyt 4 prosent av
befolkningen, ventes andelen & eoke til nesten 10
prosent i 2060. Bedre helse blant eldre kan
dempe, men ikke fijerne, det okte behovet for
helse- og omsorgstjenester.

For 4 mete velferdsutfordringene Norge star
overfor, viser meldingen til at dette vil kreve inn-
sats pa flere omrader, blant annet ved at flere star
lenger i jobb, at flere deltar i arbeidslivet, og at
arbeidstiden gkes gjennom mer heltid og mindre
sykefraveer. Hoy sysselsetting i en verden som sta-
dig gjer teknologiske framskritt, krever at det sat-
ses pa utdanning, forskning og innovasjon. I til-
legg til okt sysselsetting er det behov for mer
effektive losninger i offentlig sektor. Dette krever
god organisering og tydelige prioriteringer. Mel-
dingen peker pé at Norge ma ta i bruk de mulig-
hetene som ligger i ny velferdsteknologi og digita-
lisering av forvaltningen, noe som ogsé kan legge
til rette for bedre tjenester.

Noe av det viktigste som kan gjores for 4 sikre
rasjonell bruk av medisinske ressurser, er &
unnga & bruke ressurser der de ikke har effekt.
Integrasjon av palliasjon tidlig i sykdomsforlepet
vil kunne bidra til &4 redusere unedvendige syke-
husopphold, samt unnga overflodig utredning/
behandling (Journal of Palliative Medicin: Cassel
og Webb-Wright m.fl., 2010, Rabow og Kvale m.1l.,
2013, May og Normand m.fl., 2014).

Sykdomsutviklingen

Hjerte- og karsykdommer er den sykdomsgrup-
pen som forarsaker flest dedsfall i Norge, og inne-
barer ofte langvarige helseproblemer og funk-
sjonsnedsettelse. Hjerte- og karsykdom utgjer 35
prosent av alle dedsfall. De siste 40-50 arene er
dedeligheten av hjerteinfarkt falt med 80 prosent i
aldersgruppen 40-70 ar. En ytterligere nedgang
er mulig. Etter hjerteinfarkt kan hjertesvikt utvi-
kles. Behandling av risikofaktorer, kontinuerlig og
koordinert oppfelging samt hjelp til egenomsorg
og rehabilitering er avgjerende for livskvalitet og
overlevelse.

Nye beregninger fra Kreftregisteret viser at
antall krefttilfeller kommer til & ke med 40 pro-
sent i lepet av de neste 15 drene. I ar 2030 kom-
mer 17 900 kvinner og 25 700 menn til & f4 en
kreftdiagnose. Til sammen utgjer dette 43 600 nye
tilfeller mot 31 651 tilfeller i 2014, en ekning pa
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nesten 12 000 tilfeller, eller naermere 40 prosent.
Fordelt pa alder vil antall nye tilfeller for personer
mellom 50 og 69 ar eke med 14 prosent (Kreftre-
gisteret 2016). Utviklingen i aldersgruppen over
70 ar er dramatisk. Antall nye krefttilfeller per ar
vil ha gkt med bortimot 68 prosent. Disse pasien-
tene vil ogsd rammes av andre kroniske sykdom-
mer. Forskning har vist at blant personer over 75
ar har mer enn halvparten fire eller flere sykdom-
mer som de trenger behandling for, og veldig fa
eldre kreftpasienter har bare kreft.

Hjerneslag er den tredje vanligste dedsarsa-
ken i Norge og utgjer 12 prosent av alle dedsfall.
75 prosent av tilfellene oppstar etter 70 ar. I Norge
der 5 500 personer av hjerneslag arlig. Vi regner
at det arlig er ca 12 000 tilfeller av hjerneslag i
Norge. Ca. to av tre tilfeller er forstegangsslag,
mens de ovrige er slag hos personer som har hatt
hjerneslag for. Forekomsten forventes & oke med
et okende antall av de eldste eldre, siden det er
denne gruppen som rammes hyppigst av hjerne-
slag. Det lever anslagsvis ca. 60 000 personer i
Norge med gjennomgétt hjerneslag, og om lag to
tredeler av disse har en funksjonssvikt som felge
av slaget. I lopet av livet vil én av seks personer
kunne rammes av hjerneslag. Hjerneslag er den
sykdomsgruppen som krever flest pleiedegn i den
somatiske delen av helsetjenesten (Norsk helsein-
formatikk, 2017).

Rundt 250 000-300 000 mennesker i Norge
har kols, og det tilkommer 30-40 000 nye tilfeller
per ar (helsenorge.no). Opptil 75 prosent av pasi-
enter med kols er ifelge Hordalandsundersokel-
sen udiagnostisert. Det der rundt 2000 mennes-
ker hvert ar av kols i Norge. 18 prosent av befolk-
ningen over 40 ar har kols. Rundt 40 000 mennes-
ker har alvorlig kols som krever jevnlig kontakt
med helse- og omsorgstjenesten (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2013).

Rundt 28 000 personer i Norge har diabetes
type 1-diabetes. Sykdommen kan ikke forebygges,
men senkomplikasjoner og for tidlig ded kan
utsettes og eventuelt forhindres gjennom god
behandling, oppfelging og egeninnsats. Type 2-
diabetes debuterer oftest i voksen alder og er for-
bundet med blant annet fysisk inaktivitet og over-
vekt. Forekomsten er gkende (Helse- og omsorgs-
departementet, 2013).

Den demografiske utviklingen og skende fore-
komst av heyt blodtrykk, hjerte- og karsykdom og
diabetes gjor at flere er i risiko for a utvikle kro-
nisk nyresykdom. Jkende forekomst av kronisk
nyresykdom vil fere til okt risiko for hjerte- og
karsykdom og okt behov for nyreerstattende
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behandling. Den demografiske utviklingen med
flere eldre og flere med kroniske sykdommer, for
eksempel diabetes og sykelig overvekt, tilsier at
det vil bli en gkning i antallet pasienter med kro-
nisk nyresykdom. Tall fra Norge basert pa Helse-
undersekelsen i Nord-Trendelag (HUNT) viser at
forekomsten av kronisk nyresykdom er om lag 10
prosent. Samme undersekelse viste at en prosent
av den undersekte befolkningen hadde alvorlig til
sveert alvorlig reduksjon i nyrefunksjon (Helsedi-
rektoratet, 2011a).

Det er ogsa et skende antall eldre som vil fa
demens. I Europa har man anslatt at hver fijerde
person over 85 ar har betydelige demensproble-
mer (Kreftregisteret, 2016). Personer med
demens har i liten grad selv mulighet for 4 ivareta
sine pasientrettigheter pd grunn av begrenset
kognitiv kapasitet. Kommunikasjon og med-
virkning kan veere utfordrende, og ma tilpasses
brukernes funksjon. Studier viser at pasienter
med demens ofte ikke er forberedt pa sykdoms-
forlepet. De blir ikke spurt om preferanser, ver-
dier og veivalg, noe som kan fere til uheldige
avgjorelser og utilfredsstillende behandling ved
livets slutt. Forskning viser at sykehjemspasienter
med demens eller kognitiv svikt sjeldnere far
smertestillende behandling enn kognitivt velfun-
gerende pasienter. Smertevurdering og smertebe-
handling hos pasienter med demens er utfor-
drende, da de ved moderat og alvorlig grad av
demens har redusert hukommelse, sprak, reflek-
sjonsevne og forventning knyttet til smerteopple-
velsen (Helsedirektoratet, 2015).

Nevrologisk skade og sykdom kan vaere med-
fodte eller ervervet, og forer ofte til svekkelse av
funksjoner pé flere omrader. Det anslas at mellom
110 000 og 150 000 personer har en nevrologisk
skade eller sykdom isolert eller som del av annen
sykdom. De hyppigst forekommende nevrolo-
giske skader og sykdommer blant omsorgstje-
nestens brukere er multippel sklerose (MS), cere-
bral parese (CP), Parkinsons sykdom, hjerneslag,
amyotrofisk lateralsklerose (ALS) og epilepsi.
Undersegkelser viser at om lag 20 prosent av de
yngre tjenestemottakerne i hjemmetjenesten har
nevrologiske skader og sykdommer. Mange av
disse brukerne mottar i dag omfattende og lang-
varige tjenester. Mens personer med nevrologiske
sykdommer og skader utgjer om lag 20 prosent av
de yngre hjemmetjenestemottakerne, mottar de
samlet sett 35 prosent av alle timer som ytes i
form av hjemmesykepleie og praktisk bistand til
yngre personer (Helse- og omsorgsdepartemen-
tet, 2015b).
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Byrden av en sykdom eller en skade i en befolk-
ning bestemmes av dens alvorlighet i form av
dedelig og ikke-dedelig helsetap (sykelighet),
hvor mange den rammer, alderen pa de som
rammes, og hvor lenge den varer. Sykdomsbyr-
deberegninger gir en helhetlig oversikt over hel-
setilstanden i befolkningen. Dette gir mulighe-
ter for 8 sammenlikne hvordan dedelige og ikke-
dedelige sykdommer, skader og risikofaktorer
pavirker sykdomsbyrden i ulike befolknings-
grupper etter Kjonn, alder, geografi og over tid.

Resultatene for Norge viser:

— Forventet levealder ved fodsel i den norske
befolkningen ekte med 22 maneder, til 82,0
ar, i tidret fra 2005 til 2015. Forventede friske
levear okte i samme periode med 20 mane-
der, til 71,5 ar.

— Mer enn halvparten (53 pst.) av den samlede
sykdomsbyrden kan knyttes til ikke-dedelig
helsetap (sykelighet).

— Kun ett av fire dedsfall (23 pst.) skjer for fylte
70 ar.

— Detre viktigste store dedsarsaksgruppene er
hjerte- og karsykdom, kreft og nevrologiske
sykdommer (i hovedsak demens). Disse
utgjer tilsammen 71 prosent av alle dedsfall.

Boks 5.4 Sykdomsbyrde i Norge i 2015

— I befolkningen under 70 ar er kreft den stor-
ste dedsarsaken. Hjerte- og karsykdom er
den viktigste dedsarsaken etter 70 ar.

— Nar man tar hensyn til befolkningsekning og
aldring, er dedelighet for bade hjerte- og kar-
sykdom og kreft redusert fra 2005 til 2015.

— Blant mer detaljerte dedséarsaker er de fem
viktigste iskemisk hjertesykdom (i hovedsak
hjerteinfarkt), demens, karsykdom i hjernen
(hjerneslag), kols og lungekreft. De fire for-
ste rammer i hey alder, mens 45 prosent av
lungekreftdedsfall skjer for fylte 70 ar.

— Selvmord og overdoser er de viktigste arsa-
kene til ded blant unge og voksne i alderen 15
til 49 ar.

— Muskel- og skjelettsykdommer og psykiske
lidelser er viktige arsaker til ikke-dedelig hel-
setap i nesten alle aldersgrupper.

— Roeyking, usunt kosthold, heyt blodtrykk og
bruk av alkohol og illegale rusmidler (narko-
tika) er de viktigste risikofaktorene for ded
for fylte 70 ar.

Kilde: Folkehelseinstituttet, 2016

Utvikling i dedsarsak og dedssted

Vi har god kunnskap om hva innbyggerne i Norge
der av og hvor de der. Endringer i innbyggernes
alder, kjonn og dedsarsak har fra 1987 og fram til i
dag fort til store endringer i hvor folk der i Norge
(Kalseth and Theisen, 2017). I mange vestlige
land, ogsa i Norge, er det bygget opp helse- og
omsorgstjenester i institusjoner. Slike tilbud har
fort til en utvikling der flere der i institusjon og
feerre der hjemme. De siste 30 drene har det i trad
med en ensket utvikling, veert en dreining fra at
pasientene der pa sykehus til at flere der i institu-
sjon i den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten.

Nar man sammenlikner tall fra 1987 med til-
svarende fra 2011, ser en at andelen som dede i
sykehus sank fra 46 prosent i 1987 til 31 prosent i
2015. Andelen som dede i pleie- og omsorgsinsti-
tusjoner gkte samtidig fra 30 prosent til 48 pro-
sent, mens andelen som dede hjemme var relativt
stabil (15 prosent i 1987 og 18 prosent i 2011). De
viktigste forklaringer til denne endringen er en

aldrende befolkning og stor nedgang i antall deds-
fall som skyldes hjerte-karsykdom (reduksjon fra
48 prosent til 29 prosent). Samtidig har andelen
dedsfall forarsaket av kreftsykdom ekt fra 22 pro-
sent til 27 prosent (Kalseth og Theisen, 2017). De
fleste der av kreft og hjerte- og karsykdommer,
men ogsd demenssykdommer er blant de hyppig-
ste dedsarsakene i sykehjem. De aller fleste som
dede i sykehjem var i aldersgruppen 80-94 é&r.
Hovedarsakene til dedsfall i sykehjem er kreft
(27,6 pst.), hjerte- og karsykdommer (26,6 pst.)
og demens (15,2 pst) (Folkehelseinstituttet,
2016).

Halvparten av de som der av kreft i sykehjem
er under 80 ar. Arsaken til dette er mest sannsyn-
lig at mange kreftpasienter der pé lindrende enhe-
ter som er tilknyttet sykehjem. Antallet regis-
trerte dedsfall pd grunn av demenssykdommer
har okt kraftig de siste 50 arene. En arsak er at
demenssykdommene serlig rammer eldre, og
med en ekende andel eldre, er det flere som
utvikler demens. 89 prosent av de som der av
demenssykdommer, der pa sykehjem (Folkehel-
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Figur 5.1 Dgdssted
Kilde: Folkehelseinstituttet, 2016.

seinstituttet, 2016). Figur 5.1 viser utviklingen i
dedssted i perioden 1986-2011 (Folkehelseinsti-
tuttet, 2016).

Teknologisk utvikling

Det er utarbeidet en Nasjonal e-helsestrategi og
handlingsplan 2017-2022 som beskriver foreslatt
strategisk retning for malet om en digitalisert,
samlet helse- og omsorgstjeneste som oppleves
enklere, bedre og mer helhetlig for innbyggerne
(Direktoratet for e-helse, 2017).

Lyd og bilde lasninger

Norges geografi gir utfordringer i form av potensi-
ell lang reisevei, behov for & ha kompetanseperso-
nell i omradet med lite innbyggere og reisekostna-
der for samfunnet og pasientene. For palliative
pasienter som ensker & veere mest mulig hjemme,
eller som som har et fysisk funksjonsnivd som
gjor lang forflytning vanskelig, er ofte utreise med
palliativt team eller lokalt palliativt kompetent per-
sonell eneste lgsning. For & gjore palliativ kartleg-
ging og behandling mer tilgjengelig for pasienten,
kan audiovisuelle hjelpemidler for direkte kom-
munikasjon med fagpersonell vaere et godt alter-
nativ. Det finnes etablerte godkjente telemedisin-
ske lesninger hvor palliasjon benyttes i noen grad,
men dette krever at pasienten kommer til et tele-
studio. Eksempler pa institusjoner som bruker

andre skreddersydde losninger for hjemmebruk
er Sunnés sykehus og oppfelging av kols pasien-
ter i Stavanger og Kristiansand med godkjent
videokonferanseutstyr, men det er ogsa utviklet
bruk av trygge nettlosninger for nettbrett som
blant annet brukes i studier rundt pasientsentrert
helseteam i Tromse, Balsfjord og Harstad.

Utfordringer som ma avklares i forbindelse
med implementering er medisinsk ansvar for
behandlingen, samtykke og personvernutfordrin-
ger med sikkerhet for & sikre at opplysninger ikke
kommer pa avveie. PA den annen side mé ikke
kravene bli sa rigide at praktisk bruk ikke kan
gjennomfores.

Helseplattformen i Midt-Norge RHF

Varen 2016 ble det utfert vurdering av gjennomfo-
ringsstrategi og relevans av Helseplattformen i
Midt-Norge for realisering av strategien En inn-
bygger — én journal. Regjeringen ga i juni 2016 sin
tilslutning til hovedanbefalingen i strategien, en
felles journallesning for hele helse- og omsorgs-
sektoren, og besluttet at programmet Helseplatt-
formen i Midt-Norge skal vare et regionalt
utprevingsprogram. Malet med Helseplattformen
er 4 etablere en helhetlig, regional lesning i sam-
arbeid med kommunene. Et felles arbeid mellom
kommuner og spesialisthelsetjenesten er organi-
sert i programmet og et stort flertall av kommu-
nene i Midt-Norge har gitt sin fullmakt til arbei-
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Avstandsoppfoelgingsprosjektet startet hesten
2016 og gjennomferes i Oslo, Trondheimsomra-
det, Stavanger og Sarpsborg. I Oslo deltar byde-
lene Griinerlekka, Gamle Oslo, St. Hanshaugen
og Sagene. I Trondheimsomréadet deltar kom-
munene Trondheim, Malvik, Melhus, Midtre
Gauldal og Klebu. Brukerne folges opp av hel-
sepersonell ved hjelp av teknologiske lgsninger.
Forelopige funn tyder pa at slik oppfelging gir
okt trygghet og mestring.

Brukerne utferer méalinger selv og svarer pa
enkle spersmal knyttet til sin helse. Malingene
overfores til en responstjeneste, der helseperso-
nell felger med pa informasjonen som sendes
inn. Mélgruppen er brukere med kols, diabetes
og hjertesvikt, det vil si kroniske sykdommer,

Boks 5.5 Avstandsoppfelgingsprosjektet

ofte med langt forlep. Mange av brukerne har
flere diagnoser i tillegg til hoveddiagnosen.
Bruk av fastlege, lokale sykehustjenester og
kommunale tjenester er ogsa registrert. Det er
for tidlig 4 konkludere etter bare et ar med
denne tjenesten, men det ser ut til at trenden
med okt forbruk av helsetjenester i perioden for
oppstart har snudd, og at pasientene foler okt
trygghet og mestring.

Avstandsoppfolgingsprosjektet er en del av
Nasjonalt program for utvikling og implemente-
ring av velferdsteknologi 2014-2020. Designit
A.S. ved Arkitektur- og designhegskolen i Oslo
leder prosjektet, og Helsedirektoratet er opp-
dragsgiver.

Les mer: https://helsedirektoratet.no/

det. Helseplattformen kunngjorde anskaffelse i
2016, det skal inngés kontrakt i slutten av 2018, og
de skal levere forste del av innferingen i 2021.
Direktoratet for e-helse skal planlegge en nasjonal
losning for den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten (Direktoratet for e-helse, 2017).

Velferdsteknologi

Malet med velferdsteknologi er & skape en tryg-
gere og enklere hverdag béade for brukere, pare-
rende og omsorgspersonell. Velferdsteknologi er
en fellesbetegnelse pa tekniske installasjoner og
lesninger som kan bedre den enkeltes evne til &
Kklare seg selv i egen bolig, og bidra til 4 sikre livs-
kvalitet og verdighet for brukeren. Velferdstekno-
logi kan gi bedre tjenester for hjemmeboende
eldre og bidra til at de kan veere lengst mulig
hjemme. Velferdsteknologi kan ogsa gi bedre tje-
nester for pasienter i sykehjem, innen rus og psy-
kisk helse og for personer med nedsatt funksjons-
evne. Erfaringer viser ogsa at velferdsteknologi
kan gi mer effektiv bruk av ressurser i helse- og
omsorgstjenestene i kommunene. Teknologi vil
aldri kunne erstatte menneskelig omsorg og
fysisk naerhet, men den kan bidra til & forsterke
sosiale nettverk og mobilisere til okt samspill med
tjenestene, naermiljoet og frivillige. Dermed kan
den ogsa frigjore ressurser i omsorgstjenesten
som i sterre grad kan brukes i direkte brukerret-
tet arbeid (St. meld. nr. 29 (2012-2013)). Nasjo-

nalt velferdsteknologiprogram er et samarbeid
mellom KS, Direktoratet for e-helse og Helsedi-
rektoratet som skal bidra til at flere kommuner tar
i bruk velferdsteknologi (Direktoratet for e-helse,
2017).

For pasienter med demens kan velferdstekno-
logiske losninger trolig bidra til ekt mestring,
trygghet og sosial deltakelse. Kunnskapsgrunnla-
get om effekten av teknologisk assistanse for
denne gruppen er begrenset, men flere studier
synes likevel & peke pa positive effekter ved bruk
av velferdsteknologi, selv om bruk av slik tekno-
logi ogsd kan skape nye utfordringer for paro-
rende og personer med demens. Ulike typer vel-
ferdsteknologiske losninger tilpasset denne grup-
pen, synes 4 stimulere sosial kontakt og kommu-
nikasjon. Velferdsteknologiske losninger ser ogsa
ut til 4 bidra til & stette opp under sviktende
hukommelse (Helsedirektoratet, 2012a). I boks
5.5 presenteres forelepige resultater fra Avstands-
oppfelgingsprosjektet av personer med kroniske
sykdommer, som vil kunne vaere aktuelt for pasi-
enter med palliative behov. Erfaringene fra
Avstandsoppfelgingsprosjektet er at teknologien
medforte (1) okt trygghet og egenmestring, og
(2) en sannsynlig nedgang i forbruk av helsetje-
nester. Prosjektet Velferdsteknologi i Sentrum (se
boks 5.6) medferte (1) reduksjon i antall innleg-
gelser, liggedogn og poliklinikkavtaler, og (2) ned-
gang i bruk av hjemmesykepleietjenester.
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Boks 5.6 Innfering av velferdsteknologi i sentrumsbydelene i Oslo

Bydelene St. Hanshaugen, Gamle Oslo, Sagene
og Griinerlgkka satte i gang prosjektet Velferds-
teknologi i Sentrum i 2014. Hensikten var a se
om velferdsteknologi bidrar til 4 redusere beho-
vet for tjenester, méalt ved legevaktbesek, innleg-
gelser og liggedager i institusjon.

Det ble samlet inn data for og etter at velferd-
steknologi ble tatt i bruk. Etter at teknologien
ble innfert er antall innleggelser redusert med
18,6 prosent og antall liggedegn i sykehus med
33 prosent. Ogsé bruke av hjemmesykepleie har
gatt ned med 34 prosent seks maneder eller mer
etter at teknologien ble tatt i bruk. Pleierne bru-
ker nesten 60 prosent kortere tid til pleie hos

brukerne et halvt ar etter at teknologien ble tatt
i bruk.

Bydelene, sykehuset og brukerne har spart
betydelig summer etter innfering av velferdstek-
nologi, og sarlig etter at den har fitt virke en
stund hos brukerne. Besparelsen er pa 73 000
kr i gjennomsnitt per bruker over ett ar. Dette er
en reduksjon pa 32 prosent.

Intro International og Arkitektur og Arkitek-
tur- og designhegskolen i Oslo (AHO) ble valgt
som partnere til 4 forske pa effektene av pro-
sjektet underveis. Helsedirektoratet er opp-
dragsgiver.

Les mer: https://helsedirektoratet.no/
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Kapittel 6
Pasienttilpassede forlgp

Doden er ikke sa skremmende som for. Folk jeg
var glad i har gatt foran og kvistet loype. De var

skogskarer og fiellvante. Jeg finner nok frem.
Kolbein Falkeid

6.1 Innledning

En av hovedutfordringene i helsetjenesten i dag er
at mange pasienter opplever en helsetjeneste som
er fragmentert og med mangelfullt samarbeid
mellom niviene (spesialisthelsetjenesten og den
kommunale helse- og omsorgstjenesten) og ogsa
innen niviene. Dette medforer forsinket og darlig
planlagt utredning og behandling. Nar kompleksi-
teten eker i behandlingsforlepene og nar behovet
for helsetjenester varierer over tid, slik det ofte er
i palliasjon, er det nedvendig med gode forutsig-
bare planer, tilpasset pasientens behov. Metoden
pasientforlep ber brukes og tilpasses den enkelte
pasients behov, slik at hver enkelt pasient far en
plan - et pasienttilpasset forlep. Denne planen
skal revideres etter behov. Pa denne maten vil det
hele tiden veere et pasientsentrert og pasienttil-
passet forlep som danner grunnlaget for den palli-
ative behandlingen, pleien og omsorgen.
Kjennetegn ved pasienter med store og sam-
mensatte behov er at symptomer og faktorer er
vevd sammen. Tilstanden kan ikke forstas ut fra
enkeltfaktorer som diagnose eller avgrenset funk-
sjonsproblem, men ut fra pasientens helhetlige
situasjon. Utfordringene for tjenestene er a aksep-
tere kompleksiteten og forstd de ulike faktorenes
gjensidige pavirkning (Helsedirektoratet 2017b).
Pasienter med behov for palliasjon far helse-
hjelp og omsorg i alle deler av helse- og omsorgs-
tjenesten, ofte fra flere akterer samtidig. I dag
meter mange pasienter et utrednings- og behand-
lingstilbud som er preget av for store usnskede
variasjoner og som er fragmentert (St. meld. nr.
47 (2008-2009)). Gode planer, forutsigbarhet og
pasientinvolvering er sentrale elementer som er
etterspurt i dagens helsetjeneste. Det forventes at
pasientene far et likeverdig tilbud uavhengig av

hvor de bor. Nasjonale faglige retningslinjer skal
bidra til dette. Innholdet i de faglige retningslin-
jene skal veere basert pa den beste forskningen
internasjonalt. Derfor bidrar retningslinjene ogsa
til at behandlingen og omsorgen norske pasienter
far, holder heyt niva internasjonalt og har god kva-
litet.

Det er behov for systemer som understotter
pasientens behov for helhet i de palliative pasient-
forlepene. Dette er spesielt viktig for pasienter
med komplekse palliative behov, fordi de ofte tren-
ger tjenester bade fra sykehus og kommunene.
Dessuten kan flere sykehus vaere involvert, i til-
legg til bade fastlege, sykehjem og hjemmesyke-
pleien.

Godt organiserte pasientforlep vil kunne
bedre logistikk og samhandling, redusere risiko-
nivéet for uenskede hendelser og derved gke pasi-
entsikkerheten.

Standardiserte pasientforlep er en metode
som brukes for & planlegge pasientenes reise i
helsetjenesten. Standardiserte forlep som grunne-
lement i planleggingen vil kunne bedre logistikk
og samhandling, redusere risikoniva og eke pasi-
entsikkerhet. Slike pasientforlep kan i tillegg gi
pasienter og parerende bedre oversikt, forutsig-
barhet og forstaelse for de ulike trinn i behandlin-
gen og dermed okt trygghet. Det er et godt og
anerkjent virkemiddel nasjonalt og internasjonalt.
Standardiserte pasientforlep kan ogsa brukes for
4 implementere nasjonale retningslinjer presist og
effektivt inn i klinisk praksis, og den kan fungere
som en plan for den enkelte pasient.

Pasientforlopene ma tilpasses den enkelte.
Derfor bruker utvalget gjennomgéende begrepet
«pasienttilpassede forlep».

6.2 Dagens situasjon

6.2.1 Hva er standardiserte pasientforlgp?

Ifelge St.meld. nr. 47 (2008—2009) Samhandlings-
reformen er det et mal at pasienter og brukere
moter en helsetjeneste som er godt samordnet,
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preget av kontinuitet og med behandlingskjeder
og pasientforlep som ivaretar god behandlings-
kvalitet, uansett hvem som har ansvaret for de
enkelte deltjenestene. Serlig viktig er dette for
pasienter med langvarige og sammensatte behov,
som for eksempel eldre personer med flere syk-
dommer, syke barn og unge, pasienter med kro-
niske lidelser, pasienter med psykiske helsepro-
blemer, personer med rusmiddelproblemer og
pasienter med kort forventet levetid.

Definisjonen av et standardisert pasientforlep
bygger pa European Pathway Association (EPA)
sin definisjon av «care pathway» og fremhever fol-
gende Kkriterier for et pasientforlep (European Pat-
hway Association, 2017):

— en koordinert tverrfaglig prosess for en defi-
nert pasientgruppe, som kan omfatte utred-
ning, behandling, oppfelging og omsorg

— diagnostikk, behandling og oppfelging skal
veere evidensbasert og fore til kunnskapsba-
sert praksis

Det pasienttilpassede forlepet ma legges til grunn
for behandling, pleie og omsorg for 4 synliggjere
de ulike tjenestenes ansvar. Samtidig ma pasient-
forlepet ivareta pasientens perspektiv ved at den
enkelte pasients behov ivaretas gjennom hele for-
lopet — fra diagnosen blir satt og fram til ded. For-
lopet ma samtidig veere dynamisk i den forstand at
det underveis i den palliative behandling, pleie og
omsorg ma gjeres justeringer med utgangspunkt i
den enkelte pasients behov og ensker i de ulike
fasene i pasientforlepet. For 4 fa til dette ma det
vaere god kommunikasjon mellom helsepersonell
og pasient og parerende. Pasientens behov for pal-
liativ behandling, pleie og omsorg kan endre seg
underveis i forlepet, og helsepersonell ma hele
tiden veere sensitive overfor pasientens situasjon
og behov. For & ivareta pasientens stemme, ma
helsepersonell i hele forlepet stille spersmélet:
Hva er viktig for deg né?

Oppfelging av parerende etter pasientens ded,
og av helsepersonellet, ses ogsd som en nedven-
dig forutsetning for god behandling, pleie og
omsorg, og ma innga som en del av pasientforle-
pet. Det vises til neermere omtale i kapittel 10.

For 4 vite hvilket fagspesifikt forlep pasientene
skal g4 inn i, méa pasientene grundig diagnostieres
og grupperes (pasienttilpasset behandling). Dette
gjores ved a Klassifisere pasientens tilstand,
basert pa den beste kunnskap. Pasientens tilstand
er bestemmende for behandlingen, basert pa det
til enhver tid beste alternativet for akkurat denne
tilstanden. For norske forhold er det Helsedirek-
toratets nasjonale faglige retningslinjer som skal

Kapittel 6

danne grunnlaget for de pasienttilpassede forle-
pene. Dette betyr at utredning og behandling i de
pasienttilpassede forlopene maé tilpasses de nasjo-
nale faglige retningslinjene. I denne sammenheng
blir de pasienttilpassede forlepene implemente-
ringsmetoden av de nasjonale retningslinjene.

Det er to sentrale spersmél som ber stilles i
forbindelse med utvikling av pasienttilpassede for-
lop: Hva er viktig for pasienten? Hva er
forskningsgrunnlaget som kan bidra til de nasjo-
nale retningslinjene og innholdet/planene av
dette pasienttilpassede forlepet? Spersmalene er
aktuelle uavhengig av hvor pasienten befinner seg
i forlepet. I utarbeidelse av et palliativt pasientfor-
lop er det viktig 4 finne ressurser hos pasienten
som kan brukes og styrkes i forlepet som venter.
Sett fra pasientens stdsted ber det vaere en del av
behandlingsforlepet at helsepersonell gjor seg
kjent med den enkelte pasients individuelle histo-
rie, og kartlegger pasientens og de parerendes
ressurser. De ulike pasientforlopene kan inne-
holde forskjellige elementer som det ma tas hen-
syn til for den enkelte sykdomsgruppe og for den
enkelte pasient. Se ogsa omtale av medvirkning
og kommunikasjon i kapittel 4.

Pasientforlep kan utarbeides ut fra en meto-
dikk med grunnleggende mal om & bidra til en
plan som gjor at bade pasient og helsepersonell
vet hva som skjer og i hvilken rekkefolge. Pasient-
forlep er med andre ord en plan for pasientens
«reiser» i helsetjenesten, som skal mete pasien-
tens fysiske, psykiske, sosiale, dndelige og eksis-
tensielle behov. Innholdet i planen — pasientforle-
pet — skal veere basert pd den beste kunnskapen
som finnes for 4 nd malet om kunnskapsbasert
praksis.

Veien frem til pasientforlep — «rammeforlopet»
— er det grunnleggende arbeidet som gjores.
Dette forlopsarbeidet er basert pd en generell
metodikk som kan kalles prosessanalyse. Denne
arbeidsprosessen kan benyttes generelt i helse-
og omsorgstjenestene og skal ogsa benyttes for &
planlegge hvordan palliative pasienter skal hand-
teres.

Denne overordnede analysen og den pafel-
gende planen skal tilpasses den enkelte pasient,
se figur 6.1. Trinn 1 innebzrer at nasjonale ret-
ningslinjer er utarbeidet og rammene om et pasi-
entforlep er skissert. Nar trinn I er gjennomfert,
ma man vurdere hva som er tilgjengelig av struk-
tur/organisering og kompetanse innen sykehus,
den kommunale helse- og omsorgstienesten og
hvordan de to niviene skal samarbeide. Den
andre delen av trinn II skal best av en individuell
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Boks 6.1 Hva kan pasienttilpassede
forlgp bidra med?

— Pasientene opplever helse- og omsorgstje-
nesten som sammenhengende

— Pasientene far en plan basert pa heyt kunn-
skapsniva tilpasset sin egen situasjon og
behov

— Kualiteten pa behandlingen eker

— Helsepersonellets kompetanse og ressur-
ser blir utnyttet bedre — «mer og bedre
helse for hver krone»

— Nasjonale retningslinjer blir implementert
(gjennom de pasienttilpassede forlepene) i
klinisk praksis

— Likeverdig palliasjon i hele landet

vurdering av hver pasient, bade med et sykdoms-
fokus og et pasientsentrert fokus. Under disse
vurderingene blir den pasienttilpassede dimensjo-
nen lagt til de standardiserte «rammeforlopene».
Dette blir samlet, det pasienttilpassede forlopet
(trinn III). Nar man har kommet til trinn III mé
det pases at det pasienttilpassede forlepet blir
fulgt i praksis, med andre ord implementert. Der-
etter méa det pasees at det pasienten, sammen med
legen og andre i det tverrfaglige teamet er enige
om innholdet og at blir brukt i klinisk praksis.

Figur 6.1 illustrerer pa et overordnet niva noen
av de elementene som vil pavirke mulighetene for
4 komme frem til et skreddersydd forlep for den
enkelte pasienten. Pakkeforlep, slik det er defi-
nert i helsetjenesten, er basert pd den samme
metodikken som standardiserte pasientforlep,
men de er en mer overordnet plan enn de pallia-
tive pasienttilpassede forlepene.

I boks 6.2 fremgéar grunnleggende elementer i
pasienttilpassede forlep.

Boks 6.2 Pasienttilpassede forlgp -
grunnleggende elementer

— Analyse av «pasienten pa veien» i forlepet
(prosessanalyse)

— Vurdere det forskningsbaserte grunnlaget
for innholdet i forlepene

— Kombinere veien i pasientforlepet med inn-
holdet (nasjonale retningslinjer)

— Utvikle forlepet for den aktuelle diagnose/
pasientgruppen

— Tilpasse forlepet til den enkelte pasient

Noen pasientforlep er enkle 4 planlegge, mens
andre er mer kompliserte. Kompleksiteten oker
med antall akterer involvert, pasientenes sam-
mensatte sykdomsbilde, familieinvolvering og
alvorlighetsgraden av sykdommen. Tabell 6.1
illustrerer graden av kompleksitet, fra 0-3, der 3
er den hoyeste graden av kompleksitet. Pasienter
med uhelbredelig sykdom, og spesielt pasienter
med kort forventet levetid, har i mange tilfeller de
mest kompliserte pasientforlepene. Dette er noen
av Kkjernepasientene i palliasjon og de vil kreve
gode og forutsigbare pasienttilpassede forlep.

Pasienter med behov for palliative tjenester vil
ofte trenge hjelp fra spesialisthelsetjenesten, fast-
legen og den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten samtidig. En forlepstilneerming méa synlig-
gjore hvilke akterer og ressurser som skal bidra
gjennom hele forlepet. Det vil vaere behov for
ulike typer personell i de ulike fasene i et forlep,
og det vil vaere behov for tverrfaglig samarbeid. I
enkelte tilfeller vil familien bidra til & pleie pasien-
ten sammen med hjemmesykepleien og palliativt
team. Det palliative teamet kan enten veere et
kommunalt palliativt team eller et palliativt team
fra spesialisthelsetjenesten, avhengig av sykdom-
mens kompleksitet og behovene til pasienten og

Tabell 6.1 Palliative forlgp - faktorer som virker inn pad kompleksiteten i forlgpene

Alvorlighets- Antall akterer i

Sammensatt Familie- grad av  helsetjenesten

sykdomsbilde involvering sykdommen involvert

«Kort» (under 12 mnd.) forventet levetid 3 3 3 3
Dgende pasienter 2 3 3 1
Uhelbredelig — lang forventet levetid 2 1 3@ 2

0 =Ingen, 1 = Lett, 2 = Mye, 3 = Sveert mye
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Trinn

Kunnskaps-
oppsummeringer
Nasjonale retningslinjer

Pasientforlgp
«rammeforlgp»

Struktur og

Sykdomssentrert .
organisering

Pasientsentrert

Kompetanse

1 Pasienttilpassede forlgp

[\ Implementering

Figur 6.1 Utvikling av palliative pasientforlap

familien. God planlegging er en forutsetning for &
utnytte den faglige kompetansen optimalt.

6.2.2 Retningslinjer, planer og verktgy for
palliative forlep

Nasjonale utredninger, planer og retningslinjer om
pasientforlgp

I en rekke nasjonale utredninger og anbefalinger
helt tilbake til 1984 er det pekt pa kompleksiteten i
de palliative pasientforlepene og behovet for &
integrere kompetanse og ferdigheter om lin-
drende behandling i palliativ behandling, pleie og
omsorg. Dette gjelder bade tidlig nar pasienten far
en livstruende diagnose, under livsforlengende
behandling og mot livets slutt. Samarbeid mellom
tjenestenivaene er et tema som gar igjen i alle
disse dokumentene, fra NOU 1984:30 Pleie og
omsorg for alvorlig syke og doende mennesker, via
NOU 1999: Livshjelp, og til St.meld. nr. 47 (2008—
2009) Samhandlingsreformen.

Utvikling av helhetlige pasientforlep er et av
samhandlingsreformens viktigste mal (St.meld.
nr. 47 (2008-2009)). Den tradisjonelle organise-
ringen av helsetjenesten i «siloer» innad og mel-
lom nivéaer er en utfordring for gode pasientforlep
og en lite hensiktsmessig méte & forvalte totalres-
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sursene pa. Med siloer menes her egne organisa-
toriske enheter i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten og i spesialisthelsetjenesten.
Samhandlingsreformen viste til at helsetjenesten
har mange systemer som er rettet mot deltjenes-
tene, og i liten grad systemer som stetter pasien-
tens behov for helhet i pasientforlepet. Det er
ogsé en stor utfordring at helsepersonell er orga-
nisert i hver sin silo, med egne budsjetter, mens
pasientforlepene gér pa tvers av siloene, se figur
6.2. Pasientforlep med Kklart ansvar for hvert del-
forlep og nedvendig ressurssetting er den meto-
den som best kan bygge broer mellom siloene. I
figur 6.2 har pilen «Pasienttilpassede forlep» to
spisser for & illustrere at de palliative pasientforle-
pene gir mellom «siloene» i begge retninger,
basert pa pasientens og familiens behov.

Disse utfordringene er fulgt opp i en rekke
dokumenter, blant annet i Meld. St. 26 (2014-
2015) Fremtidens primeerhelsetjeneste — noerhet og
helhet. Denne meldingen peker pa at gode pasient-
forlep kjennetegnes ved at tjenestene tar utgangs-
punkt i pasientens ensker og maél, oppsummert
kunnskap om hvilke tiltak som har god effekt, og
ved at tjenestene gis koordinert i en planlagt og
mest mulig uavbrutt kjede. I meldingen vises det
til at ulike tiltak som veiledere, retningslinjer og
leeringsnettverk er verktey for & bedre pasientfor-
lopene.

I «Sammen — mot kreft» Nasjonal kreftstrategi
2013-2017 anbefales det & etablere standardi-
serte forlop i alle handlingsplanene for kreft som
skal bidra til & heve kvaliteten pd norsk
kreftomsorg, og legge grunnlaget for bedre sam-
handling i pasientforlepet. Forslagene i strategien
er senere fulgt opp gjennom utarbeidelse av 28
pakkeforlop for kreft. Godt organiserte pasientfor-
lop med anbefalte forlopstider skal sikre pasienten
et raskt, forutsigbart og helhetlig forlep gjennom
diagnostikk, utredning, behandling og oppfelging.
Samtidig skal pakkeforlepene redusere risikofak-
torer og unedvendig ventetid for pasientene. Styr-
ken med pakkeforlepene er at helsemyndighetene
har satt krav til helsetjenesten om planer for &
utrede, diagnostisere og behandle pasienter innen
en gitt tidsfrist. Pakkeforlepene kan betraktes
som myndighetspalagte krav om en tidsangivelse
som forventes a bli oppnédd.

Pasientforlep for barn og unge er beskrevet i
Nasjonal faglig retningslinje om palliasjon til barn
og unge uavhengig av diagnose (Helsedirektoratet,
2017). Helsedirektoratet anbefaler at pasientfor-
lepsmodellen ber bli en nasjonal standard for barn
med livstruende og livsbegrensende sykdom og
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Figur 6.2 Pasientforlgp pa tvers av siloer

deres familier. Forlepsmodellen for palliasjon til

barn og unge er delt i fire faser:

1. pre- og perinatal palliasjon

2. diagnose eller erkjennelse av en livstruende
eller livsbegrensende tilstand

3. 4 leve med en livstruende eller livsbegren-
sende tilstand

4. erkjennelse av at barnets ded naermer seg, ter-
minalfase og ded

Symptom- og funksjonskartlegging

I dag brukes et eget begrep for pasienters egen-
rapporterte funksjonsniva og symptomer, «pasien-
trapporterte endepunkter», pad engelsk PROMs
(patient reported outcome measures). PROMs er
i dag i ferd med & bli en benevnelse som ogsa bru-
kes pa norsk. Kartleggingsverkteyet Edmonton
Symptom Assessement System (ESAS) er anbe-
falt brukt som standard kartleggingsverktoy i all
palliativ virksomhet. ESAS er et selvrapporte-
ringsskjema for noen av de vanligste symptomene
som palliative kreftpasienter kan oppleve. Forma-
let med skjemaet er bedre kartlegging av pasien-
tens symptomer, noe som igjen skal bidra til ekt
kvalitet pa behandling og pleie. ESAS er utviklet
for bruk hos kreftpasienter i palliativ fase, men
forskning har vist at det ogsa egner seg for bruk
tidligere i sykdomsforlepet og hos pasienter med
andre diagnoser. Det er anbefalt at ESAS skal
innga som en del av arbeidet med & kvalitetssikre
og evaluere palliativ behandling samt at det skal
kunne anvendes i forskning (helsebiblioteket.no).

I noen elektroniske pasientjournaler (EPJ) kan
ESAS integreres eller lastes inn manuelt og bli en
del av pasientdokumentasjonen. Dette gjores i dag

ved henholdsvis Universitetssykehuset Nord-
Norge, Haukeland universitetssykehus og Oslo
universitetssykehus. Nyere studier viser at syste-
matisk bruk av PROMs béade under helbredende,
livsforlengende og palliativ behandling bedrer
symptomkontroll og gir bedre livskvalitet. Noen
studier har vist at det ogsa kan forlenge levetiden
til pasientene (Basch m.fl. 2017). Med ny tekno-
logi basert pa nettbrett og dpne nettlosninger er
det mulig 4 overfere PROMS fra pasientens hjem,
fra sykehjem, fra poliklinikk eller hvor enn pasien-
ten maétte veere inn i den elektroniske databasen
(EPJ).

Individuell plan i palliasjon

Pasient og bruker med behov for langvarige og
koordinerte helse- og omsorgstjenester har rett til
a fa utarbeidet individuell plan, jf. pasient- og bru-
kerrettighetsloven § 2-5.Tilsvarende har kommu-
nens helse- og omsorgstjeneste og helseforetaket
plikt til & serge for at individuell plan etter pasient-
og brukerrettighetsloven § 2-5 utarbeides for pasi-
enter og brukere med behov for langvarige og
koordinerte tjenester, jf. helse- og omsorgstje-
nesteloven § 7-1, spesialisthelsetjenesteloven § 2-5
og psykisk helsevernloven §4-1. Ifelge Veileder
om rehabilitering, habilitering, individuell plan og
koordinator (Helsedirektoratet, 2017a) er formalet
med individuell plan blant annet & styrke sam-
handlingen mellom tjenesteyter og pasient, bru-
ker og eventuelt parerende, og mellom tjenestey-
tere og etater innen et forvaltningsniva eller pa
tvers av forvaltningsniviene. Dersom pasienten
ikke ensker individuell plan, skal det likevel opp-
nevnes en koordinator.
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Figur 6.3 Pasienttilpasset forlap (Pallion)

Det er foreslatt en endring i forskrift om habili-
tering, rehabilitering, individuell plan og koordi-
nator § 3. Formalet med forslaget er a forsterke
brukerperspektivet i trdd med malet om pasien-
tens helsetjeneste, ved & tydeliggjore i definisjo-
nen at det er pasienten og brukerens mal for eget
liv som skal legges til grunn ved utformingen av
habilitering- og rehabiliteringstilbudet. I tillegg
skal definisjonen fange opp at habilitering og
rehabilitering er prosesser som bade kan veere
tidsavgrenset og av livslang varighet og at beho-
vet for tverrfaglig samarbeid og koordinering kan
variere over tid i et forlep. Det tas sikte pa at
endringene trer i kraft varen 2018, forutsatt at
endringen i definisjonen blir vedtatt.

I Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen (Helsedirektoratet, 2015b) anbefa-
les det at utformingen og omfanget av den indivi-
duelle planen i palliasjon tilpasses pasientens spe-
sielle situasjon med stadig endring i tilstanden og
vekslende behov for oppfelging og tiltak. Ifelge
handlingsprogrammet har bide kommunen og
helseforetaket ansvar for 4 utarbeide individuell
plan til pasienter som har behov for det. Kommu-
nen har ansvar for & koordinere arbeidet dersom
begge nivaer er involvert (spesialisthelsetjeneste-
loven § 2-1, helse- og omsorgstjenesteloven § 7-1,
forskrift om habilitering, rehabilitering, individu-
ell plan og koordinator). Hovedmalet for planen
maé veaere at den bidrar til en helhetlig og forutsig-
bar tjeneste med tydelig oppgavefordeling og
tydelige avtaler om tilgjengelighet og oppfelging. I
Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen gér det fram at erfaringen tilsier at
en slik plan kan vere sveert nyttig og burde tilbys

flere pasienter med behov for palliasjon (Helsedi-

rektoratet, 2015b).
Det anbefales i handlingsprogrammet at indivi-

duell plan skal inneholde:

— pasientens skriftlige samtykke

— en koordinator, f.eks. hjemmesykepleier

— pasientens mal

— en ansvarlig tjenesteyter for hvert tjenesteom-
rade

— kontaktoversikt og ansvarsfordeling, inkludert
kveld, natt og helg

— avtalt oppfelging

— Kklare retningslinjer for hvor og hvordan even-
tuell innleggelse skal ordnes. Dersom &pen
returbegrepet brukes, skal dette vaere klart
definert

6.2.3 Bruk av pasientforlgp innen palliasjon

I denne delen er det gitt noen eksempler pé pasi-
enttilpassede forlep. Disse illustrerer hvordan
pasientforlepene planlegges, og hvordan man tar
hensyn til den enkelte pasienten. Det er illustrert
med forlep som starter tidlig (tidlig integrasjon)
og forlep mot livets slutt.

Pallion er et pagiende nasjonalt forsknings-
prosjekt (www.pallion.no). Prosjektet skal teste
effekten av en tredelt intervensjon som integrerer
onkologi og palliasjon for kreftpasienter som
behandles med antatt siste mulighet til 4 f4 medi-
kamentell behandling av sykdommen. Interven-
sjonen sikter mot 4 oke legenes kompetanse, gi
oversiktlige og forutsigbare pasientforlep, og
fremme felles beslutningstaking mellom pasient
og behandlere.
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Hovedelementene i prosjektet er systematisk
elektronisk symptomkartlegging, pasientforlep,
retningslinjer for hvordan konsultasjonene skal
gjennomferes og nér det skal skje i henhold til en
plan. Dette er illustrert i figur 6.4 som er dpnings-
bilde i Pallion’s pasienttilpassede forlep. Dette bil-
det illustrer ogsd at det er underforlep. Innen
hvert av disse underforlopene er det gitt detal-
jerte rad/prosedyrer som skal folges som en del
av det pasienttilpassede forlepet.

I pallion er det formalisert et samarbeid mel-
lom onkologisk poliklinikk og palliativ poliklinikk
basert pa Pallionforlepene. Et annet element i Pal-
lion er integrering av palliasjon inn i forlopet mens
pasientene far livsforlengende kjemoterapi (se
figur 6.3).

Tiltaksplan for ivaretakelse av den dgende pasienten

I Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen beskrives hvilke elementer som
ber inngd i en tiltaksplan for ivaretakelse av den
deende pasienten (Helsedirektoratet, 2015b). Den
mest brukte planen for pasientforlep i livets siste
fase er Livets siste dager — plan for lindring i livets

Paliv og ded

sluttfase. Livets siste dager er en videreutvikling av
Liverpool Care Pathway (LCP), tilpasset for bruk i
Norge. LCP er et strukturert pasientforlep for god
ivaretakelse av deende pasienter de aller siste
levedager og -timer og for deres parerende, uav-
hengig av oppholdssted. Livets siste dager er et
pasienttilpasset forlep som er basert pa den beste
kunnskapen nasjonalt og internasjonalt innen
dette omrédet av palliasjon. Livets siste dager er et
eksempel péa en tiltaksplan for hovedforlepet som
kan Kkalles livets slutt. I anbefalingen av hvordan
Livets siste dager skal benyttes, er det krav om hel-
sefaglig kompetanse, involvering av pasient og
parerende, og hvordan pasientens behov systema-
tisk skal folges i forlepet.

Livets siste dager brukes mange steder i Norge
i dag. Pr. 03.11.17 var det 445 brukersteder i
Norge - 23 sykehus med 46 avdelinger, 326 syke-
hjemsavdelinger og 96 hjemmesykepleietjenester
(Kompetansesenter i lindrande behandling Helse-
region Vest, 2017). Kompetansesenteret i lin-
drande behandling Helseregion Vest har en lands-
dekkende funksjon som koordinerende senter og
har laget en omfattende prosedyre for implemen-

. . Overgang til
Innen xx dager Kjemoterapi post-kjemoterapi
I A
) Eir PROMs Eir PROMs Eir PROMs
Hjem for legetime for legetime for legetime
i i i Fortsette
B kjemoterapi
Onkologisk . q . 1y Respons-
B »
poliklinikk Start behandling | Under behandling ¢ evaluering Avslutte
i ¢ ? kjemoterapi |
Palliativ Konsultasjon hos Konsultasjon hos
poliklinikk palliativt team palliativt team
Sengepost Innleggelse
Kjemoterapi Overgfang tl . Post-kjemoterapi Livets siste fase
post-kjemoterapi
< Til hovedforlgp <

Figur 6.4 Samarbeid mellom onkologisk poliklinikk og palliativ poliklinikk.

Kilde: www.stolav.no
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Figur 6.5 Pilot - Pasientforlgp i palliasjon i Helse Stavanger HF

Kilde: Helse Stavanger, 2017. https://helse-stavanger.no/avdelinger/medisinsk-klinikk/avdeling-for-blod-og-kreftsykdommer/

palliativt-senter#pasientforlop

tering og bruk (helsebiblioteket.no). Bruk av
dette verkteyet krever registrering av brukerne.
Liverpool Care Pathway (LCP) er tatt i bruk
som modell i over 20 land. I Storbritannia, der
LCP ble utviklet, er det stilt spersmaél ved bruken
av denne planen, og mange institusjoner har slut-
tet 4 bruke LCP. National Institute for for Health
and Care Excellence (NICE) har utviklet nye ret-
ningslinjer basert pa LCP. Det har ogsa veert ulike
oppfatninger i det norske fagmiljeet om bruken av
LCP. Den sterkeste kritikken har gatt ut pa at LCP
ikke ma brukes hvis kompetansen til helseperso-
nell ikke er tilstrekkelig. Det har ogsa vart papekt
at bruk av LCP ikke er egnet for personer med
demens eller annen kognitiv svikt. Helsedirekto-
ratet har anbefalt at bruken av verkteyet LCP i
Norge ber evalueres for 4 fa fram erfaringer og
vurdere videre bruk (Helsedirektoratet, 2015a).

Forpliktende samarbeidsavtaler

En losning for & fa til helhetlige palliative pasient-
forlep kan veere inngaelse av forpliktende avtaler
om palliative forlep mellom spesialisthelsetje-
nesten og den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten, som en delavtale knyttet til den lovpélagte
samarbeidsavtalen. Et eksempel er Helse Stavan-
ger HF og kommunene i helseforetaksomradet
som i samarbeid har utarbeidet en avtale om pasi-
entforlep for palliasjon som en delavtale til over-
ordnet samarbeidsavtale. Formalet med avtalen er
4 bidra til samhandling mellom Helse Stavanger
HF og kommunene i opptaksomradet om pallia-
tive pasienter, slik at behandlingen blir tilpasset
pasientens behov, ansvar for oppfelging av pasien-
ter med behov for «samtidige tjenester» avklares
og nedvendig kontinuitet sikres, se figur 6.5.
Palliativt pasientforlep skal gi en helhetlig
beskrivelse av pasientens kontakter med de ulike
delene av helse- og omsorgstjenestene i lopet av
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Det er utarbeidet en samarbeidsavtale om

behandlingsforlep for palliasjon mellom Helse

Stavanger HF og kommunene i helseforetaks-

omradet. Avtalen er inngéatt som en delavtale til

en overordnet samarbeidsavtale og bygger pa

bestemmelsene i helse- og omsorgstjenestelo-

ven §6-2 om helhetlige og sammenhengende

helse- og omsorgstjenester til pasienter med

behov for koordinerte tjenester.
Avtalen skal:

— Bidra til at den enkelte pasient far et forsvar-
lig og verdig tjenestetilbud

— Sikre at pasientforlepet er i overensstem-
melse med pasient- og brukerrettighetslo-
ven, samt basert pa nasjonalt handlingspro-
gram og relevante palliative kartleggings-
verktoy

— Sikre at palliative pasientforlep kan integre-
res i eksisterende og framtidige pasientfor-
lop, basert pa kriterier knyttet til pasientens
tilstand, behov for kompetanse og krav til tek-
nologi/hjelpemidler, og sikre krav til nedven-
dig kompetanse pa alle nivéer, jf. Nasjonalt
handlingsprogram med retningslinjer for pal-
liasjon i kreftomsorgen

— Sikre Helse Stavanger HFs veiledningsan-
svar overfor kommunene, samt partenes
gjensidige opplaeringsansvar

Boks 6.3 Samarbeidsavtale om behandlingsforlgp for palliasjon

— Gi anbefalinger til videreutvikling av pallia-
tive tjenester

I avtalen er det synliggjort hva som er felles

ansvar og hovedoppgaver for de to nivdene, og

hvilke seerskilte oppgaver kommunen og helse-

foretaket har. Ved samhandling om palliative

pasientforlep har begge parter ansvar for:

— A bidra til & initiere og delta i nettverksme-
ter/felleskonsultasjoner

— Dokumentasjon fra begge parter skal gi opp-
lysninger om hvor i sykdomslepet pasienten
befinner seg (stabil, progresjon, akselere-
rende sykdom, kort forventet levetid,
deende), vurdere videre behandlingsintensi-
tet, vurdere hensiktsmessige tiltak- ensker
og reservasjoner, hva som ber gjeres dersom
det oppstér nye situasjoner/komplikasjoner,
og opplysninger om hvilken informasjon som
er formidlet til pasient og parerende

— Vurdere behov for individuell plan

— Serge for at epikrise og utskrivningsrapport
skal folge pasienten ved utskrivelse

Kilde: https://helse-stavanger.no/seksjon/Samhandling/
Documents/Avtaler/Stavanger/F%20-%
20Stavanger%20LSA%20-%20Delavtale%202d. PDF

den palliative fasen av sykdomsforlepet. Malsettin-
gen er 4 sikre forutsighare og likeverdige tjenes-
ter og behandlingsforlep for den palliative pasien-
ten og de parerende. Pasientforlep i palliasjon tes-
tes gjennom en pilot i Stavanger kommune ved
bruk av oppfelgingsteam hesten 2017. Testen
foretas via prosjektet Kompetansegkning i pallia-
sjon i primaerhelsetjenesten. Pasientforlopet fer-

digstilles endelig i januar 2018.
Samhandlingsreformen har ikke gitt merkbar

uttelling med hensyn til helhetlige pasientforlep.

Evaluering av samhandlingsreformen (Norges

forskningsrad, 2016) viser blant annet at:

— Diagnosebaserte pasientforlep oppleves som
lite tilpasset den kommunale virkeligheten og
for spesialisert for det lokale pasientgrunnla-
get

— Diagnoseuavhengige pasientforlep synes &
passe bedre, sarlig for pasienter med flere syk-
dommer

— Brukerne har i begrenset utstrekning medvir-
ket i utformingen av avtalene mellom kommu-
ner og helseforetak

— Nesten alle kommuner hadde ved utgangen av
2015 tatt i bruk digitale pleie- og omsorgsmel-
dinger, noe som har bidratt til bedre oversikt
over pasientstremmer

I tillegg til & gjennomfere pakkeforlop for kreft,
har det vert stilt krav til de regionale helseforeta-
kene om & etablere flere pasienttilpassede forlep i
henhold til nasjonale retningslinjer (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2015). Pa den enkelte
institusjon og/eller mellom institusjoner bor dette
arbeidet samordnes slik at beskrivelsen av de
enkelte forlep blir ensartet. Utvikling av en felles
mal for alle forlopene ber skje pa en slik mate at
det er mulig & legge inn tilpasninger som tar hen-
syn til spesielle diagnoser, typer av aktuelle inter-
vensjoner og nedvendig antall delforlep. Denne



NOU 2017: 16 59

Pé liv og ded Kapittel 6
Fastlege
Hjem med 1
kommune-
Hjem helsetjenester \
Kommune-
helse- Palliativt team
tjenesten
Sykeh !
ehus
y Utskrivning Innleggelse
" For utskrivelsen skal en planlegge god overfering fra sykehus til hjiemmet — kommunehelsetjenesten.
Palliativt team i kommunen kan bidra (ny organisasjon) mot hjemmet sammen med hjemmesykepleie og fastlege.
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etter en fast avtaleplan. Pasientene far et forlgp tilpasset hans/hennes situasjon som kan endres etter behov.

Figur 6.6 Pasientforlgp fra sykehus til hjemmet

malen ber veere digital, slik at den blir en del av
elektronisk pasientjournal. Malen skal brukes til &
implementere nasjonale retningslinjer og veile-
dere.

Helse- og omsorgstjenesteloven kapittel 6 for-
plikter kommuner og helseforetak til 4 innga sam-
arbeidsavtaler for & bidra til at pasienter og bru-
kere mottar et helhetlig tilbud om helse- og
omsorgstjenester. Minimumskravene til innholdet
i avtalene er med péa 4 sikre nedvendig samhand-
ling mellom kommuner og sykehus. Partene kan
inngé avtaler om spleiselag (ambulante tverrfag-
lige team, lokalmedisinske sentre, tjenester i
hjemmet o0.1.) nar det gir en bedre losning for pasi-
entene. Et eksempel er palliativt team ved Syke-
huset Telemark, der kommunene i Telemark
bidrar med en prosentandel av kostnadene til
legestillingen i det ambulante teamet. Figur 6.6
viser pasientforlep fra sykehus til pasientens
hjem.

Fastlegen i det palliative pasientforlgpet

Det er iverksatt flere tiltak med mal om & invol-
vere fastlegene mer i oppfelgingen av de palliative

pasientene slik at de kan vaere en aktiv deltaker i
det palliative pasientforlepet. Dette omfatter bade
prosjekter og kurs. Et eksempel er et prosjekt i
regi av Sykehuset i Telemark, der palliativt team
fra sykehuset reiser hjem til pasienten sammen
med fastlegen og hjemmetjenesten, inkludert res-
surssykepleier. Malet er & etablere kontakten mel-
lom fastlegen og pasienten. Prosjektet beskrives
som vellykket, og generelt er erfaringen at fastle-
gene er positive til prosjektet. Erfaringer fra pro-
sjektet viser at flere fastleger har hyppigere hjem-
mebesok etter kurset, og parallelt har de gjort
hjemmebesok sammen med kreftkoordinator. Pa
grunn av pasientforlepet har det blitt skapt bedre
rammer for kommunikasjon mellom niviene, noe
som igjen har gjort det lettere for legene a ta en
telefon til palliativt team pa sykehuset. Som et
resultat kan legene gi bedre oppfelging i hjemmet,
for eksempel ved & iverksette smertelindring.
Flere av kompetansesentrene holder kurs innen
palliasjon som er relevante for fastlegene, men det
er varierende deltakelse (Sintef, 2016).
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Huva er viktig for pasienten:

— Forutsigbarhet (gode planer)

— At behandlingen ligger pa et hoyt internasjo-
nalt nivd (finnes i de nasjonale retningslin-
jene til Helsedirektoratet)

— Atde selv er aktive deltagere i planlegging av
behandling, pleie og omsorg (advance care
planning and shared decision making)

— At symptomer og funksjoner blir kartlagt
med et pasientperspektiv (PROMs)

— At det er mulig 4 veere hjemme

— At pasienten (og familien) far den hjelpen de
trenger til enhver tid

Boks 6.4 Momenter som er viktig for pasienten og for helsetjenesten

— At alle akterene er godt samKkjort
— At pasientene vet hvem som er kontaktpunk-
tet i helsetjenesten til enhver tid

Tilleggsmomenter som er sentrale for helse-
tjenesten:

— At helsepersonell blir benyttet optimalt og at
det er rett kompetanse pa rett sted til rett tid

— Atplanene finnes i elektronisk pasientjournal

— Atmanifremtiden far et fleksibelt journalsys-
tem som dokumenterer de pasienttilpassede
forlepene med fortlepende endringer

6.3 Vurdering og drefting av dagens
praksis

6.3.1 Manglende samhandling og

fragmenterte tjenester

Bruk av pasientforlep har veert anbefalt i flere
utredninger, stortingsmeldinger og nasjonale fag-
lige retningslinjer, helt tilbake til 1984 innen pallia-
sjon og 1997 innen kreftomréadet. Til tross for
dette, opplever fortsatt mange pasienter at «rei-
sen» i helsetjenesten er uoversiktlig, lite forutsig-
bar, tilfeldig, og at rett kompetanse ofte ikke er til
stede eller er vanskelig & na. Dette synes 4 vare
mest uttalt nar forlepene eker i kompleksitet og
nar de foregér i store og sammensatte organisa-
sjoner (store sykehus og store bykommuner).
Dette kan dreie seg om sterre kommuner eller
storre sykehus med lokalisering flere steder.

Pakkeforlep for kreftpasienter har veert suk-
sess maélt i forlepstid. For pasienten er det viktig &
fa en plan der aktuelle tidspunkt er forhandsbe-
stemt fra forste mote hos fastlegen med mistanke
om kreft. Pakkeforlopene blir ikke malt pa kvalitet
av utredning og behandling.

For & fa til tiltakskjeder, foreslo NOU 1999: 2
Livshjelpsutvalget at utvikling og bruk av pasient-
tilpassede forlep for palliasjon kan bidra til et naert
samarbeid mellom nividene i helsetjenesten, slik
det er i inngangen til pakkeforlep fra fastlege til
sykehus. Dette kan bidra til & skape et helhetlig
og semlest forlep for pasienten.

I Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen (Helsedirektoratet, 2015b) er det
ikke utarbeidet en mal for pasienttilpassede pallia-

tive forlep som omfatter bade spesialisthelsetje-
nesten og den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten. Utvalget mener dette ber utarbeides og
implementeres i handlingsprogrammet.

Mangler i informasjonsutveksling og kommu-
nikasjon mellom sykehus og kommune er alvorlig
da dette kan fore til at pasientene ikke far den
behandling og pleie de har behov for. For & sikre
at tilstrekkelig og relevant informasjon overfores
ved pasientoverganger mellom sykehus og kom-
mune, er pleie- og omsorgsmeldinger (PLO-mel-
dinger) innfert som et redskap for & bedre denne
samhandlingen. Meldingene omfatter et sett av
flere standardiserte meldingstyper som understot-
ter fasene innleggelse, utredning/behandling og
utskrivning ved et sykehusopphold. I tillegg fin-
nes det dialogmeldinger for mer lepende, interak-
tiv samhandling. Pr. 1. januar 2015 hadde 98,6 pro-
sent av alle kommuner (422/428) tatt i bruk PLO-
meldinger i samhandling med sykehus. Dette er
en sterk ekning fra fire kommuner i mai 2012
(Brattheim, Hellese m.1l., 2017).

1 Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon til
barn og unge uavhengig av diagnose (Helsedirekto-
ratet, 2017), anbefales det at pasientforlepsmodel-
len ber bli en nasjonal standard for barn med livs-
truende og livsbegrensende sykdom og deres
familier. Utvalget mener det ma komme Kklarere
fram i denne retningslinjen at det mé tas hensyn
til pasienten og parerendes ensker for hvor og
hvordan barnet skal motta behandling og omsorg,
og hvor de onsker at barnet skal f4 de. Pasienten
og de parerendes stemme ma komme tydeligere
fram i beskrivelsen av pasientforlepene i retnings-
linjen. Det er videre behov for at overgangen fra
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barn til voksen og ettervern og omsorg ved livets
slutt tydeliggjores som en del av pasientforlepet i
retningslinjen.

Det mé sikres gode samarbeidsrutiner mellom
helseforetak og kommune ved at det inngds sam-
arbeidsavtaler om palliasjon. Samarbeidsavtaler
skal inngés for at helsetjenesten skal kunne utlese
refusjon for palliative tiltak. Avtalen méa blant annet
omfatte at epikrise er tilgjengelig ved utskrivelse
fra sykehuset, men det ma ogsa beskrives hva som
er viktig nér pasienter legges inn pa sykehus.

Ved utskrivning fra sykehus ber aktuelt helse-
personell i kommunen ved behov inviteres til et
avklaringsmete sammen med pasient og péare-
rende. Der ber det klargjores hvilke tjenester og
ressurser helseforetaket skal bidra med, og det
skal oppgis hvem som er pasientens kontaktlege.

Pasientens kontaktlege mé delta i avklarings-
metet. Dette ber legges inn i de obligatoriske sam-
arbeidsavtalene. Utvalget foreslar at det etableres
ambulerende tjenester/team i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten og i spesialisthelsetje-
nesten. Tjenesten/teamene ber ha tilpasset kom-
petanse avhengig av pasientens behov, og komme
dit pasienten er, enten de er hjemme, pa sykehus,
i sykehjem eller andre aktuelle institusjoner.

6.3.2 Manglende integrasjon av palliasjon i
behandlingen

Pasienter ber ha tilgang til god palliasjon fra pri-
meerdiagnosen stilles til livets slutt. Tidlig integra-
sjon av palliasjon i behandlingen er av stor betyd-
ning for pasienttilfredshet, livskvalitet og overle-
velse (Hui og Bruera, 2016). Tidlig integrasjon er
ikke gjennomfert i de fleste land, heller ikke i
Norge. Integrasjon av palliasjon i pasientforlepet
bor skje ved at alle fagomréader innen helse- og
omsorgstjenestene, som kan bidra til best mulig
behandling og oppfelging, blir en del av forlepene.
Dette gjelder for de fleste diagnosegrupper som
kreft, kronisk hjertesykdom, kronisk lungesyk-
dom, kronisk nyresykdom, kroniske progressive
nevrologiske lidelser, demens og barn med alvor-
lige sykdommer.

Tallet pa personer med demens vil sannsynlig-
vis dobles de neermeste 30—40 arene som folge av
okt levealder og endret alderssammensetning. De
fleste personer med demens vil ha behov for ulike
tjenester i eget hjem eller i sykehjem i lepet av
sykdomsperioden, og deres naermeste vil ha
behov for avlastning og stette. Dagens kommu-
nale helse- og omsorgstjeneste er ikke i tilstrekke-
lig grad organisert og tilrettelagt for personer
med demens og deres parerende. Det er nedven-
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dig med endringer bade nar det gjelder kompe-
tanse, organisering og fysisk utforming av tjenes-
tene. Dette ber planlegges i detalj slik det er skis-
sert i metodikk for pasienttilpassede forlep. Det
skal utvikles overordnede nasjonale rammer for
demensforlop. Disse kan brukes for 4 utvikle pasi-
enttilpassede forlep for den enkelte pasient. Det
vises til Demensplan 2020. Et mer demensvennlig
samfunn, der et av de strategiske hovedgrepene
er 4 utarbeide pasientforlep med systematisk opp-
folging og tilpassede tjenestetilbud til demente
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2015a).

Integrasjon av palliasjon innenfor alle fagomra-
der er et nedvendig grep for & oppné gode og hel-
hetlige pasientforlep. Etter at forlepene er
utviklet, basert pa en god metodikk, mé de imple-
menteres i Kklinisk praksis. Slik metodikk er
utviklet ved Oslo universitetssykehus, Avdeling
for kreftbehandling.

6.3.3 Pasientmedvirkning i de palliative
pasientforlgpene

Studier viser at det er behov for & legge vekt pa
samtaler mellom pasient, parerende og helseper-
sonell om spersmal knyttet til livets sluttfase og
planlegging av denne fasen ved alvorlig, livsbe-
grensende sykdom, dersom det er mulig.
Forskning viser at de fleste, men ikke alle, ensker
4 veere informert om sin sykdom og prognose, og
de onsker i storre eller mindre grad & delta i
beslutninger rundt egen sykdom. Dette synes &
vaere uavhengig av diagnose og etnisitet. Det er
ikke funnet noen dokumentasjon av negative kon-
sekvenser for pasienten ved a ta opp problemstil-
linger knyttet til livets sluttfase. Forskning viser
ogsd at det 4 kjenne til pasientens egne ensker og
preferanser om livsforlengende behandling gjer
beslutningsprosessen rundt behandlingsbegrens-
ning i livets sluttfase lettere for parerende og hel-
sepersonell (Kunnskapssenteret, 2014). Se ogsa
omtale i kapittel 4.

Hva er viktig for deg na? Pasientens stemme i pasi-
entforlgpene

Hva har verdi for pasienten i prosessen for, under
og etter et eventuelt sykehusopphold, metet hos
fastlegen, besek i pasientens hjem eller pa syke-
hjem? Spersmalet gjelder uavhengig av hvor pasi-
enten befinner seg i forlepet, og er rettet like mye
mot faglig kvalitet som mot pasienttilfredshet og
ressursbruk. Se omtale av verdier kapittel 4.

For a4 gi pasientene en reell og forutsighar
mulighet til selv & bli en aktiv del av gjennomferin-
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gen av forlepene, ma de medvirke i planlegging av
egen behandling og omsorg. Det ber utvikles en
beskrivelse av pasientforlopene tilpasset hver
enkelt pasient, som skal vaere lett tilgjengelig for
pasienten. Forlepene skal beskrives langs en for-
ventet tidslinje som vil gi en overordnet og lett for-
staelig oversikt, og som i tillegg gjor det mulig &
folge den enkelte pasient gjennom forlepet.

Beskrivelsen av forlepene skal vaere si detal-
jert at innholdet i hver enkelt fase blir tydelig, og
slik at det fremgar hvilken fagkompetanse og
hvilke ressurser som er nedvendig til enhver tid.
Det er derfor nedvendig med en detaljert spesifi-
sering av utredning, behandling, pleie og omsorg
for & sikre at disse faktisk blir utfert etter planen,
og for & unnga unedvendige forsinkelser for pasi-
entene. Forlepene ber ogsa illustrere behovet for
et tett samarbeid pa tvers av avdelingene i syke-
huset, mellom sykehus og primaerhelsetjeneste/
sosiale tjenester om hvordan et optimalt samar-
beid ber planlegges og organiseres. Gode pasient-
forlep bidrar til at pasienten og de péarerende opp-
lever at overgangene innad og mellom nivéer, for
eksempel mellom hjemmesykepleien og syke-
hjem, utskriving fra sykehus til kommunen eller
mellom fastlege og sykehus, fungerer pa en hen-
siktsmessig mate, og at informasjonsbehovet iva-
retas.

Hvordan informasjonen gis, ma veere tilpasset
den enkelte pasient og hvor han eller hun er i for-
lopet. Slik kan pasientene fi et godt og forutsig-
bart inntrykk av hva som venter dem i sykehuset,
og nar de kommer hjem fra sykehuset eller i andre
deler av helsetjenesten. Hensikten er & trygge
pasienten og oke hans eller hennes kunnskap om
tilbudet som finnes, og om utredning, behandling
og oppfolging av rettigheter. Advance Care Plan-
ning (ACP) eller forhdndssamtale, er en plan for a
bedre omsorgen i livets sluttfase. Malet er & invol-
vere pasienten tidlig i forlepet slik at viktige
beslutninger den siste tiden kan tas for det er for
sent, se naermere omtale i kapittel 4. Utvalget
mener at forhdndssamtaler skal vaere en obligato-
risk del av planleggingen av pasienttilpassede for-
lop for pasienter med uhelbredelig sykdom og
kort forventet levetid. Se omtale i kapittel 4.

Det pasienttilpassede forlapet ma omfatte alle
tjenestenivdene

Tett samarbeid mellom spesialisthelsetjenesten
og den kommunale helse- og omsorgstjenesten er
nedvendig for at pasienten skal fi de palliative tje-
nestene han eller hun har behov for. Det er behov
for en mal for et palliativt pasientforlep som omfat-
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Boks 6.5 A tilrettelegge for
livskvalitet

«Vi har misforstatt vart ansvar som leger. Vi
tror at jobben var er a sikre helse og overle-
velse. Men i virkeligheten handler den om
mye mer. Den handler om 3 tilrettelegge for
velveere. Og velvaere handler om hvorfor man
vil veere i live. De grunnene er ikke bare vik-
tige pa slutten av livet, eller nér uferhet ram-
mer, men langs hele livsveien. Nar alvorlig
sykdom inntreffer og kroppen eller sinnet ditt
bryter sammen, gjelder de samme livsviktige
spersmaélene: Hva er din forstielse av situasjo-
nen og dens potensielle utfall? Hvilke utfall er
du redd for, og hva haper du pa? Hvilke bytte-
handler er du villig til & gjere, hvilke er du ikke
villig til & gjere? Og hvordan skal denne forsta-
elsen best folges opp?

Noen ganger kan vi tilby en kur, noen gan-
ger kun en lindrende salve, noen ganger ikke
engang det. Men uansett hva vi kan tilby, kan
vi kun rettferdiggjore intensjonene vire, og
risikoen og byrden det innebarer, nar de tje-
ner de sterre malene i en persons liv. Nar vi
glemmer det, kan lidelsen vi paferer veere bar-
barisk. Nar vi husker det, er det gode vi kan
gjore fantastisk.»

Kilde: Atul Gawande: A veere dedelig. Om legekunst og
livskvalitet, 2016

ter bade spesialisthelsetjenesten og den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten.

Utvalget foreslar at det utarbeides og imple-
menteres en slik mal for palliativt pasientforlep i
Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen. Det ber implementeres tilsva-
rende mal i de ovrige nasjonale faglige retningslin-
jene for ulike diagnoser der dette er relevant.
Utvalget foreslar videre at det igangsettes en
nasjonal evaluering av pasientforlepet Livefs siste
dager for & vurdere videre bruk.

I dag framkommer den kommunale helse- og
omsorgtjenestens plikt til 4 tilby palliativ behan-
ding dels av helse- og omsorgstjenesteloven § 3-2
forste ledd punkt 4 (utredning, diagnostisering og
behandling, herunder fastlegeordning), punkt 5
(sosial, psykososial og medisinsk habilitering og
rehabilitering), og punkt 6 bokstav a (helsetje-
nester i hjemmet), avhengig av hvor pasienten
befinner seg i sykdomsforlepet. Det gjor kommu-
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nenes serge-for ansvar for palliativ behandling
fragmentert. Utvalget mener derfor at kommune-
nes plikt til & serge for at pasienter som trenger
det far palliativ behandling og at det ber fremgé
direkte av lovteksten og vil foresla at begrepet
«palliativ behandling» tas inn i helse- og omsorgs-
tjenesteloven § 3-2 nr. 5.

Pasienttilpassede forlop ma kunne legges inn i
elektronisk pasientjournal og felge pasienten uav-
hengig av hvor han eller hun befinner seg i
pasientforlepet. Det ber derfor utarbeides en egen
palliativ plan for pasienten som i tillegg til 4 inngé i
pasientens elektroniske journal ogsd framgér av
pasientens individuelle plan nér en slik plan er
utarbeidet, jfr. pasient- og brukerrettighetsloven §
2-5. Pasienten skal loses gjennom forlepet og ned-
vendige endringer i den palliative planen ma gjo-
res fortlopende ved behov. Nar pasienten har fatt
oppnevnt en koordinator ber denne pase at den
palliative planen er oppdatert i forhold til pasien-
tens ensker og behov.

Det er serlig viktig at tjenester til pasienter i
sykehjem og pasienter som bor hjemme samord-
nes. Koordinator i kommunen ma samarbeide
med fastlegen, mens koordinator i sykehuset ma
samarbeide med pasientens kontaktlege i syke-
huset. I kommunen er det ikke krav til hvem som
kan veere koordinater, mens det i spesialisthelse-
tjenesten er krav om at koordinator skal vaere hel-
sepersonell (forskrift om habilitering, rehabilite-
ring, individuell plan og koordinator, 2011).

Tydeliggjere kommunenes sgrge for-ansvar

Utvalget vil framheve at palliativ behandling til
pasienter som har behov for det folger av kommu-
nenes «sgrge for-ansvar». 1 dag framkommer
kommunenes plikt til & tilby palliativ behandling
dels av helse- og omsorgstjenesteloven § 3-2 for-
ste ledd punkt 4 (utredning, diagnostisering og
behandling, herunder fastlegeordning), punkt 5
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(sosial, psykosial og medisinsk habilitering og
rehabilitering), og punkt 6 bokstav a (helsetje-
nester i hjemmet), avhengig av hvor pasienten
befinner seg i sykdomsforlepet. Det gjor kommu-
nenes sorge for-ansvar for palliativ behandling
uklart. Utvalget mener derfor at kommunenes
plikt til & serge for at pasienter som trenger det far
palliativ behandling ber tydeliggjores ved a
framga direkte av lovteksten og vil foresld at
begrepet «palliativ behandling» tas inn i helse- og
omsorgstjenesteloven § 3-2 nr. 5. Dette kan gjores
slik: For a oppfylle ansvaret etter § 3-1 skal kom-
munen blant annet tilby felgende: hol § 3-5 nr. 5:
Sosial, psykososial og medisinsk rehabilitering og
palliasjon.

6.4 Tiltak

— Det skal vaere samarbeidsavtaler mellom kom-
muner og sykehus om felles utvikling og bruk
av pasienttilpassede forlep innen palliasjon.

— For & fa utlest palliativ refusjon i spesialisthel-
setjenesten stilles det krav om at palliativt team
skal veilede den kommunale helse- og omsorgs-
tjenesten om felles pasienter.

— Det utarbeides en nasjonal mal for palliativt
pasientforlop som omfatter bade spesialist-
helsetjenesten og den kommunale helse- og
omsorgstjenesten.

— For & tydeliggjore kommunenes «sgrge-for»-
ansvar for palliativ behandling ber denne for-
pliktelsen framgd av helse- og omsorgstje-
nesteloven (hol) § 3-2 forste ledd nr. 5 ved at
begrepet palliasjon inntas i lovteksten.

— Pasienter skal delta i utarbeidelse av pasienttil-
passede forlep, blant annet gjennom bruk av
forhandssamtaler.

— Det skal igangsettes en nasjonal evaluering av
pasientforlepet Livets siste dager.
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Kapittel 7
Palliasjon i utdanningene

At vi sammen kan se det vi tidligere ikke sd, og

sammen forstd det vi ikke tidligere forstod.
Ukjent

7.1 Innledning

For 4 mete pasientenes behov, trenger helse- og
omsorgspersonell bade kompetanse om grunn-
sykdommen og om palliasjon. I tillegg er det ned-
vendig & ha kompetanse til & gjenkjenne nar det er
behov for andre faggrupper og annen kompetanse
enn den man selv har. A mote en pasient med livs-
truende sykdom fordrer kompetanse i & kommu-
nisere med pasienter og parerende som er i en
sarbar situasjon (se omtale i kap 4). For & sikre
rett kompetanse pa rett sted til rett tid, ma det
veere systemer for kunnskapsbygging, kunn-
skapsdeling og samhandling, nar pasienten beve-
ger seg mellom ulike enheter i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten, spesialisthelsetjenes-
ten eller i hjemmet.

De palliative pasientforlepene er ofte sammen-
satte og krever kompetanse fra helse- og omsorgs-
personell med ulik fagbakgrunn samtidig, eller i
en gitt rekkefelge. Av WHOs definisjon av pallia-
sjon (se kap 5) fremgar det at palliasjon skal veere
en del av helsetjenesten ogsd nar behandling gis
med en helbredende og livsforlengende intensjon.
Definisjonen tydeliggjor dermed at palliasjon ikke

«kun» omfatter behandling og lindring ved livets
slutt, slik begrepet palliasjon tradisjonelt er
omtalt. Kompetanse i palliasjon ma derfor veere til-
stede ogsa nar pasientene far behandling med
kurativ og livsforlengende malsetting, i tillegg til
lindrende behandling ved livets slutt. Med en slik
utvikling blir det en utfordring & identifisere nar
det palliative pasientsentrerte tilbudet skal inte-
greres i pasientforlepene for pasienter som far
behandling med kurativ, livsforlengende og symp-
tomlindrende malsetting.

Figur 7.1 illustrerer at behovet for palliativ
kompetanse gker innen og mellom de fem ulike
forlepene. Figuren illustrerer ogsa at alt helse- og
omsorgspersonell har behov for en generell kom-
petanse innen palliasjon. Denne generelle kompe-
tansen ber helsepersonell fa gjennom sin grunnut-
danning. Helsepersonell som arbeider ved enhe-
ter med behandling og oppfelging av pasienter
som trenger palliativ behandling, bade i kommu-
nen og i spesialisthelsetjenesten, ber ha spesiali-
sert kompetanse i palliasjon. Dette gjelder helse-
personell som arbeider ved palliative enheter eller
i palliative team, der pasienter med komplekse
palliative behov er.

Kompetanseniviene i palliasjon gar pa tvers av
niviene og diagnosegruppene i helse- og
omsorgstjenesten. Dette innebzerer f. eks. at kom-
petanse pa spesialisert nivd ma veere til stede i pal-
liative enheter bade i den kommunale helse- og

Pasienttilpassede forlgp — de fem hovedforlapene

Kurativ Livsforlengende

Generell palliativ
kompetanse

Symptomlindrende

Dgende

Sorg etterlatte

Spesialisert palliativ
kompetanse

Figur 7.1 Pasienttilpassede forlap — de fem hovedforlgpene
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omsorgstjenesten og i spesialisthelsetjenesten.
Hvordan arbeidsgiver i helse- og omsorgssekto-
ren velger a sette sammen personalressursene, vil
avhenge av flere faktorer, som pasientsammenset-
ningen, forekomsten av pasienter med palliativt
behov og tilgang pad kompetent personell.

Omfanget av undervisning i palliasjon varierer
béde innad og mellom de ulike utdanningene og
utdanningsstedene. Det er viktig at de pagéende
endringene i alle helse- og sosialfaglige utdannin-
ger og endringene i spesialiststrukturen for leger
(se nermere omtale i 7.3) bidrar til at undervis-
ningen i palliasjon styrkes, bade teoretisk og prak-
tisk. Innholdet i undervisningen i palliasjon ber
omfatte palliasjon til alle som har behov, uavhen-
gig av diagnose og alder, ha oppmerksomhet pa
tidlig integrasjon av palliasjon og ha et tverrfaglig
perspektiv.

En sentral utfordring er implementering av
kunnskap. For & bruke kompetansemiljoenes res-
surser pa en best mulig mate, beskrives disse i
modeller for organisering i kapittel 9.

Kompetansen i palliasjon er styrket de siste 15
arene. Vi har i Norge mange gode utdanninger og
en god struktur for & bygge opp kompetanse-
grunnlaget i palliasjon. Det er nedvendig for &
imetekomme okte behov hos befolkningen og
styrke kvaliteten for alle pasienter som trenger
palliative tjenester. Det er viktig & ha modeller for
palliasjon som er tilpasset geografiske forhold og
pasientgrunnlag. En modell som passer for en
stor kommune som Bergen, kan vere lite hen-
siktsmessig i en mindre kommune, hvor det vil
vaere fa (eller ingen) med spesialisert kompetanse
i palliasjon. Det er sentralt 4 finne gode samar-
beidsmodeller mellom nivdene i helsetjenesten
(se kapittel 9).

7.2 Dagens situasjon

7.2.1 Sentrale dokumenter

Palliasjonsutvalget har i sin vurdering av behovet
for utdanning lagt vekt pa felgende dokumenter:
NOU 1999: 2 Livshjelp: Behandling, pleie og
omsorg for uhelbredelig syke og doende pekte pa
behovet for at helse- og omsorgspersonell, gjen-
nom sin grunnutdanning, ber ha fatt kunnskap
som danner et grunnlag for 4 yte god palliativ
hjelp. Utvalget anbefalte at laerestedene beor
utvikle studieplaner som spesielt er rettet mot
diagnostiske, behandlingsmessige og tverrfaglige
aspekter innen fagfeltet palliativ medisin. Videre
vurderte utvalget at legespesialitetene ber omfatte
kunnskap om uhelbredelige sykdommer. Det ble

Kapittel 7

Boks 7.1 Sentrale dokumenter:

— NOU 1999: 2 Livshjelp: Utvalget anbefalte
opprettelsen av en egen spesialitet for leger
i palliativ medisin, videreutdanninger i
onkologisk sykepleie i alle regioner og
videreutdanning i palliativ omsorg

— Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen, Sammen - mot Kkreft:
Nasjonal kreftstrategi: Strategien anbefaler
a oke tilgangen av sykepleiere med videre-
utdanning i kreftsykepleie og palliasjon,
bade i spesialisthelsetjenesten og i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten

— Nasjonale retningslinjer for barn og unge
uavhengig av diagnose: Det overordnede
malet for retningslinjen er & sikre god total
omsorg til barn og unge med livsbegren-
sende eller livstruende sykdommer

— EAPC White Paper: gir anbefalinger om
kjernekompetanse i palliasjon for voksne
og barn.

papekt at spesialistene som tradisjonelt har tatt
seg av disse pasientene, har liten obligatorisk
utdanning i palliativ medisin og at det er liten opp-
merksomhet pé dette fagfeltet. Utvalget skriver at
«mange spesialiteter er organrelaterte». Utvalget
anbefalte opprettelsen av en egen spesialitet for
leger i palliativ medisin, videreutdanninger i onko-
logisk sykepleie i alle regioner og videreutdan-
ning i palliativ omsorg.

Sammen — mot kreft. Nasjonal kreftstrategi
2013-2017 (Helse- og omsorgsdepartementet,
2013b) er en strategi som skal bidra til 4 styrke til-
budet til personer som har en kreftdiagnose. Bru-
kerorienterte tjenester og gode pasientforlep er
sentrale mal i strategien. Strategien anbefaler &
oke tilgangen av sykepleiere med videreutdan-
ning i kreftsykepleie og palliasjon, bade i spesia-
listhelsetjenesten og i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten.

The European Association for Palliative Care
(EAPC) har utviklet «White paper» som angir pen-
sum for kjernekompetansen i palliasjon for helse-
og sosialfaglige utdanninger, rettet mot bade
voksne og barn (EAPC, 2013).

Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen (Helsedirektoratet, 2015b) anbefa-
ler hvilken utdanning sentrale yrkesgrupper ber
ha i palliasjon.
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7.2.2 Palliasjon i utdanningene

Det er utarbeidet en «Forskrift om felles ramme-
plan for helse- og sosialfagutdanninger». Forskrif-
tens formal er 4 sikre at utdanningsinstitusjonene
tilbyr praksisnaere og forskningsbaserte helse- og
sosialfagutdanninger med hey faglig kvalitet og
relevans. Den skal sammen med retningslinjene
sikre at utdanningene forholder seg til de standar-
dene og kriteriene som gjelder for helse- og sosial-
fagutdanninger og imetekommer samfunnets
néverende og framtidige behov for kompetanse.
Forskriften er planlagt a gjelde fra og med opptak
til studiearet 2019/2020.

Utdanningene i helse- og sosialfagene er i end-
ring bade organisatorisk og innholdsmessig.
Flere utdanningsinstitusjoner slds sammen til
sterre enheter, utdanningstilbud endres og studie-
planer revideres. For sykepleie er det nye studie-
planer i bachelorutdanningen, og flere videreut-
danninger i sykepleie og tverrfaglige videreutdan-
ninger innpasses/utvidet til masternivid. Dette

Paliv og ded

apner for nye utdanningslep der palliasjon kan
veere/er en del av utdanningen.

Mange ansatte i helse- og omsorgstjenestene
har god kompetanse i palliasjon. Nasjonal kartleg-
ging av palliative tiltak i 2014 viste at 62,8 prosent
av sykepleierne ved palliative sentre i spesialist-
helsetjenesten og 44,5 prosent ved lindrende
enheter i sykehjem hadde en videreutdanning.
(Lekven B.E.L., 2016). De vanligste videreutdan-
ningene for sykepleiere er i kreftsykepleie, pallia-
tiv omsorg/sykepleie eller i aldring og
eldreomsorg.

For 4 fa oversikt over omfanget av palliasjon i
utdanningene, har utvalget gitt de regionale kom-
petansesentrene i lindrende behandling i oppdrag
a kartlegge undervisningen av palliasjon i sentrale
helse- og sosialfaglige utdanninger. Helse- og
omsorgspersonell fra disse utdanningene meter
palliative pasienter og deres parerende i yrkesute-
velsen. Av tabell 7.1 fremgéar det hvilke utdannin-
ger som er kartlagt. Tabellene er inndelt ut fra
nivéa pa grunnutdanningen.
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Formell utdanning innen det palliative feltet fore-
gar pa universiteter og hegskoler flere steder i
Norge. Etter bachelorgrad innen helse- og sosial-
faglige omrader som bachelor i sykepleie, ergote-
rapi, sosialt arbeid etc., tilbys det videre utdan-
ningslep (postgraduate) innen palliasjon ulike ste-
der i Norge. I dag er disse utdanningstilbudene av
ulik lengde, dybde og innhold (varierer fra 15-60
studiepoeng). Noen av utdanningstilbudene er
innpasset i et mastergradslep. Det finnes bade
utdanninger for enkeltprofesjoner, som Videreut-
danning i palliativ sykepleie ved VID (Vitenskape-
lig hegskole 60 studiepoeng), Haraldsplass i
Bergen (60 studiepoeng) og tverrfaglige utdan-
ningstilbud innen Palliativ omsorg som Lovisen-
berg Diakonale Hogskole i Oslo (30 studiepoeng)
og NTNU i Gjevik (60 studiepoeng). De ulike
utdanningstilbudene har ulik grad av praksis til-
knyttet utdanningslepet fra hospiteringspraksis pa
noen dager til flere ukers praksis pr. studieér.
Mastertilbudet ved NTNU i Trondheim innen
smerte og palliasjon har ingen krav til praksis.
Grunnutdanningene det refereres til i tabellen
over har ikke palliasjon som eget tema, men det
undervises i tema som er sveert sentrale for pallia-
sjon. Det kan synes som det er tilfeldig om studen-
tene meter pasienter med palliative behov i prak-
sis. Palliasjon relateres oftest til kreftdiagnoser.
Utdanningene har i lite omfang undervisning om
tidlig integrasjon av palliasjon og palliasjon til
barn og unge. Noen skoler har praksisplasser ved
kreftavdelinger eller palliative enheter.
Videreutdanningene i kreftsykepleie har palli-
asjon som et sentralt tema i undervisningen av
sykdom og behandling. Videre gis det undervis-
ning i kreft hos barn og ungdom, i tillegg til at
temaer knyttet til kommunikasjon, etiske utfor-

Tabell 7.2 Palliasjon i utdanningen: helsefagarbeider

Paliv og ded

dringer, parerende, tverrfaglig samarbeid, nett-
verksarbeid og samhandling tas opp. For de
ovrige videreutdanningene som er presentert i
tabellen er palliasjon et sentralt tema, men pallia-
sjon omtales oftest i forbindelse med kreftdiagno-
ser og som omsorg ved livets slutt. Andre diagno-
segrupper enn kreft er ikke systematisk tatt inn i
palliasjonsemnet i alle utdanningene, men er ofte
tematisert knyttet til undervisning om ulike diag-
noser. Tidlig integrasjon av palliasjon og palliasjon
til barn og unge er lite omtalt, med unntak av
viderutdanningen i kreftsykepleie.

Utdanning er avgjerende i utviklingen av bar-
nepalliasjon som fag og for kvaliteten i helse- og
omsorgstjenesten. Helse- og omsorgspersonell og
andre fagpersoner ber fi den oppleringen de
trenger for 4 kunne tilby barn og unge god pallia-
tiv behandling, pleie og omsorg. Det er behov for
helsepersonell med ulik medisinsk fagkompe-
tanse, i tillegg til kompetanse i palliasjon. Det er
ogsa behov for kunnskap knyttet til det 4 leve med
funksjonsnedsettelse for barnet og utfordringer
for familien. Pediatrien har et stort spekter av
ulike sykdommer og er pd mange maéter i en saer-
stilling hvor det ma bygges opp en palliativ kom-
petanse. Palliasjon til barn og ungdom og til pasi-
enter med andre sykdommer enn kreft, er kom-
met inn i flere av videreutdanningene de siste
arene, men ved en del steder har palliasjon frem-
deles liten plass i undervisningstimer og pensum.

Helsefagarbeidere gir grunnleggende syke-
pleie til pasienter med behov for pleie i den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten ved sykehjem
og ogsa ved palliative enheter og i hjemmetje-
nesten. Helsefagarbeidere arbeider ogsé ved ulike
avdelinger i spesialisthelsetjenesten.

Videregaende skole

Videreutdanning

Helsefagarbeider

Utdanningen har i liten grad undervis-

Videreutdanningen i kreftomsorg og

ning i palliasjon. I praksis er det tilfeldig lindrende pleie synes & gi relevant

om elevene fir undervisning i eller
meter palliative problemstillinger

i studietiden og i praksis.

kunnskap i palliasjon pa fagskoleniva,
med vekt pa kreftsykdommer.
Videreutdanningen har felles ramme-
plan, som gjor at utdanningene er sveert
like i oppbygging og innhold.
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Folgende spesialistutdanninger i medisin er kart-
lagt: gynekologi, indremedisinske spesialiteter,
kirurgiske spesialiteter, anestesi, geriatri, onko-
logi, allmennmedisin og kompetanseomrédene for
alders- og sykehjemsmedisin og palliativ medisin.

Legeforeningen har etablert en ordning med
kompetanseomrader innen fire omrader: palliativ
medisin, alders- og sykehjemsmedisin, allergologi
og smertemedisin. Hensikten med ordningen er &
sikre et godt og enhetlig tilbud nasjonalt, samt
bedre rekrutteringen til fagfeltet. Det har samti-
dig veert et mal & formalisere kompetansen til
leger som arbeider i de aktuelle virksomhetene.
Et kompetanseomrade er karakterisert ved at
leger med serlig interesse og kompetanse arbei-
der innenfor et omrade som griper inn i tre eller
flere spesialiteter. Det er serlig to kompetanseom-
rader som er relevante for palliasjon:

I kompetanseomrade palliativ medisin er mélet
a sikre et godt og enhetlig palliativt tilbud nasjo-
nalt ved 4 formalisere kompetansen til leger som
arbeider i palliativ virksomhet (Helsedirektoratet,
2016b). I tillegg til teoridelen pa det nordiske kur-
set er det krav om to ars tjeneste ved et av de 17
godkjente utdanningsstedene i Norge. Det er
ingen utdanningssteder nord for Nordlandssyke-
huset i Bode. I 2017 er det 62 godkjente kandida-
ter som har tatt pabygningsspesialiteten i palliativ
medisin. En evaluering av ordningen i 2015 anbe-
falte at palliativ medisin ber bli et formelt kompe-
tanseomrade med nasjonal godkjenning, sekun-
deert en egen spesialitet, med derav felgende god-
kjenningsordning (Helsedirektoratet 2015d). For-
utsetningen for denne konklusjonen var at pabyg-
gingsspesialitet som f. eks. Sverige har valgt, ikke
var aktuelt pd grunn av datidens spesialiststruk-
tur. Kompetanseomradet er til videre vurdering i
Helsedirektoratet og Helse- og omsorgsdeparte-
mentet.

I kompetanseomrade alders- og sykehjemsme-
disin er det krav om to ars tjeneste ved sykehjem
eller tilsvarende boform. Det er ikke krav om tje-
neste i palliasjon. Spesialitetene som ma ligge i
bunn er allmennmedisin, indremedisin, geriatri,
nevrologi eller fysikalsk medisin. De tre forst-
nevnte har i noen grad integrert palliasjon i utdan-
ningen. Innholdet i utdanningen omfatter under-
visning i sansesvikt og rehabilitering, alderspsyki-
atri og somatisk geriatri. Palliasjon eller lindring
er ikke omtalt i kurset pa 80 timer som inngér for
godkjenning i kompetanseomradet.

For fastleger finnes det mulighet for & oke sin
palliativ kompetanse gjennom kurs i palliasjon og
hospiteringsopphold ved lindrende enheter i kom-
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munen eller i spesialisthelsetjenesten, f.eks. i
sykehusets palliative team.

7.3 Vurderingavomfangoginnhold av
palliasjon i utdanningene

Et hovedgrep for a styrke kompetansen er & sikre
at palliasjon anerkjennes som eget fagfelt og egen
spesialitet. I alle helse- og sosialfaglige utdannin-
ger, der fagpersonellet mater pasienter som har
behov for palliative tjenester og deres péarerende,
ma det framga av rammeplaner, studieplaner og
leeringsutbytte at palliasjon er et fagfelt. Dette kre-
ver at det ma undervises systematisk i palliasjon i
grunn-, videre- og etterutdanninger i helse- og
sosialfagene. Palliasjon skal ikke framsta som kun
knyttet til deden, eller som en del av andre tema.
Denne endringen — 4 anerkjenne palliasjon
som et eget fagfelt og en egen spesialitet, ber inn i
nasjonale retningslinjer for utdanningene. Under-
visningen ma tydeliggjore at palliasjon skal gis til
alle pasienter som har behov for det, uavhengig av
hvor de far helsehjelp, diagnose, alder eller andre
forhold, gjennom hele sykdomsforlepet. Et
eksempel er psykologi. Mange komponenter av
psykologers grunnkompetanse er viktig i pallia-
sjon (f.eks. ferdigheter og kunnskaper i kommuni-
kasjon, relasjon, familieterapi, sorg, kriser og nett-
verk). Profesjonsutdanningen har imidlertid etter
utvalgets oppfatning for lite om palliative tema til &
kunne gi tilfredsstillende kompetanse. Det er
ingen egen spesialitet for psykologer som arbei-
der med somatiske problemstillinger i dag, selv
om det finnes et «valgfritt program» som en arsen-
het (kurs, veiledning, praksis) der palliasjon inn-
gar som ett element/tema. Valgfritt program géar
inn som ett av fem ar i psykologers spesialisering,
og er apen for alle psykologer som ensker en til-
leggskompetanse. Det vil si at det er opp til den
enkelte psykolog 4 tilegne seg nedvendig kompe-
tanse for & jobbe med palliative problemstillinger.

Boks 7.2 Kompetanse i palliasjon -
hovedutfordringer

— Overordnet: Palliasjon er ikke anerkjent
som et eget fagfelt og en egen spesialitet

— Undervisningen er oftest relatert til kreft-
pasienter og omsorg ved livets slutt

— Manglende inkludering av klinisk praksis i
utdanningene
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Utvalget vil derfor anbefale at det etableres en
egen spesialitet i klinisk helsepsykologi, og at pal-
liasjon inngér som ett viktig tema. Fra 2020 innfo-
res det en lovplikt for kommunune til & ha psyko-
logkompetanse. Dette er psykologer som ber
kunne involveres i palliativ virksomhet i den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten, bade som
medlemmer av kommunale palliative team, og
som stptte til pasienter og parerende, under og
etter sykdomsforlepet.

En annen utfordring er at undervisningen i
palliasjon oftest er relatert til pasienter med kreft
og til omsorg ved livets slutt. Undervisning om
palliasjon tidlig i sykdomsforlepet og til pasienter
med andre diagnoser enn kreft gis i varierende og
lite omfang. Dette gjelder ogsé palliasjon til barn
og unge. Palliasjon ber vare obligatorisk i alle
aktuelle spesialistutdanninger i medisin, her-
under ogsa pediatri. De samme prinsippene skal
gjelde for alle relevante helseutdanninger. Sentralt
i palliasjon er det pasientsentrerte fokuset, ogsa
for pasienter i kurative og livsforlengende forlep.

Flere av utdanningene stiller ikke krav til inn-
holdet i den praktiske utdanningen, og heller ikke
til hvilke typer palliative enheter eller sentre prak-
sisen skal gjennomferes pa. Palliasjon er bade et
teoretisk og praktisk fagfelt, og utdanningene ber
derfor ha krav om relevant praksis, der studen-
tene meter pasienter som har behov for lindrende
behandling.

Generelt vil en utvidelse til masterlep for de
mest aktuelle videreutdanningene kunne bidra til
sterkere fagutvikling i fagfeltet for flere yrkes-
grupper. En utvikling mot masterlep hvor pallia-
sjon inngar gir mulighet for fagutvikling i pallia-
sjonsfeltet for flere yrkesgrupper, og apner for
PhD-studier og forskning. For 4 tilpasse seg prak-
sisfeltets behov og den enkelte student, ber det
fortsatt veere mulig & avlegge eksamen etter gjen-

Boks 7.3 Videreutdanninger pa
masterniva

— Utdanningene i palliasjon pad masterniva
ber tilsvare 60 studiepoeng, ha minimum 6
ukers veiledet praksis og harmoniseres
med hensyn til innhold

— Innholdet ber felge internasjonale anbefa-
linger (f.eks. EAPCs White Paper 2013)

— Utdanningene i det palliative omradet kan
veere bade monofaglige og tverrfaglige

— Videreutdanningene ber vaere pa master-
niva
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nomfert videreutdanning pa masternivd uten a
matte fortsette pa en masterutdanning. Utvalget
mener ogsa at videreutdanningen i barnepallia-
sjon for sykepleiere ber vere tverrfaglig.

Det ulike omfanget av og innholdet i videreut-
danningene pa masterniva gjer det vanskelig for
arbeidsgivere a vurdere hvilken teoretisk og prak-
tisk kompetanse den enkelte arbeidstaker har.

En nzermere vurdering av omfanget av palliasjon
i profesjonsutdanningen i medisin og i videre- og
etterutdanning for leger

Spesialistutdanning for leger

Med et gkende behov for palliativ kompetanse i
pasientforlepene, ogsd under kurativ og livsforlen-
gende behandling, vil mange spesialister ha
behov for grunnleggende spesialistkompetanse i
palliativ medisin. Det samme gjelder for fastleger
som vil f4 ansvar for flere pasienter nar de er
hjemme og mottar livsforlengende behandling,
men ikke minst nar pasientene er i en symptom-
lindrende og deende fase.

For 4 imetekomme pasientens behov og for a
vaere aktive deltakere i planlegging og gjennomfe-
ring av de pasienttilpassede forlepene er rett kom-
petanse nedvendig.

Pa palliative spesialenheter i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten, helsehus eller syke-
hjem, skal det vaere ansatt leger som er spesialis-
ter i palliativ medisin. Det samme gjelder for leger
som arbeider pa palliative enheter i sykehus og de
som arbeider ved de regionale palliative sentrene
(se kapittel 9). Det er derfor behov for et formali-

Boks 7.4 Utdanning i palliasjon for
leger. Rett legekompetanse pa rett
sted i de pasienttilpassede
forlopene

— Normering og harmonisering av palliasjon
mellom de medisinske utdanningsteder

— Teoretisk (kurs) og praktisk (klinisk tje-
neste) i alle relevante kliniske spesialiteter

— Palliasjon ma formaliseres som et eget
medisinsk fagfelt

— De regionale kompetansesentrene i linde-
rende behandling mé& samarbeide om den
teoretiske utdanningen

— Norge ma innhente etterslepet nar det gjel-
der antall utdannede legespesialister i palli-
ativ medisin
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sert kompetanseloft innen palliativ medisin. Dette
ber skje som en del av laeringsmal og obligatorisk
tjeneste i relevante spesialistutdanninger og ved
at palliativ medisin blir godkjent som en egen
pabygningsspesialitet.

Palliativ medisin sin plass i utdanningen av
legespesialister ber klargjeres og formaliseres. 1
forslagene til de nye laeringsmalene for spesialist-
utdanningene har flere tatt inn palliasjonskompe-
tanse som et delmal. Omfanget varier imidlertid og
vurdert opp mot det Kliniske behovet synes utdan-
ningsvolumet & vaere lavt. I enkelte spesialiteter er
det helt fraveerende. Geriatri, onkologi og gyneko-
logi er eksempler pa spesialiteter som har tatt inn
palliasjon som mal, obligatoriske kurs og tellende
tjeneste. I sentrale spesialiteter hvor det er mange
pasienter med store palliative behov som kirurgi,
indremedisin, hematologi, hjertemedisin, lunge-
medisin, pediatri, nevrologi og allmennmedisin er
det ut fra utvalgets vurdering behov for 4 se pa
utdanningene og gi palliativ medisin en mer sen-
tral plass.

For a sikre omfanget og tilneermet likhet mel-
lom de forskjellige spesialistutdanningene, stotter
utvalget ambisjonene i Sammen — mot kreft. Nasjo-
nal krefistrategi 2013-2017 (Helse- og omsorgs-
departementet, 2013). Her er et av malene & sikre
at palliativ medisin er dekket innenfor obligato-
riske kurs i spesialistutdanningen, blant annet for
leger i allmennmedisin. De regionale kompetanse-
sentrene for lindrende behandling ber samar-
beide for & sikre et kurstilbud for spesialistkandi-
dater innen flest mulig spesialiteter, herunder all-
mennmedisin.

Palliativ medisin som en pdbyggingsspesialitet

Etableringen av kompetanseomradet i palliativ
medisin har bidratt til en viktig kvalitetsheving i
pasientbehandling og en fagliggjering for legene.
Kompetanseordningen oppfattes samtidig av fag-
miljeet som svak i forhold til en eventuell pabyg-
ningsspesialitet.

Utvalget mener at palliativ medisin ber bli en
egen spesialitet — padbyggingsspesialitet. Dette er
nedvendig for 4 erkjenne pasientenes og samfun-
nets behov. Spesialiststrukturen er den mest aner-
kjente strukturen for videreutdanning for leger.
Hva et kompetanseomrade er og hvilke kvalifika-
sjoner det gir, er i varierende grad kjent utenfor
miljeene der dette er innfert. For pasienter, pare-
rende, annet helsepersonell, helseledere og
arbeidsgivere, vil en spesialitet tydeliggjore den
kompetansen legen besitter. En pabyggingsspesi-
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alitet vil sikre at kandidatene har en spesialitet fra
for og derved har et klinisk stasted for de utdan-
ner seg i palliasjon.

En spesialitet i palliativ medisin vil veere i trad
med spesialitetutdanning i mange EU land. Den
britiske utdanningsmodellen er basert pa at man
starter direkte med spesialistutdanning i palliativ
medsin fra medisinstudiet. Denne modellen er
implementert i Irland, Malta, UK, Australia og
Polen. Andre steder, som Canada, Tyskland,
Israel, Ungarn, Frankrike, Sverige, Romania og
USA, har man valgt en annen modell med subspe-
sialitet eller pabyggingsspesialitet. Andre steder
har man en lesere modell med et kompetanseom-
rader slik som i Danmark, Finland, Italia, Latvia,
Portugal og Slovakia.

Utdanningsstillinger

For 4 na de to sentrale malene om mer og bedre
palliativ medisinutdanning innen relevante spesia-
liteter og at palliativ medisin blir en egen pabyg-
gingsspesialitet, kreves det teoretisk og praktisk-
Kklinisk utdanningsmulighet.

For 4 nd mal en om mer palliativ medisinsk
utdanning i relevante spesialiteter, mener utvalget
at de regionale kompetansesentrene, sammen
med Helsedirektoratet, helseforetak og eventuelt
andre ber utvikle et nasjonalt kurstilbud som en
del av spesialistutdanningen. Det ber ogsa settes
av stillinger for LIS (leger i spesialisering) under
utdanning ved palliative sentre pa sykehus og ved
de regionale palliative sentrene.

For 4 ni mal to palliativ medisin som en egen
pabyggingsspesialitet, mad den teoretiske delen
utvides ved at man oppretter en egen norsk teore-
tisk utdanning. Denne kan tilsvare den nordiske
utdanningen som finnes i dag for kompetanseom-
radet. Da kan utdanningskandidatene velge mel-
lom en norsk utdanning eller den nordiske.
Denne ordningen tilsvarer den man nylig har inn-
fort i Sverige.

I tillegg mé det opprettes egne utdanningsstil-
linger ved de regionale palliative sentrene og ved
palliative sentre pa sykehus som kan ta i mot leger
som har startet pabyggingsspesialiteten, men som
allerede har en annen spesialitet i bunn.

7.4 Tiltak

— Palliativ medisin etableres som en egen pabyg-
gingsspesialitet.

— Det opprettes kliniske utdanningsstillinger for
pabyggingsspesialiteten i palliativ medisin.
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Det opprettes LIS-stillinger for utdanning .
innen palliativ medisin for relevante spesialite-

ter. .
Videreutdanning i palliasjon p&4 masterniva for
relevante helsefagprofesjoner utvides og for- .
maliseres.

» Bor tilsvare 60 studiepoeng, ha minimum 6 .

ukers veiledet praksis og harmoniseres i
innhold
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Innholdet ber folge intenasjonale anbefalin-
ger (f.eks. EAPCs White Paper, 2013)
Utdanningene kan vaere monofaglige og/
eller tverrfaglige

Videreutdanningene ber vare pa master-
niva

Det anbefales masterprogram som kvalifi-
serer for videre PhD program.
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Kapittel 8
Forskning

Alt for a finne det sannes mysterium — det er den

ekte forskers kriterium.
Henrik Ibsen

8.1 Innledning

Palliasjon er forankret i et personsentrert perspek-
tiv, i utredningen presentert som pasientsentrert
tilneerming. Dette innebarer at pasientens og
parerendes perspektiv er viktig for fagforstielse
og utvikling av kunnskapsgrunnlaget i palliasjon.

Mange pasienter har sammensatte problemer
og de har behov for kompetanse fra en rekke hel-
seprofesjoner. Derfor er kunnskapsgrunnlaget for
praksis forankret i flere fag, med forskjellige
kunnskaps- og forskningstradisjoner.

For & styrke kompetansen og kvaliteten i
helse- og omsorgstjenesten er det et stort behov
for forskning innen palliasjon pad mange omrader.
Utvalget vil sarlig rette oppmerksomheten mot
tre viktige forskningsomrader:

— Klinisk forskning for 4 utvikle og forbedre pasi-
entbehandling, pleie og omsorg, og fi kunn-
skap om sykdommers pavirkning pa pasienten

— Helsetjenesteforskning for 4 evaluere og preove
ut ulike modeller for organisering av de de pal-
liative tjenestene, for eksempel gjennom pasi-
entforlepsmodeller

— Fa bedre kunnskap om hvilken behandling og
omsorg som er best for den enkelte pasient,
blant annet gjennom forskning pa pasienters
og parerendes preferanser

A Requires at least one randomised controlled
trial as part of a body of literature of overall
good quality and consistency addressing the
specific recommendation (evidence levels la
and 1b).

B Requires the availability of well-conducted
clinical studies but no randomised clinical
trials on the topic of recommendation (evi-
dence levels lla, 1Ib and 111).

C Requires evidence obtained from expert
committee reports or opinions and/or clini-
cal experiences of respected authorities.
Indicates an absence of directly applicable
clinical studies of good quality (evidence

level IV).

Boks 8.1 Et system for a gradere evidens:
Strength and consistence of evidence supporting grades for each recommendation
(as used by the Agency for Healthcare Policy and Research, USA)

Category of evidence:

Ia evidence from meta-analysis of randomised
controlled trials.

Ib evidence from at least one randomised con-
trolled trial.

IIa evidence from at least one controlled study
without randomisation.

IIb evidence from at least one other type of
quasi-experimental study.

III evidence from non-experimental descriptive
studies, such as comparative studies, corre-
lation studies and case-control studies.

IV evidence from expert committee reports or
opinions or clinical experience of respected
authorities, or both.

Kilde: Hadorn m.fl., 1996, US Department of Health and
Human Services, 1993
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8.1.1 Kvaliteten pa forskning

i palliasjonsfeltet

Forskning ber danne grunnlaget for klinisk prak-
sis. Dette gjelder ogsa for det palliative fagfeltet. I
Norge finnes normer for pasientbehandling i
nasjonale faglige retningslinjer som utarbeides av
Helsedirektoratet i samarbeid med fagmiljgene.
Kvaliteten pad og omfanget av den Kkliniske
forskningen i palliasjonsfeltet, som skal danne
grunnlaget for de nasjonale retningslinjene, er
svakt. De fleste anbefalingene er basert pa laveste
evidensnivd (nivd IV), dvs. ekspertgruppeut-
talelser, og kvaliteten er ofte pa laveste niva (niva
), se boks 8.1. Dette gjelder ogsa et av de mest
utforskede omridene innen palliasjon, som er
smertebehandling hos kreftpasienter.

8.1.2 @kende behov for palliativ forskning

Kvaliteten pd og omfanget av den palliative
forskningen star i sterk kontrast til det raskt
okende behovet. Befolkningen blir eldre, det palli-
ative behovet oker og samtidig eker kompleksite-
ten i1 behandling, pleie og omsorg. Eldre mennes-
ker har ofte mer sammensatte sykdomsbilder enn
yngre, og hjelpen som kreves fra helse- og
omsorgstjenesten blir derfor mer krevende og
sammensatt. Store ressurser benyttes pi pasien-
tene det siste levearet og spesielt de tre siste
manedene. Denne utviklingen forventes 4 bli for-
sterket.

Vi har i dag lite kunnskap i helsetjenesten om
grad av over- eller underbehandling for ulike
grupper. I forhold til ressursbruken er forsknings-
aktiviteten pa god behandling i livets sluttfase lav,
og innenfor enkelte omrédder fraveerende. Den
manglende dokumentasjonen som finnes pa medi-
kamentell behandling i livets sluttfase er et
eksempel pa dette (Jansen, Haugen m.fl., 2017).

Det meste av forskningen er rettet mot yngre
personer. Vi vet for lite om hvordan sykdommen
virker pa eldre mennesker som lever med en
dedelig sykdom. Vi vet ogsé lite om hvordan pasi-
enten og familien handterer alvorlig og livstru-
ende sykdom. Det er ogsid mangelfull kunnskap
om hvordan helse- og omsorgstjenesten ber orga-
niseres pa best mulig mate til personer med sam-
mensatte palliative behov.

Et av omradene som det er forsket mest pa er
smertelindring av kreftpasienter. Til tross for at
man har styrket kvaliteten pad smertebehandling,
er det fortsatt neermere 50 prosent av kreftpasien-
tene som ikke fir god nok smertebehandling
(Holtan, Aass m.fl., 2007, Kongsgaard, Kaasa m.fl,
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2005). Den viktigste grunnen til dette er antakelig
at standard utredning og behandling ikke er godt
nok implementert i kKlinisk praksis.

Det er fortsatt behov for 4 utvikle bedre
behandlingsmuligheter generelt i palliasjon. Det
er for eksempel behov for bedre kunnskap om
hvordan man best skal handtere en rekke andre
plagsomme symptomer, og hvordan man kan mot-
virke vekttap og underernzering hos palliative
pasienter (Fearon, Strasser m.fl., 2011, Teunissen,
Wesker m.fl., 2007).

Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon 1
kreftomsorgen (Helsedirektoratet, 2015b) gir ret-
ningslinjer for behandling, kompetanse og organi-
sering av palliative tjenester i Norge. Imidlertid er
det fa studier som har evaluert effekten av disse
anbefalingene.

I Norge i dag der rundt 48 prosent av befolk-
ningen pa sykehjem, det vil si 18—-19 000 dedsfall i
aret. Vi vet lite om kvaliteten ved de ulike lin-
drende enhetene pa sykehjem i Norge.

Pasientmedvirkning i utvikling av tjenestene
er tema i ulike nasjonale strategier. Det er likevel
fa studier som ser pd pasienter og parerendes
ensker for hvordan de vil bli ivaretatt i den pallia-
tive fasen. Ved en litteraturgjennomgang om pasi-
enters preferanser for behandling og omsorg i
livets sluttfase fant man ingen norske studier. Det
finnes likevel enkelte studier som peker pa omra-
der pasienter mener er av betydning for omsorgen
i den siste tiden (Sintef, 2016).

I figur 8.1 er de forskjellige behandlingsinten-
sjonene/omsorgsintensjonene illustrert, fra kura-
tiv behandling til deende pasienter, og parerende i
sorg etter pasientens ded. Forskning pé den palli-
ative fasen, pa deende og den etterfelgende tiden,
skal ha en pasientsentrert tilnserming. Forskning
pa tidligere faser i pasientforlepet, det vil si bade
kurativ og livsforlengende behandling, ma ha opp-
merksomhet, badde pa behandlingens effekt og pa
pasienten.

Det som kjennetegner den palliative forsknin-
gen kan beskrives ut fra flere forhold. Dette er
skissert i boks 8.2.

Det grunnleggende og delvis unike med pallia-
tiv forskning er fokus pa «pasienten med sykdom-
men». Med andre ord: hvordan er det & leve med
en livstruende sykdom? A leve med en pagéende
behandling? A vaere deende eller forvente at man
vil do i lepet av kort tid? Denne tilnsermingen stir
ikke i motsetning til, men kommer i tillegg til syk-
domsrettet forskning, der hovedformélet er &
gjore noe med arsaken til sykdommen og behand-
lingen av den.
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Kjerneomradene for palliativ forskning
Palliativ
symptomtlindrende
Kurativ Livsforlengende Dgende Sorg
Funksjons-
opprettholdende

Figur 8.1 Behandlings- og omsorgsintensjoner i et palliativt pasientforlgp

Det vil i en del tilfeller vaere hensiktsmessig at
det er et samarbeid mellom forskere pa palliasjon
og de som arbeider med forskning med et kurativt
eller livsforlengende siktemal. Det vil ogsa veere
hensiktsmessig 4 samarbeide med forskere som
arbeider med grunnleggende forskning innen bio-
logi, psykologi, kommunikasjon, sosiologi og
etikk. Hvordan man samarbeider, er sentralt for &
utvikle en tverrfaglig, god forskningsgruppe for &
dekke omrader over tid. En tverrfaglig sammen-
satt forskningsgruppe kan besvare felles
forskningsspersmal eller besvare flere ulike pro-
blemstillinger, og er vesentlig med tanke pa kunn-
skapsutvikling innen det palliative omréadet. For &
beholde den pasientsentrerte tilneermingen maé
forskningsspersmalet konkretiseres rundt dette
temaet, og tematikken ma bli anerkjent som et
eget forskningsomrade. Det er i liten grad etablert

forskningsgrupper som favner forskere pa tvers
av palliasjonsfeltet i Norge. Noen enkeltprosjek-
ter, slik som Orkdalprosjektet, involverer bade
den kommunale helse- og omsorgstjenesten og
spesialisthelsetjenesten.

Forskning pé palliative problemstillinger kre-
ver ikke egne metodologiske tilnaerminger eller
seerskilte forskningsetiske vurderinger. Eksis-
terende forskningsmetodikk fra biomedisin, psy-
kologi og samfunnsmedisin kan brukes i palliativ
forskning, men innretningen av metodikken vil
ofte veere annerledes.

Effektmal

Det er store utfordringer knyttet til & méle effekt
av tiltak. En pasientsentrert tilnaerming er sentral
for palliativ forskning, og det er derfor nedvendig

— Pasientpopulasjonen
— Kort forventet levetid (uhelbredelig syk-
dom)
— Palliativt behov under livsforlengende
behandling (tidlig integrasjon)
— Den deende pasienten
— Ulik type forskning/intervensjoner
— Pasientopplevelse av tilstanden
— Symptom- og funksjonsfokus
— Helsetjenesteutvikling /forskning
— Kommunalt- og spesialisthelsetje-
nesteniva
— Sosiale forhold og levekar
— Diagnose- og pasientgrupper
—  Kreft
— Andre diagnosegrupper

Boks 8.2 Forskningsomrader i palliasjon

— Pasient- og parerendeinvolvering

— Effektmal (outcomes)

— Ulike pasientgrupper; barn, eldre, perso-
ner med utviklingshemming, personer
med ruslidelser mm.

Informasjon

Kommunikasjon

Shared decision making (samvalg)
Advance care planning (for eksempel for-
handssamtaler)

— Livskvalitet

— Symptomendring og funksjon
—  Overlevelse

— Bivirkninger

— Kostnader
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4 samle data fra pasienten og pasientens pare-
rende. I palliativ forskning vil det som regel vaere
avgjorende 4 fi pasientens egen vurdering av
behandling, pleie og omsorg. Pasientrapporterte
effekter (patient reported outcome measures,
PROMs) og pasientens rapporterte erfaringer
(patient reported experience measures, PREMSs)
er vesentlig i palliasjon. Et eksempel pa effektmal
kan veere pasienters bedemming av smerte og
mulige endringer knyttet til ulike intervensjoner,
effekten av diagnostikk, behandling og oppfelg-
ning (PROMs). Nar det gjelder pasienters erfarin-
ger (PREMs) er dette helt sentralt ved studier
som eksempelvis underseoker pasienter og pare-
rendes bedemming av kvalitet eller beslutnings-
adferd.

Det er problemstillingene eller forsknings-
spersmalene som skal bestemme hvilke effektmal
man bruker i en studie. De primere effektmélene
i palliative studier vil ofte veere pasientrettede. I
enkelte tilfeller hos kognitivt reduserte pasienter
er det nedvendig 4 observere pasienten eller inn-
hente data via parerende eller andre som observe-
rer (sékalte proxy outcome). I enkelte tilfeller kan
det veere hensiktsmessig & bruke sekundeere eller
tertieere effektmal slik som levetid, kostnader, bio-
logiske parametere etc.

Dersom det forskes pa organisering av helse-
tjenesten, vil det benyttes andre typer effektmal.
Dersom man underseker hvordan kvaliteten pa
helsetjenesten er den siste delen av livet vil hjem-
metid, hvor pasientene der, symptomkontroll og
parerendes livskvalitet vaere gode effektmal. For
samfunnet er det ogsd viktig 4 finne den mest
kostnadseffektive behandlingen.

Implementering av forskning, retningslinjer og
faglige rad

Resultater fra internasjonal og nasjonal klinisk
forskning skal danne grunnlaget for utvikling av
nasjonale faglige retningslinjer, som igjen er
utgangspunkt for klinisk praksis. Det er nedven-
dig 4 monitorere klinisk praksis, for 4 sikre at den
er i trdd med gjeldende kunnskap. Retningslinjene
danner videre grunnlag for prosedyrer som er
med pa 4 sikre at den enkelte pasient far god
behandling.

Alle ledd i helsetjenesten bor dele ansvaret for
a sikre at nasjonale retningslinjer blir kjent og
etterlevd, samt & sikre god kvalitet i tjenesten.
Utdanningssystemet (universiteter, heyskoler og
fagskoler), er sentrale i formidling av hvordan
nasjonale retningslinjer kan implementeres.
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Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen setter krav til videreformidling av
kompetanse. Dette kommer i tillegg til den for-
melle utdannelsen som skjer pd universiteter og
heyskoler. Dette gjores for & fordele ansvaret ut i
tjenesten — naer pasientene. Det daglige imple-
menteringsansvaret legges til helsepersonell som
arbeider innenfor det spesialiserte palliative tilbu-
det og som leder eller arbeider ved palliative
enheter og team (Helsedirektoratet, 2015b).

8.2 Dagens status nasjonalt og
internasjonalt

8.2.1 Historikk

Palliasjon er et ungt akademisk fag. I internasjonal
sammenheng begynte utviklingen av palliasjon
som fagfelt med forskningen og registreringen til
Cicely Saunders pa 1950-tallet og Robert Twy-
cross sin forskning ved St. Christophers Hospice
pa 1970-tallet. Det forste professoratet i palliativ
medisin ble opprettet i Storbritannina 1991, der
Geoffrey W. Hanks ble ansatt i stillingen.

I Norge begynte forskning pé palliasjonsfeltet
pa 1970- tallet, med spredt forskning og registre-
ringsarbeid. Dette arbeidet fikk ikke gjennomslag
i det bredere forskningsmiljeet pa landsbasis, det
var heller et uttrykk for enkeltpersoners iver og
engasjement. I praksis var det ingen konkret
forskningsaktivitet eller videre akademisering i
faget og fagomrédet for pa 1990-tallet.

NOU 1984: 30 Pleie og omsorg for alvorlig syke
og doende anbefalte & opprette egne avdelinger for
lindrende behandling. Den forste seksjon for lin-
drende behandling ble opprettet i Trondheim i
1993/94, med Kklinisk og akademisk ledelse. Det
forste professoratet i palliativ medisin ble etablert
i 1993. Seksjon lindrende behandling i Trondheim
ble etablert pa tre fundamenter: klinisk virksom-
het, forskning og undervisning.

Til 4 begynne med var det meste av forsknin-
gen rettet mot to hovedomrader: helsetjeneste-
forskning og symptomlindring. Forskningen pé
symptomlindring med spesielt fokus pa smerte,
ble utfert i samarbeid mellom Seksjon Lindrende
behandling ved St. Olavs hospital og smerteklinik-
ken i Trondheim. Forskningen var tverrfaglig,
med bidrag fra leger, sykepleiere, klinisk ernae-
ringsfysiolog, fysioterapeut, molekylaer biologer,
samfunnsvitere, psykologer med flere. Sa tidlig
som pa 1970-tallet ble det forsket pd omsorg mot
livets slutt ved Gruppe helsetjenesteforskning,
Institutt for allmennmedisin ved Universitet i Oslo
(Stremskag, 2012).



80 NOU 2017: 16

Kapittel 8

De regionale kompetansesentrene ble etablert
omkring 2000. Forskning var et av omradene
kompetansesentrene skulle ivareta.

Medisinsk forskning har lengre tradisjon i spe-
sialisthelsetjenesten enn i den kommunale helse-
og omsorgstjenesten. Det meste av forskningen i
Norge innen palliasjon har universitetssyke-
husene statt for, spesielt de regionale kompetan-
sesentrene for lindrende behandling. Hagskoler
har gjennomfert evalueringer og forskningspro-
sjekter pa palliasjonsfeltet. Fra 2002 har det veert
en tilskuddsordning til prosjekter i kommunene,
Kompetansehevende tiltak for lindrende behandling
og omsorg ved livets slutt (Prop 1S (2016-2017),
kap.761 post 67). Tilskuddsrammen har de siste
arene veert ca. 16 mill. kroner per ar.

8.2.2 Forskning internasjonalt og i Norge
Publikasjon av vitenskapelige artikler

Forskning péa palliasjon har ulik metodisk tilnaer-
ming, fra randomiserte studier til beskrivende stu-
dier. Bade kvantitativ og kvalitativ metode er
benyttet. Forskningen spenner fra noen fi store
multisenterstudier til lokale kvalitetsforbedrings-
prosjekter med nasjonal overforingsverdi.

Palliativ forskning og fagutvikling har hatt en
betydelig vekst fra 1980-tallet. Dette gjenspeiles i
en stor ekning av antall forskningsartikler innen
palliasjon. I internasjonale medisinske databaser
ble det registrert 1594 publiserte artikler i ar
2000, mens det i 2016 ble publisert 4821 artikler
(PubMed, 2017).

Forskningsaktivitet pa palliasjon i Norge fin-
ner vi ved flere sykehus, pa hegskoler og ved uni-
versitetene. I forbindelse med denne utredningen
har Kompetansesenter for lindrende behandling
Ser-@st gjennomfert et grundig litteratursek for a
kartlegge den nasjonale forskningsaktiviteten
innen palliasjon. Kompetansesenteret identifiserte
publikasjoner i norske og internasjonale tidsskrift
av forskere med tilknytning til norske institusjo-
ner de siste fem ar (januar 2012 - oktober 2017).
Det var ingen begrensninger mht. studiedesign,
metode, diagnosegruppe, eller alder pa studiepo-
pulasjonen. Seket ble foretatt i referansedatabaser
innen medisin og helsefag. PubMed/Medline,
Cochrane og Svemed+. Svemed+ -sgket var
begrenset til forskningsbaserte tidsskrift. Kom-
mentarartikler, brev, case-studier og anekdotiske
publikasjoner ble utelatt. Spesifikke sgk pa norske
medarbeidere i internasjonale forskningskonsor-
tier, der ikke «Norway» er spesifisert er ikke fore-
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tatt. Det er derfor rimelig 4 tro at antall publikasjo-
ner er noe hoyere.

Seoket ga 414 treff, hvorav 265 var relevante. Av
disse var det kun ni (3 pst.) randomiserte studier,
39 (15pst.) reviewartikler, hvorav to Cochrane
reviews og 61 kvalitative studier (23 pst.). Resten
var hovedsakelig observasjonsstudier, surveys,
etikkdreftinger og terapianbefalinger. 143 studier
(54 pst.) fokuserte utelukkende pa kreft; kreftpo-
pulasjoner, péarerende til kreftpasienter, onkolo-
gisk helsepersonell mm. Ti studier var fra diagno-
segrupper som kols (3), intensivmedisin (5) og
nevrologi (2). Disse publikasjonene var rettet mot
kostnader, helsetjenester til pasienter med langt-
kommen sykdom, etiske betraktninger, palliativ
behandling i sykehjem og behandling, pleie og
omsorg ved livets slutt (end-of-life care).

Med bakgrunn i litteraturseket kan vi konklu-
dere med at det kun har veert en liten ekning i
antall publikasjoner de siste 5 ar; 49 i 2012 til
rundt 60 de siste 4 ar. De fleste studiene omhand-
ler kreft, noe som kan tyde pa at andre miljoer
bruker andre emneord/terminologi. Heterogeni-
teten i metode, design og studiestorrelse gjor det
ikke mulig & fi et entydig svar pa effekt, kvalitet
eller innhold av spesialisert palliativ behandling.
Et sentralt punkt er hvorvidt tiltak som har positiv
effekt i studiesammenheng, kan implementeres i
praksis, og sédledes ha effekt pa sikt.

Det finnes ingen samlet oversikt over palliativ
forskning i Norge. Sekning i norske databaser
over norske forskningsprosjekter kan sekes opp i
Forskningsradets prosjektbank (https://
www.forskningsradet.no/prosjektbanken/), Cristin
(https://www.cristin.no/), det nasjonale systemet
for forskningsdokumentasjon og eRapport
(https://forskningsprosjekter.ihelse.net/)  som
blant annet inneholder forskningsprosjekter finan-
siert av de regionale helseforetakene. De gir en
viss oversikt, med en omtrentlig forekomst av 15—
30 prosjekter i hver database som har relevans for
palliasjon.

En europeisk studie viser at de fleste
forskningsgruppene innen behandling, pleie og
omsorg ved livets slutt er sma og at de storre
forskningsmiljeene har forholdsvis sterre aktivitet
malt i publiserte artikler og antall doktorgrader
(Sigurdardottir, Haugen m.fl., 2012). I Norge er
ogsa forskningsmiljgene sma i palliasjonsfeltet.

Den palliative forskningen i Norge og interna-
sjonalt tar i stor grad utgangspunkt i pasienter
med en Kkreftdiagnose. Omtrent 50 prosent av
publikasjonene de siste 5 drene omhandler kreft-
pasienter, mens de resterende 50 prosent er for-
delt pa andre diagnosegrupper (Sek i PubMed,
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2017). I de siste arene har det veert skende opp-
merksomhet pa palliativ forskning innen andre
diagnoser. Det er lite palliativ forskning pa barn.

Kompetansesentre for lindrende behandling

Kompetansesenter i lindrende behandling Midt-
Norge ved St. Olavs hospital utviklet et forsknings-
milje pa feltet pa 1990-tallet, i forbindelse med eta-
blering av professoratet. European Palliative Care
Research Center (PRC) forvalter kompetansesen-
terets forskningsaktivitet. PRC ble opprettet i 2009
som en oppfelgning av et firearig prosjekt finansi-
ert av EU. Kreftforeningen bidro med 15 millioner
over fem ar til senteret. Denne finansieringen var
avgjorende for at PRC sin forskning ble startet
opp og fikk et nasjonalt og internasjonalt preg.
PRC er et internasjonalt forskningssenter med
bakgrunn i The European Association for Pallia-
tive Care (EAPC). EAPC er en organisasjon som
favner helsepersonell tverrfaglig og har etablert
et europeisk forskingsnettverk. I tillegg er det
bygget opp et nasjonalt forskningsnettverk. Sente-
ret har arbeidet mye med forskning pé organise-
ring av palliasjon, og pa flere symptom/funksjons-
omrader som smerte, depresjon og Kkakeksi
(avmagring, kraftleshet) — bade med tanke pé
kartleggingsverktey, diagnostikk og interven-
sjonsstudier.

Senteret har et omfattende forskningssamar-
beid med landets ovrige kompetansesentre. PRC
har to professorater og ett aeresprofessorat (0,8
stillinger) og 5 ansatte i akademiske stillinger (2,9
stillinger) og 11 stipendiater.

Regionalt kompetansesenter for lindrende
behandling, Ser-@st ved Oslo universitetssykehus
har de siste drene intensivert forskningsarbeidet.
Forskningen har blant annet veert knyttet til kart-
leggingsverktoy for palliative pasienter og pare-
rende. Den storste satsningen de senere arene
har vaert knyttet til Pallionstudien, en multisenter-
studie med temaet integrasjon av onkologi og pal-
liasjon. Prosjektet er flerregionalt og er finansiert
med midler fra Norges forskningsrad. Senteret
har to professorater, to professorater ved annen
institusjon og fem ansatte i akademiske stillinger
(4.0 stillinger).

Kompetansesenter i lindrende behandling
Midt-Norge og Kompetansetjeneste for lindrende
behandling, Helse Ser-OUst har samarbeidet om
flere studier nasjonalt og internasjonalt i regi av
PRC. De storste studiene er: The Multimodal
Exercise/Nutrition/Anti-inflammatory treatment
for Cachexia trial (MENAC) en randomisert inter-
nasjonalt multisenter studie. Malet med dette
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forskningsprosjektet er & undersoke om kreftpasi-
enter som far en kombinasjonsbehandling besta-
ende av trening, neeringsdrikker og betennelses-
dempende medisin i tillegg til kreftbehandling,
utvikler mindre kakeksi (avmagring, kraftleshet)
enn pasienter som far kreftbehandling alene. 450
pasienter deltar i studien. The Palliative Radiothe-
rapy and Inflammation Study (PRAIS) er en dpen
internasjonal kohortstudie som ser pa sammen-
hengen mellom stralebehandling av skjelettmetas-
taser og smertelindrende effekt og biologiske for-
klaringer til dette.

Kompetansesenter i lindrende behandling
region Vest ved Haukeland universitetssykehus
har arbeidet med forskning tilknyttet PRC og
andre internasjonale miljger. Kompetansesenteret
leder et stort EU finansiert prosjekt som forsker
pa pasienter i livets sluttfase. Prosjektet er et sam-
arbeidsprosjekt mellom sju ulike forskningssentre
i Europa og i Ser-Amerika. Kompetansesenteret
har i tillegg flere lokale prosjekter om den deende
pasienten. Senteret arbeider ogsd innen
forskning, systematisk fagutvikling og implemen-
tering av forskning mot det kliniske feltet. Sentret
har 2 professorater, to ansatte i akademiske stillin-
ger (1,2 stillinger) og en stipendiat (0,5 stillinger).

Kompetansesenter i lindrende behandling
region Nord - Lindring i Nord, ved Universitets-
sykehuset i Nord-Norge har gjennom mange ar
arbeidet med «Handbok i lindrende behandling»
som har hatt stor betydning i klinisk utevelse av
palliasjon bade i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten og i spesialisthelsetjenesten.
Sentret har ikke professorater eller akademiske
stillinger. Tre ansatte har forskningskompetanse.
Kompetansesenteret har ikke forskningsmidler.

Forskning i den kommunale helse- og omsorgs-
tjenesten

HelseOmsorg21-strategien legger opp til et kunn-
skapsleft, inkludert forskning, for kommunesek-
toren som en av fem hovedprioriteringer. Kunn-
skapsloftet er viktig for arbeidet med a videreutvi-
kle den kommunale helse- og omsorgssektoren
for bedre & kunne mete dagens utfordringer.
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2014). Den
samlede FoU-innsatsen i 2015, som var knyttet til
kommunale helse- og omsorgstjenester, anslas til
vel 840 millioner kroner. Dette utgjor anslagsvis
10 prosent av den samlede ressursinnsatsen
innenfor medisinsk- og helsefaglig forskning dette
aret (Wiig, Rerstad m.fl.,, 2016). Ser man pa de
samlede kostnadene i spesialisthelsetjenesten og
den kommunale helse- og omsorgstjenesten
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Fordeling av Norges
helsekroner*

Primzerhelsetjenesten
428 kommuner

Spesialisthelsetjenesten

*SSB/NFR

Helseforskning som gjelder
kommunale tjenester®

Primeerhelsetjenesten
428 kommuner

Spesialisthelsetjenesten

*NIFUrapport 2016:32

Figur 8.2 Fordeling av midler til helse og forskning pa helse i Norge

Illustrasjon: Nina Mevold.

Kilde: http://www.ks.no/fagomrader/helse-og-velferd/helse-og-omsorg/kommunale-helsetjenester/

kunnskapsloft-for-kommunene/

(inklusiv helserefusjoner og legemidler) er det
omtrent lik fordeling mellom sektorene (Statistisk
sentralbyra, 2015a og b, Helsedirektoratet, 2016)
Figur 8.2 illustrerer dette forholdet (Kommune-
nes sentralforbund, 2017).

Kommunenes strategiske forskningsorgan
(KSF) ble opprettet i 2017, for & styrke forsknin-
gen innen den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten. KSF skal vaere padriver og bidra til 4 vide-
reutvikle og ivareta behov for forskning, innova-
sjon og utdanning for og med kommunene/kom-
munehelsetjenesten (KS, 2017).

Senter for omsorgsforskning ble opprettet av
Helse- og omsorgsdepartementet pa bakgrunn av
St.meld.nr. 25 (2005-2006) Mestring, muligheter
og meninger og er etablert ved Universitetet i
Tromse, Hogskolen i Nord-Trendelag, Hogskolen
i Bergen, Universitetet i Agder/Hogskolen i Ser-
ost-Norge og NTNU i Gjovik. Senter for omsorgs-
forskning har gjort helsetjenesteforskning i pallia-
sjon pa oppdrag fra blant annet Helsedirektoratet.

En stor del av pasientene i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten har palliative behov
og palliasjon ber integreres i denne tjenesten, se
kapittel 9. De pasienttilpassede forlepene skal
ogsd inkludere palliasjon samt samarbeid mellom

spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse-
og omsorgstjenesten.

Kompetansehevende tiltak for lindrende behand-
ling og omsorg ved livets slutt er en tilskuddsord-
ning til prosjekter i kommunene, som har eksis-
tert siden 2002 (Prop. 1S, kap.761 post 67). Til-
skuddsrammen har de siste arene veert 16 mill.
kroner per ar, fordelt pd 70-80 prosjekter arlig.
Malet med ordningen er & styrke kvaliteten i tilbu-
det til pasienter med behov for lindrende behand-
ling og omsorg, samt bidra til kompetanseoppbyg-
ging i kommunene. Malgruppen er pasienter som
har behov for lindrende behandling og omsorg
ved livets slutt og deres parerende. Tilskuddsmid-
lene er blant annet benyttet til & utarbeide under-
visningsmateriell, tiltak som omhandler samar-
beid med frivillige organisasjoner, samarbeidstil-
tak mellom nivaene i helsetjenesten og prosjekter
rettet mot parerende. Utviklingssentrene for syke-
hjem og hjemmetjenester har vert en viktig akter
i mange av prosjektene. Oversikt over prosjektene
publiseres pa hjemmesidene til de regionale kom-
petansesentrene for lindrende behandling
(www.pallreg.no). Ordningen ble evaluert i 2012.
Evalueringen viser at mange prosjekter har
bidratt til god fagutvikling i kommunene. Til-
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skuddsordningen har vert viktig for & igangsette
arbeidet med kompetansehevning i palliasjon i
kommunene. En del av prosjektene vurderes 4 ha
hatt nasjonal overferingsverdi. Prosjektene har
bidratt til & gi fagfeltet oppmerksomhet og bidratt
til & styrke kompetanse. Det 4 fa pa plass en dedi-
kert ressurs i kommunen fremheves av kompe-
tansesentrene & ha stor betydning for den langsik-
tige effekten av prosjektene. Av evalueringen
fremgéar det ogsa at en videre satsning ber vur-
dere alternative mater 4 stimulere til fagutvikling
pa (Tingvold, Sogstad, 2012).

Frivillige og ideelle aktgrers bidrag til forskning

Frivillige-/ideelle organisasjoner (som benevnes
Non-Governmental Organization, NGO) stetter
forskning som passer inn i organisasjonenes mal-
setting. Organisasjonene kan lofte fram perspekti-
ver de ensker forskning pa. Forskningsmiljeer
kan ogsa samarbeide med pasient- og brukerorga-
nisasjonene. De vil kunne vere et viktig supple-
ment i den palliative forskningen, bade finansielt
og ved for eksempel 4 lofte fram pasient- og bru-
kerperspektivet. Organisasjonene har behov for
samhandle med robuste forskningsmiljeer av hoy
kvalitet.

Kreftforeningen, Extrastiftelsen og Nasjonal-
foreningen for hjerte- og lungesykdommer er
noen av organisasjonene som stetter klinisk
forskning. Det er en sveert begrenset andel av
forskningsmidlene fra organisasjonene som bru-
kes til palliativ forskning.

Forskningsmidler til palliasjon

Forskning er en av fire lovfestede hovedoppgaver
i sykehusene, sidestilt med pasientbehandling
(diagnostikk, behandling og rehabilitering),
utdanning av helsepersonell og opplering av
pasienter og parerende.

Over statsbudsjettet eremerkes midler til
forskning i helseforetakene. Tilskudd til forskning
i helseregionene utgjor 680,2 mill. kroner i 2017.
Dette inkluderer 133,2 mill. kroner til program for
klinisk behandlingsforskning. Prosjektene er tett
knyttet opp mot pasientbehandling og spesialist-
helsetjenestens behov. Helseregionenes forsk-
ningsmidler skal medvirke til & sikre forsknings-
aktivitet i helseforetakene, og eke produktiviteten
og kvaliteten pa forskningen (Prop. 1S (2016—
2017), s. 92).

Kommunene skal tilrettelegge for og med-
virke til forskning for helse- og omsorgstjenester,
men er ikke pélagt 4 finansiere den. Kommune-
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sektoren finansierer i liten grad FoU-aktivitet ret-
tet mot kommunale helse- og omsorgstjenester.
Den storste finansieringskilden er Helse- og
omsorgsdepartementet med underliggende eta-
ter, f.eks. Helsedirektoratet. Forskningsmidler
kan ogsa sekes gjennom Forskningsradet, ideelle
organisasjonen og EU (Wiig, Rerstad m.fl., 2016).

Det har i liten grad veert muligheter til 4 skaffe
midler til sterre forskningsprogrammer i pallia-
sjon. Enkelte palliative prosjekter finansieres gjen-
nom programmer i Forskningsridet. Forsknings-
radet har etablert flere programmer som kan
vaere aktuelle for palliativ forskning: Program for
God og treffsikker diagnostikk, behandling og
rehabilitering (Behandling), Bedre helse og livs-
kvalitet (Bedrehelse) og Gode og effektive helse-,
omsorgs-, og velferdstjenester (Helsevel).

Tjenestene som inngéar i Helsevel er helse- og
omsorgstjenester, arbeids- og velferdstjenester og
barnevern. Hovedmalet for forskningen i Helsevel
er: Gode og effektive tjenester skal gjennom
forskning og innovasjon bidra til god kvalitet og
kompetanse. Gjennom denne satsningen har palli-
asjon i noen grad blitt berort.

8.3 Vurdering og drofting av dagens
forskning

8.3.1

Forskning skaper ny kunnskap og legger dermed
ogsa et grunnlag for gode og riktige prioriteringer
(NOU 2014: 12 Apent og rettferdig — prioriteringer i
helsetjenesten).

Det bevilges i lite omfang midler til palliativ
forskning, til tross for at det er et dokumentert
behov: Det palliative feltet favner om et stort pasi-
entvolum, det brukes betydelige ressurser til pasi-
enter i en palliativ fase, og det er stor kompleksitet
i pasientpopulasjonen. Dette er forhold som tilsier
at vi har et stort behov for forskningsbasert kunn-
skap. Det er behov for gode konkluderende stu-
dier som kan bidra til god klinisk praksis, og det
er behov for forskning som kan gi bedre kunn-
skap om hvilke utfordringer palliative pasienter og
deres parerende moter.

Sterrelsesordenen pd nasjonale midler som
faktisk gér til palliativ forskning i dag er vanskelig
4 ansla. Palliasjon er ikke segkbart som et eget
omrade. Og det er heller ingen egne forsknings-
program for palliasjon i Norge. De senere arene
har det veert noen utlysninger i EU regi som er
spesifikke for palliativ forskning.

Ved PRC og kompetansesentrene for lin-
drende behandling er det samarbeid mellom nor-

Behov for forskning i palliasjon
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Boks 8.3 Forhold som kan forklare
lite omfang og kvalitet pa palliativ
forskning i Norge

— Ungt akademisk fagfelt (under 25 ar)

— Fa forskere pa heyt internasjonalt niva

— Mange forskere ma kombinere klinikk
med forskning

— Ikke nok til internasjonalt samarbeid

— Fravaer av egne palliative forskningspro-
gram

— Palliative forskningsseknader synes ikke a
bli prioritert

— Fagfeltet er stort og sammensatt med hen-
syn pa pasientpopulasjon og helsetjenester

ske og internasjonale forskere pa palliasjonsfeltet.
Et internasjonalt forskningssamarbeid i palliasjon
bade i helsetjenesteforskning, omsorgsforskning
og i medisin, vil styrke forskningen. Det er behov
for ulik type forskning for & fa kunnskap om utfor-
dringene palliative pasienter og deres parerende
meter. I internasjonal sammenheng mangler det
ogsé forskning av god kvalitet pa fagfeltet, god evi-
densbase for retningslinjer, samt at retningslinjer
mange steder er fravaerende. Det er behov for
koordinering av forskning i Europa pa det pallia-
tive feltet (Sigurdardottir, Haugen m.fl., 2010).

8.3.2 Hvaog hvem bor det forskes pa?

Utvalget onsker a fremheve noen hovedomrader
det ber fokuseres péd innen forskning, se fakta-
boks 8.4.

Tidlig integrasjon av palliasjon: Palliasjonsbe-
grepet er utvidet til pasienter med lengre levetid
(WHO 2002). Forskning viser at Kkreftpasienter

Boks 8.4 Tema det bor forskes pa
i palliasjon

— Symptombehandling (smerte, kvalme,
emosjonell funksjon etc.)

— Funksjonsforbedring/opprettholdelse

— Pasient- og parerendemedvirkning i beslut-
ninger

— Organisering av palliasjon

— Forstaelse av dedsprosessen

— Biologisk, psykologisk og eksistensielt
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som tilbys palliasjon tidlig i forlepet, ser ut til &
unnga overbehandling, fi bedre symptomlindring
og kanskje leve lenger (Jordhey, 2000, Temel,
2010, Zimmermann, 2004, Kavalieratos, 2016,
Gaertner, 2017). Tilsvarende forskning ber gjeres
pa andre pasientgrupper.

Palliasjon skal integreres tidlig i pasientforle-
pene ogsa nar pasientene fir behandling med et
kurativt eller en livsforlengende malsetning. Et
eksempel pa en slik pasientgruppe er pasienter
med lungekreft som blir operert med et kurativt
siktemal, og hvor ca. en fierdedel av pasientene er
i live etter fem ar. Denne pasientgruppen ber bade
Klinisk og forskningsmessig ha en integrasjon av
palliasjon allerede fra diagnosetidspunkt, under
og etter primaer operativ behandling hvor kura-
sjon er mélet. A introdusere palliasjon tidligere i
forlepet gir ogsa behov for forskning som inklude-
rer denne fasen i pasientforlepene.

Klinikkneer forskning: Satsning péa klinikkneer
forskning med bred metodologisk tilneerming er
viktig. Forskning knyttet til palliasjon ber ha fokus
pa kliniske palliative problemstillinger og en tyde-
lig forankring bade i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten og i spesialisthelsetjenesten.
Selv om det de siste arene er utviklet kunnskap
om god behandling, for eksempel pa smerter,
viser forskningen at mange Kkreftpasienter har
ubehandlet smerte. Det er behov for forskning pa
gode modeller for implementering av kunnskap i
spesialisthelsetjenesten og i1 den kommunale
helse- og omsorgstjenesten.

Forskning pa behandling, oppfelging, levekar
og familieperspektivet er viktige for & fa ekt kunn-
skap pa pasientens og parerendes helhetlige situa-
sjon. Den palliative forskningen ma ha oppmerk-
somhet rettet mot pasienter med ulike diagnoser i
de siste levear hvor pasienten med livstruende
sykdom mottar palliativ behandling og omsorg.

Pasientsentrerte, kliniske og samfunnsmessige
problemstillinger: Forskningsspersmalene eller de
overordnede malsetningene innen palliativ
forskning skal vaere pasientrettet. Utvalget ensker
a presisere at et loft innen palliativ forskning mé
vaere rettet mot pasientsentrerte, kliniske og sam-
funnsmessige problemstillinger. Det ber skje en
politisk styrt dreining mot pasientsentrert
forskning som kan bedre behandling, pleie og
omsorg for palliative pasienter, samt ivareta pare-
rende i en krevende situasjon. Forskning om pasi-
enters og parerendes preferanser, barrierer og
utfordringer ved & motta behandling og omsorg i
eget hjem, er omrader som ber vies storre opp-
merksomhet. Utvalget mener det er behov for en
tydeligere pasient- og parerendestemme inn i
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forskningsfeltet som vil styrke utviklingen av tje-
nesten.

Helsetjenesteforskning: Helsetjenesteforskning
og forskning pd samhandling i palliasjon er ned-
vendig da pasientene har behov for helse- og
omsorgstjenester pa ulike nivd og fra ulike akto-
rer. Forskingssamarbeid mellom forskningsmil-
joer fra de to nivaene vil kunne generere viktig
kunnskap. Utvalget mener det ber etableres pallia-
tive forskningsprogram med eremerkede midler
pa tvers av nivdene i helse- og omsorgstjenesten.
Overgangene i helsetjenesten kan veaere utfor-
drende for pasienten. Pasienter og parerendes
opplevelse av samhandling mellom ulike tjeneste-
ytere er et viktig omrade for forskning.

Prospektive studier: Gode prospektive studier,
hvor man felger en gruppe pasienter framover i
tid med kontrollgruppe, er en mangelvare bade
nasjonalt og internasjonalt. Dette gjelder bade
innen symptomlindring, helsetjenesteforskning
og spesielt pasienter med kort forventet levetid.
Det er behov for & dokumentere effekt og konse-
kvenser av alle typer tiltak, bade for pasienter,
parerende og helsepersonell. Spesielt nar det gjel-
der organisatoriske tiltak er det behov for godt
koordinerte forskningsinitiativ som felger pasient-
grupper over lengre perioder og helst pa tvers av
helsetjenestene. Dette vil gi kunnskap om hvor-
dan behandling og omsorg for pasienter med
alvorlig og livsbegrensende sykdom kan utvikles
best mulig. Det er behov for pélitelig forskning
med bade kvalitative og kvantitative metoder
(Kunnskapssenteret, 2014).

Systematisering/registreving av  epidemiolo-
giske data — kvalitetsregistre: Norge bor samle epi-
demiologiske data om forekomst av tilstander
som krever palliativ omsorg og behandling. Diag-
nosespesifikke kliniske kvalitetsregistre vil kunne
bidra til 4 utvikle forsvarlig og effektiv helsehjelp.
Pasientsikkerhet, effektiv behandling og res-
sursbruk kan dermed sies 4 vare helseregistre-
nes overordnede formal. Utvalget mener det ber
opprettes et eget register som kan brukes for &
monitorere og kvalitetssikre pasienters (men-
neskers) siste levemaneder. Det ber ogsa vurde-
res om variabler knyttet til palliasjon ber legges
inn i eksisterende registre.

Det finnes per i dag ikke fullstendig oversikt
over forekomst av sykdommer som er livstruende
eller som medferer begrenset livslengde hos barn
i Norge. Dadsstatistikken over barn og unge
alene gir ikke et riktig bilde av forekomsten. Infor-
masjon og data om tall, diagnose, aldersspenn og
plassering av barn med livsbegrensende eller livs-
truende forhold er grunnleggende for planlegging
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og organisering av tjenester innen barnepallia-
sjon.

8.3.3 Utvikling og styrking av palliativ
forskning

Grunnlag for palliativ forskning

Malene om heyt nasjonalt og internasjonalt nivé
innen palliasjon ber vere realistiske 4 na. Det er
flere gode grunnleggende forutsetninger i norsk
helse- og omsorgstjeneste som gjor at Norge kan
bidra i betydelig grad internasjonalt. Noen av de
viktigste er oppsummert i boks 8.5.

Palliativ forskning innen palliasjon trenger
gode og robuste miljger som kan arbeide med
konkrete palliative problemstillinger over tid. For
4 utvikle fagomradet ber man kombinere kompe-
tanse fra flere fagretninger i samme gruppe. Da vil
man raskere og mer effektivt kunne besvare sam-
mensatte forskningsspersmal.

Studier ber ha god forankring i palliative
forskningsmilje. Samarbeid mellom forsknings-
miljeer og en sterre satsning pd miljeer med
forskningskompetanse pa heyt niva ber priorite-
res. Forskningsmiljeene utenfor spesialisthelsetje-
nesten og universitetene er smi, og det bor satses
pa samarbeid nasjonalt, nordisk og internasjonalt.
Man kan gi vekstmuligheter for de sterke miljo-
ene, men med forutsetning om at de samtidig skal
bidra til 4 lefte og inkludere svakere miljger. Pa
denne maten kan man sammen bidra til mer og
bedre forskning innen palliasjon nasjonalt, regio-
nalt og ved universiteter og heyskoler. Fastleger
og andre helseprofesjoner i den kommunale
helse- og omsorgtjenesten ber involveres i plan-
legging og gjennomferingen av forskning. Inter-
nasjonalt samarbeid stimulerer til nettverksbyg-
ging og vil ogsa vare gunstig for stipendiater og
andre forskere som fér et bredere forskningssam-

Boks 8.5 Grunnleggende norske fortrinn

— Offentlig finansiering av helse- og omsorgs-
tjenestene

— Samarbeid mellom universitetssykehus,
lokalsykehus og den kommunale helse- og
omsorgstjenesten

— Oversiktlig befolkning

— Likeverdig tilbud som en grunnleggende
verdi i norsk helse- og omsorgstjeneste

— Politiske og sosiale forventninger om
pasientsentrert behandling
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arbeid for utdanningsinstitusjonene pa palliasjons-
feltet.

Bedre organisering og samarbeid i palliativ
forskning er nedvendig. For & heve kvaliteten og
omfanget pd den palliative forskningen nasjonalt
og for & bidra internasjonalt ma forskere pa heyt
nasjonalt og internasjonalt niva arbeide sammen
over flere ar. Siden det publiseres fa studier fra de
palliative norske miljeene pa heyt internasjonalt
nivd, ma kompetansen samles rundt sentrale pro-
blemstillinger og med forskere som i dag holder
et hoyt internasjonalt nivd. Med noen fi unntak,
som PRC, er det lite internasjonalt samarbeid.

Kombinasjonen av forhold som er skissert i
boks 8.5 (Grunnleggende norske fortrinn) tilsier
at ved & samle forskningen vil Norge kunne bidra
pa et heyt internasjonalt niva. For & lykkes med
dette ber det legges opp til samme struktur som
innen grunnforskning basert pa forskning med
fremragende sentre, sikalte Sentre for fremra-
gende forskning (SFF). Dette ber komme i tillegg
til de generelle forskningsmidlene som det kon-
kurreres om nasjonalt og regionalt. Utvalget
mener at det bor etableres en betydelig langsiktig
finansiering av flere palliative forskningsomréder i
Norge pa lik linje med SFF-modellen for grunn-
leggende forskning.

Samtidig med at det satses pa sterre sentre
som skal bidra nasjonalt og internasjonalt, er det
viktig & styrke den generelle forskningen i regio-
nene. Dette skal koordineres og integreres av de
regionale kompetansesentrene (se kapittel 9)
gjennom regional heving av forskningskompetan-
sen pa master, PhD og postdoc-niva. I de regioner
som eventuelt far et palliativt senter for fremra-
gende forskning ber dette ogsa bidra inn mot den
ovrige regionale og nasjonale forskningen. Utval-
get mener at det er viktig & samordne kliniske stu-
dier regionalt og nasjonalt for 4 fremme planleg-
ging og gjennomfering av sterre konklusive Kli-
niske studier fremfor mange sma studier som i
liten grad kan bidra til & bedre Klinisk praksis.
Sterre studier med relevante endepunkt, for-
trinnsvis multisenterstudier, kan bidra til kunn-
skapsbasert endring og omorganisering av prak-
sis, og ber veere et viktig satsingsomrade for palli-
ative forskning fremover.

Ved Kompetansesenter i lindrende behandling
region Nord er det ingen ansatte i akademiske
stillinger knyttet til palliasjon. Utvalget mener at
det bor veaere forskningsaktivitet ved alle de regio-
nale kompetansesentrene i lindrende behandling
og det ber derfor opprettes et professorat ved
Kompetansesenter i lindrende behandling region
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Nord pa lik linje med de andre kompetansesen-
trene.

I den regionale satsingen vil utvalget presisere
at forskning i kommunene pé palliative problem-
stillinger, spesielt pa pasienter med kort forventet
levetid og den deende pasient ma veere sentralt.
Det regionale kompetansesenteret skal ogsé bidra
til 4 fremme denne forskningen i de sine regioner.

Tverrfaglighet er et viktig aspekt i palliasjon.
Pasienten har behov for kunnskapsbasert tilnaer-
ming fra alle de involverte yrkesgrupper. Det er
utvalgets inntrykk at det er lite aktivitet i tverrfag-
lig forskning og at dette ma prioriteres.

Frivillige og ideelle aktorer vil kunne veere et
viktig supplement i den palliative forskningen ved
a lofte fram pasient- og brukerperspektivet.

Det er behov for styrket kunnskap gjennom
forskning og innovasjon pa det kommunale feltet.
Kommunene har et ansvar for 4 bygge opp
forskningskompetansen. Satsning pa forskning i
den kommunale helse- og omsorgstjenesten vil
blant annet kunne bidra til en sterre mulighet for
at pasienter skal fi veere mest mulig hjemme den
siste tiden av livet og kunne fa de hjemme om en
onsker det.

Kommunene ma selv vere med pa &
bestemme hva som skal vaere mélet og innholdet i
forskningen. Forskning knyttet til det kommunale
helsetjenestetilbudet ma utvikles for & sikre
bedret kunnskap innen palliasjon. Problemstillin-
ger knyttet til pasienten og familienes utfordrin-
ger i mote med helsetjenesten og utviklingsbehov
som kommunehelsetjenesten definerer, vil veere
utgangspunkt for forskningsaktiviteten.

Senter for omsorgsforskning kan, sammen
med utviklingssentrene for sykehjem og hjem-
metjenester, bidra med forskning, formidling og
implementering av kunnskap i kommunen og
samhandling mellom nivaene.

I dag bidrar kommunene i sveert liten grad
med egne forskningsmidler. Sett i lys av de store
ressursene som brukes i palliasjon i den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten ber det settes av
betydelig ressurser til forskning pa denne pasient-
populasjonen for 4 sikre god behandling basert pé
kunnskap. I dag gis dette basert pa et meget lavt
kunnskapsgrunnlag.

Utvalget mener at rapporter fra prosjekter
som far midler fra tilskuddsordningen Kompetan-
sehevende tiltak for lindrende behandling og omsorg
ved livets slutt (Prop 1S (2016-2017), kap.761 post
67) ber gjores tilgjengelige slik at kunnskap og
erfaringer fra prosjektene kan komme fagmiljoet
til gode.
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8.3.4 Finansiering

Hvis det skulle ha vert gitt forskningsmidler
basert pa ressurser som blir brukt i helse- og
omsorgstjenestene i Norge, burde opp mot 50 pro-
sent av ressursene av forskningen i spesialisthel-
setjenesten gatt til palliative prosjekter. Det meste
av midlene gar til forskningsprosjekter primeert
rettet mot selve sykdommen, og ikke mot pasien-
ten (pasientsentrert). Det er et gap mellom beho-
vet for palliativ forskning, pasientpopulasjonens
sterrelse, samfunnets behov og forskningsinnsat-
sen pa omradet.

Program for palliativ forskning ber derfor eta-
bleres pa flere niver. Dette ber skje bade innen
allokering av forskningsmidler pa RHF- og HF-
niva, pd kommunalt niva og i frivillige organisasjo-
ner (NGO).

De frivillige organisasjonene gir betydelige
midler til forskning hvert ar. Med de store utfor-
dringene helse- og omsorgstjenestene har i dag
og hvor mye dreier seg om palliasjon, er det
onskelig at NGOene bruker mer midler til pallia-
tiv forskning. Utvalget mener at alle NGOene (og
legater) som gir midler til klinisk forskning ber
opprette egne program for palliativ forskning.
NGOene vil kunne bidra til en betydelig kvalitets-
og volumekning av den palliative forskningen.

Ved en langsiktig finansiering av et (eller flere)
sentre, som Sentre for fremragende forsking
(SFF), er det i dag et faglig fundament som kan
bidra med forskning pé et heoyt internasjonalt niva.
Dette vil ogsd gi muligheter for at klinikere kan
drive med forskning parallelt med klinikk ved at
de kjopes fri.

Forskningsradet gir midler knyttet til priori-
terte omrader i samfunnet hvor det er behov for
kunnskap. En pasientsentrert helsetjeneste og
palliasjon ber veere et slikt omrade. Palliative pro-
blemstillinger ber veere en tydelig integrert del i
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de etablerte forskningsprogrammene i Forskings-
radet: Program for God og treffsikker diagnos-
tikk, behandling og rehabilitering (Behandling),
Bedre helse og livskvalitet (Bedrehelse) og Gode
og effektive helse-, omsorgs-, og velferdstjenester
(Helsevel).

Utvalget anbefaler at det etableres et eget
forskningsprogram i palliasjon i Nasjonalt
forskningsrad. Programmet ma omhandle bade
den kommunale helse- og omsorgstjenesten og
spesialisthelsetjenesten. Gjennom forskningspro-
grammet kan at man fa til en god dynamikk og sti-
mulere nye tverrfaglige miljoer samt kunne eta-
blere nasjonale og internasjonale forskningsgrup-
per. Forskning rettet mot frivillighet vil ogsa
kunne inngé i dette programmet.

8.4 Konkrete forslag til tiltak -
forskning

— Det opprettes et eget forskningsprogram i
Forskningsradet for palliativ forskning for a
stette store, gode kliniske studier innen pallia-
sjon.

— De regionale helseforetakene skal styrke den
regionale palliative forskningen ved & bygge
opp og stette lokale og regionale palliative
forskningsgrupper som skal ha nasjonale og
internasjonale samarbeidspartnere.

— Det etableres en nasjonal finansiering for palli-
ative sentere for fremragende forskning.

— Deregionale palliative sentrene far likelydende
oppdrag om forskningsoppgaver fra Helse- og
omsorgsdepartementet via de regionale helse-
foretakene, og det rapporteres arlig.

— Det opprettes egne diagnosespesifikke Kkli-
niske kvalitetsregistre innen palliasjon, her-
under et eget register for barn.
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Kapittel 9
Organisering, struktur og kompetanse

Huis du ikke forandrer noe, vil ikke noe forandre

seg.
Ukjent

9.1 Innledning

Pasienter med behov for palliasjon finnes i alle
deler av helsetjenesten. De vil vekselvis ha behov
for tilbud fra fastlege, den kommunale helse- og
omsorgstjenesten og spesialisthelsetjenesten.
Ingen palliative forlep utvikler seg likt.

Pasienter med mindre komplekse palliative
behov vil f4 hjelp i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Mange pasienter vil ogsd ha
behov for det spesialiserte palliative tilbudet,
enten ved poliklinisk behandling eller ved konsul-
tasjon fra palliativt team i hjemmet. Pasienter vil
ogsé ha komplekse palliative behov slik at de tren-
ger innleggelse i en palliativ enhet i kortere eller
lengre tid.

Pasienter med behov for palliasjon ber fa hjelp
i den ordinzere helse- og omsorgstjenesten for a
sikre helhetlige og koordinerte forlep og et like-
verdig palliativt tilbud uavhengig av diagnose.
Utvalgets flertall anbefaler at de palliative tjenes-
tene, herunder palliasjon i livets aller siste fase,
ikke organiseres som en saeromsorg pa siden av
den ordinare helse- og omsorgstjenesten. Inter-
nasjonalt og nasjonalt anbefaler fagmiljeene at pal-
liasjon m& komme inn i pasientforlepet si snart
pasienten har fatt en alvorlig diagnose, og at pallia-
sjon integreres i den evrige kliniske aktiviteten,
béde i spesialisthelsetjenesten, hos fastlegen og i
den kommunale helse- og omsorgstjenesten (Hel-
sedirektoratet, 2015a, Hui og Bruera, 2016).

For & innfri pasientenes behov og maélsettin-
gene i helse- og omsorgstjenesten ma det stilles
krav til hvordan de palliative tjenestene organise-
res. Innholdet i og organiseringen av de palliative
tjenestene pavirker hvordan pasientens behov blir
ivaretatt. Kvaliteten i tilbudet til pasientene kan
kun i begrenset grad maéles gjennom resultater pa
enhetsniva. Forskning og utvikling, undersokel-

ser og analyser av hva som samlet gir de beste tje-
nestene for pasientene bor danne grunnlag for tje-
nesteutvikling hvor hele bredden av tjenester inn-
gar.

Intensjonene i samhandlingsreformen er a
sikre baerekraftig, helhetlig og sammenhengende
tjenestetilbud av god kvalitet, med hey pasientsik-
kerhet og tilpasset den enkelte pasient. Kommu-
nene og fastlegene har fatt sterre ansvar for
behandling og oppfelging av pasienter. De organi-
satoriske strukturene ma tilpasses volumet av
pasienter, ansvarfordeling, variasjoner i befolk-
ningstetthet og geografiske avstander.

Det er for eksempel store forskjeller mellom
organiseringen av de palliative tjenestene i en stor
kommune som Oslo og i en mindre kommune, for
eksempel i Nord-Norge. Det vil ogsa vere for-
skjeller i organiseringen innad i spesialisthelsetje-
nesten, fra de sterste universitetssykehusene til
mindre lokalsykehus. Et viktig politisk prinsipp er
at helse- og omsorgstjenesten skal tilbys naermest
mulig der pasienten bor, og at det nasjonalt skal
veere et likeverdig tilbud til alle pasienter.

Selv om det er store geografiske og volummes-
sige forskjeller innad og mellom de enkelte kom-
muner og sykehus, er det fortsatt de samme prin-
sippene som skal legges til grunn for organiserin-
gen av de palliative tjenestene. Det er en malset-
ting & fa sammenhengende pasientforlep og tidlig
integrasjon av de palliative tjenestene sammen
med den ovrige helse- og omsorgstjenesten. For a
nd disse maélsettingene er det nedvendig at helse-
personell har hoy kompetanse i palliasjon.

Forskningsrapporter og kunnskapsoppsum-
meringer viser at kvalitet ofte pavirkes av antall
behandlinger utfert av behandleren eller behand-
lingsenheten. Sykehus som behandler mange
pasienter med en bestemt problemstilling har ofte
bedre resultater enn sykehus som behandler fa
pasienter. Det gjelder seerlig ved kompliserte pro-
sedyrer og behandling av alvorlig syke pasienter
(Kunnskapssenteret, 2014). Det er med andre ord
en sammenheng mellom pasientvolum og kvalitet.
Derfor beor helsetjenesten utformes og organise-
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res slik at behandlere og behandlingsinstitusjoner
har det nedvendige volum for & sikre god kvalitet
(Nasjonalt rad for prioritering i helsetjenesten,
2009). Lavt volum gir spesielle utfordringer, og pa
palliasjonsfeltet gjelder dette saerlig for palliasjon
til barn. Det kan derfor vaere behov for & samle
noen behandlinger og prosedyrer pa regionalt
niva. Barneavdelingene ber ha en sentral og tyde-
lig rolle i gjennomfering av de palliative pasient-
forlepene, bade i spesialisthelsetjenesten og i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. Samtidig
ser utvalget det som sannsynlig at de fleste fami-
lier som har barn med behov for palliative tjenes-
ter vil enske 4 bo hjemme si lenge som mulig.
Dette ber imetekommes sa langt det er mulig
gjennom et grunnleggende og et spesialisert palli-
ativt behandlingstilbud i familiens hjem. Dette vil
ofte kreve et tett og formalisert samarbeid mellom
spesialisthelsetjenesten, fastlegen, den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten og barnets fami-
lie. Prinsipielt ber forlepet og samarbeidet skje pa
samme mate som for voksne pasienter.

Palliasjon omfatter ivaretakelse av pasientenes
fysiske, psykiske, sosiale og dndelige/eksistensi-
elle behov. Dette krever en tverrfaglig tilneer-
ming. Utvalget vil understreke betydningen av at
det tverrfaglige perspektivet er til stede fra star-
ten av nar en pasient med palliative behov skal
vurderes og behandles.

Det er en grunnleggende verdi 4 legge til rette
for at pasienter som vil og kan vaere hjemme, og
de som onsker & de hjemme, skal fi mulighet til
det.

Tidlig integrasjon av palliasjon i pasientforle-
pet og integrasjon av den palliative tilnaermingen
inn i de Kkliniske avdelingene pa sykehusene, vil
kunne bidra til & redusere overbehandling. En slik
integrering finnes i liten grad i sykehusene i dag.
Det er derfor et mél at sykehusene skal ha spesia-
lister som ogsa har formell kompetanse i pallia-
sjon. Det vises til neermere omtale av overbehand-
ling i kapittel 4.

Palliasjon foregér innenfor de fleste fagomra-
der og pa alle nivaer i helsetjenesten. Det vil i
framtiden veere et gkende behov for palliasjon, og
det blir viktig & forvalte ressursene best mulig og
mest mulig effektivt. Vi ma tenke nytt om organi-
sering og hvordan kompleksiteten bade i syk-
domsbildet og i helse- og omsorgstjenesten best
kan héndteres. Det blir ogsa viktig & tydeliggjore
innhold i og samarbeid mellom grunnleggende og
spesialisert palliasjon.

Kapittel 9

9.2 Dagens situasjon

St.meld. nr. 47 (2008-2009) Samhandlingsrefor-
men gir anbefalinger om organiseringen av helse-
og omsorgstjenestene og Nasjonalt handlingspro-
gram for palliasjon i kreftomsorgen (Helsedirekto-
ratet, 2015b) gir anbefalinger om organisering av
palliative tjenester. Nasjonal faglig retningslinje for
palliasjon til barn og unge uavhengig av diagnose
(Helsedirektoratet, 2017) gir anbefalinger om
organisering, forlep og kompetanse for palliasjon
til barn. I kapittel 9.2.1 og 9.2.2 beskrives dagens
organisering av palliative tjenester. I boks 9.1.
vises noen sentrale elementer som ber veaere
grunnleggende for organiseringen av palliative
tjenester.

9.2.1 Dagens organisering, struktur og
kompetanse i palliasjon i

spesialisthelsetjenesten
Regionalt palliativt senter

Hver helseregion skal ha et regionalt palliativt
senter pa regionsykehuset med en klinisk del og
en forsknings- og utviklingsdel.

Boks 9.1 Formalet for organiseringen av
palliasjon

— Pasienten, de parerende og aktuell behand-
ler har til enhver tid tilgang til nedvendig
hjelp ut fra sine behov

— Behandling, pleie og omsorg gis innenfor
rammene av fleksible og individuelt tilpas-
sede systemer pa tvers av nivaene, med
Klar plassering av ansvar

— Tilbudene baseres pa en helhetlig og tverr-
faglig tilnaerming

— Pasienten og de parerende opplever at de
far hjelp i en «semles» tiltakskjede med god
kommunikasjon og samhandling

— Det legges til rette for at behandling, pleie
og omsorg kan skje i hjemmet eller si naer
hjemmet som mulig

— Organiseringen fremmer den videre utvik-
lingen av fagomradet palliasjon, bade Kkli-
nisk praksis og forskning

— Anbefalingene understreker ogsd at man
ber tilstrebe at pasientene kan de pa stedet
der de selv ensker

Kilde: Kaasa og Loge, 2016
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Palliativt senter
pa sykehus

Koordinator

Regionalt palliativt senter

Klinikk
Palliativt team
Palliativ sengeenhet
Palliativ poliklinikk

—

Kompetansesenter
FOU
Kompetansenettverk

Palliativt senter

Klinikk
Palliativt team
Palliativ sengeenhet
Poliklinikk

m—

FOU aktivitet

Hjemmesykepleie Fastlege

Sykehjem:
Palliativ sengeenhet/
gremerkede palliative senger

Figur 9.1 Det saerskilt organiserte palliative tilbudet til voksne

Klinisk del

Ved den Kkliniske delen behandles pasienter i syke-
huset, i all hovedsak fra sykehusets nedslagsfelt,
men den er ogsa en referanseavdeling for pallia-
tive sentre pa sykehus i egen region. Det regio-
nale palliative senteret kan bidra med rad og vei-
ledning, behandling av pasienter med spesielt
komplekse plager og symptomer, hospiteringstil-
bud og praksissted, og veere base for kliniske stu-
dier og annen forskning. Senteret har en samord-
nende funksjon for de palliative sentrene ved
andre sykehus i sin region. Det regionale pallia-
tive senteret skal bidra til formidling av ny kunn-
skap og til at det arbeides med satsings- og utfor-
dringsomréader som trenger & styrkes i regionen.
Regionalt palliativt senter skal vaere tverrfaglig
bemannet.

Forsknings- og utviklingsdel

Det regionale kompetansesenteret for lindrende
behandling utgjer forsknings- og utviklingsdelen
av det regionale palliative sentret.

Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen gir anbefalinger om hvilke funksjo-
ner de regionale kompetansesentrene for lin-

drende behandling skal ha. De regionale kompe-
tansesentrene for lindrende behandling er tillagt
et spesielt ansvar for undervisning og oppleering i
regionen, forskning og kompetansenettverk (Hel-
sedirektoratet, 2015b).

Helse Ser-Ust RHF har utarbeidet en generell
retningslinje for etablering, organisering og finan-
siering av regionale kompetansetjenester. Kompe-
tansesenteret for lindrende behandling har endret
navn til Regional kompetansetjeneste for lin-
drende behandling, i trdd med Helse Ser-Ust sin
retningslinje, og i trdd med at tidligere nasjonale
medisinske kompetansesenterfunksjon er endret
til nasjonal kompetansetjeneste (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2010). Det framgar av ret-
ningslinjen til Helse Ser-Ost RHF at begrepet
kompetansetjeneste ogsa omfatter forskningsakti-
vitet. Oppgaver for regionale kompetansetjenester
i Helse Ser-Ust RHF er beskrevet i boks 9.4
(Helse Ser-0st RHF, 2012).

I Helse Ser-@st er kompetansesenter for lin-
drende behandling en enhet i Seksjon lindrende
behandling ved avdeling for kreftbehandling,
Kreftklinikken ved Oslo universitetssykehus HE
Kompetansesenteret hadde ved utgangen av 2016
8,9 éarsverk (Kompetansesenter for lindrende
behandling Helseregion Ser-@st, 2016).
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Grunnleggende palliasjon innebaerer god
behandling, symptomlindring og omsorg mot
livets slutt, eventuelt gjennom livslepet, for per-
soner med uhelbredelige lidelser eller funk-
sjonshemninger. Palliasjon omfatter ogsa oppfel-
ging av parerende og etterlatte.

Grunnleggende palliasjon skal uteves i alle
deler av helse- og omsorgstjenesten som har
ansvar for alvorlig syke og deende. Grunnleg-
gende palliasjon gis ved vanlige sykehusavde-
linger, pa sykehjem og i hjemmesykepleien,
samt i allmennpraksis (fastleger). Alle virksom-
heter der det er alvorlig syke pasienter og/eller
deende skal uteve grunnleggende palliasjon.

Spesialisert palliasjon uteves i de deler av
sektoren som har palliasjon som sin primaere

Boks 9.2 Grunnleggende og spesialisert palliasjon

oppgave. Dette omfatter palliative team, pallia-
tive enheter, poliklinikker og dagenheter i syke-
hus. Spesialisert palliasjon uteves i tverrfaglige
team, som skal besta av lege og sykepleier, og i
tillegg skal minst to andre yrkesgrupper veere
fast tilknyttet (prest, sosionom og/eller fysiote-
rapeut). Ansatte i det spesialiserte tilbudet skal
serge for kompetanseheving gjennom 4 gi rad,
veiledning og undervisning til dem som utever
grunnleggende palliasjon. Hoveddelen av arbei-
det som gjeres innenfor spesialisert palliasjon er
for kreftpasienter. Det kan tyde pa at det er ned-
vendig med en styrking av det spesialiserte palli-
ative tilbudet for andre pasientgrupper.

Kilde: (Helsedirektoratet, 2015 a)

I Helse Vest RHF er det utarbeidet generelle
kriterier for alle regionale kompetansesentre (dvs.
pa en rekke ulike fagomréader i helseregionen).
Generelle kriterier for regionale kompetansesen-
tre i Helse Vest RHF fremgér av boks 9.3.

I Helse Vest fungerer Kompetansesenter i lin-
drande behandling Helseregion Vest som en selv-
stendig enhet. Senteret er organisert som en sek-
sjon i Avdeling for kreftbehandling og medisinsk
fysikk ved Haukeland universitetssjukehus, Helse
Bergen HF. Kompetansesenteret er organisert
med en sentral enhet ved Haukeland universitets-
sjukehus, tilknyttet et tverrfaglig nettverk av regi-
onale medarbeidere i deltidsstilling i sykehus og
kommuner i regionen. I 2016 utgjorde dette 6,7
arsverk fordelt pa 23 ansatte. Sju ansatte arbeidet i
den sentrale delen av senteret ved Haukeland uni-
versitetssjukehus, de evrige var deltidsansatte
medarbeidere i regionen (Kompetansesenter i lin-
drande behandling Helseregion Vest, 2016). Det
er utarbeidet en egen strategi for palliasjon i Helse
Bergen HF, der kompetansesenteret har en viktig
rolle. Kompetansesenteret har en regionalt sam-
mensatt styringsgruppe som vedtar strategi for
kompetansesenteret hvor en arlig fremdriftsplan
for senteret vedtas.

I Helse Midt-Norge er det regionale kompe-
tansesenteret organisert som en enhet under
Avdeling for palliasjon ved Kreftklinikken, St.
Olavs hospital HE. 6 personer var tilknyttet sente-
ret i 2016 (Regionalt kompetansesenter for lin-
drende behandling Midt-Norge, 2016).

I Helse Nord er det regionale senteret for lin-
drende behandling organisert som en enhet i
Kreftavdelingen, Universitetssykehuset Nord-
Norge HE. Kompetansesenteret har 4,8 arsverk
(Lindring i nord, 2016).

Kompetansenettverk

De regionale kompetansesentrene har et overord-
net ansvar for etablering, drift og utvikling av
ulike palliative kompetansenettverk i sitt nedslags-
omréade. Kompetansenettverkene er bygget opp i
samarbeid mellom kommuner og helseforetak.
Nettverkene er formalisert gjennom forpliktende
avtaler mellom foretak og kommuner og de fleste
steder integrert i gjeldende avtaleverk. Flere ste-
der er ogsa heyskoler, utviklingssentre og frivil-
lige organisasjoner med i samarbeidet. Nettver-
kene er generelt best utbygd for sykepleiere og
dekker bade kreftomsorg og lindrende behand-
ling. Fagnettverk av ressurssykepleiere i kreft og
lindrende behandling er en viktig arena for kom-
petanseheving, informasjonsarbeid og samhand-
ling (Regionalt kompetansesenter for lindrende
behandling i Helse Nord, 2016).

Det finnes i dag kompetansenettverk av om
lag 2000 ressurssykepleiere i kreftomsorg og lin-
drende behandling i de aller fleste fylker i Norge.
Flere steder er det ogsé tilsvarende nettverk for
fysioterapeuter, ergoterapeuter, sosionomer og
erneringsfysiologer og for helsepersonell som
arbeider med smerteproblematikk. Det finnes
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Tabell 9.1 Oversikt over regionale palliative sentre (kompetansesenter og klinisk virksomhet) og palliative
sentre (team og enheter) i spesialisthelsetjenesten og lindrende enheter og enkeltsenger i sykehjem i Norge,

2017.
Helseregion Ser-Ost Vest Midt-Norge Nord Sum
Befolkning
(avrundet, per
01.01.2017) 2950 000 1100 000 700 000 500 000 5 250 000
Regionalt pallia- Oslo universi- Kompetanse-  St. Olavs hospi- Universitets- 4 kompetanse-
tivt senter! tetssykehus: senter ved Hau- tal: Kompetan- sykehuset sentre
Kompetanse-  keland universi- sesenter og kli- Nord-Norge: 5 team
senter og kli-  tetssjukehus:  nisk virksom-  Kompetanse- (2 ved OUS)
nisk virksom-  Klinisk virksom- het (Seksjon lin- senter og Kkli- 4 enheter
het med pallia- het ved Haralds- drende behand- nisk virksom- (2 ved OUS)
tivt team og 12  plass Diakonale ling) med het med pallia- 34 senger
senger pa Ulle- sykehus med  palliativt team  tivt team
val og palliativt palliativt team  og enhet med
team og 2 sen-  og palliativ 12 senger
ger pa Radium- enhet med 8
hospitalet senger
Palliative sentre 18 team 4 team 6 team 7 team 35 team
i sykehus! 11 enheter? 2 enheter 2 enheter 2 enheter 17 enheter
(56 senger) (7 senger) (7 senger) (6 senger) (76 senger)
Lindrende 32 enheter 7 enheter 5 enheter 4 enheter 48 enheter
enheter og (209 senger) (44 senger) (19 senger) (22 senger) (294 senger)
senger i syke- 21 enkeltsenger 56 enkeltsenger 32 enkeltsenger 147 enkelt-
hjem2 38 enkeltsenger senger
Kommunale 1’ (Fransiskus-
palliative team  hjelpen i Oslo) 1
Sum palliative
senger totalt 300 115 70 66 551

1

18 palliative sentre er godkjent som utdanningssted for Kompetanseomrade palliativ medisin per oktober 2017: 11 i Helse Ser-

Ost, 4 i Helse Vest, 2 i Helse Midt-Norge og 1 i Helse Nord. (Kilde: Helsedirektoratet.) ‘Fransiskushjelpen i Oslo

2

Palliativ sengeenhet i sykehjem er organisatorisk tilrettelagt og har faglig kompetent personale for & kunne gi mer avansert pal-
liasjon enn det som kan tilbys i en vanlig sykehjemsavdeling. Palliative senger i sykehjem er senger sremerket for palliasjon som

krever skjerming, mulighet for overnatting for parerende og tilstrekkelig kompetanse hos personalet for & gi god grunnleg-
gende palliasjon. Minst en sykepleier ber ha videreutdanning i kreftsykepleie eller palliasjon.

handling og muligheter for opphold i pasientens siste levetid (terminalfase).

Kilde: PallReg.no

Lindrende enhet i spesialisthelsetjenesten har akuttsenger og tilstreber en liggetid pa 5-7 dager, har aktiv diagnostikk og be-

ogsa et nasjonalt nettverk for andelig/eksistensi-
ell omsorg i palliasjon.

Malene med nettverkene er & veere en lokal
ressurs innen palliativ behandling, spre kompe-
tanse og bidra til samhandling pa tvers av tjenes-
tene. Kompetansenettverkene er viktige for &
sikre samarbeid og kontinuitet og en felles tilnaer-
ming mellom kompetansesentrene og palliative
enheter i spesialisthelsetjenesten, og med den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. Minst en
sykepleier i hver kommune ber veere med i nett-
verket av ressurssykepleiere i foretaksomradet.

Dersom kreftsykepleier er ansatt i kommunen, vil
det vaere naturlig at kreftsykepleier har denne
funksjonen. Ressurssykepleier skal bistd det
ovrige personalet i hjemmesykepleien med rad og
veiledning, og kan om nedvendig ogsad delta i
pleien. Ressurssykepleier er kontaktperson for
palliativt senter i foretaket.
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Boks 9.3 Kriterier for regionale
kompetansesentre i Helse Vest

Regionale kompetansesentre ma oppfylle fol-

gende Kkriterier:

— Inneha faglig hey kompetanse og en til-
strekkelig nedvendig stottestruktur

— Adekvat pasientvolum — hvis klinisk virk-
somhet

— Evne til samarbeid og innen sitt felt bygge
opp et nedvendig fagnett regionalt, nasjo-
nalt og internasjonalt

— Utarbeide retningslinjer for pasientlogis-
tikk og pasientinformasjon

— Drive forskning, utvikling og undervisning
med spredning av kunnskap til hele regio-
nen

— Arbeide for «evidence based medicine»
(EBM)

— Lede og utvikle retningslinjer for etable-
ring av nye teknikker og metodeutvikling
(guidelines)

— Kontinuerlig kunne redegjore for behand-
lingsresultat

— Opprette registerfunksjon

Av Kkriteriene fremgéar det ogsa at det regio-
nale kompetansesenteret ber gjennomga en
omfattende evaluering hvert 3-5. ar.

Kilde: Helse Vest, Regionale kompetansesentre i Helse
Vest. Arbeidsgrupperapport 2003

Palliativt senter pa sykehus

Palliativt senter pa sykehus bestar av et tverrfag-
lig behandlingsteam (palliativt team) og det kan
ogsé inneholde en palliativ enhet, dvs. senger.

Totalt finnes det 40 palliative sentre i Norge,
alle har et palliativt team. Ved 21 av sentrene er
det ogsa palliativ sengeenhet med til sammen 110
senger (PallReg, 2017). Noen av sentrene har
egen dagenhet. To av de palliative sentrene bru-
ker benevnelsen hospice, Hospice Lovisenberg og
Hospice Sangen, begge organisatorisk en del av
Lovisenberg Diakonale Sykehus.

Palliativt team

Det palliative teamet skal ha bred kompetanse
innen palliasjon. Teamet er helseforetakets utad-
rettede tilbud i spesialisert palliasjon. Teamet

Boks 9.4 Oppgaver for regionale
kompetansetjenester Helse Sgr-@st

Hovedfokus for kompetansetjenestene skal

veere a formidle og bygge opp kompetanse,

samt bidra til at det utarbeides handlingsplan
for kompetansespredning og implementering
av nasjonale retningslinjer og kunnskapsba-
sert praksis. Oppgaver og ansvarsforhold mel-
lom kompetansetjenestene og aktuelle fagrad
ma avklares i hvert enkelt tilfelle.

I tillegg skal kompetansetjenestene:

— Serge for veiledning, kunnskaps- og kom-
petansespredning til helsetjenesten og der
det er aktuelt ogsa til kommunehelsetje-
nesten

— Bidra i relevant undervisning

— Bidra til forskning og etablering av forsker-
nettverk

— Initiering og drift av fagnettverk

— Samarbeid med universitetene og hegsko-
lene i regionen for 4 tilrettelegge for utdan-
ningslep innen kompetanseomradet ved
behov

— Utarbeide behandlingsforlep som omfatter
hele regionen og bidra med evidensbasert
kunnskap inn i relevante behandlingslinjer
rundt fleromrade- og regionale funksjoner

— Bista Helse Ser-@st RHF med & utvikle sty-
ringsindikatorer, med hensyn til aktivitet,
kvalitet og resultat/effekt av medisinsk
behandling, rehabilitering og habilitering

Kilde: Helse Ser-Ost, 2012. Retningslinje for etablering,
organisering og finansiering av regionale kompetansetje-
nester i Helse Ser-Ost

bistar sykehusets avdelinger med kliniske konsul-
tasjoner, rad og veiledning om palliative problem-
stillinger. Flere av teamene har ogsi ambulant
virksombhet til pasientens hjem eller til sykehjem, i
samhandling med den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Palliativt team vil da i hovedsak
ha en konsulentfunksjon. De palliative teamene er
mange steder sentrale for 4 bidra til gode forlep
og styrke samhandlingen innad i spesialisthelse-
tjenesten og mellom spesialisthelsetjenesten og
den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Erfa-
ring og studier viser at stotte fra et palliativt team
til fastlegen og hjemmesykepleien skaper trygg-
het og ofte er avgjerende for 4 fa til et godt pallia-
tivt tilbud i1 hjemmet (Meld. St. 26 (2014-2015)).
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De fleste teamene har hoveddelen av sin akti-
vitet innad i sykehuset, og omfanget av den poli-
kliniske aktiviteten og evrig aktivitet (de ambu-
lante funksjonene) til den kommunale helse- og
omsorgstjenesten er varierende. En nasjonal kart-
legging i 2014 av de palliative teamene i spesialist-
helsetjenesten, viste at 66 prosent av tilsyn var til
inneliggende pasienter, 19 prosent polikliniske
konsultasjoner, 12 prosent hjemmebesok og
3 prosent konsultasjoner i sykehjem og lignende
institusjoner (Kompetansesenter i lindrande
behandling Helseregion Vest, 2014).

Opplysninger fra de palliative teamene viser at
det palliative tilbudet gis til alle avdelinger og pasi-
entgrupper, men at det fortsatt er hovedsakelig
kreftpasienter som henvises til teamene (Hestnes
2014, Lekven B.E L., 2016). Ved nasjonal kartleg-
ging i 2012 og 2014 ble det funnet at hhv. 98 og
97 prosent av pasientene hadde kreft og at spesia-
lisert palliasjon ser ut til & veere et tilbud som forst
og fremst kommer kreftpasienter tilgode. I spesia-
listhelsetjenesten kan dette ha sammenheng med
at flere av enhetene er samlokalisert med onkolo-
gisk avdeling (Kompetansesenter i lindrande
behandling Helseregion Vest, 2014).

Palliativ enhet i spesialisthelsetjenesten

I Norge brukes betegnelsen lindrende/palliativ
enhet om et seerlig organisert tilbud i institusjon
rettet mot personer som trenger palliativ behand-
ling. De palliative enhetene i sykehus har et avan-
sert tilbud. De sentrale oppgavene er utredning av
sammensatte symptomer inkludert psykososiale
utfordringer.

En palliativ enhet skal veere en definert enhet
eller definerte senger der pasientene kan vaere inne-
liggende for palliativ behandling (Helsedirektoratet,
2015b). En palliativ enhet anbefales & ha akuttsen-
ger med vekt pa problemlesning og kort liggetid pa
5-7 dager, drive aktiv diagnostikk og behandling
nar det gjelder symptomlindring og optimalisering
av funksjon, planlegge pasientens videre oppfelg-
ning og ha mulighet for opphold i pasientens termi-
nalfase (Helsedirektoratet, 2015b).

Forskning og utvikling (FOU)

Det palliative senteret skal ha forskning og utvikling
som en del av sin virksomhet. I samarbeid med regi-
onalt palliativt senter skal virksomheten blant annet
omfatte utarbeidelse av prosedyrer og retningslinjer
for eget helseforetak, inkludert nettverket av res-
surssykepleiere, undervisning og hospitering, samt
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deltakelse i forsknings- og fagutviklingsprosjekter
(Helsedirektoratet, 2015b).

Dagbehandling

Dagbehandling er palliativ behandling, pleie og
omsorg gitt som behandling til polikliniske pasi-
enter. Innholdet skal i henhold til retningslinjene
(Helsedirektoratet, 2015b) ha en sammensetning
og varighet som klart skiller tilbudet fra en polikli-
nisk konsultasjon. Dagbehandling kan gis pé poli-
klinikken pa palliativt senter, pad palliativ enhet
eller pd egen dagavdeling. Dagbhehandling skal
vaere et medisinsk tilbud med lege- og sykepleier-
tjenester og tilgang til konsultasjoner hos alle
medlemmer av det palliative teamet. Det er i dag
tre palliative dagavdelinger i spesialisthelsetje-
nesten. Noen kommuner har ogsa dagtilbud for
palliative pasienter.

Smerteklinikker

I Norge var det registrert 16 tverrfaglige smerte-
klinikker i 2013 (Helsedirektoratet, 2015c). Smer-
teklinikken har ansvar for 4 bidra til smertebe-
handling av pasienter med akutte og/eller langva-
rige smertetilstander og palliative pasienter. Til-
budet omfatter tverrfaglige smertesentre ved
Oslo universitetssykehus, Haukeland universitets-
sykehus, St. Olavs hospital og Universitetssyke-
huset i Nord-Norge og smertepoliklinikker ved
flere av de evrige sykehusene. Alle de fire storste
klinikkene er tverrfaglig bemannet, dvs. med
minimum lege, fysioterapeut, psykolog og syke-
pleier, som skal veere til stede i klinikken samti-
dig. Sentrene har bade poliklinikk og konsulent-
funksjon for inneliggende pasienter. I 2013 var det
totalt 6 klinikker med tverrfaglig drift, og 10 uten
alle faggrupper representert. Det er i dag (2017)
flere smerteklinikker, og antallet med tverrfaglig
bemanning har okt.

Alle enhetene skal gi et tilbud for alle typer
vanskelige smertetilstander. I folge Helsedirekto-
ratets veileder for organisering og drift av tverr-
faglige smerteklinikker, skal smertesentrene/Kkli-
nikkene ha organisert samarbeid med palliativt
senter og enhetene kan med fordel vaere samloka-
lisert. Ved enkelte sykehus har smerteklinikkene
hatt ansvar for oppfelging av palliative pasienter
som ikke er innlagt pa kreftavdelinger. Det er van-
lig med et samarbeid mellom palliative team og
smerteklinikkene om pasienter med vanskelige
smertetilstander. Ved Haukeland universitetssy-
kehus er palliativt team en del av smertesenteret
og de er organisert i samme seksjon, Seksjon
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Tabell 9.2 Kartlegging av smerteenheter 2013
Ser-Gst Vest Midt Nord
Tverrfaglige smertesentre 1 1 1 1
Smerteklinikker med tverrfaglig drift 1 1
Smerteklinikker uten tverrfaglig drift 6 2 2

smertebehandling og palliasjon. (Helsedirektora-
tet, 2015b).

9.2.2 Dagens organisering av det palliative
tilbudet i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten

I den kommunale helse- og omsorgstjenesten skal
grunnleggende palliasjon gis i hjemmesykepleien,
i omsorgsholiger, i sykehjem eller tilsvarende
bolig seerskilt tilrettelagt for heldegnstjenester og
i allmennpraksis. I tillegg til lege og sykepleier
bidrar ogsa andre grupper helsepersonell som
fysioterapeuter og ergoterapeuter til & gi grunn-
leggende palliasjon. Spesialisert palliasjon skal gis
i lindrende/palliative enheter ved heldegns
omsorgsboliger.

Institusjonsbaserte palliative tjenester i kommunen

Totalt finnes det 44 palliative enheter i den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten. Tre av disse
enhetene bruker benevnelsen hospice; Hospice
Austjord, Hospice/lindrende enhet Solvang Hel-
sehus og Hospice Stabekk. Noen lindrende enhe-
ter er definert som halvannenlinjetjeneste og mot-
tar finansiering fra det lokale helseforetaket og fra
kommunen, f.eks. @ya Helsehus i Trondheim.
Spesialisert palliasjon i kommunen er organi-
sert gjennom palliative enheter og «palliative/lin-
drende senger» i sykehjem. En kommunal pallia-
tiv enhet i boformer med heldegns pleie, oftest i
sykehjemmet, sykestue, helsehus eller distrikts-
medisinsk senter, er organisatorisk tilrettelagt og
har faglig kompetent personale for 4 kunne gi mer
avansert palliativ behandling og pleie enn det som
kan tilbys i en vanlig sykehjemsavdeling. En palli-
ativ enhet i kommunen er et tilbud til pasienter
som ikke har mulighet til 4 f4 omsorg i eget hjem,
har behov for avlastning, eller trenger hjelp til
bedret symptomkontroll. Nasjonalt handlingspro-
gram for palliasjon i kreftomsorgen (Helsedirekto-
ratet, 2015b), stiller krav til organisering av pallia-
tive enheter i kommunene. Disse enhetene skal
ha eget pleiepersonell (sykepleiere og hjelpeplei-
ere) og okt bemanning i forhold til bemanningen

ved vanlige sykehjemsavdelinger. En lege med
fast tilknytning skal veere ved enheten, og legen
skal ha kompetanse i palliasjon. Enheten skal
videre ha okt legebemanning i forhold til vanlige
sykehjemsavdelinger. En palliativ enhet ber orga-
niseres i sykehjem, helsehus el. lign. og ha minst
fire senger. Tilsvarende vil gjelde for organisering
i en sykestue eller pa et distriktsmedisinsk senter.

Enheten skal ha tilbud om kort- eller langtids-
opphold, og pleie og omsorg inntil deden. Jo
feerre senger den lindrende enheten har, jo mer
aktualiseres utfordringen med 4 opparbeide seg
og vedlikeholde palliativ kompetanse. Ogsa i
storre kommuner kan det veere utfordrende med
riktig kompetanse blant de ansatte (Sintef, 2016).

En palliativ sykehjemsenhet vil veere realistisk
i kommuner med flere enn 10-15 000 innbyggere.
Et alternativ i mindre kommuner kan vare ore-
merkede palliative senger som benyttes etter
behov, eller etablering av interkommunale lgsnin-
ger. Fortsatt mangler en del kommuner en pallia-
tiv/lindrende enhet, alene eller i interkommunale
ordninger (Helsedirektoratet, 2015a). I Finnmark
er det kun etablert palliative senger, mens det i
Troms i de siste arene er etablert en lindrende
enhet i Tromse og 4 senger i Harstad.

Av landets 426 kommuner har 46 heldegns
omsorgsboliger eller sykehjem med en lindrende
enhet. Totalt har de lindrende enhetene til
sammen 285 senger. I tillegg er det to interkom-
munale enheter med til sammen 9 senger, og en
seng pa et distriktsmedisinsk senter. Det finnes
146 enkeltsenger tilrettelagt for pasienter som
trenger palliativ behandling, ofte omtalt som lin-
drende senger, fordelt pa 97 sykehjem. Totalt er
det etablert 441 lindrende senger fordelt pa syke-
hjem eller andre institusjoner i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten (PallReg, 2017).

Det er ikke palliative team i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten (PallReg, 2017), med
ett unntak: Stiftelsen Fransiskushjelpen, Pleietje-
nesten, Oslo kommune (PallReg, 2017). Pleietje-
nesten i Fransiskushjelpen er et ambulerende
hospiceteam i Oslo, med degntjeneste til kreftpa-
sienter. Fransiskushjelpens lege er tilsynslege i
20 prosent stilling (www.fransiskushjelpen.no).
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Det finnes ingen fullstendig oversikt i dag over
hvordan det palliative tilbudet i kommunene er
organisert. De storste byene synes 4 ha et frag-
mentert tilbud. For & illustrere dette har utvalget
innhentet informasjon om hvordan det palliative
tilbudet er organisert i fire av de sterste byene i
Norge. I Oslo kommune er det kun ett sykehjem
som har eremerkede palliative funksjoner, Sol-
vang helsehus, der hospice/lindrende enhet har
16 palliative senger. Det er ikke noe palliativt team
knyttet til enheten. Enheten drives som et sam-
virke mellom bydelene i Oslo.

I Bergen er det 8 palliative senger ved et syke-
hjem (Bergen Rede Kors sykehjem), og det finnes
ikke noe palliativt team i kommunen. I Trondheim
er det en palliativ enhet pad Oya Helsehus med 8
senger, men ikke noe kommunalt palliativt team
knyttet til enheten (PallReg, 2017). Den palliative
enheten er tett knyttet opp til teamet pa Seksjon
Lindrende behandling pa St. Olavs hospital. I
Tromse apnet en lindrende avdeling med 9 plas-
ser pa det nye helsehuset i 2017
(www.tromso.kommune.no).

Det er et ubesvart sparsmal om sykehjem uten
palliativ enhet eller palliative senger klarer 4 legge
til rette for og gi god symptomlindring og god ter-
minal pleie og omsorg for alle pasientene i syke-
hjemmet.

Legedekning i sykehjem

Norge har ca. 1000 sykehjem med til sammen
over 40 000 beboere. Mer enn 45 prosent av alle
dedsfall skjer i sykehjem. Fra 2005 til 2015 okte
antall legeérsverk i sykehjem fra 274 til 569. (Hel-
sedirektoratet, 2015). I 2016 var antall legearsverk
okt til 590 (SSB, 2017). Dette er en positiv utvik-
ling, men det er fortsatt for darlig legedekning
mange steder (Sintef, 2016). Det er ingen fast
norm for legetimer i sykehjem, og ingen spesi-
fikke krav til spesialisering.

I forbindelse med innfering av lokal normering
av legetjenester i sykehjem, ble legearsverk inn-
fort som kvalitetsindikator i KOSTRA (KOmmune-
STat-RApportering) for sammenligning mellom
kommuner. Det har veert en utvikling med mer
behandlingstrengende sykehjemspasienter, bade
som folge av tidligere utskrivninger fra spesialist-
helsetjenesten, og oyeblikkelig hjelp innleggelser i
et kommunalt degnopphold i sykehjem.

Nyere norske studier om livets siste tid i syke-
hjem dokumenterer utfordringer bade vedre-
rende holdninger og fagkunnskap blant helseper-
sonell og manglende rutiner for & involvere pare-
rende. Parorende etterspor faglaert personell,
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gode norskkunnskaper og okt kompetanse blant
de ansatte (Helsedirektoratet, 2015a). Den nasjo-
nale kartleggingen av palliative tiltak i 2012 viste
stor variasjon ogsa blant palliative enheter i syke-
hjem. Flere palliative enheter fulgte ikke anbefa-
lingene om 2-3 legetimer per pasient per uke, og
viktige yrkesgrupper i teamet var ikke pa plass
(Hestnes K, 2014, Helsedirektoratet, 2015a).
Ansatte i sykehjem ensker okt tilgjengelighet til
sykehjemsleger (Sintef, 2016).

Hjemmebasert omsorg

Hjemmebasert omsorg for pasienter med behov
for palliasjon utferes av hjemmesykepleien i sam-
arbeid med fastlegen og annet helsepersonell i
kommunen. Hjemmesykepleie er et tilbud til pasi-
enter som har et sarlig hjelpebehov pd grunn av
sykdom eller funksjonshemning, hvor hjelpebeho-
vet kan ivaretas i hjemmet. Helsehjelp til pasienter
i hjemmesykepleien er hjemlet i helse- og
omsorgstjenesteloven, og forskrift om kvalitet i
pleie- og omsorgstjenestene.

Det overordnede malet for hjemmesykepleien
er at pasienten skal mestre hverdagen i sitt eget
hjem si lenge det er forsvarlig og enskelig. Pasi-
entene skal motes med en helhetlig tilneerming,
der det legges vekt pa alle faktorer som pavirker
helsetilstanden. Det krever kunnskap om hvordan
ulike symptomer pavirker pasienten, og hvilke til-
tak som skal iverksettes for at pasientene skal leve
et sa godt liv som mulig og unngé at situasjonen
forverres.

Hjemmesykepleie er et felles begrep for all
sykepleie som utferes i pasientens hjem. De
ansatte i hjemmesykepleien har ansvar for alle
typer pasienter, i alle livsfaser og livssituasjoner,
fra barn til de aller eldste. Anmodning om hjem-
mesykepleie kan komme fra pasienten selv eller
fra andre som Kkjenner pasientens forhold, for
eksempel péarerende eller fastlege. Alle som
mener a ha et behov for hjemmesykepleie kan ta
kontakt med den kommunen man bor eller opp-
holder seg i for 4 seke om hjemmesykepleie.
Hjemmesykepleie er gratis.

En folge av samhandlingsreformen er at kom-
munene har fatt et sterre ansvar for pasienter med
betydelige og sammensatte behov for behandling,
pleie og omsorg og som ofte har behov for avan-
sert medisinsk behandling. Det kan vaere pasien-
ter som er i behov av avansert medisinsk utstyr,
pasienter med behov for palliasjon og pasienter
hvor hjemmesykepleien ma felge opp og koordi-
nere behandling og oppfelging fordi pasientene
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har behov for hjelp bade fra fastlege og helseper-
sonell i spesialisthelsetjenesten.

Det er rettet oppmerksomhet mot hvordan
helsetjenesten skal fungere i &arene framover,
inkludert hva som skal veere hjemmesykepleiens
framtidige rolle. Meld. St. 26 (2014-2015) Fremti-
dens primeerhelsetieneste — neerhet og helhet beskri-
ver behovet for en helhetlig helse- og omsorgstje-
neste i kommunene, med fokus pa tre satsnings-
omrader: Okt kompetanse, bedre ledelse og team-
organisering.

Hjemmedad

I Norge er det fa som der hjemme (under 14-15
pst. pa landsbasis, 7 pst. i Oslo). Andelen som der
i sykehus har gatt kraftig ned, fra rundt 48 prosent
i 1986 til vel 31 prosent i 2015. I den samme perio-
den har andelen som der pa sykehjem okt fra
omtrent 27 prosent til over 48 prosent. Mange har
kroniske sykdommer som gjer at de har behov for
omsorg pa sykehjem de siste arene i livet. Tidli-
gere skjedde mange av dedsfallene pa grunn av
kreft i sykehus, mens de na ofte skjer pa lindrende
enheter ved sykehjem (Folkehelseinstituttet,
2016). Dette er en ensket dreining og sannsynlig-
vis ogsd en konsekvens av samhandlingsrefor-
men.

Flere enslige

Flere enn 900 000 nordmenn bor alene og andelen
oker. 55 prosent av pasientene i hjemmesyke-
pleien bor alene (SSB, 2017).

Mange aleneboende pasienter har levd et liv
uavhengige av andre og det kan vare en utfor-
dring for disse personene & ta i mot hjelp fra hjem-
mesykepleien (Heovik, Kienlin m.fl. 2017). Nar
pasienten ikke har péarerende eller venner rundt
seg i hjemmet stilles det ekstra krav til fastlege og
hjemmesykepleie om & inngi tilstrekkelig trygg-
het gjennom kompetanse og tilgjengelighet. I Hel-
sedirektoratets Rapport om tilbudet til persomer
med behov for lindrende behandling og omsorg mot
livets slutt (2015a) foreslas det et vikekonepro-
sjekt i Norge, tilsvarende det som er etablert av
Rade Kors i Danmark, som et supplement til den
offentlige helsetjenesten. Frivillige oppholder seg
sammen med personen som skal de den siste
tiden. Tiltaket retter seg seerlig mot de alenebo-
ende uten parerende, men ogsa de som har pare-
rende.

Kapittel 9

Fastlegens rolle i palliasjon

Det er av stor betydning & koble fastlegene pa de
palliative pasienttilpassede forlepene — bade fordi
de etter loven har det medisinske ansvaret for
hjemmeboende pasienter, og fordi mange av dem
har fulgt pasienter og familier over lang tid og har
en relasjon og en bakgrunnskunnskap om fami-
lien som annet helsepersonell ikke har. Innrappor-
teringer av aktivitet fra fastlegene, registrert ved
hjelp av innsendte refusjonskrav til Helfo (takster
for sykebesgk), viser at om lag 57 prosent av fast-
legene foretok 5 eller flere hjemmebesegk i avtale-
aret 2016-2017. Rapporteringen viser at mange
fastleger ikke gjennomferte hjemmebesok i det
aktuelle kalenderdaret, selv om det er et tilbud fast-
legen er palagt 4 gi i henhold til fastlegeforskriften
nar det er nedvendig for & sikre pasienten forsvar-
lig helsehjelp, eller nir pasienten pa grunn av sin
helsetilstand eller funksjonsevne ikke er i stand til
4 mete til konsultasjon pa legekontoret (fastlege-
forskriften § 23). I aktivitetsdataene registreres
det ikke arsaken til at legen har vaert pa hjemme-
besok hos den aktuelle pasienten, hvor ofte hjem-
mebesek har veert vurdert og ikke gjennomfort,
eller om pasienten har avslatt et tilbud om hjem-
mebesgk. De fleste fastleger har pasienter som vil
ha behov for besgk av fastlegen sin noen ganger i
aret. Utvalget mener rapporteringen kan tyde pa
at fastlegene i for liten grad tar seg av hjemmebo-
ende palliative pasienter. Fastlegen kan bidra med
effektiv behandling av mindre alvorlige lidelser og
har en portvokterrolle inn i sykehusene ved a
foreta en prioritering av hvilke pasienter som skal
henvises til spesialisthelsetjenesten. Fastlegen
bor delta i utformingen av de pasienttilpassede
palliative forlopene. En del av denne planleggin-
gen kan besté i 4 innhente kompetanse fra spesia-
listhelsetjenesten etter behov.

Fastlegene deltar i varierende omfang i pallia-
tive forlep i dag. Noen av arsakene til dette kan
veaere at fastlegen kan ha mangelfull kunnskap om
palliativ behandling, at det kan ta tid fer fastlegen
foretar hjemmebesok, og manglende samhand-
ling mellom spesialisthelsetjenesten og fastlegen
og mellom sykehjemmene og fastlegen. Fastleger
meter i gjennomsnitt bare et fatall palliative pasi-
enter med langtkommen sykdom i sin praksis pr.
ar. Pasientene har ofte et langt forlep i spesialist-
helsetjenesten og fastlegen er ikke alltid infor-
mert og involvert (Helsedirektoratet, 2015 a).

Det er igangsatt flere tiltak for 4 integrere fast-
legene tettere i den palliative behandlingen, for
eksempel gjennom prosjekter der palliative team
gjor hjemmebesok hos pasienter sammen med
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Forskningsprosjektet Orkdalsmodellen jobber

for bedre kreftomsorg i Orkdalsregionen. Pro-

sjektet er et samarbeid mellom NTNU, St. Olavs

hospital, Samhandlingsenheten i Orkdalsregio-

nen (Si0) og Oppdal kommune. Det overord-

nede malet er & gi kreftpasienter rett behandling

av hoy kvalitet til rett tid pa rett sted. Dette skal

oppnas gjennom a:

— Bedre samarbeidet mellom sykehuset og
kommunen néar det gjelder kreftomsorg

— Oke kunnskapen om kreft og lindrende
behandling hos pasienter, parerende og
befolkningen i regionen

— Gi helsepersonell tilbud om videreutdanning
innen kreft og palliasjon

— Innfere pasienttilpassede forlop som skal
gjore det forutsighart 4 vaere kreftpasient,
uavhengig av hvor behandling og oppfelging
gis, samt 4 utvikle en kreftomsorg hvor pasi-
enten selv er med pa 4 bestemme innholdet i
de pasienttilpassede forlepene

Orkdalsmodellen er en nettverksmodell med
palliativ enhet i sykehus som sentral og koordi-
nerende part. Modellen er tilpasset flere smé
kommuner rundt lokalsykehuset. Prosjektperi-
ode: 2013-2015.

Modellen har serget for kompetanseoppbyg-
ging for leger og sykepleiere, og kreftkoordina-

Boks 9.5 Orkdalsmodellen

tor har en sentral rolle. I Orkdalsmodellen er
kompetanseheving satt i system for leger, syke-
pleiere og helsefagarbeidere gjennom blant
annet kurs, fagdager, hospitering, masterpro-
gram og undervisning lokalt. Det gis ukentlig
undervisning i regi av Kompetansesenter i lin-
drende behandling Midt-Norge.

Det er utarbeidet pasienttilpassede forlep for
den palliative kreftpasienten i Orkdalsregionen
som omfatter bade spesialisthelsetjenesten og
den kommunale helse- og omsorgstjenesten.
Prosjektet viser blant annet at helsepersonell
som bruker pasientforlepet, har erfaringer med
at implementeringen av de pasienttilpassede for-
lopene forer til at man i sterre grad nar sentrale
mal i palliasjon. De erfarer ogsd at pasienter
med sammensatte problemstillinger far mer hel-
hetlige og koordinerte tjenester. Helsepersonell
opplever at pasientene far bedre symptomlind-
ring, og at de i sterre grad kan vaere hjemme
eller nzermest mulig hjemmet. De erfarer ogsa
at der hvor pasientforlep er tatt i bruk, far pasi-
enter med sammensatte problemstillinger mer
helhetlige og koordinerte tjenester enn tidligere
(Johnsen, 2016).

Kilde: Informasjonsbrosjyre om kreftomsorg i Orkdalsregio-
nen. https://stolav.no/seksjon-avdeling/Documents/I
nfobrosj_Orkdal_v2_FINAL%20(2).pdf

fastlegen. Det palliative teamet opplever ofte at
fastlegen er vanskelig 4 fa tak i (Sintef, 2016).
Utvikling og implementering av pasientforlep for
palliative pasienter og gjennomfering av emne-
kurs innen palliasjon for fastleger er sentrale ele-
menter i Orkdalsmodellen. Se naermere beskri-
velse i boks 9.5. I Orkdalsmodellen har man erfart
at flere fastleger har begynt 4 ha hyppigere hjem-
mebesgk etter at de har gatt pa kurs og blitt en
aktiv del i planlegging av de pasienttilpassede for-
lopene. Man har sett at hjemmebesegk ofte foretas
sammen med kreftkoordinator. P4 grunn av pasi-
entforlepet har det blitt skapt bedre rammer for
kommunikasjon mellom niviene, noe som igjen
har gjort det lettere for legene & ta en telefon til
palliativt team pé sykehuset. Resultatet har blitt at
legene kan gi bedre oppfelging i hjemmet, for
eksempel iverksette smertelindring. Flere av
kompetansesentrene holder kurs innen palliasjon

som fastlegene kan delta pa, men det er varier-
ende deltakelse fra fastlegene (Sintef, 2016).

Etter fastlegereformen i 2001 har fastlegene
fatt et tydeligere ansvar for pasientene pa egen
liste og overfor kommunene. Det er likevel sveaert
varierende i hvor stor grad de ser pa seg selv som
ytere av kommunale tjenester. Det er ogsa varier-
ende i hvor stor grad kommunene betrakter fastle-
gene som viktige innsatsfaktorer i den kommu-
nale tjenesteytelsen (Meld. St. 26 (2014-2015)). I
St.meld. nr. 47 (2008-2009) Samhandlingsrefor-
men ble det papekt at fastlegene spiller en nekkel-
rolle for & na reformens malsettinger, men at de er
for darlig integrert i den ovrige helse- og
omsorgstjenesten, og at kommunene mangler sty-
ringsmuligheter. For & mote disse og andre utfor-
dringer ble fastlegeforskriften revidert i 2012
(lovdata.no). I revidert forskrift, som tradte i kraft
1. januar 2013, stilles tydeligere krav bade til fast-
legene og kommunene. Blant annet stilles det
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Utvalget har besegkt samtlige helseregioner og
mott en rekke kommuner og fatt presentert
ulike modeller for palliativ behandling, omsorg
og pleie. I denne boksen gjengis faktorer som
ble fremmet som viktige for & fa til god pallia-
sjon. Dette er ikke en uttemmende liste, men
kriterier som ofte ble fremsagt.

Samhandling:

— Tett samarbeid mellom 1. og 2. linjetjenesten

— Systematisk dialog mellom sykehus og fast-
lege i hele pasientforlepet

— Primeerkontakt i hjemmesykepleien

— Planlagt og forpliktende involvering av fast-
lege

— Felles persontilpassede forlep for innelig-
gende og polikliniske pasienter

— Vurderingsutvalg som bestar av representan-
ter fra aktuelle kommuner, sykehjem og pal-
liativt team vurderer alle seknader for & gi
pasienten et tilbud pé rett sted og niva til rett
tid

Kompetanse:

— Systematisk fagutvikling og kompetansebyg-
ging ved blant annet kompetansenettverk/

Boks 9.6 Erfaringer - hovedpunkter for god palliasjon

ressursnettverk, kurs, fagdager, hospitering,
masterprogram og undervisning lokalt

— Regionale medarbeidere i hele regionen.
Stikkord: Kompetanseutvikling med lokal til-
herighet

— Vellykket integrasjon onkologi og palliasjon

— Lindrende enhet gir kompetanse til alle
avdelinger pa sykehjemmet; kompetansen ut
til pasienten

— Kreftkoordinator, kompetanseheving etter
leeringsnettverksmodellen

— Tverrfaglighet: Tverrfaglige ressursgrupper
i palliasjon pa samtlige sykehjem

Tilgjengelighet:

— Palliativt team pé sykehuset er tilgjengelig for
konsultasjon og kan reise ut til pasienter i
hele fylket og felge opp pasienter som ensker
a veere hjemme lengst mulig. Inkluderer fast-
legen og hjemmetjenesten

— Ambulerende team fra spesialisthelsetje-
nesten til alle kommuner i fylket

— Bruk av frivillige, f. eks. til viketjeneste

nasjonale funksjons- og kvalitetskrav til fastlege-
nes virksomhet. Fastlegene synes ikke & med-
virke mer i pasientforlepet etter samhandlingsre-
formen. Sykehuslegene og hjemmetjenesten leg-
ger mye av premissene for samhandlingen rundt
utskrivningsklare pasienter, ved at kommunika-
sjonen gar fra sykehus direkte til hjemmetje-
nesten (Nasjonalt senter for distriktsmedisin,
2017).

Pa grunn av manglende kommunikasjon mel-
lom journalferingssystemer i spesialisthelsetje-
nesten og i den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten, har helsepersonell (fastleger, sykehjems-
leger) problemer med & fi tilgang til oppdatert
informasjon. Dette hemmer kommunikasjonen
mellom tjenesteniviene og vanskeliggjor samti-
dige tjenester, og vil veere et skende behov etter-
som det etableres flere team som oppfel-
gingsteam og primerhelseteam.

Koordinatorer kreft/lindrende behandling

I 2012 ble det etablert et tilbud med kreftkoordi-
natorer i kommunene i samarbeid med Kreftfore-
ningen. 215 av landets kommuner har kreftkoordi-
nator. Oppgavene til en kreftkoordinator omfatter
koordinering og tilrettelegging av hverdagen for
pasienter og parerende, ansvar for 4 samordne til-
bud og tjenester til kreftpasientene i kommunen,
og bidra til gode rutiner og systemer for
kreftomsorg i kommunene. Gjennom denne inn-
satsen er formalet 4 bedre livskvalitet og levekar
hos kreftpasienter og deres parerende, og styrke
kreftomsorgen i kommunene. En del av stillin-
gene er interkommunale. I tillegg er 23 sykeplei-
ere koordinatorer i kreft og palliasjon i kommu-
nene utenfor denne ordningen (Helsedirektoratet,
2015a). Registreringen er imidlertid ikke fullsten-
dig, og anslaget er trolig for lavt (Sintef, 2016,
Kunnskapssenteret, 2014). Kreftkoordinatorene
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har samarbeid med onkologiske poliklinikker,
kreftsykepleiere i kommunen, palliativt team, og
tidvis fastlege og personell pa sykehjem og annet
personell som arbeider pa palliasjonsfeltet (Syse
og Moshina, 2015). Det skal vare en definert
ansvars- og funksjonsfordeling og faste samar-
beidsrutiner mellom kreftkoordinator og ressurs-
sykepleier. I mindre kommuner kan det vare
naturlig at samme person (kreftsykepleier) har
begge funksjoner.

Oppfolgingsteam og primaerhelseteam

I Meld. St. 26 (2014-2015) Primeerhelsemeldingen
onsker Regjeringen a legge til rette for primaerhel-
seteam og oppfelgingsteam. Dette er en ny
arbeidsform for kommunene innenfor dagens lov-
palagte tjenestetilbud for brukere med store og
sammensatte behov. Formélet er blant annet &
redusere risikoen for framtidig sykehusinnleg-
gelse. Teamene skal bidra til helhetlige, koordi-
nerte og individuelt tilpassede tjenester. Primaer-
helseteam er team med ansvar for grunnleggende
helsetjenester til hele befolkningen, og er foreslatt
som en utvidet allmennpraksis. Flerfaglige team
etableres i mange land, og har som formal & yte,
koordinere og tilrettelegge tjenester for en selek-
tert og tydelig definert gruppe. Det kan veere bru-
kere med sammensatte og komplekse behov som
har behov for et bredt sett med helse- og omsorgs-
tjenester, og gjerne ogsd andre tjenester f.eks.
skrepelige eldre og personer med alvorlig psykisk
lidelse. Formalet med teamene er bade koordine-
ring og & yte tilrettelagte, flerfaglige tjenester. En
slik teambasert tilneerming kan bidra til at pasien-
tene kan behandles i eget hjem i stedet for pa
sykehus eller annen institusjon. Flerfaglige team
ledes ofte av sykepleiere, evt. med tilleggsutdan-
ning. I tillegg inngar ofte sosialfaglig personell,
fysioterapeut og ergoterapeut. Sammensetningen
varierer avhengig av brukergruppen (Meld. St. 26
(2014-2015) Fremtidens primeerhelsetjeneste — noer-
het og helhet). For noen av brukerne av hjemmetje-
nester vil et strukturert opplegg for oppfelging
veere tilstrekkelig for & sikre kvalitet. For andre
kan det veere faglig riktig i tillegg & etablere et for-
melt team med ansvar for oppfelgingen
(oppfolgingsteam). Slike team bestir oftest av
sykepleier (som er koordineringsansvarlig), fysio-
/ergoterapeut og ev. sosialfaglig personell.
Teamet samarbeider pa en systematisk mate med
pasientenes fastlege/ primaerhelseteam og andre.
For mange brukere vil ogsd personell fra spesia-
listhelsetjenesten vaere viktige stottespillere. Det
gjelder f.eks. brukere med behov for palliasjon.

Paliv og ded

9.2.3 Barnogunge

Antall barn med palliative behov er ikke kartlagt i
Norge. Basert pa internasjonale beregninger er
det anslatt at det til enhver tid er omkring 3500
barn arlig med behov for palliasjon i Norge.
Omkring 140 barn der i lepet av forste levear,
mens mange lever i flere ér, og flere vil na voksen
alder pa grunn av medisinsk behandling (Helsedi-
rektoratet, 2017). Disse barna kan vare alvorlig
syke med komplekse tilstander og med store og
ofte langvarige behov for godt organisert helse-
hjelp. Pediatrien, den medisinske spesialiteten om
barns vekst og utvikling og sykdommer, er en
tverrfaglig spesialitet, og fagomradet omfatter
bade forebyggende, helbredende og habiliterende
tjenester. Det har manglet kompetanse og struk-
tur for a gi et helhetlig tilbud til barn med en livs-
begrensende tilstand og deres familier. Flere fami-
lier har felt seg alene med totalansvaret for barnet
(Helsedirektoratet, 2017).

I Norge er det 19 barneavdelinger; 8 i Helse
Ser-Ost, 4 i Helse Vest, 4 i Helse Midt og 3 i Helse
Nord. Palliative tjenester til barn er ikke systema-
tisert, og det gis i varierende grad stettetiltak til
barn og foreldre med alvorlig sykdom, seerlig ved
tidspunktet for diagnose.

Mange barn med nevrologiske sykdommer
ivaretas i habiliteringstjenesten som er knyttet til
barneavdelingene. For a oppfylle krav om kvalitet
og forsvarlighet i tjenesten, ber habiliteringstje-
nestene i spesialisthelsetjenesten vaere bredt
tverrfaglig sammensatt med medisinsk, psykolo-
gisk, sosialfaglig, spesialpedagogisk og miljetera-
peutisk kompetanse (Helsedirektoratet, 2017).

Barn med behov for palliasjon behandles ved
alle landets barneavdelinger og i kommunene
barna bor i. Noen av barna vil veere tilknyttet
barne- og ungdomsavdelingene pa universitets-
sykehusene, men samtidig beholde en tilknytning
til den lokale barne- og ungdomsavdelingen.
Andpre vil ha sin primaere oppfelging fra den lokale
barne- og ungdomsavdelingen inkludert habili-
teringstjenesten lokalt. Det utfores et stort arbeid
i den enkelte kommune og i barne- og
ungdomsavdelingene overfor barn og familier
med komplekse sykdommer. Dette gjelder bade
habiliteringsenheter og andre barnefagspesifikke
seksjoner som hjerte, lunge, mage-tarm, Kkreft,
nyfedt, nevrologi m.m.

Unge som blir alvorlig syke meter mange
utfordringer. Sykdommen kan fere til en opple-
velse av sorg eller tap over hva de ikke vil fa opp-
leve i framtiden. Palliativ behandling kan ogsa
utfordre det & opprettholde en hverdag som ung,
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Figur 9.2 Dagens organisering av barnepalliasjon

med samveer med friske venner. Sykdom oker
ungdommers folelse av avhengighet, samtidig
som de fleste sgker uavhengighet. Det er vist at
ungdom med livstruende sykdommer har sterre
forekomst av depresjon enn friske. Tjenester for
voksne er ofte ikke tilpasset barn og unges behov
for oppfelging, aktivitetstilboud og samveer med
andre. Bevegelseshemning, svekket selvhjulpen-
het og liknende funksjonsbegrensninger ledsages
ofte av darligere livskvalitet. Flere barn og unge i
denne gruppen uttrykker at de er ensomme og
har depressive plager enn blant funksjonsfriske
(Departementene, 2016).

Overgangen fra pediatri til helsetjenester for
voksne er en utfordring for unge og deres fami-
lier. Flere barn med alvorlig sykdom lever lenger
enn tidligere. Fremskritt innen behandling av til-
stander som for eksempel cystisk fibrose, inne-
barer at barn i dag nér voksen alder, med livsbe-
grensende tilstander som er sjeldne i den voksne
sektoren (Goldman og Hain m.fl. 2016).

I Nasjonal faglig retningslinje for pallisjon til
barn og unge uavhengig av diagnose (Helsedirekto-
ratet, 2017) anbefales det at hver helseregion opp-
retter et tverrfaglig barnepalliativt team lokalisert
til den regionale barne- og ungdomsavdelingen.

Teamet ber ha hovedansvaret for fag- og kompe-
tanseutvikling i sin region og veere radgivende for
de lokale barnepalliative teamene. Teamet ber
som et minimum ha lege, sykepleier, psykolog og
sosionom, samt tilknyttet fysioterapeut, klinisk
erneringsfysiolog, prest og andre relevante
yrkesgrupper. Teamet ber ha kontakt med
avdelinger for lindrende behandling for voksne
for & dele kompetanse og erfaring. Helsedirekto-
ratet anbefaler at det pa sikt ber opprettes et kom-
petansenettverk for palliasjon av barn og at det
ber etableres en tverrfaglig koordineringsgruppe
i kommunen for barn med livsbegrensende til-
stand (Helsedirektoratet, 2017).

Den nasjonale retningslinjen anbefaler videre
at det etableres et tverrfaglig barnepalliativt team
pa alle barne- og ungdomsavdelinger, et team som
trer i funksjon nar et barn med livstruende/ livsbe-
grensende tilstand blir kjent for avdelingen. Disse
lokale teamene beor ha tilsvarende bemanning som
de regionale tverrfaglige teamene. Det barnepal-
liative teamet bor ha et naert samarbeid med alle
relevante enheter i barne- og ungdomsavdelingen
/-Klinikken, inkludert barnehabilitering og Avan-
sert hjemmesykehus for barn, der dette finnes.
Teamet har ansvar for nedvendig kompetanseover-
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foring innad i barne- og ungdomsavdelingen og til
kommunal helse- og omsorgstjeneste.

Nar et barn far en diagnose med en livstruende
eller livsbegrensende tilstand, starter en sorgpro-
sess. Sorg er personlig, med et stort spenn i hva
som er normalt og naturlig for den enkelte nar det
gjelder reaksjoner, uttrykk og behov. Barnet og
familien kan ha behov for psykososial stette i hele
eller deler av sykdomsforlepet, og de har behov for
4 metes av personer med innsikt og forstielse,
som anerkjenner og normaliserer deres sorg og
sorgreaksjoner.

9.2.4 Utskrivningsklare pasienter

Utskrivningsklare pasienter kjennetegnes ofte ved
at de har et komplekst og sammensatt syk-
domsbilde og ikke kan skrives ut til det
omsorgsnivaet de ble lagt inn fra fordi funksjons-
nivaet er redusert, bade kognitivt og fysisk (Birke-
strand og Otterstad, 2010). Det har veert en sterk
okning i antall pasienter som registreres som
utskrivningsklare i perioden fra 2010 til 2014, fra
om lag 24 000 pasienter i 2010, til dreyt 87 000
pasienter i 2014. Det er ogsa feerre pasienter som
ligger ferdigbehandlet i sykehus i pavente av et
kommunalt tilbud, og liggetiden for de som venter
pa et slikt tilbud har gatt ned (Riksrevisjonen,
2016).

Paliv og ded

9.3 Vurdering og drofting av dagens
praksis

9.3.1

I denne delen av kapittelet vil utvalget anbefale

seks sentrale malsettinger for palliasjon. Forsla-

gene er basert pa en drefting av dagens struktur,

med utgangspunkt i de seks malsettingene:

1. Tidlig integrasjon av palliasjon i de pasienttil-
passede forlopene

2. Pasienttilpassede forlep utvikles mellom helse-

tjenesten og pasienten

Palliasjon til alle relevante pasientgrupper

4. Mye hjemmetid — hjemmeded til de som

onsker det

Et tilbud basert pa tverrfaglig kompetanse

6. Forskning, utvikling (FOU) og kompetanse

6 sentrale malsettinger for palliasjon

©w

@

1. Tidlig integrasjon av palliasjon i de pasienttilpas-
sede forlapene

Det er publisert en rekke studier som underbyg-
ger prinsippet om & integrere palliasjon tidlig i de
pasienttilpassede forlepene (se blant annet Kavali-
eratos m.fl. (2016) og Gaertner m.fl. (2017)).
Noen av effektene som er dokumentert finnes i
boks 9.10.

Selv om de fleste studiene er utfert pa kreftpa-
sienter, er det mye som taler for at de samme fun-

En pasient vurderes som utskrivningsklar nér
lege ved helseinstitusjon omfattet av spesialist-
helsetjenesteloven vurderer at det ikke er behov
for ytterligere behandling ved degnopphold i hel-
seinstitusjonen. Vurderingen skal vaere basert pa
en individuell helsefaglig og psykososial vurde-
ring, og felgende punkter skal vaere vurdert og
dokumentert i pasientjournalen:

— Problemstillingen(e) ved innleggelsen slik
disse var formulert av innleggende lege skal
veere avklart

— @vrige problemstillinger som har framkom-
met skal veere avklart

— Dersom enkelte spersmal ikke avklares skal
dette redegjores for

— Det skal foreligge et klart standpunkt til diag-
nose(r) og videre plan for oppfelging av pasi-
enten

Boks 9.7 Nar er en pasient utskrivningsklar?

— Pasientens samlede funksjonsnivd, endring
fra forut for innleggelsen og forventet framti-
dig utvikling skal veere vurdert

— Dersom pasienten har behov for spesialist-
helsetjenester som er utenfor den aktuelle
avdelingens ansvarsomréde, skal det serges
for at relevant kontakt etableres, og plan for
denne oppfelgingen beskrives

— Epikrise eller tilsvarende informasjon inklu-
dert medikamentliste skal folge pasienten
ved utskrivelse

Kilde: Forskrift om kommunal betaling for utskrivningsklare
pasienter, 2012
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Boks 9.8 Pasientsentrert behandling

Rett kompetanse pa rett sted til rett tid.

— Helsetjenesten er «silo» organisert

— Pasientene opplever «reisen» mellom silo-
ene som ukoordinert

— Pasienttilpassede forlep kan bedre kvalite-
ten pd sammensatte behandlingsforlep

— Samspill og samarbeid av kompetent perso-
nell mellom siloene

nene er gyldige for alle relevante diagnosegrup-
per innen palliasjon, som kols, kronisk hjertesvikt,
ALS, m.fl. I pasientforlopet méa det sikres at alle
relevante diagnosegrupper far adekvat oppfel-
ging. I spesialisthelsetjenesten ber palliasjon bli
en integrert del av organiseringen av de ulike fag-
omréadene, som for eksempel hjerte, lunge, kreft,
pediatri og nevrologi.

Utvalget mener at Nasjonalt handlingsprogram
med retningslinjer for palliasjon i krveftomsorgen
(Helsedirektoratet, 2015b) ber videreutvikles og
at det blant annet tydeliggjores hvordan det pallia-
tive tilbudet skal innarbeides i alle diagnosespesi-
fikke retningslinjer. For & sikre tidlig integrasjon
av palliasjon for andre diagnoser enn kreft, fore-
slar utvalget at det utarbeides en ny nasjonal ret-
ningslinje for alle relevante diagnosegrupper. Pal-
liasjon i en tidlig fase av sykdommen vil veere
generell og gjelde for alle diagnoser, det samme
vil veere tilfelle for palliasjon i den siste levetiden.
Den generelle retningslinjen skal omfatte bade
den kommunale helse- og omsorgstjenesten og
spesialisthelsetjenesten. Palliasjon i en fase av

Kapittel 9

sykdom hvor det gis helbredende eller livsforlen-
gende behandling vil i sterre grad veere sykdoms-
spesifikk enn palliasjon i en senere fase. Utvalget
anbefaler derfor at palliasjon innarbeides i de
diagnosespesifikke, nasjonale faglige retningslin-
jene for andre sykdommer, som hjertesykdom,
kronisk lungesykdom, ALS, osv. For de ulike
kreftsykdommene innarbeides palliasjon som en
integrert del av disse retningslinjene. Retningslin-
jene ma beskrive det sykdomsspesifikke knyttet
til palliasjon for de ulike sykdomsgruppene.

2. Pasienttilpassede forlgp utvikles mellom helsetje-
nesten og pasienten

Den organisatoriske strukturen skal ta utgangs-
punkt i de pasienttilpassede forlepene og ma til-
passes malet om god pasientflyt pa tvers av siloer.
Pasientene skal oppleve spesialisthelsetjenesten
og den kommunale helse- og omsorgstjenesten
som et samlet helsetilbud.

Det ma utvikles detaljerte diagnosespesifikke
pasienttilpassede forlep som inneholder bade den
sykdomsrettede og den pasientrettede palliative
behandlingen. Det er sentralt at de palliative
tjenestene innarbeides i forlepene og at det er
tydelig hvilke akterer som bidrar, slik at vi far rett
kompetanse pa rett sted til rett tid.

For a bedre «pasientflyten» internt i «siloene»
og mellom «siloene» er det ogsé nedvendig med
organisasjonstilpasninger og forbedringer (se
figur 9.3). P4 noen omréder der volumet av pasien-
tene er lavt og kompleksiteten hey (for eksempel
barn med en dedelig sykdom) kan det vaere hen-
siktsmessig at spesialisthelsetjenesten med sitt
palliative team har hovedansvar for pasientene i
hjemmet. Dette skal avtales og planlegges

N
e

Kommune

N
e

Lokal-
sykehus

N
e

Region-
sykehus

Figur 9.3 Pasienttilpassede forlap
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sammen med den kommunale helse- og omsorgs-
tjenesten. Mindre kommuner ber vurdere inter-
kommunalt samarbeid badde med palliative senge-
enheter pa sykehjem og kommunale palliative
team som kan operere mellom samarbeidskom-
muner.

Det er viktig at oppgavefordelingen, det vil si
hvem som har hovedansvar for pasienten til
enhver tid, er avklart bade for pasient og helseper-
sonell. Dette gir forutsigbarhet for pasientene og
for helsepersonell. Dette er illustrert i figur 9.4
ved at samspill mot pasientens hjem fra fastlege,
hjemmesykepleie, sykehus og sykehjem/helse-
hus koordineres. For detaljer om pasienttilpas-
sede forlep, se kapittel 6.

Boks 9.9 Mangelfull
informasjonsutveksling mellom nivaene
i helse- og omsorgstjenesten

Behovet for god informasjonsutveksling har
okt etter innferingen av samhandlingsrefor-
men, blant annet som folge av at flere og
sykere pasienter skrives ut fra sykehusene til
behandling, pleie og omsorg i kommunene.
Riksrevisjonen viser at mange helseforetak far
mangelfull informasjon om pasientens funk-
sjonsniva fra kommunene i forbindelse med at
pasienter legges inn pa sykehus. Medikament-
listene er ogsa ofte ufullstendige. Flere enn
halvparten av kommunene opplever at de ikke
far tilstrekkelig informasjon om pasientenes
forventede framtidige utvikling nér de skrives
ut fra sykehus til videre behandling og oppfel-
ging i den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten.

Helsetilsynet avdekket at pasienter fikk for
lite informasjon om behandlingen pa syke-
huset og hva som skulle skje nir de kom
hjem. Fylkesmennene fant flest lovbrudd og
forbedringsomréader i forbindelse med overfo-
ring av informasjon mellom sykehus og kom-
mune. Dette handlet dels om maten informa-
sjon ble oversendt pd, men ogsd om mangler
ved innholdet, eksempelvis om pasientens hel-
setilstand, funksjonsvurdering og legemiddel-
informasjon. Néar vesentlig pasientinforma-
sjon mangler eller er ufullstendig, kan det fa
alvorlige konsekvenser for den pasientbe-
handlingen kommunen skal yte.

Kilde: Riksrevisjonen, Dokument 3:5 (2015-2016) (avsnitt
overst). Helsetilsynet, Rapport 1/2016 (avsnitt nederst)
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Boks 9.10 Integrasjon av palliasjon og
onkologi

Nyere forskning viser at integrasjon av pallia-

sjon tidlig i sykdomsforlepet kan bedre:

— Pasientenes livskvalitet og symptomkon-
troll

— Pasienttilfredshet og ivaretakelse av pare-
rende

— Sykdomsforstaelse

— Kvalitet pa behandling, pleie og omsorg
ved livets slutt

— Overlevelse

— Kostnader knyttet til behandling, pleie og
omsorg

Kilde: David Hui and Eduardo Bruera, 2016, Kaasa og
Loge, 2016

Det er nedvendig 4 forbedre struktur/organi-
sering innen hver av siloene. Det blir derfor fore-
slatt organisatoriske endringer pa hvert niva til-
passet storrelse pa enheten (befolkningstetthet)
og geografiske utfordringer (reiseavstander) og
mellom siloene for & bedre pasientflyt.

Utskrivningsklare pasienter

I folge mandatet skal utvalget innenfor rammen av
palliative tjenester drefte nar palliative pasienter
ber regnes for utskrivningsklare eller ikke, slik at
man unngar uverdige utskrivninger motivert i en
kommunal betalingsplikt. En pasient er utskriv-
ningsklar nar lege pa sykehus vurderer at det ikke
er behov for ytterligere behandling i spesialisthel-
setjenesten. At en pasient er utskrivningsklar
innebeerer ikke at pasienten er ferdigbehandlet. I
mange tilfeller er det kommunens helsepersonell
som fullferer behandlingen. Pasienten kan fortsatt
vaere 1 behov av hjelp fra spesialisthelsetjeneste,
som gis ambulant eller poliklinisk. Dersom det er
sannsynlig at pasienten vil de under eller umiddel-
bart etter overflytting fra sykehuset, mener utval-
get at overflytting skal unngés. En slik utskrivning
oppfattes som uverdig, og selv om det ikke er
behov for ytterligere behandling i spesialisthelse-
tjenesten skal man i slike tilfeller prioritere a
skape en verdig ded pa sykehuset.

Nar en pasient med behov for palliative tjenes-
ter skal skrives ut fra sykehuset er det viktig & ha
en tydelig rolle- og ansvarsfordeling, gode kommu-
nikasjonslinjer og kompetanseoverfering innen de
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Pasienttilpassede forlep — de fem hovedforlapene
Kurativ Livsfor- Symptom- Dgende Sorg Pasienttilpassede forlep
lengende lindrende etterlatte

Generell palliativ
kompetanse

Palliativt
senter Fastlege
Sykehjem
\ /
Pasientens
hjem
g —
Palliativt senter .
Spesialisthelse- Hjemmesyke-
tienesten pleie

Spesiell palliativ Kompetanse

kompetanse

Struktur

Figur 9.4 Pasienttilpassede forlap

ulike profesjonene og mellom niviaene. Dette kre-
ver god samhandling mellom sykehuset og den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. Utvalget
mener det mé etableres kontakt mellom pasien-
tens kontaktlege i sykehuset og pasientens fast-
lege, eventuelt sykehjemslege, slik at pasienten
sikres god overgang ved utskrivelse fra sykehus til
sykehjem eller hjem.

Utvalget mener at spesialisthelsetjenesten ved
utskrivelse ma beskrive hvorfor pasienten ikke
lenger har behov for spesialisthelsetjeneste og
videreformidle den informasjonen helse- og
omsorgspersonell i kommunene trenger, knyttet
til diagnose og behandling. Spesialisthelsetje-
nesten ma ogsa beskrive den totale situasjonen til
pasienten knyttet til funksjonsnivd og pasientens
og parerendes ensker og behov. Spesialisthelse-
tjenesten ma dokumentere at de har hatt samtale
med pasient og parerende, og hvilken informasjon
som er gitt om videre forlep. Dette er elementer
som ber tas inn i samarbeidsavtalene om pallia-
sjon som utvalget anbefaler, se kap. 6. Utvalgets
tiltak om forhandssamtaler er ogsa et tiltak for &
bedre kommunikasjonen mellom sykehus, kom-
mune og pasient og parerende. Forhandssamtaler
er beskrevet i kapittel 4.

Det ma sikres gode samarbeidsrutiner mellom
helseforetak og kommune. Dette innebarer blant
annet at dekkende/informative epikriser er til-
gjengelige ved utskrivelse fra sykehuset, men det
ma ogsa beskrives hva som er viktig nar pasienter
legges inn pa sykehus. Helse Stavanger HF og

kommuner i helseforetaksomradet har utarbeidet
en samarbeidsavtale, der kommunen ogsa forplik-
ter seg til 4 sende et innleggelsesskriv som folger
pasienten nar han/hun innlegges i sykehus, jf.
kapittel 6.

3. Palliasjon til alle relevante pasientgrupper

Innholdet i og organiseringen av det palliative til-
budet innen kreftomradet mé utvikles. Samtidig
ma det igangsettes et betydelig loft innen mange
andre sykdomsgrupper og kreftomrader som har
hatt lite palliativ oppmerksombhet.

Pasientgruppene som er nevnt i faktaboks 9.11
er de mest relevante og de som ber prioriteres
etter utvalgets vurderinger. Det kan veare flere
andre, mindre diagnosegrupper som ogsa ber ha
et palliativt behandlingstilbud. I tillegg mener
utvalget at pasienter med rusmiddelproblemer,
psykiske helseproblemer og psykisk utviklings-
hemning ber fi spesiell oppmerksomhet. Dette er
pasienter som har seregne behov og spesielle
behandlingsmessige utfordringer som krever
annen kompetanse enn det som er vanlig innen
palliasjon i Norge i dag. Palliasjon til alle relevante
diagnosegrupper fordrer ny kompetanse og tett
samarbeid mellom helsepersonell som jobber
med palliasjon og spesialistene pd pasientens
grunnsykdom.

Figur 9.5 viser en modell som utvalget anbefa-
ler for de storste sykehusene i Norge. Palliativt
team og palliativ enhet vil ha samme funksjon som
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Boks 9.11 Noen av de vanligste
pasientgrupper utenom kreft hvor
palliasjon bgr integreres i behandling,
pleie og omsorg

Palliasjon er mest integrert innen kreftomra-

det, men ma ogsa utvikles og integreres for

folgende pasientgrupper.

— Pasienter med kroniske hjerte-, lunge- og
nyresykdommer

— Pasienter med kroniske nevrologiske syk-
dommer, multippel sklerose (MS), amyo-
trofisk lateralsklerose (ALS) og Parkinsons
sykdom

— Pasienter med demens

— Barn og unge med livstruende eller livsbe-
grensende tilstander

Palliativt senter pa de sterste sykehusene

Klinikk
+ Palliativ sengeenhet
 Palliativt team
o Konsultativt innad i sykehuset
o Ambulant til den kommunale
helse- og omsorgstjenesten
Palliativ poliklinikk
Palliative senger integrert i avdelingen

FOU aktivitet

I

<>
«—>
<>
“«—>
<>

Hjerte
Kreft
Nevro
Gyn
Blod
Lunge
Barn

Figur 9.5 Organisering av palliasjon pa sykehus
(alternativ 1)

i dag. I tillegg legger modellen opp til at palliative
senger integreres i aktuelle avdelinger i syke-
huset. Modellen er basert pa at palliasjon skal
integreres i mange nye diagnosegrupper, og at
det er nedvendig med palliativ kompetanse til
stede i disse miljeene.

Modellen underbygger ogsid at den organi-
serte palliative fagutviklingen og forskning (FOU)
skal ligge ett sted pa de storste sykehusene, mens
pasientbehandlingen mé uteves i klinikken (pa
avdelings- og seksjonsnivd). Derfor mener utval-
get at de regionale palliative sentrene ber organi-
seres som en samlet enhet med bade klinikk og
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Palliativt senter pa sykehus

Klinikk
 Palliativ sengeenhet
 Palliativt team
o Konsultativt innad i sykehuset
° Ambulant til den kommunale
helse- og omsorgstjenesten
+ Palliativ poliklinikk

FOU aktivitet

Figur 9.6 Organisering av palliasjon pa sykehus
(alternativ 2)

forskning. For 4 tydeliggjore forsknings- og
utviklingsvirksomheten og sikre de regionale,
nasjonale og eventuelt internasjonale oppgavene,
ber organisasjonsstrukturen ivareta disse beho-
vene. Palliative sentre pa sykehus og i kommu-
nene ber ha tilsvarende organisering. Denne
modellen kan utvikles videre ut fra pasientens
behov, modenhet i organisasjonen og muligheter
innenfor helsetjenesten lokalt pa avdelingsniva,
sykehusniva og regionalt. Imidlertid vil man pa de
fleste sykehus ogsd ha behov for en spesialisert
enhet for spesielt krevende palliasjon. Det er
avgjerende at utviklingen av fagomradet tilpasses
lokale forhold, som sterrelsen pa sykehuset, sam-
mensetningen og organisering av de storste diag-
nosegruppene og reiseavstander i lokalsykehus-
omradet. I en oppbyggingsfase er det viktig at den
palliative kompetansen blir samlet.

Figur 9.6 viser en modell for de mindre syke-
husene. Prinsippet for palliativt senter er det
samme som i figur 9.5, men pa mindre sykehus vil
de palliative sengene vaere samlet pa palliativ sen-
geenhet og det palliative teamet vil bistd syke-
husets avdelinger med kliniske konsultasjoner,
rad og veiledning om palliative problemstillinger. I
begge figurer, 9.5 og 9.6, vil det palliative teamet
ogsd ha ambulant funksjon til pasientens hjem og
sykehjem i samhandling med den kommunale
helse- og omsorgstjenesten.

4. Mye hjemmetid — hjemmeded for de som gnsker
det

En av utvalgets viktigste prioriteringer er & gi pasi-
enter muligheten til 4 veere hjemme sa lenge som
mulig og om mulig de hjemme. Dette krever at
helsepersonell i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten har nedvendig kompetanse, (se
forslag om kommunale palliative sentre og team,
pkt. 9.3.2) at spesialisthelsetjenesten bistar ved
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behov og at det utvikles pasienttilpassede forlep
pa tvers av tjenestene (se kap 6).

Hvor pasientene onsker 4 tilbringe den siste
tiden ber ha betydning for hvordan det palliative
tilbudet organiseres. Det er behov for a tenke nytt
om organiseringen av de palliative tjenestene, slik
at flere far mulighet til selv & velge hvor de vil
vaere i den delen av livet hvor de trenger palliative
tjenester. Utvalget mener at det er viktig & diffe-
rensiere mellom hjemmetid og hjemmeded.
Begge malene bor vaere kvalitetsindikatorer i hel-
setjenesten.

Organiseringen av det palliative tjenestetilbu-
det mé ta hensyn til at flere pasienter enn dem
som far tilboud om det, ensker a tilbringe mest
mulig tid hjemme.

For noen pasienter er det verken enskelig eller
praktisk mulig 4 de hjemme, men det kan vaere et
onske og et mél 4 f4 mest mulig hjemmetid. For &
kunne velge 4 vaere hjemme til man der, er det
avgjerende & ha trygghet for at tjenestene som
ytes er tilstrekkelige og gode nok. I debatten om
tilrettelegging for hjemmeded er det videre viktig
4 reflektere over hvordan vi definerer begrepet
«hjemme». For langtidsboere pa institusjon vil
dette vaere deres hjem.

Utvalget mener at gkt hjemmetid kan veere en
riktigere maélsetting enn ekt hjemmeded, fordi
hjemmeded kun sier noe om sted for selve deds-
tidspunktet, men hjemmetid sier noe om i hvilken
grad pasientens enske om 4 fi leve den siste tiden
i hjemmet oppfylles. Det er et mal at flest mulig
pasienter far leve sin siste tid i kjente omgivelser i
sitt private hjem eller pa sykehjem og at de ikke
legges inn pa sykehus de siste timer/dager pa
grunn av komplikasjoner, lav kompetanse, skono-
miske hensyn eller manglende kunnskap om pasi-
entens og parerendes preferanser. Det er behov
for fleksible losninger tilpasset den enkelte pasi-
ents egnsker og behov. Det stiller krav til helse- og
omsorgspersonellet, til deres kompetanse og til
hvordan tjenestene er organisert. Personer som
har behov for palliativ behandling, skal kunne fa
disse tjenestene enten i palliative sengeenheter
eller oremerkede palliative senger i kommunen
eller i sykehuset, og i hjemmet.

Om pasienten skal fa veere mest mulig
hjemme den siste tiden, innebarer dette at kom-
petansen mé kunne komme til pasienten, ikke at
pasienten ma flytte dit kompetansen befinner seg.
A vare alvorlig syk hjemme kan ogsa innebere
store endringer og forventning om stor innsats fra
de parerende, se omtale av parerende i kapittel 10.

Det er viktig 4 se pd ensket om mest mulig
hjemmetid i ssmmenheng med resten av tjeneste-

Kapittel 9

tilbudet. Det vil vaere et politisk og ekonomisk
spersmdl i hvilken grad man ensker a bygge ut
hjemmebaserte tjenester eller saerskilt organi-
serte institusjonsplasser, det vil si palliative enhe-
ter i sykehjem eller sykehus, eventuelt begge
deler.

For flertallet av hjemmeboende pasienter som
har behov for palliative tjenester, vil hjemmeba-
sert omsorg alene vare urealistisk. De fleste vil
ha behov for et eller flere opphold pa institusjon i
lopet av sykdomsperioden, enten av medisinske
grunner (akutt symptomforverring og/eller syk-
dom som kommer i tillegg til en opprinnelig syk-
dom), eller for avlastning (Helsedirektoratet,
2015b). Det er symptombildet, problemstilling og
situasjonens kompleksitet som mé avgjere hvor
pasienten kan fa best behandling.

Pasienter med komplekse, palliative problem-
stillinger innlagt pa sykehus vil best bli ivaretatt
pa egne palliative enheter med spesialistkompe-
tanse. Slike enheter disponerer egne senger som
skal fungere som akuttsenger for & ivareta pro-
blemlosning, diagnostikk og behandling av symp-
tomer/tilstander. Noen pasienter vil ogsid ha
behov for behandling pa en heyspesialisert enhet
for palliativ medisin pa 3. linjenivd (Helsedirekto-
ratet, 2015b)

Det kan ogsa veere aktuelt 3 tilrettelegge noen
enheter/senger som er tilpasset pasienter mellom
18 og 67 ar og deres parerende. Disse enhetene
ber integreres sammen med den generelle pallia-
tive sengeenheten i kommunen, men mé kunne
skjermes fra enheter hvor det er urolige pasienter
nar dette viser seg & vare nedvendig. Omgivel-
sene ber ha minst mulig sykehuspreg. Et eksem-
pel er @ya helsehus i Trondheim som kan ha
yngre pasienter.

Mange pasienter far behandling som gjer at de
beholder en forholdsvis god allmenntilstand til
langt ut i forlepet, og sa blir helsetilstanden raskt
darligere. For enkelte kan det ta noen uker fra
livsforlengende aktiv behandling avsluttes til pasi-
enten der. Det kan da vaere krevende & planlegge
for hjemmetid og eventuell hjemmeded. Det blir
viktig 4 planlegge sammen med pasient og pare-
rende tidlig om hvordan den siste tiden skal veere
for & imetekomme og legge rammene for en sa
god siste tid som mulig. Se omtale i kap 4.

Erfaring og studier viser at stotte fra et pallia-
tivt team til fastlegen og hjemmesykepleien ska-
per trygghet og er ofte avgjerende for a fa til et
godt palliativt tilbud i hjemmet (Meld. St. 26
(2014-2015)).

Pasienter med sammensatte palliative behov
vil ofte ha behov for koordinerte tjenester fra pri-
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marhelsetjenesten. Dersom pasienten bor
hjemme, kan det vaere behov for at den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten kommer hjem til
pasienten. For 4 kunne gi hjemmeboende pasien-
ter med behov for palliasjon de tjenestene de tren-
ger, anbefaler utvalget etablering av ambulante
palliative team i kommunen til pasientens hjem og
til sykehjem. De kommunale palliative teamene
mé ha en fast organisering, der det er avklart
hvem som er med i teamene. I storre kommuner
kan dette veere faste team, mens i mindre og sma
kommuner kan teamene tre i kraft nir det er
behov for det. Teamet skal ha bred tverrfaglig
kompetanse som kan bemannes med personer i
allerede etablerte tjenester i kommunen. Det er
pasientens behov som avgjer hvordan teamet set-
tes sammen.

I Neerhet og helhet — fremtidens primeerhelsetje-
neste (Meld. St. nr. 26 (2013-2014) foreslas det
opprettet primaerhelseteam og oppfelgingsteam i
kommunen. Det vises til naermere omtale av disse
teamene i punkt 9.2.2. Det gjores i dag flere forsek
med pasientsentrerte team hvor bade sykehusene
og den kommunale helse- og omsorgstjenesten
samarbeider og samfinansierer for 4 & gi pasien-
ten koordinerte tjenester fra kommunalt- og spesi-
alisthelsetjenesteniva. Dette kan vare en losning
for 4 bryte «silotenkningen» som kan vaere en
konsekvens av dagens organisering ut fra de to
helsenivaene.

Selv om pasientsentrerte team er under etable-
ring, mener utvalget det er behov for kommunale
palliative team som blant annet kan avlaste fastle-
gen i oppfelging av pasienter med behov for pallia-
tive tjenester.

I boks 9.12 er noen av forholdene for en god
avslutning pa livet i hjemmet skissert. Utvalget
onsker a understreke at det er pasientens og fami-
liens ensker og muligheter som vil avgjere hvor
pasienten til enhver tid befinner seg i helsetje-
nesten. Helsetilbudet ma veere fleksibelt og dyna-
misk, tilgang pa rett kompetanse og institusjons-
plass ma vere tilstede. Det er grunnleggende at
pasientene ikke flyttes mellom steder mot livets
slutt si sant det ikke er helt padkrevet. For barn
mot livets sluttfase er det behov for i enda sterre
grad 4 ha et slikt detaljert godt planlagt tilbud.

Tilbud i i livets siste fase (End of life care)

Utvalget mener at tilbud og kompetanse i livets
sluttfase ma styrkes, og at det er behov for enhe-
ter bade i sykehus og i sykehjem, helsehus e.l.
som har en sarskilt oppmerksomhet og kompe-
tanse pa palliasjon i livets sluttfase. I tillegg skal
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de ha et ansvar for 4 overfore denne kompetansen
til andre enheter i spesialisthelsetjenesten og i
den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Pa
denne maten vil disse enhetene fungere som en
kompetansebase for palliasjon i livets sluttfase. I
lokalsykehus vil det veere behov for en direkte
linje til det regionale kompetansesenteret for lin-
drende behandling som méa ha en seerskilt kompe-
tanse pa dette omrédet. I storre byer vil det kunne
vaere behov for en egen enhet for pasienter i livets
siste fase. Utvalgets flertall mener disse enhetene
ma veere en integrert del av den ordinaere helse-
og omsorgstjenesten og ikke organiseres som en
seeromsorg.

Utvalget mener de palliative enhetene i kom-
munen i sterre grad enn i dag m4 ivareta palliativ
behandling, omsorg og pleie i livets siste fase.

En egen enhet for pasienter i livets sluttfase vil
bidra til at kompetansen pa dette omradet vil eke.
Hvis pasienten er deende, mener utvalget pri-
meert at pasienten skal fa tilbringe den siste leveti-
den s nzer hjemmet som mulig, eller hjemme,
med stotte fra den kommunale helse- og omsorgs-
tjenesten, sa sant det er mulig ut fra pasientens til-
stand. Det er et mél at pasientene skal ha mest
mulig hjemmetid og de hjemme dersom pasienten
og de parerende onsker det. P4 samme mate som

Boks 9.12 Mye hjemmetid - hjemmedead
for de som gnsker det

— Pasient og parerende ma eonske & veere
hjemme

— Alle aktuelle tjenester ma involveres; Fast-
lege, kreftkoordinator, hjemmesykepleie,
palliativt team, sosionom, fysioterapeut,
ergoterapeut, psykolog, prest og/eller
andre ressurser som kan bistd pasient og
parerende

— Det ma utarbeides en plan som bygger pa
god planlegging og tilrettelegging av hjem-
mesituasjonen og som beskriver tiltak ved
mulige scenarier. Fleksible og individuelle
losninger

— Det méa vere tilgang pa helsehjelp 24/7.
Viktige kontakter og telefonnummer, bade
pa dagtid og om natten, ma beskrives i en
oversikt

— Béade grunnleggende og spesialisert kom-
petanse ma veere tilgjengelig

— Hjelpemidler og teknisk utstyr mé veere pa
plass
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den palliative enheten i sykehuset vil veere en
kompetansebase for de ovrige Kkliniske avde-
lingene i sykehuset, vil den palliative sengeenhe-
ten pa sykehjemmet, helsehus e.l. veere en kompe-
tansebase for palliasjon i livets sluttfase for den
ovrige virksomheten pi institusjonen og i hjemme-
tjenesten.

5. Et tilbud basert pa tverrfaglig kompetanse

Det er et grunnleggende prinsipp i palliasjon at
det skal veere en bred, tverrfaglig tilneerming til
pasienten. Pasienten og parerendes fysiske, psy-
kiske, sosiale og andelige/eksistensielle behov
skal dekkes. Behovet for tjenester vil variere over
tid for den enkelte pasient. Pasientens parerende
skal ivaretas bade under sykdom og i sorgen etter
pasientens ded. Dette fordrer en tverrfaglig til-
neerming. Prinsippene om rett kompetanse pa rett
sted til rett tid er sentralt. I vurdering av pasienten
skal de fire dimensjonene (fysiske, psykiske, sosi-
ale og andelige/eksistensielle) kartlegges rutine-
messig.

Tverrfaglige team er en av hjernesteinene i
det palliative tilbudet. Teamene ma ha en sam-
mensetning som svarer til pasientenes behov. I
utviklingen av palliative tjenester i Norge, er det
gjennom systemet med innsatsstyrt finansiering
et krav at palliativt team skal vaere tverrfaglig, og
bestd av minimum lege og sykepleier, og mini-
mum ha en annen yrkesgruppe representert. Det
er utvalgets vurdering at det for a forstd, mete og
gi god behandling til den enkelte er behov for
noen fi kjernegrupper: leger, sykepleiere og i til-
legg fysioterapeut, prest, og tilgjengelig psykolog,
ergoterapeut og sosionom. Utvalget mener flere
faggrupper ber vaere med i teamet, og viser til
Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon til barn
og unge uavhengig av diagnose (Helsedirektoratet,
2017) der det anbefales at det palliative teamet
som et minimum ber ha lege, sykepleier, psykolog
og sosionom, samt ha tilknyttet fysioterapeut, Kkli-
nisk ernaringsfysiolog, prest, ergoterapeut og
eventuelt andre relevante yrkesgrupper.

Hvordan disse teamene ber samarbeide er
omtalt i kapittel 9.3.2. Der finnes ogsa argumenta-
sjon og redegjorelse for sammensetning av team-
ene. I boks 9.13 er de mest sentrale yrkesgrup-
pene for det tverrfaglige teamet listet opp.

Det er behov for & skille mellom hvilke yrkes-
grupper som skal vere en del av et tverrfaglig
team (se boks 9.13), og hvilke typer personell som
kan veere tilleggspersonell pé en palliativ sengeen-
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Boks 9.13 Sammensetting av tverrfaglig
palliativt team

— Lege

— Sykepleier

— Fysioterapeut

— Psykolog/psykiater

— Prest

— Sosionom

— Klinisk ernaeringsfysiolog
— Ergoterapeut

het. Aktuelt tilleggspersonell som utever alterna-
tive, ikke-medikamentelle behandlingsmetoder
kan veere tilgjengelig i et helhetlig behandlings-
opplegg dersom pasienten ensker dette, som for
eksempel akupunktur, musikkterapi, terapeutisk
beroring/massasje osv. Det ber ogsi legges til
rette for 4 kunne imetekomme at ogsa pasienter
fra ulike religiose grupper kan fi ivaretatt sine
behov.

Teamets kompetanse og i hvilken form de
ulike yrkesgruppene deltar, vil variere mellom de
tre niviene og innen nivaene avhengig blant annet
av sterrelse pa og hvilke type enhet man arbeider
ved.

Informasjon om velferdstjenestene

Mange pasienter og parerende vil ha behov for
velferdstjenester i tillegg til de ordinzaere helsetje-
nestene. Dette kan veere saerlig viktig for & tilrette-
legge for at pasienten kan vaere hjemme. Familien
trenger og har krav pa god informasjon om aktu-
elle velferdsytelser som for eksempel pleiepenger,
omsorgslenn og avlastningstiltak (Kreftforenin-
gen, 2016). Denne informasjonen kan gis av sosio-
nom ved sykehuset eller NAV. Utvalget vurderer
at det er behov for & gi pasienter i en palliativ fase
og deres parerende bedre tilgang til informasjon
om velferdstjenestene. Utvalget mener derfor at
det ber veere sosionomer i kommunenes helse- og
omsorgstjeneste, og at de ber vare en del av et
kommunalt palliativt team, slik at pasienten og de
parerende kan fi tilgang pa denne tjenesten nar
de trenger det. Mange av disse ytelsene er fra Fol-
ketrygden og forvaltes av NAV, mens andre for-
valtes av kommunen og private akterer. Det vises
til neermere omtale av disse ytelsene i kapittelet
10.
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6. Forskning, utvikling (FOU) og kompetanse

Nyere studier har vist at palliasjon introdusert tid-
lig i forlepet av kreftsykdommen kan skape bedre
forlep for pasientene, redusere bruk av «unedven-
dige» helsetjenester og redusere kostnader ( Jack-

man og Zhang m.fl., 2017).

I dag finnes det ingen finansiering for kompe-
tanseoverforing fra spesialisthelsetjenesten til den
kommunale helse- og omsorgstjenesten, tjenesten
ytes uten gkonomisk uttelling. Skal spesialisthel-
setjenesten oppfylle plikten som ligger i samhand-
lingsreformen om & sikre veiledning og kompe-
tanseoverforing mellom tjenesteniviene, méa det
veere lennsomt & prioritere kompetansebygging.
Derfor ber kompetanseoverfering i ulike former
tas inn i kodeverk og gi skonomisk uttelling.

Det er et mal at all palliativ virksomhet, pa lik
linje med all helsehjelp, skal vaere forsknings-
basert. Kunnskapsfronten oppsummeres i nasjo-
nale retningslinjer og implementeres ved bruk av
de pasienttilpassede forlopene. Ansvaret for
denne prosessen er lagt til helseforetakene (HF)
og kommune. Det forventes at implementeringen
skjer via pasienttilpassede forlep. De regionale
kompetansesentrene har ansvar for:

— Utarbeidelse av prosedyrer og retningslinjer
for eget helseforetak og egen region, inkludert
kompetansenettverk av ressurssykepleiere, jf.
palliativt senter pa sykehus. Nasjonalt samar-
beid om nasjonale retningslinjer

— Bistand til plan- og utredningsarbeid for orga-
nisering og utbygging av palliasjon i regionen
og nasjonalt

— Oppfelging av palliative tiltak og prosjekter i
regionen (Helsedirektoratet, 2015b)

Utvalget mener at de regionale kompetansesen-
trene skal ha det overordnede oppfelgingsansva-
ret og skal bidra innad i helseregionen, bade mot
spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse-
og omsorgstjenesten, for & sikre at man driver en
forskningsbasert praksis.

Det palliative feltet er forskningssvakt (se
kapittel 8). Utvalget onsker & styrke kvaliteten og
omfanget av forskningen ved at forskningsoppga-
ver blir tillagt de regionale kompetansesentrene i
lindrende behandling og de lokale FOU-enhetene.
Dette gjelder ikke bare pa lokalsykehus, men
ogsa ved at det i en framtidig organisering i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten blir
utviklet lokale, regionale forskningsnettverk.
Dette regionale forskningsnettverket bor ledes av
regionalt kompetansesenter i lindrende behand-
ling.

Paliv og ded

For a bedre «pasientflyten» internt i «siloene»
og mellom «siloene» er det ogsé nedvendig med
organisasjonstilpasninger og forbedringer. Pa
noen omrader der volumet av pasientene er lavt
og kompleksiteten heoy (for eksempel barn med
en dedelig sykdom) kan det vaere hensiktsmessig
at spesialisthelsetjenesten med sitt palliative team
har hovedansvar for pasientene i hjemmet. Dette
skal avtales og planlegges sammen med den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten. Mindre kom-
muner ber vurdere interkommunalt samarbeid
bade med palliative sengeenheter pa sykehjem og
kommunale palliative team som kan operere mel-
lom samarbeidskommuner.

9.3.2 Framtidens modell: en integrert
palliativ modell

Det er seks sentrale mélsettinger for palliasjon: 1)
tidlig integrasjon av palliasjon i de pasienttilpas-
sede forlepene, 2) pasienttilpassede forlep mellom
helsetjenesten og pasienten, 3) palliasjon til alle
relevante pasientgrupper, 4) mye hjemmetid -
hjemmeded, 5) et tilbud basert pad tverrfaglig
kompetanse og 6) forskning, utvikling og kompe-
tanse.

Utvalget anbefaler at det utvikles en integrert
palliativ modell for 4 na disse malsettingene. I en
integrert palliativ modell opplever pasienten et
pasienttilpasset pallitivt forlep preget av helhet og
sammenheng, og hvor det er god dialog innad og
mellom nivaene i helsetjenesten. I en integrert
palliativ modell er det tydelig hvem som til enhver
tid har ansvar for pasienten og hvordan man kan
opprettholde dpne kommunikasjonslinjer. Utval-
get mener at opprettelse av en felles pasientjour-
nal mellom kommune og spesialisthelsetjenesten
og internt i den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten vil gjore de palliative forlepene enklere &
planlegge og gjennomfere. Utvalget viser ogsa til
forslaget om & innfere forhandssamtaler (se kap.
4), som vil kunne bidra til god kommunikasjon
mellom helsepersonell, pasient og parerende.

Organisering av palliasjon i den kommunale helse-
0g omsorgstjenesten

Hovedelementene i organiseringen av de pallia-
tive tilbudene i kommunene er hjemmetjeneste
(hjemmesykepleie), boliger med heldegnsomsorgs-
tienester og fastlege. Sterrelsen og avstanden i
norske kommuner varierer betydelig. Dette méa
det tas hensyn til nar ny palliativ struktur utvikles.

I retningslinjen Nasjonalt handlingsprogram
Jor palliasjon i kreftomsorgen anbefaler Helsedirek-



NOU 2017: 16 111

Pé liv og ded

toratet (Helsedirektoratet, 2015) at sykehjem med
nedslagsfelt /ansvarsomrade for over 15000 inn-
byggere ber ha en egen palliativ sengeenhet. For
mindre kommuner ber det etableres palliative
senger, eventuelt i samarbeid med andre kommu-
ner.

Etablering av kommunale palliative sentre og team

For sterre byer er det i dag ikke gitt noen klare
anbefalinger om struktur og volum. I sterre kom-
muner og bydeler i de sterste bykommunene med
anslagsvis nedslagsfelt pa over 50 000 innbyggere,
anbefaler utvalget at det etableres kommunale pal-
liative sentre, fortrinnsvis pa sykehjem. Selv om
pasientpopulasjonen ved kommunale palliative
sentre vil vaere annerledes enn palliative sentre pa
sykehus, mener utvalget at grunnstrukturen kan
veere den samme, med en palliativ sengeenhet og
et tverrfaglig kommunalt palliativt team. Det palli-
ative teamet ber ha konsultativ funksjon internt i
sykehjemmet, mot andre sykehjem i kommunen/
bydelen og mot hjemmeboende pasienter. Det pal-
liative senteret i kommunen ma tilpasses kommu-
nens sterrelse og geografi. Teamene méa veare
tverrfaglig sammensatt, slik som de palliative
teamene i spesialisthelsetjenesten (se boks 9.13).
En lege (fortrinnsvis en spesialist i palliativ medi-
sin) ber vaere ansatt pd fulltid. Ved sterre syke-
hjem ber legen ha palliasjon som sin hovedaktivi-
tet. Kompetansen ved det palliative senteret i
kommunen ber vere tilgjengelig for den ovrige
omsorgstjenesten i kommunen. Dersom en pallia-
tiv enhet i kommunen trenger bistand, kan dette
ordnes innad i kommunen ved at kompetanseen-
heten i kommunen bistar med rad og faglig veiled-
ning. Sentrene bor vare en kompetansebase for
palliasjon og ha en forbindelse til palliativt senter
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pa sykehus. De palliative sengene bor organiseres
som en enhet, storrelsen vil variere ut fra beho-
vene (se figur 9.9). Sentrene kan eventuelt organi-
seres som interkommunale enheter.

Nar kommunen har pasienter med behov for
palliasjon som krever mer enn grunnleggende pal-
liativ kompetanse, foreslar utvalget at det etable-
res kommunale palliative team. Teamene kan
alternativt opprettes som et interkommunalt sam-
arbeid. Opprettelse av palliative team i kommu-
nene utgdende fra kommunal palliativ sengeenhet
eller kommunalt palliativt senter, eventuelt flere
sentre i sterre byer, blir sentralt. De palliative
teamene bor settes sammen ut fra den enkelte
pasientens behov for palliative tjenester. Teamet
ber samarbeide med evrige kommunale team som
er foreslatt etablert, som oppfelgingsteam og pri-
merhelseteam. Det kan i framtiden vaere aktuelt &
se pa en samordning mellom palliative team, pri-
merhelseteam og oppfelgingsteam. Utvalget
mener at man pa denne maten legger til rette for
en fleksibel bruk av kommunens ressurser, samti-
dig som pasienten far de tjenestene han eller hun
har behov for. Teamet ber ha sin faste base knyt-
tet til palliativ enhet/sengepost i kommunen, og
ved behov ogsé behandle pasienter med behov for
palliative tjenester i sykehjemmet.

Det bor stilles krav om at en sykepleier med
palliativ kompetanse skal veere en fast deltaker i et
kommunalt palliativt team, sammen med fastlegen
eller sykehjemslegen som er spesialist i palliativ
medisin. Palliativ lege i teamet ber vaere en stotte
til fastlegen, eller delta i stedet for fastlegen. Det
maé avklares hvem som har det medisinske ansva-
ret for pasienten. Det ma i tillegg stilles krav om at
fysioterapeut, psykolog/psykiater, prest, sosio-
nom, Kklinisk ernaringsfysiolog og ergoterapeut
har fast tilknytning til teamet. Det bor legges til
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Figur 9.7 Pasienttilpassede forlap
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Figur 9.8 Modell for organisering av pallisjon til voksne i fremtiden

Figur 7 viser fremtidens organisering av palliasjon til voksne, der tjenestene til pasienten tilpasses pasientens behov til enhver tid.

rette for at det kommunale palliative teamet sam-
arbeider om bruk av ressurser fra andre team i
kommunen eller i spesialisthelsetjenesten nar
dette er aktuelt ut fra pasientens behov. For & fa til
dette, foreslés det at kommunens ansvar for pallia-
sjon tydeliggjores i helse- og omsorgstjenestelo-
ven, se kapittel 6. Utvalget mener at forslaget om
opprettelse av kommunale palliative team med
base i sykehjemmet, helsehus e.l., vil kunne bidra
til at sykehjemslegen i sterre grad kan delta i
behandling og oppfelging av pasienter med pallia-
tive behov. Et grunnleggende prinsipp ber vare at
kompetansen i det palliative teamet er tilgjengelig
0gsa nar pasienten er hjemme.

Hovedelementene i modellen ma tilpasses
bade med hensyn til pasientvolum, befolknings-
sammensetning og ut fra avstander og geografi.
IKT maé utvikles og tilpasses, slik at man far hjel-

pemidler som kan bidra til god kommunikasjon
mellom niviene, og at informasjon om pasienten
er tilstede til enhver tid.

I kommuner med befolkningsgrunnlag pa
over 100 000 innbyggere, mener utvalget det bor
etableres fullverdige kommunale palliative sentre,
slik det er skissert i figur 9.9. I mindre kommuner
eller gjennom interkommunalt samarbeid, bor det
etableres en fullverdig modell og med den Kkli-
niske delen som et minimum. I Oslo og andre
sterre byer betyr dette at antall palliative sentre i
kommunen tilpasses befolkningsgrunnlaget med
et senter pa 12-18 senger per 100 000 innbyggere.

For & legge til rette for hjemmetid og om
onskelig hjemmeded er det nedvendig med en
klar struktur pa helsetilbudene mot pasientens
hjem basert pd behovene som blir identifisert i
utvikling av de pasienttilpassede forlopene.
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De sentrale akterene mot pasientens hjem er
fastlege, hjemmesykepleie, palliativ/kreftkoordi-
nator og kommunalt palliativt team. I denne struk-
turen skal ogsa spesialisthelsetjenesten bidra med
palliativt team etter behov, avtalt med og koordi-
nert av kommunen. Strukturen ma ogsd veaere
fleksibel slik at pasientene kan legges inn pa palli-
ativt senter pé sykehjem eller sykehus etter behov
og etter avtale. Fastlegens bidrag mot hjemmet er
sentralt.

Selv med okt oppmerksomhet pd mer hjemme-
tid, vil mange pasienter ha behov for innleggelse i
sykehjem. Sykehjemslegen pa den kommunale
palliative sengeenheten ma derfor ha spesialkom-
petanse i palliativ medisin. Sammen med det kom-
munale palliative teamet og ovrig pleiepersonell
vil den palliative kompetansen bli god nar dette
samles i mindre palliative enheter. For enkelte
pasienter vil det vaere nedvendig med bidrag fra
sykehuset. I slike tilfeller ma det veere tydelig
hvem som har primeransvaret for pasienten. De
kommunale palliative teamene ma ha en fast orga-
nisering, der det er avklart hvem som er med i
teamene. I storre kommuner kan dette veere faste
team, mens i mindre og sma kommuner kan team-
ene tre i kraft nir det er behov for det, etter
modell av kommunale kriseteam. Det er pasien-
tens behov som avgjer hvordan teamene skal set-
tes sammen.

Parerende er en viktig ressurs for at pasien-
tene skal kunne vaere hjemme mot livets slutt og
om pnskelig de hjemme. I kortere eller lengre
perioder vil det veere behov for mye hjelp i hjem-
met. Da ber bl.a. avlastning for parerende, som for
eksempel i form av viketjeneste og bidrag fra fri-
villige, innlemmes i den enkelte pasients tilpas-
sede forlep. Disse tilbudene ber veere kjent og for-
utsigbare som en del av det kommunale palliative
tilbudet.

Forsknings- og utviklingsaktivitet

For & ivareta utvikling og implementering av pasi-
enttilpassede forlep i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten foreslar utvalget at det bor veere
palliative sentre i kommunene som kan ha forsk-
nings- og utviklingsaktivitet, blant annet gjennom
undervisning og forskning.

Utvalgets anbefalte modell for palliasjon i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten

Kommunalt palliativt senter

— Organisering
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Kommunalt palliativt senter pa sykehjem

Klinikk
 Palliativ sengeenhet

» Kommunalt palliativt team
o Konsultativt innad i sykehuset
o Ambulant til hjemmet/andre sykehjem

FOU aktivitet

Figur 9.9 Kommunalt palliativt senter pa sykehjem

— Palliativ sengeenhet, palliativt team, FOU-

aktivitet
— Kompetansekrav:

— Fast lege pa full tid som er spesialist i palli-
ativ medisin

— Sykepleier med relevant videreutdanning

— I tillegg til sykehjemslege og sykepleier,
skal fysioterapeut, prest, sosionom, klinisk
ernzringsfysiolog, ergoterapeut og psyko-
log vaere fast tilknyttet det palliative teamet

Pleie og omsorgstjenesten:

— Organisering

— Skal ha samarbeid med et kommunalt palli-

ativt senter
— Kompetansekrav

— Palliativ sengeenhet i sykehjem: Fast tilknyt-
tet lege som er spesialist i palliativ medisin
og sykepleiere med relevant videreutdan-
ning.

—  Sykehjem uten palliativ enhet: Ansatte skal
beherske grunnleggende palliasjon, ha kva-
litetssikrede prosedyrer for smerte- og
symptomlindring og pleie ved livets slutt.

—  Hjemmesykepleien: Ansatte skal beherske
grunnleggende palliasjon. Minst en syke-
pleier i sykehjem og i hjemmesykepleien i
hver kommune/sone ber delta i nettverket
av ressurssykepleiere.

Organisering av palliasjon i spesialisthelsetjenesten
Palliative sentre pd sykehus

Alle lokalsykehus i Norge skal ha et fullverdig pal-
liativt senter, eller deler av et palliativt senter, til-
passet lokale forhold. Den Kkliniske delen ber i
enda sterre grad enn pa regionsykehusene tilpas-
ses volum og avstander fordi variasjonen mellom
sykehusene er betydelig.
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Palliativt senter pa sykehus

Klinikk
 Palliativ sengeenhet
« Palliativt team
o Konsultativ virksomhet innad i sykehuset
o Ambulant virksomhet til den kommunale
helse- og omsorgstjenesten
« Palliativ poliklinikk

FOU aktivitet

Figur 9.10 Fullverdig palliativt senter pa sykehus

Sterre lokalsykehus med et anslagsvis ned-
slagsfelt pa 30-50 000 innbyggere skal ha et full-
verdig palliativt tiloud med et palliativt senter
(bade sengeenhet og team).

Den palliative enheten skal ha et palliativt
team som ma tilpasses sykehusets evrige struktur
og ha en tverrfaglig bemanning som skissert tidli-
gere 1 kapittelet med en bemanning som tilsvarer
kravet for palliativ tilleggsrefusjon. Et fullverdig
palliativt senter pa sykehus skal ogsa ha en forma-
lisert forsknings- og utviklingsaktivitet som skal
forega i tett samarbeid med det regionale pallia-
tive senteret.

I hovedtrekk er det anbefalt at et palliativt sen-
ter ved sykehus skal ha de samme organisatoriske
elementene bade pa regionsykehusniva og lokal-
sykehusniva — klinikk og FOU. Dette er en over-
ordnet ambisjon, men det ma tilpasses sykehuse-
nes storrelse og tilgjengelig lokal kompetanse.

Utvalget mener at de sterste sykehusene i
Norge ber ha en struktur som tilsvarer et «fullver-
dig» palliativt senter. Strukturen ma tilpasses stor-
relsen pa pasientpopulasjonen, geografiske
avstander og hvordan evrige spesialistomrader er
organisert pad sykehus. P4 mindre lokalsykehus
tilpasses organisasjonsstrukturen den totale pasi-
entpopulasjonen med henholdsvis palliativt team
og palliativ sengeenhet/senger. Utvalget mener at
det ber opprettes palliative team, for det etableres
palliative senger. Har et sykehus enten et palliativt
team eller en palliativ enhet, benevnes dette hen-
holdsvis team eller enhet, ikke senter.

Utvalget mener det er viktig 4 sikre pasientene
tilgang til medisinsk faglig kompetanse pa kveld
og helg. Dette kan organiseres ved egne vaktord-
ninger for sykehjemmene, eller i et samarbeid
mellom legevakten og sykehjemmene.

Paliv og ded

Regionalt palliativt senter

Det regionale palliative senteret bestér i dag av to
hoveddeler, en klinisk del og en FOU/kompe-
tanse del. Senteret skal ha et regionalt ansvar for a
bygge opp og spre kompetanse. Det er ikke klart
formulert hvilket ansvar det regionale senteret
har for 4 utfere og koordinere Klinisk forskning i
regionen eller nasjonalt. Det er heller ikke gitt
feringer om internasjonalt forskningssamarbeid.

Regionalt palliativt senter skal ha tre kliniske
hovedaktiviteter: Palliativ sengeenhet, palliativt
team og pallitiv poliklinikk. I tillegg skal det ha en
kompetansedel, tilsvarende dagens kompetanse-
sentre.

Det palliative teamet skal bestd av lege og
sykepleier og andre fagdisipliner slik det er
beskrevet tidligere i dette kapittelet. Det palliative
teamet skal primert veere konsultativt, men kan i
seerskilte tilfeller ogsa ha direkte behandlingsan-
svar avklart med pasientens avdeling.

Det regionale palliative senteret skal ha regio-
nalt ansvar for undervisning, pasienttilpassede
forlop kompetansenettverk og forskning. Klinik-
ken vili all hovedsak omfatte lokalsykehus pasien-
ter, men for seerskilte vanskelige kliniske tilfeller
skal senteret ha et regionansvar, og enhetsstorrel-
sen ma gjenspeile dette. Det betyr at de ma ha
senger der de kan folge opp eller utrede pasienter
med kompliserte palliative behov og ha degnvakt
med telefontilgjenglighet for regionen.

Kompetansesenteret skal ha fire hovedoppga-
ver: Undervisning, utarbeidelse og implemente-
ring av de pasienttilpassede forlopene, drift av
kompetansenettverk og forskning — for hele regio-
nen. Kompetansesentrene méa dekke andre dia-
gnosegrupper enn kreft slik som kronisk lunge-
sykdom, kronisk hjertesykdom, progredierende

Regionalt palliativt senter

Klinikk
 Palliativ sengeenhet
 Palliativt team
o Konsultativt innad i sykehuset
° Ambulant til den kommunale
helse- og omsorgstjenesten
« Palliativ poliklinikk

Kompetansesenter:
» Undervisning
» Utarbeidelse og implementering av
pasienttilpassede forlgp
» Forskning
» Kompetansenettverk

Figur 9.11 Organisering pa et regionalt palliativt
senter
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nevrologiske lidelser samt andre aktuelle diagno-
ser. Kompetansenettverkene er en betydelig res-
surs i dagens palliative struktur, og det ber legges
til rette for fortsatt drift og utvikling av disse nett-
verkene. Kompetansesenteret bor veere en egen
enhet i senteret, klart adskilt fra den kliniske virk-
somheten, men med tett samarbeid med klinik-
ken.

De fire regionale palliative sentrene skal sam-
arbeide om kompetanseoppgavene pa et nasjonalt
niva. Utvalget foreslar at det nasjonale nettverk av
kompetansesentrene skal fordele oppgavene seg
imellom. Kompetansesentrene rapporterer i linjen
til RHF-ene og samlet rapportering arlig vurderes
av de regionale fagdirekterene.

Utvalget anbefaler 4 opprette nasjonale spiss-
kompetanseomrader ved de regionale kompetan-
sesentrene for lindrende behandling. Kompetan-
sesentrene far et differensiert ansvar for & koordi-
nere spesielle omrader nasjonalt. Utvalget foreslar
at folgende omrader kan fi en nasjonal spisskom-
petansefunksjon:

— Klinisk palliativ forskning

— Fagutvikling, utdanning, kompetanse (prose-
dyrer, opplaeringspakker, e-laeringsprogram)

— Organisering

— Behandling, pleie og omsorg av deende (end of
life care)

— Palliasjon til barn og unge

— Demens

— Andre ikke-maligne sykdommer
lunge- og nyresykdommer)

— Progredierende nevrologiske lidelser

(hjerte-,

Det ma forventes og tas heyde for at det kan
komme andre fagomrader som det ogsa kan veare
hensiktsmessig 4 organisere som nasjonale spiss-
kompetanseomrader.

For at flere personer som trenger palliative tje-
nester skal fa tilbud om det, foreslar utvalget at
palliasjon innarbeides i alle relevante nasjonale
faglige retningslinjer.

Kvalitet i palliasjon

Helse- og omsorgstjenestene blir malt pa blant
annet bruk av ressurser (skonomi), ventetider og
epikrisetid. F4, om noen, av de generelle malene
(indikatorene) speor etter kvalitet pad helse- og
omsorgstjenestene mot livets slutt. Hvordan er
smerten behandlet? Er pasienten alltid involvert i
beslutninger om behandling? Fikk pasienten veere
hjemme den siste tiden, etter eget enske? Hvor-
dan var kvaliteten pa sykehjemmet? Det er behov
for & utvikle nye, flere og bedre kvalitetsindikato-
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rer for palliasjon. Palliasjon innebzerer 4 mote

pasientens fysiske, psykiske, sosiale og dndelige/

eksistensielle behov. God kvalitet fordrer at alle
disse dimensjonene er dekket ved at nedvendig
kompetanse er tilgjengelig nér pasienten og de
parerende trenger det.

Utvalget anbefaler at det utarbeides folgende
kvalitetsindikatorer innen palliasjon:

— Hjemmetid de siste 30 eller 50 dager.

— Hvor pasienten er de siste 30 dager. Pasientfor-
lop de siste 30 dager.

— Hjemmeded.

— Forhandssamtaler (Advance Care Planning) —
hvorvidt dette er gjennomfert. Tverrfaglig vur-
dering ma vaere en del av dette.

— Symptomkartlegging — systematisk speorre
pasienten om plager og symptomer.

— Indikator for parerende — systematisk kartleg-
ging av parerendes behov (se kapittel 10).

Finansiering

En egen ICD-10 kode (Z51.50) brukes i spesialist-
helsetjenesten for 4 gi en tilleggsfinansiering per
pasientopphold gjennom en egen kode «Behand-
ling i palliativt senter». Betingelsene for 4 bruke
denne koden er at sykehuset har opprettet et eget,
organisert palliativt tilbud i form av et palliativt
senter med et palliativt team, eventuelt en palliativ
enhet, og at senteret fyller gitte Kkriterier i oppfel-
gingen av pasientene. Behandlingen skal gjelde
innleggelse eller dagbehandling. Det palliative
teamet skal tilby ambulant behandling i pasien-
tens hjem og sykehusets avdelinger som ogsé
skal kunne konsultere teamet (Helsedirektoratet,
2017).

Den palliative koden kan i dag benyttes der-
som det palliative teamet tilbyr ambulant behand-
ling i pasienten hjem. Utvalget ensker 3 styrke de
palliative teamenes radgivende funksjon overfor
den kommunale helse- og omsorgstjenesten.
Denne virksomheten dekkes ikke av den palliative
koden i dag. Utvalget er kjent med at det er fore-
slatt en endring i finansiering av pallasjon i spesia-
listhelsetjenesten fra 2018.

Palliasjon til barn og unge

Palliasjon til barn innebaerer spesielle utfordrin-
ger og vil kreve en noe annen tilretteleggelse av
de pasienttilpassede forlepene enn forlep for
voksne. Biade underveis i forlepet og nar deden
naermer seg vil familien bli rammet pd en annen
mate enn nar voksne der. Samtidig som det er
noen sarlige karakteristika for palliasjon til barn,
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legger utvalget til grunn at de samme generelle
prinsippene som gjelder for palliasjon til voksne
ogsé vil gjelde for barn. I spesialisthelsetjenesten
for voksne er de ulike sykdommene organisert pa
en annen mate, ut fra organspesifikke sykdommer
eller sykdomskategorier. En slik tilneerming er en
utvikling vi ogsa ser innen pediatrien. Karakteris-
tisk for pediatrien er likevel at alle sykdommmer
er samlet i en spesialitet og en organisatorisk
struktur.

Utvalget anbefaler at spesialisthelsetjenesten
og den kommunale helse- og omsorgstjenesten
ma legge til rette for at barnet kan vaere mest
mulig hjemme og leve et s normalt liv som mulig.
Opphold péa sykehus eller en annen institusjon ber
reduseres til et nedvendig minimum, bade av hen-
syn til barnet, sosken og familien som helhet. Det
er behov for at skole/barnehage og behandlings-
sted koordinerer aktuelle tiltak for & sikre best
mulig sammenheng og kontinuitet i barnets hver-
dag. Familier med behov for avlastning ber tilbys
dette, enten i eget hjem, dersom de ensker det,
alternativt ved at barnet far et tidsbegrenset opp-
hold i en barnebolig eller avlastningsbolig. Noen
steder er det organisert et tilbud med ambulante
spesialisthelsetjenestetilbud (hjemmesykehus for
barn).

Utvalget mener barneboliger og avlastnings-
boliger kan vere et alternativ til de aller sykeste
barna som ikke kan bo hjemme. Helsetilsynet
gjennomferte i 2009 et landsomfattende tilsyn
med kommunale sosial- og helsetjenester til barn i
barne- og avlastningsboliger. Tilsynet omfattet 75
kommuner og bydeler. I en oppsummering kom
det fram at mange kommuner har for darlig over-
sikt over tjenesten. Tilsynet avdekket brudd pa
helse- og omsorgslovgivningen i tre av fire tilfel-
ler. Helsetilsynet fant at kommunene hadde man-
gelfull styring av tilbudet i avlastnings- og barne-
boligene. Det er mange deltidsansatte i boligene,
stort innslag av ufagleerte og mangelfull opplee-
ring av de ansatte. I ca. halvparten av sakene ble
det avdekket brudd pa reglene for legemiddel-
handtering. I tilsynsrapporten anbefales det at
kommunene mai ta et sterkere grep om styringen
for & redusere risikoen for mangelfulle tjenester
og ettersparre og folge opp kvaliteten pa tjenes-
tene i hver enkelt barne- og avlastningsbolig. Rap-
porten pekte videre pa at regelverket ikke er godt
tilrettelagt for drift av barne- og avlastningsboliger
ved at det dels er mangelfullt og dels komplekst
og vanskelig tilgjengelig, og at regelverket ber
gjennomgas spesielt med tanke pa disse barnas
seerskilte situasjon og behov (Helsetilsynet, 2010).
Utvalget stotter Helsetilsynets anbefaling om &
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styrke kvaliteten pa tjenestene i barneboliger og
avlastningsboliger.

Fylkesmannsembetene har siden 2009 gjen-
nomfert ytterligere tilsyn med avlastnings- og bar-
neboliger. Fylkesmennene har konstatert ett eller
flere avvik i 13 av sakene. Avvikene er sarlig knyt-
tet til legemiddelhéndtering, kompetanse hos og
oppleering av de ansatte mangel pa fritidsaktivite-
ter og fysiske forhold i boligen (NOU 2016: 17 P4
lik linje). I forbindelse med iverksettelsen av ny
kommunal helse- og omsorgstjenestelov ble
barneboliger definert som helse- og omsorgsinsti-
tusjon gjennom forskrift om kommunal helse- og
omsorgsinstitusjon (Helse- og omsorgsdeparte-
mentet, 2011). Dette for & sikre et klart regelverk
for kommunens ansvar for denne tjenesten.

Noen organisatoriske strukturer ber veere til-
gjengelige som en integrert del av de palliative
pasienttilpassede forlapene for barn. Dette er bar-
neboliger og avlastningsboliger. I boks 9.15 er det
oppsummert noen av de spesielle forholdene som
gjelder barn.

Forholdene som er omtalt i boks 9.14, spesielt
hjemmetid, er enda viktigere for barn og unge
enn for voksne. De fleste steder er det fa barn som
trenger palliasjon. Et lavt volum kan gjere det kre-
vende & ha/opprettholde kompetanse. Dette for-
Klarer hvorfor man ved noen sterre sykehus som
Oslo universitetssykehus, Akershus universitets-
sykehus og Stavanger universitetssjukehus har
utviklet en modell med «hjemmesykehus». I
denne modellen tar det palliative teamet i spesia-
listhelsetjenesten helt eller delvis ansvar for alvor-
lig syke pasienter hjemme. Denne modellen har
veert utprevd ogsa for voksne i noen deler av Sve-
rige. Utvalget har ikke tatt stilling til om hjemme-
sykehus er en ensket modell. Denne type tilbud
ber imidlertid organiseres innenfor samme orga-
nisasjonsstruktur som de ovrige palliative tjenes-
tene, basert pa tidlig integrasjon av palliasjon, pal-
liative team/kompetanse pa barneavdelinger regi-
onalt og lokalt og palliative team i kommunene.
De palliative teamene pa sykehusene, bade regio-
nalt og lokalt mé sannsynligvis ta sterre ansvar for

Boks 9.14 Palliasjon til barn og unge -
spesielle forhold

— Pediatri
— Alle sykdommer for barn i en spesialitet
— Lavt volum for hver enkelt tilstand
— Familien som helhet blir rammet
- Hjemmetid - heyt prioritert
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Ulike barne-
aktiviteter
Den kommunale helse- og

omsorgst_jenesten Hjemmet Barnehage, skole,

Koordinator (Assistent ved behov) helsestasjon

Fastlege

Barneboliger mm

(Avlastning)

Lokal barneavdeling
ved helseforetak
(Hjemmesykehus)

Regional barneavdeling
ved regionsykehus
Barnepalliasjonsteam

Regional
kompetansesenter
FOU

Figur 9.12 Organisering av barnepalliasjon i framtiden

tiltak overfor hjemmeboende barn nar et barn har
behov for palliasjon. Utvalget foreslar at erfarin-
ger med palliative hjemmesykehus ved Oslo uni-
versitetssykehus, Akershus universitetssykehus
og Stavanger universitetssjukehus evalueres for &
vurdere nasjonal overferingsverdi.

Planene for hver enkelt pasient, beskrevet i de
pasienttilpassede forlepene, basert pd kommunal,
lokal og regional kompetanse, ber veere grunn-
strukturen for barn ogsa ved etablering av hjem-
mesykehus.

Utvalget er enige i at det ved region- og lokal-
sykehus skal etableres barnepalliative team, med
en sammensetning som anbefalt i den nasjonale
faglige retningslinjen om palliasjon til barn og
unge uavhengig av diagnose (Helsedirektoratet,
2017), se figur 9.12. Sterrelsen pd teamene ma
avpasses geografi og befolkningstetthet. Alle
sterre barneavdelinger ber ha et slikt palliativt
team. Teamet ber ha lege med pabygningsspesia-
litet i palliativ medisin. Pa de storste sykehusene
ma barnepalliasjon vaere hovedaktivitet.

Pa en barneavdeling skal det veere egne pallia-
tive senger og leger og sykepleiere med spesialut-
danning i palliasjon. For leger er det naturlig at de
som grenspesialitet er pediater. FOU-delen i bar-

neavdelingen samarbeider med og koordineres av
det regionale senteret.

Ved en slik ordning forventer utvalget at sam-
spillet mellom de tre niviene i helsetjenesten blir
utviklet ogséa innen barnepalliasjon. Dette krever
god planlegging, blant annet ved & utvikle de pasi-
enttilpassede forlepene sammen med pasient og
familien pa et tidlig tidspunkt, og ved 4 ha nedven-
dig fleksibilitet.

Det er behov for 4 ha en sarskilt oppmerk-
somhet rettet mot overgangen fra ungdom til vok-
sen. Dette vil kreve forutsigbare og godt planlagte
individuelle pasientforlep hvor det er tydeliggjort
hvem som har hovedansvaret for pasienten til
enhver tid. Nar ungdom over 18 ar har behov for
spesialisthelsetjeneste og det er behov for innleg-
gelse i sykehus, mener utvalget det er viktig &
skape stabilitet ved at sykehuset serger for at ung-
dom kommer til en fast avdeling ved sykehuset,
og med sterst mulig grad av fast personell & for-
holde seg til. Dette kan ivaretas ved at det nedfel-
les i en palliativ plan.

Barnet og familien kan ha behov for psykososial
stette i hele eller deler av sykdomsforlepet, og de
har behov for & bli mett av personer med innsikt og
forstaelse som anerkjenner og normaliserer deres
sorg og sorgreaksjoner. Noen velger & kalle denne
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sorgprosessen «ventesorg» (Foreningen for bar-
nepalliasjon). Begrepet seker & understreke det
normale i denne sorgprosessen, og gjore den forsté-
elig. Ventesorg er som annen sorg, med de samme
symptomer, reaksjoner og variasjoner. For barnet
kan sorgen omfatte depresjon, angst og frykt, sinne,
isolasjon, ensomhet, frustrasjon, skyldfelelse og
bekymringer.

Utvalget mener det er en oppgave for de pallia-
tive sentrene, i samarbeid med den kommunale
helse- og omsorgstjenesten, & bidra til at alvorlig
syke barn skal kunne vaere mest mulig hjemme
og fa do hjemme. De méa ogsa ivareta samhand-
ling, tilrettelegging og opplaering og for a trygge
familier hjemme, og for & slippe innleggelse i
sykehus. Det ma vaere kontinuitet i ivaretakelsen
av barnet og familien over tid. Utvalget mener det
ber vurderes en sarskilt finansiering for palliasjon
til barn, alternativt at den palliative tilleggsrefusjo-
nen kan brukes ogséa for barn, og at de ovrige kra-
vene for & fa refusjon ma veere tilstede.

Det er utarbeidet en Nasjonal faglig retnings-
linje for palliasjon til barn og unge uavhengig av
diagnose (Helsedirektoratet, 2017). Utvalget
mener det er behov for & revidere denne retnings-
linjen og gi tydeligere foringer for integrasjon av
palliasjon i pediatrien og feringer for organisering
av palliative tjenester til barn og unge i den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten og i spesialist-
helstjenesten.

De palliative tilbudene for barn vil vaere mer
varierende enn hos voksne. Barn med palliative
behov kan leve i mange ar med sykdommer som
gradvis reduserer funksjonsnivaet og hvor det pal-
liative behovet vil endres og gke over mange ar.

Nar barn er deende kan det bli et storre behov
for hjemmetid sammen med familien og sesken.
Barn med behov for palliative tjenester er volum-
messig lavt, men forlepene har hey kompleksitet.
Det finnes ikke oversikt over antall barn med
behov for palliasjon i Norge. Anslagene som bru-
kes er basert pa engelske tall. Selv i sterre kom-
muner vil man ha fi barn per ar, og det kan vaere
utfordrende 4 ha tilstrekkelig kunnskap og kom-
petanse pd dette feltet. Kommunen ma derfor
samarbeide tett med de palliative teamene i spesi-
alisthelsetjenesten. Samarbeid mellom spesialist-
helsetjenesten og den kommunale helse- og
omsorgstjenesten ma avtales basert pa forhands-
bestemte retningslinjer.

Utvalget mener at den organisatoriske struktu-
ren for barnepalliasjon i spesialisthelsetjenesten
skal folge de samme hovedprinsippene som for
voksne. Dette betyr at det ved alle regionale bar-
neavdelinger skal etableres et barnepalliativt sen-
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ter med klinikk og FOU virksomhet pa lik linje
som ved palliative senter pa sykehus. Etter at det
er etablert barnepalliative sentere pa regionsyke-
husniva, skal dette ogsé videreutvikles i pa lokal-
sykehusniva.

Utvalget understreker betydningen av et godt
samarbeid mellom kommune og sykehus, slik at
sykehuset kan vare en stette for kommunen som
en klinisk kompetansebase. Kompetansesentrene
méa ha kompetanse om palliasjon til barn i sterre
grad enn i dag og dele denne kompetansen med
kommunene. Fastlegen ber veere koordinator for
familier med barn som har behov for palliativ
behandling, pleie og omsorg.

Barn ber fa leve og avslutte livet hjemme. Der-
som dette ikke er mulig, ber barnet i sterst mulig
grad fa vaere si naer hjemmet som mulig. Flertal-
let i utvalget, bestdende av utvalgsleder Kaasa og
utvalgsmedlemmene Andersen, Bahus, Broen,
Farsund, Flovik, Hagerup, Husby, Schjedt og
Slaaen mener at egne hospiceinstitusjoner for
barn ikke er egnet til & ivareta dette formalet.
Disse medlemmene mener at et eget barne-
hospice vil innebare at barn og familie mé opp-
holde seg langt hjemmefra i en livssituasjon der vi
vet at neerhet til familie, venner og nettverk er vik-
tig. Det er for fi innbyggere og for spredt boset-
ting i Norge til at egne barnehospice vil kunne iva-
reta barns behov for a veere mest mulig hjemme
sammen med familien. Flertallet i utvalget fore-
slar at det etableres tilbud integrert i den ordi-
neere helse- og omsorgstjenesten som ivaretar
barnet og hele familien som en enhet, og som til-
byr god oppfelging av familien etter barnets ded.
Dette ber gjores i tilslutning til barneavdelingene,
barnebolig, avlastningsbolig, barnehabilitering
eller andre barne/familieinstitusjoner. For & fa til
dette, er det behov for & styrke kompetanse og
kapasitet pa barnepalliasjon bade i den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten og i spesialisthel-
setjenesten.

Disse enhetene ber integreres sammen med
den generelle palliative sengeenheten i kommu-
nen, men skjermes fra enheter hvor det er urolige
pasienter.

Daden

Daden er spesiell og sentral i palliasjon. Hospice
som institusjon og hospice som en filosofi har hatt
som mal 4 synliggjere deden i helsetjenesten og i
samfunnet generelt.

Ivaretakelse av deende mennesker og deres
familie kan kreve seerskilt kompetanse. Den
grunnleggende kompetansen ber finnes innenfor
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alle de beskrevne organisasjonsmodellene i dette
kapittelet, og anses som en sentral del i grunnleg-
gende palliasjon.

For & videreutvikle kompetansen om den
deende pasienten gjennom klinikk, klinisk og
helserelatert forskning og utvikling og péase at de
pasienttilpassede forlepene blir implementert i kli-
nisk praksis for deende pasienter, mener utvalget
at noen av de palliative sentre i Norge bor ha som
hovedomradde 4 ha oppmerksomhet pd den
deende pasienten. Ansvaret for a forske, generere
ny erfaringsbasert kompetanse og videreutvikle
de pasienttilpassede forlepene ber legges til noen
dedikerte palliative sentere i Norge, bade pa
region-, lokalsykehus- og kommuneniva. Pasien-
tene skal ivaretas klinisk kompetansemessig naer-
mest mulig hjemmet.

De regionale kompetansesentrene far i opp-
gave & etablere interregionalt samarbeid med
hovedansvar hos et av sentrene for den deende
pasienten. Det ber ogsa etableres tilsvarende
hovedansvar til minst et palliativt senter pa syke-
hus i hver helseregion.

9.4 Tiltak

— Det etableres kommunale palliative sentre i de
sterste kommunene og som interkommunale
sentre i mindre kommuner.

— Alle storre lokalsykehus skal ha et fullverdig
palliativt senter. Mindre lokalsykehus skal som
et minimum ha palliativt team.

— Regionale palliative senter skal, i tillegg til et
kompetansesenter, ha tre kliniske hovedaktivi-
teter: Pallitiv sengeenhet, palliativt team og pal-
liativ poliklinikk.

— Regionale palliative sentre med en klinisk del
og et kompetansesenter, skal organiseres som
en enhet under en ledelse.

— Kompetansesenterdelen i de regionale pallia-
tive sentrene skal veaere atskilt fra den kliniske
virksomheten og dekke de fire hovedopp-
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gavene: Undervisning, utarbeidelse og imple-
mentering av de pasienttilpassede forlepene,
drift av nettverk og forskning — for hele regio-
nen.

— Det nasjonale nettverket av de regionale pallia-
tive kompetansesentrene skal fordele regio-
nale spisskompetanseomrader seg imellom.
Kompetansesentrene rapporterer i linjen til
RHF-ene og samlet rapportering vurderes arlig
av de regionale fagdirekterene.

— Det etableres barnepalliative sentre ved alle
regionsykehus i Norge med samme struktur
som palliativt senter i sykehus.

— Det etableres barnepalliative sentre pa syke-
hus.

— Erfaringer med palliative hjemmesykehus for
barn ved Oslo universitetssykehus, Akershus
universitetssykehus og Stavanger universitets-
sjukehus skal evalueres.

— Den nasjonale faglige retningslinjen for pallia-
sjon til barn og unge uavhengig av diagnose
revideres for 4 gi tydeligere foringer for inte-
grasjon av palliasjon i pediatrien og for organi-
sering av palliative tjenester til barn og unge i
den kommunale helse- og omsorgstjenesten og
i spesialisthelsetjenesten.

— De regionale kompetansesentrene far i opp-
gave a etablere et interregionalt samarbeid for
den deende pasient med hovedansvar hos ett
av sentrene. Det etableres ogsa tilsvarende
hovedansvar i minst ett palliativt senter pa
sykehus i hver helseregion.

Kvalitet:

— Det utarbeides kvalitetsindikatorer innen palli-
asjon

— Nasjonale faglige retningslinjer:

» Palliative pasienttilpassede forlep inklude-
res i alle relevante nasjonale faglige ret-
ningslinjer, ogsa for andre sykdomsgrup-
per enn Kkreft.
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Kapittel 10
Parorende

Pdrorende representerer livgivende ressurser
fordi de er mennesker som bryr seg, og som den
syke har tillit til. Kjcerligheten fra dem som star
neer pavirker motstandskraften og er en kilde til

overlevelse.
Mads Gilbert

10.1 Innledning

Livstruende sykdom rammer ikke bare den som
er syk, men ogsd de som er neer. A vere pare-
rende til en som er alvorlig syk kan bidra til a
knytte sterkere band, samtidig kan det ogsa veere
belastende. Parerende vil oftest stotte den syke,
béade fysisk og psykisk. Péarerendes tilstedevee-
relse og omsorg spesielt i hjemmet, men ogsa pa
institusjon er viktig for pasientene. Det er vanlig-
vis de parerende som kjenner pasienten best og
som kan bistd pasientene med & tydeliggjore
onsker og behov nar de ikke lenger klarer det
selv. Det er derfor viktig 4 trekke parerende inn
tidlig i pasientforlopet. Parerendes egne behov ma
ogsa anerkjennes og ivaretas. Parerende er klart
definert i lovverket (se boks 10.1).

Parerende har rett til informasjon om pasien-
tens helsetilstand og den helsehjelp som gis, der-
som pasient/bruker samtykker eller forholdene
tilsier det, jfr. pasient- og brukerrettighetsloven
§ 3-3. De samme reglene gjelder for parerendes
innsyn i journal, jfr. pasient- og brukerrettighets-
loven § 5-1.

10.2 Dagens situasjon

10.2.1 Sentrale dokumenter og fgringer

NOU 2014: 12 Apent og rettferdig — prioriteringer i
helsetjienesten anbefaler at parerende far hjelp til &
mestre livet med sykdom, og at de involveres i pri-
oriteringsarbeid og arbeid med 4 utvikle helse- og
omsorgstjenestene. Utredningen viser ogsi til at

Boks 10.1 Definisjon av pargrende

I pasient- og brukerrettighetsloven § 1-3 forste
ledd bokstav b heter det at parerende er: «Den
pasienten oppgir som parerende og narmeste
parerende. Dersom pasienten er ute av stand
til 4 oppgi parerende, skal nsermeste péare-
rende vaere den som i sterst utstrekning har
varig og lepende kontakt med pasienten, like-
vel slik at det tas utgangspunkt i felgende rek-
kefolge: ektefelle, registrert partner, personer
som lever i ekteskapslignende eller part-
nerskapslignende samboerskap med pasien-
ten, barn over 18 ar, foreldre eller andre med
foreldreansvaret, sesken over 18 ar, bestefor-
eldre, andre familiemedlemmer som stér pasi-
enten neer, verge eller fremtidsfullmektig med
kompetanse pa det personlige omradet».

redusert belastning for parerende kan gi helsege-
vinster.

Meld. St. 29 (2012-2013) Morgendagens
omsorg foreslar et program for en aktiv og frem-
tidsrettet parerendepolitikk. Etter at stortingsmel-
dingen ble lagt fram, ble programmet utviklet.
Programmets (2014-2020) mal er blant annet &
stotte parerende som har krevende omsorgsopp-
gaver, bedre samspillet mellom den offentlige og
uformelle omsorgen, legge til rette for & opprett-
holde parerendeomsorgen pd dagens nivd og
gjore det enklere 4 kombinere yrkesaktivitet med
omsorg for barn og unge, voksne og eldre med
alvorlig sykdom, funksjonsnedsettelse eller psy-
kiske og sosiale problemer. Et av tiltakene i pro-
grammet er utviklingen av Veileder om parorende i
helse- og omsorgstjenesten (Helsedirektoratet,
2017c). Veilederen beskriver parerendes rettighe-
ter og helse- og omsorgstjenestens plikter, og gir
anbefalinger om god praksis. Veilederen omfatter
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alle parerendegrupper, uavhengig av pasientens
eller brukerens diagnose, og inkluderer eldre,
voksne, ungdom og barn som péarerende.

I Meld. St. 26 (2014-2015) Fremtidens primcer-
helsetjieneste — neevhet og helhet, Nasjonal faglig ret-
ningslinge for palliasjon til barn og unge uavhengig
diagnose (Helsedirektoratet, 2017) og Nasjonalt
handlingsprogram med retningslinjer for palliasjon
i kreftomsorgen (Helsedirektoratet, 2015b) fram-
heves det at parerende ber fa en sterre og tydeli-
gere plass i1 helse- og omsorgstjenestene. Pare-
rende som tar vare pa sine naermeste ber fa veiled-
ning, stette og avlastning fra offentlige tjenester
nar de trenger det.

Beslutningsprosesser ved begrensning av livsfor-
lengende behandling (Helsedirektoratet, 2013)
beskriver blant annet parerendes rolle og omtaler
juridiske, etiske og kommunikative utfordringer
og behovet for godt samspill mellom helsetje-
nesten, pasient og parerende.

10.2.2 Pargrende i et samfunnsperspektiv

Befolkningsutviklingen viser at det i drene fram-
over vil bli flere eldre med behov for hjelp fra den
offentlige helse- og omsorgstjenesten. Parerende
utforer betydelige ansvars- og omsorgsoppgaver
overfor sine naermeste og utgjer pa denne méten
en sentral del av samfunnets totale omsorgsres-
surs. De bidrar i daglige gjoremél og praktiske
oppgaver. Parerende er ofte en del av pasientens
naturlige naermiljo og representerer stabilitet uav-
hengig av sykdomsutvikling og skifte av helseper-
sonell. De er en ressurs og en stette for den som
er syk, og kan gi viktig informasjon til helseperso-
nell (Helsedirektoratet, 2017¢).

I 2008 ble det utfert om lag 96 000 arsverk i
ulennet omsorgsarbeid til syke, eldre og personer
med nedsatt funksjonsevne i og utenfor hushold-
ningen, mens det ble utfert om lag 120 000
arsverk i den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten. 50 prosent av alle tjenestemottakere i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten mottok i
2016 en eller annen form for ubetalt privat hjelp.
Andelen som mottar slik bistand varierer med
ulike tjenestetyper (Statistisk sentralbyra, 2017).
Ektefeller er som regel langt viktigere omsorgs-
personer enn voksne barn. Voksne barn bidrar
ofte i omsorgen for sine foreldre nar den eldre
ikke har ektefelle i live. Kvinner utferer i sterre
grad enn menn det uformelle, ubetalte omsorgsar-
beidet. Det er en gkende andel enslige i befolknin-
gen og en stor andel av befolkningen er i arbeid.
Dette er utviklingstrekk som pavirker muligheten
til & gi uformell omsorg til alvorlig syke familie-
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medlemmer (Holmés, Kjerstad m.fl, 2016).
@nsket om palliativ behandling og omsorg i hjem-
met i livets siste fase kan vare vanskelig 4 imete-
komme hvis pasienten ikke har neere parerende
som bidrar i omsorgen.

Det er mangelfull kunnskap om hvordan
etniske minoriteter opplever parerenderollen i
mote med helsepersonell i Norge. Mennesker fra
ulike kulturer kan ha ulike tradisjoner som virker
inn pa pasientens preferanser i behandling og
omsorg, og vil ogsd pavirke parerendes rolle. I
den samiske befolkningen opplever mange at de
ikke meter en omsorgstjeneste som er tilpasset
deres sprak og kultur. De blir dermed mer avhen-
gige av hjelp fra parerende bade for & klare seg i
hverdagen, og for 4 kunne hevde sine behov og
rettigheter (Meld. St. 29 (2012-2013)). Kultur-
sensitivitet er av stor betydning i mete med alvor-
lige syke og deres familie. Ritualer knyttet til ded
og hvordan man ser pa sykdom kan vere forskjel-
lig fra kultur til kultur, men ogsa fra person til per-
son med samme kulturelle bakgrunn.

10.2.3 Informasjon og veiledningsplikt

Pasienter som trenger palliativ behandling kan i
perioder veere kognitivt svekket, utvikle en perma-
nent kognitiv svikt og derfor ha begrenset sam-
tykkekompetanse. Det folger av pasient- og bru-
kerrettighetsloven § 3-3, andre ledd at nar en pasi-
ent over 16 ar apenbart ikke kan ivareta sine
interesser pa grunn av fysiske eller psykiske for-
styrrelser, demens eller psykisk utviklingshem-
ning, har bade pasienten og nsermeste parerende
rett til informasjon om pasientens helsetilstand og
den helsehjelp som gis.

Helsetjenesten har ogsd en generell veiled-
ningsplikt overfor parerende (jfr. forvaltingsloven
§ 11). Generell informasjon, rad og veiledning til
parerende krever m.a.o. ikke samtykke fra pasi-
ent/bruker.

10.2.4 Barn og unge som pargrende

I 2010 ble det innfert nye bestemmelser i helse-
personelloven (§ 10 a) og spesialisthelsetjeneste-
loven (3 § 3-7 a), som omhandler plikt til ivareta-
kelse av barn (0-18 ar) som er parerende «til pasi-
ent med psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet
eller alvorlig somatisk sykdom eller skade». Nar
barn 0—18 har behov for oppfelging eller informa-
sjon pga. foreldrenes alvorlige somatisk sykdom,
skal helsepersonell bidra til det. Dette kommer
ogsa til & gjelde barn som har alvorlig syke sesken
(lovendring av 16. juni 2017 nr. 53).
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I mote med pasienter med alvorlig sykdom,
skal helsepersonell seke kunnskap om pasienten
har mindreérige barn. Helsepersonell skal i slike
tilfelle snakke med pasienten om barnas behov for
informasjon og oppfelging. Innenfor de rammene
som taushetsplikten gir, skal helsepersonell bidra
til at de som har omsorg for barnet far informa-
sjon om pasienten. Helsepersonell skal ogsa seke
4 fa pasientens samtykke slik at de kan foreta den
oppfelging av bererte barn som er hensiktsmes-
sig.

Helseinstitusjoner skal ha barneansvarlig per-
sonell med ansvar for & fremme og koordinere
oppfelging av barn til pasienter med alvorlig syk-
dom (jfr. spesialisthelsetjenesteloven §3-7 a).
Dette er neermere beskrevet i rundskriv 1S-2010-5
(Helsedirektoratet, 2010). Nar lovendring av 16.
juni 2017 nr. 53 trar i kraft vil helsepersonell etter
helsepersonelloven § 10 b ha en plikt til 4 ivareta
mindreérige barn som er etterlatte etter foreldre
eller sgsken.

Multisenterstudien Barn som pdarovende (Hel-
sedirektoratet, 2015e) ga omfattende kunnskap
om og innsikt i barnas situasjon, samt hvordan
helse- og omsorgstjenesten fulgte opp sitt ansvar.
Studien viste bl.a. at helsepersonell bare delvis
fulgte opp plikten til & ivareta barn som pare-
rende. Helsepersonell skal ivareta barnets/barnas
behov for informasjon og nedvendig oppfelging
som barna har behov for etter tapet av foreldre
eller sosken. Helsepersonell skal ogsa tilby veiled-
ning om aktuelle tiltak, og nar det er nedvendig av
hensyn til barna, innhente samtykke for a gi den
oppfelgingen som er hensiktsmessig. Det er vik-
tig at helsepersonell tilrettelegger informasjon for
alle parerende, uavhengig av kulturell bakgrunn,
samtidig som de respekterer det kulturelle mang-
foldet. Det vil vaere behov for en plan for hvordan
informasjon til barnet og de barnet har rundt seg i
hverdagen skal formidles.

Arbeidet med barn som parerende i kommu-
nen kan organiseres pé ulike mater, for eksempel
ved & opprette barneansvarlig personell, ved a
legge spesiell kompetanse til familiesentre eller
liknende, eller ved & legge ansvar og kompetanse
til funksjoner som familiekoordinatorer (Helsedi-
rektoratet, 2017¢).

Mange foreldre opplever det som krevende &
informere og involvere barna. Det er viktig at
barn far tilpasset informasjon om foreldre eller
seskens sykdom. Det er avgjerende & bidra til 4
trygge barna, og hjelpe dem til & opprettholde en
mest mulig normal hverdag. Unge voksne har
ogsd behov for oppfelging, men er ikke sikret i
lovverket i samme grad som barn.
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Helse- og omsorgsdepartementet har oppret-
tet et nasjonalt kompetansenettverk for barn som
parerende, BarnsBeste. Kompetansenettverket
samler inn, systematiserer og formidler kunnskap
og metodikk, med forméal & forebygge og
behandle problemer hos barn med foreldre som
er rammet av sykdom og/eller rusproblemer.
(BarnBeste, 2017)

10.2.5 Pargrendes behov

Det er en stor belastning 4 oppleve at et familie-
medlem lider eller star i fare for 4 de. Kortere lig-
getid pa sykehus, lange sykdomsforlep, mer hjem-
metid og et mél om at flere kan do i eget hjem, for-
drer mye av parerende. Parerende har okt risiko
for & utvikle depresjon og sevnproblemer og de
kan ha redusert livskvalitet (Helsedirektoratet,
2017¢c). En randomisert studie om tidlig palliasjon
til pasienter med langtkommen kreft viste at tiltak
for pasientene ogséa forte til mindre depresjon og
bedre livskvalitet for parerende (El-Jawahri, Jack-
son m.fl., 2016). Vi vet at en av ti parerende star i
fare for & utvikle forlenget sorgreaksjon (Prolon-
ged grief disorder, PGD) (Lundorff, Holmgren
m.fl., 2017). Det ber tilbys stettesamtaler over tid
for & gi stette i psykososiale og andelige/eksisten-
sielle spersmal. For a gi parerende den informa-
sjonen det har behov for, er det nedvendig med
tverrfaglig samarbeid, der blant annet sosionom,
psykolog og prest er viktige fagpersoner i tillegg
til sykepleiere og leger. De vil ogsa kunne for-
midle kontakt med andre hjelpeinstanser. Det ber
vaere en systematisk oppfelging av parerende
etter dedsfallet.

Den palliative fasen vil kunne vare over en len-
gre periode for mange pasienter. Det kan veere en
stor utfordring & f4 hverdagslivet til & fungere nar
en narstiende er alvorlig syk og har behov for
palliativ behandling. Familien kan fa praktiske,
okonomiske og sosiale utfordringer. Samtidig
viser det seg at parerende som klarer & ha et mest
mulig normalt liv, i sterre grad enn andre vil opp-
rettholde god helse (Stenberg, 2013). Situasjonen
for parerende og forholdet mellom parerende og
pasienten kan vere spesielt utfordrende nar det
ikke er kontakt, er konflikter eller andre hendel-
ser som vanskeliggjor forholdet.

Pérerende kan ha behov for & diskutere utfor-
dringer de star i og mete andre som er i liknende
situasjon. Enkelte kommuner har opprettet egne
senter for parerendearbeid. Larvik kommune har
knyttet parerendesenteret opp mot friskliv og
mestring. Det finnes ogsa nettressurser for paro-
rende med kunnskap, tips og rad, kontaktinforma-
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sjon til lokal hjelp samt oversikt over rettigheter
for eksempel www.parorendesenteret.no. Paro-
rendealliansen er en frittstdende paraplyorganisa-
sjon som skal ivareta og forbedre pérerendes
interesser og rettigheter, uavhengig av hvem man
er parerende til (www.parorendealliansen.no).

Ved alvorlig sykdom, bade i hjemmet, pa syke-
hjem og i sykehus, vil pasient og parerende ha
behov for rad og veiledning. Det er behov for kva-
lifisert og god bistand fra sosionom eller andre
med relevant kunnskap for 4 fa tilgang pa aktuelle
velferdsytelser som for eksempel pleiepenger,
omsorgsstenad, samt praktisk bistand for 4 hand-
tere behov for barnehageplass, forsikringsordnin-
ger, testamente, arv, etterlattepensjon osv.

Forskning viser at parerende opplever at deres
behov for hjelp ikke alltid blir tatt pa alvor i helse-
tienesten og at det er vanskelig & fa tilpasset hjel-
pen til behovene de har som familie. Parerende
kan vegre seg for 4 be om hjelp fra helse- og
omsorgstjenestene (Aasbg, 2017). For & mete
parerendes behov er det nedvendig med en mer
systematisk tilneerming til parerendes utfordrin-
ger, behov og og omsorgsbyrde i hverdagen. The
Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT),
er et verktoy/skjema som kan brukes for & kart-
legge parerendes behov som omsorgsgivere ved
alvorlig sykdom (Ewing, Grande, 2013).

Sorg er en normal prosess etter 4 ha opplevd
et tap. Tilsvarende er ventesorg en normal sorg
som oppstar nar en parerende over lang tid lever
med en trussel om at en nerstiende kommer til &
de. Det kan forekomme ved mange tilstander for
eksempel ved alvorlig sykdom hos barn eller nér
en naerstidende har fatt diagnostisert demens. Ven-
tesorg kan omfatte mange av de samme proses-
sene og symptomene som man opplever etter et
dedsfall. (Foreningen for barnepalliasjon, 2017).
Behov for stette under det palliative forlepet og
etter at pasienten er ded, vil sannsynligvis veere
sterre og vare lengre nér pasienten er et barn.
Dette ma det tas hensyn til ved & tilby kvalifisert
hjelp over lengre tid (Kreicbergs, Valdimarsdottir
m.fl., 2005).

10.2.6 Nar pasienten gnsker a veere hjemme
sa lenge som mulig

A veere samlet som familie og veere sammen i
hjemmet bidrar til & normalisere en hverdag i
samsvar med livet familien har levd, noe det kan
det vaere vanskelig a fa til i en institusjon. Det er
betydningsfullt & veere i ro hjemme, og tid
hjemme kan bidra til en verdifull avslutning pa
livet (Serhus og Landmark, 2016). I noen tilfeller

Kapittel 10

vil omsorg i hjemmet mot livets slutt ikke veere
mulig. Pasienten kan for eksempel ha funksjons-
nedsettelser og symptomer som ikke kan lindres i
hjemmet. Personer med demens bor ofte den siste
delen av livet i sykehjem. For mange er dette
hjemmet. Institusjonen méa legge forholdene til
rette for parerende slik at de kan vaere sammen i
livets siste fase nar det er et enske.

For 4 kunne bo hjemme si lenge som mulig,
og kanskje ogsd de i hjemmet, er det viktig at
parerende foler seg kompetente og trygge pa opp-
gavene som felger med. Mange parerende snsker
4 bidra med stell og omsorg selv om de ikke har
noen tidligere erfaring med det (Grov, 2010). Det
er en forutsetning at bade pasient og parerende
kan stole péa at de far tilgang pa nedvendige helse-
og omsorgstjenester, og til teknisk utstyr og hjel-
pemidler. De fleste péarerende vil ha behov for
oppleering og veiledning i rollen som omsorgsgi-
ver. Involvering og god kommunikasjon mellom
hjemmesykepleien og familiemedlemmer er vik-
tig. Behovet for avlastning i hjemmet kan veere
stort nar en i familien er i livets sluttfase, spesielt
hvis det er barn eller ungdom i familien.

I planleggingen av de pasienttilpassede forle-
pene skal parerende involveres sammen med
pasienten. Dette er avgjerende nér pasienten er
hjemme. For & fa til et godt forlep, mé helseperso-
nell ha et tett og forutsigbart samarbeid med pére-
rende og vere tilgjengelige hele degnet. Ved
akutte situasjoner, med forverring av sykdom-
men, pusteproblemer, smerter eller annet, kan
pasient og parerende oppleve raskt behov for
hjelp. Det er nedvendig 4 ha et lepende samarbeid
med parerende for & tilpasse den offentlige
omsorgen til familiens ensker og behov vedro-
rende pleieoppgaver og tilbud om avlastning.

Noen pasienter velger selv 4 de i institusjon
fordi de vil skine parerende for den store belast-
ningen det er 4 ivareta den alvorlig syke hjemme
(MacArtney, Broom m.fl., 2015).

10.2.7 Kontakten mellom pargrende oghelse-
og omsorgstjenestene

Helsepersonell ber oppfordre pasienter til & ta
med pérerende i moter med helse- og omsorgstje-
nesten hvor viktig informasjon skal gis. Det kan
gjelde forverring av sykdommen, eller det 4 ta
avgjorelser som vil ha store konsekvenser for
familien. Eksempler pé dette er hvordan man skal
informere og ivareta barna nar en i familien blir
syk, eller & drefte familiens ressurser og ensker
med hensyn til tilrettelegging for hjemmebasert
omsorg.



124 NOU 2017: 16

Kapittel 10

Kontakten mellom pasient, parerende og hel-
sepersonell bygger pa gjensidig respekt og tillit.
Tillit til helsepersonell oppnas nar de har kunn-
skap pa fagfeltet, meter pasienten og de pare-
rende «der de er», og nar det er kontinuitet med
hensyn til hvem pasient og parerende meter. I
spesialisthelsetjenesten er det etablert en ordning
med kontaktlege (spesialisthelsetjenesteloven § 2-
5 ¢, jfr pasient- og brukerrettighetsloven § 2-5 a og
https://helsedirektoratet.no/kontaktlege-i-spesia-
listhelsetjenesten). Samtidig vil pasienten ved inn-
leggelse pa sykehus matte forholde seg til andre
og nye behandlere og sykepleiere. Grundig kjenn-
skap til sykehistorie og pasientens helhetlige situ-
asjon er da av stor betydning. Pasienten kan ogsa
ha en sykepleier som primaerkontakt.

En god overgang fra sykehus til hjem forutset-
ter at de parerende deltar i planleggingen av
utskrivelsen. Utskriving fra institusjon til hjemmet
mé veere planlagt. Hjemmeforhold, parerendes
ressurser og behov ber veere kartlagt forut for
utskriving til hjemmet. Det mé avklares om de
parerende har nedvendig kapasitet til & felge opp
den syke hjemme med hjelp fra helsetjenesten.

Det ber gjennomferes tverrfaglige planleg-
gingsmeter for utskrivning fra sykehus. Der kan
pasient og parerende delta, i tillegg til helseperso-
nell fra sykehusavdelingen, hjemmetjenesten og
aktuelle faggrupper, som for eksempel fysiotera-
peut og sosionom. I noen tilfeller er ogsa fastlegen
til stede. P4 bakgrunn av metet lages det en plan
for videre behandling og det foretas en ansvarsav-
klaring mellom de to nivaene i helsetjenesten og
samhandling med familien. Planleggingsmetene
bidrar til & sikre at pasientens og pérerendes
behov blir ivaretatt.

Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen  (Helsedirektoratet, 2015b) har
anbefalinger om kommunikasjon ved livstruende
sykdom til pasient og parerende. Helsedirektora-
tet har ogsa publisert en parerendeveileder som
omtaler temaer i samtaler med parerende i livets
sluttfase. Det er videre utviklet lokale prosedyrer i
helsetjenesten som sikrer kvaliteten i dialog med
parerende. Et eksempel er «Den deende pasient —
Parerendesamtale» (Sykehuset Telemark, 2015).

10.2.8 Pargrende til syke barn

Det blir ofte mange ekstra omsorgsoppgaver for
de parerende til et alvorlig sykt barn, gjerne over
mange ar. Sykdom hos barnet medferer en rekke
endringer for barnet og deres familier, overgan-
gen fra & veere frisk til 4 bli syk, flytting mellom
hjem og sykehus, nye roller som ma inntas — som
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a bli pleier ved siden av 4 veere foreldre og over-
gangen fra en potensielt helbredelig til uhelbrede-
lig sykdom.

Foreldre har liten eller ingen kontroll over
utviklingen av sykdommen. Dette utfordrer deres
rolle som forserger. For foreldre representerer
deres barns forverrede helse flere tap — tapet av
det friske barnet og forventinger til barnets frem-
tid (Goldman, Hain, Lieben, 2016). Barnet og
parerendes onske om & leve et mest mulig nor-
malt familieliv gjor at omsorg og behandling ber
tilrettelegges slik at den kan mottas i hjemmet
fram mot livets avslutning. I perioder vil det vaere
behov for institusjonsopphold (barnebolig og til-
svarende) for & gi avlastning til familien deres
eller andre omsorgspersoner.

Syke barn som fer hadde familien som nesten
eneste hjelpekilde, har de siste drene fitt omfat-
tende bistand og assistanse fra den kommunale
helse- og omsorgstjenesten. Dette har bidratt til &
lette byrdene for mange parerende (Meld. St. 29
(2012-2013)). Pa den andre siden har dreiningen
fra institusjonsomsorg mot hjemmebaserte tjenes-
ter fort til at noen foreldre har fatt et sterre
omsorgsansvar for barn med nedsatt funksjons-
evne bade nar de er barn, men ogséa etter at bar-
net er blitt voksent.

For & kunne gi god behandling og omsorg til
alvorlig syke og deende barn, er ivaretagelse av
familien til barnet av avgjerende betydning. God
dialog mellom helse- og omsorgstjenesten, barnet
og dets foreldre er sveert viktig. For parerende vil
et kompetent og stabilt personell i den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten og i spesialisthel-
setjenesten bidra til trygghet. Det folger av pasi-
ent- og brukerrettighetsloven kapittel 3 at foreldre
til barn med livstruende/livsbegrensende tilstand
skal sikres rett til medvirkning og informasjon
sammen med barnet ved gjennomfering av helse-
hjelpen. Informasjonen ma veere tilpasset og for-
staelig. Barns rett til 4 fa informasjon og heres
styrkes ved endringslov av 16. juni 2017 nr. 35.
Foreldre skal involveres som likeverdige i arbei-
det med planlegging av omsorgen og valgene som
gjores nér det gjelder behandlingstiltak og i
arbeid med individuell plan.

Et sentralt mél er best mulig livskvalitet og
som regel best mulig funksjon. Parerende til pasi-
enter med livsbegrensende sykdommer vil ofte
samarbeide med mange forskjellige akterer slik
som fastlege, barneavdelinger, habiliteringstje-
neste, barneboliger og evrige helse- og omsorgs-
tjenester i kommunen. For & kunne gi god
behandling og omsorg til alvorlig syke og deende
barn, er stotte og samarbeid mellom helse- og
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omsorgstjenesten og barnet og dets foreldre
sveert viktig. For parerende vil et kompetent og
stabilt personell i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten og i spesialisthelsetjenesten
bidra til trygghet.

I kommunene og i barne- og ungdomsavde-
lingene arbeides det med barn og familier med
komplekse sykdommer. Dette gjelder bade habili-
teringsenheter og andre barnefagspesifikke sek-
sjoner som hjerte, lunge, mage-tarm, onkologi,
nyfedt, nevrologi m.m. Det mangler allikevel et
system for helhetlig tilbud til barn med livsbe-
grensende tilstand og deres familier, og flere fami-
lier har folt seg alene med totalansvaret for barnet
(Helsedirektoratet, 2017).

Tre barneavdelinger, Oslo universitetssyke-
hus, Akershus universitetssykehus og Stavanger
universitetssjukehus har utviklet en modell med
«hjemmesykehus» for barn. Dette er avdelinger
som legger forholdene til rette for omsorg og
behandling i hjemmet og for hjemmeded hvor
familiene ensker dette. Dette er naermere beskre-
vet i kapittel 9.

10.2.9 Velferdsordninger for pargrende

Parerende ber rutinemessig fa informasjon om
muligheten for bistand i skonomiske eller trygde-
messige sporsmal. Sentrale ytelser for parerende
til alvorlig syke er hjelpestenad, omsorgsstenad,
pleiepenger og avlastningsopphold.

Hjelpestgnad

Hjelpestonad ytes for 4 kompensere gkonomisk
der det foreligger et saerskilt behov for tilsyn og
pleie utover det som dekkes av offentlig hjelpe-
ordning. Det er et vilkér at det foreligger et privat
pleieforhold eller det mé veaere slik at hjelpestona-
den vil sette den pleietrengende i stand til 4 eta-
blere et privat pleieforhold.

Omsorgsstgnad

Omsorgsstenad skal gjere det mulig for private
omsorgspersoner d opprettholde sarlig tyngende
omsorgsarbeid for sine neermeste. Stenaden er en
kommunal skonomisk kompensasjon til personer
som utforer omsorgsoppgaver som ellers ville
veert utfert av det offentlige. Det er den enkeltes
behov for tjenester og den enkelte péarerendes
muligheter, ressurser og ensker som er utgangs-
punktet for tildeling av helsetjenester. Videre er
det en forutsetning at den som har hjelpebehovet
onsker at privatpersonen skal sti for hjelpen og
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mener det er beste losning. Kommunen méa ogséa
vurdere hjelpebehovet slik at hjelp fra privatperso-
nen er det beste alternativet. Ordningen omfatter
bade omsorgsytere uten omsorgsplikt og foreldre
som har omsorgsplikt for sine mindreérige barn.
Omsorgsstenad er pensjonsgivende og skatteplik-
tig inntekt. Blant ektefeller som mottar omsorgs-
stonad er kvinneandelen pd 60 prosent og andel
menn 40 prosent (NOU 2011: 17).

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

Kommunen skal ha tilbud om praktisk bistand og
oppleering, organisert som brukerstyrt personlig
assistanse (Helse- og omsorgstjenesteloven § 3-2
forste ledd nr. 6 bokstav b). BPA er en mate a
organisere tjenestene pa som gir alle personer
med funksjonshemning mulighet til 4 leve et
aktivt og mest mulig uavhengig liv. Brukerstyrt
personlig assistanse er et viktig bidrag til likeverd,
likestilling og samfunnsdeltakelse for personer
med nedsatt funksjonsevne og stort behov for
bistand.

Fra 1. januar 2015 ble BPA en lovfestet rettig-
het i pasient- og brukerrettighetsloven §2-1 d.
Lovendringen gir rett til brukerstyrt personlig
assistanse for personer under 67 ar med langvarig
og stort behov for personlig assistanse. Kommu-
nene har ogsé en plikt til 4 vurdere om det er hen-
siktsmessig & tilby BPA ogsa til brukere som ikke
fyller vilkarene i rettighetsbestemmelsen (Helse-
og omsorgstjenesteloven § 3-8).

Nar praktisk bistand og oppleering organiseres
som en BPA-ordning, er det brukeren selv, even-
tuelt med bistand, som organiserer og leder arbei-
det med assistentene.

Avlastningstiltak er et tilbud til personer og
familier med serlig tyngende omsorgsarbeid.
Avlastning gis ut fra ulike behov og kan organise-
res pa ulike méater. Formaélet ved avlastning er &:

— hindre overbelastning hos omsorgsyter

— gi omsorgsyter nedvendig fritid og ferie

— gi omsorgsyter mulighet til & delta i vanlige
samfunnsaktiviteter

Avlastningstiltak kan gis bade som avlastning i
eget hjem og som opphold i institusjon.

Personer med foreldreansvar for hjemmebo-
ende barn under 18 ar med nedsatt funksjonsevne
har rett til avlastningstiltak.

Pleiepenger

Formalet med pleiepenger er & kompensere for
bortfall av arbeidsinntekt for yrkesaktive med
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sykepengerett i forbindelse med barns sykdom,
barns funksjonshemming og pleie av neere pare-
rende i livets sluttfase (Lov om folketrygd del IV.
kap. 9).

I lov om folketrygd ble det i 2013 gjort en end-
ring om at rett til pleiepenger ved alvorlig sykdom
skulle gjelde naerstidende og ikke kun parerende.
Ulike familiestrukturer og sterk tilknytning til
venner og andre som tradisjonelt ikke er pare-
rende har fort til denne endringen.

Pleiepenger i livets sluttfase

Pleiepenger skal erstatte arbeidsinntekt nar pleie
av en neerstiende i livets sluttfase krever at man
er hjemme hos den syke (Folketrygdloven § 9-
13). Det er en forutsetning at den pleietrengende
bor hjemme, enten i sitt eget eller i hjemmet til
den som seker om pleiepenger. Retten til pleie-
penger oppherer hvis den pleietrengende legges
inn pé institusjon eller der. Det er den sykes eget
onske om hvem som skal pleie som er avgjorende
for hvem som har rett til pleiepenger. Den pleie-
trengende ma derfor samtykke i pleien. Hvis den
pleietrengende er for syk til 4 gi samtykke, skal
det g& fram av legeerkleringen i seknadsskje-
maet. Pleiepenger gjelder nér pasienten mottar
pleie i hjemmet, inntil 60 dager.

Kvinner utgjorde 70 prosent og menn 30 pro-
sent av de parerende som mottok pleiepenger i
livets sluttfase i 2016. Gjennomsnittlig varighet
per tilfelle er 7 dager for menn og 6 dager for kvin-
ner (Arbeids- og velferdsdirektoratet, 2017).

Fra og med 1. juli 2010 ble stenadsperioden
utvidet til & gjelde fra 20 til 60 dager for hver pasi-

Boks 10.2 Fakta om:Pleiepenger en
naerstaende i livets sluttfase
Folketrygdloven § 9-13 (2016)

— 12016 ble det utbetalt 32.5 mill. kroner

— 1244 personer mottok pleiepenger for 4034
tilfeller

— Kvinner utgjorde 2837 av tilfellene (70 pst.)
0og

— menn 1197 av tilfellene (30 pst.)

— Bare 18tilfeller var graderte (0,4 pst. av alle
tilfeller)

— Gjennomsnittlig varighet per tilfelle er 7
dager for menn og 6 dager for kvinner

Kilde: Arbeids- og velferdsdirektoratet, 2017
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ent. Det har veert en stor ekning i bruk av ordnin-
gene, bade sett i forhold til antall pasienter (380 i
2010 til 1244 i 2016) som pleiepengene har veert
knyttet til og antall parerende som har mottatt
pleiepenger (706 i 2010 til 4034 i 2016), sammen-
liknet med tall fra 2010. Det har veert en endring i
utbetalingene fra 5,6 mill. kroner i 2010 til 32,5
mill. kroner i 2016. Det kan i noen grad forklares
med at utvidelsen av pleiepengedager i 2010, men
trolig ogséa at ordningen har blitt bedre kjent og at
flere velger & bruke den.

Pleiepenger ved pleie av syke barn

For foreldre med syke barn gir folketrygdlovens
bestemmelser om pleiepenger og opplaeringspen-
ger ekonomisk kompensasjon for bortfall av inn-
tekt nar barnet pa grunn av sykdom har behov for
kontinuerlig tilsyn og pleie, og medlemmet derfor
maé veere borte fra arbeidet (Folketrygdloven § 9-
10).

Pleiepengeordningen er utvidet med virkning
fra 1.10.2017. Pleiepenger er en frikjopsordning
fra foreldrenes jobb nér barn er alvorlig syke. Fra
1. oktober 2017 far foreldrene en kvote pa 1300
dager. Ordningen medferer en endring ved at 100
prosent lennskompensasjon gis kun 1 ar, deretter
gar utbetalingen ned til 66 prosent av lennen. For-
eldrene kan velge om bare den ene bruker disse
dagene, eller om begge bruker av kvoten samti-
dig. Utvalget er kjent med at det kan komme en
mulig utvidelse av pleiepengeordningen for for-
eldre med omsorg for syke barn, da det er innvil-
get en gkonomisk ramme for dette i statsbudsjet-
tet 2018.

10.3 Vurdering og drgfting av dagens
praksis

En forutsetning for & mete parerendes behov er at

relasjonen mellom pasient, parerende og helse-

personell er preget av tillit, samvalg, fleksibilitet

og tilgjengelighet. Utvalget mener at en mer sys-

tematisk tilneerming til parerende vil styrke pare-

rendes situasjon ved at:

— de pasienttilpassede forlepene inkluderer og
avklarer parerendes roller og oppgaver

— parerende inkluderes, nér pasienten plan-
legger og samtykKer, i innholdet i de pasienttil-
passede forlepene

— parerendes situasjon og behov kartlegges sys-
tematisk og fortlepende
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10.3.1 Kartlegging av pargrendes
omsorgsbyrde

Statens helsetilsyn fant i sin landsomfattende
undersokelse i 2010 at kommunene gjennomgéa-
ende «kke Kkartla og vurderte péarerendes
omsorgsbyrde, situasjon og behov for avlastning»,
og at saksbehandlingen ved seknader om avlast-
ning var mangelfull (Meld. St. 29 (2012-2013),
s. 59). I en palliativ fase hvor behovet for stotte fra
parerende er stort, ma det vaere systemer og ruti-
ner som fanger opp de parerendes omsorgsbyrde
og behov.

1. oktober 2017 tradte lovendring av 2. juni
2017 nr. 34 om styrket parerendestotte i kraft med
endringer i folketrygdloven, helse- og omsorgstje-
nesteloven og pasient og brukerrettighetsloven.
Lovendringen presiserer at kommunen har plikt
til 4 kartlegge parerendes behov for stette, og
fatte vedtak om tiltak rettet mot parerende: opplae-
ring, veiledning, avlastning og omsorgsstenad.
Dette gjelder ogsa foreldre til syke barn.

Utvalget mener at The Carer Support Needs
Assessment Tool (CSNAT) er et egnet og godt
verktey for & kartlegge situasjonen og behovene
til parerende til pasienter med alvorlig sykdom.
Dette maleinstrumentet er oversatt til norsk og
brukes i dag i flere prosjekter. Det har veert knyt-
tet spesifiserte kriterier til innholdet i palliative til-
tak i spesialisthelsetjenesten for at sykehuset har
kunnet kreve palliativ refusjon, for arbeidet (Hel-
sedirektoratet, 2017d). Blant annet heter det at
«Virksomheten mé kunne dokumentere systema-
tisk arbeid med inklusjon og ivaretakelse av pére-
rende». Utvalget foreslar at det i tillegg star

.. «f.eks. ved bruk av CSNAT>.

10.3.2 Velferdsordninger for pargrende

Utvalget mener velferdsordningene for pare-
rende, skissert i kapittel 10.2.9, i hovedsak meter
behovene de skal dekke. Utvalget har felgende
vurderinger av velferdsordningene utover dette:

Formidling av rettigheter og juridisk kompetanse

For rettigheter etter trygdelovgivningen béade til
foreldre med barn som har behov for palliative
behandling, og for voksne pasienter med et tilsva-
rende behov, er det slik utvalget har vurdert det
seerlig to aspekter som er viktige:

Det forste er formidling av rettigheter til pare-
rende nar behovet oppstér, slik at ekonomiske
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bekymringer kan unngés og at rettigheter ikke
gér tapt pa grunn av foreldelse.

Det andre er behovet for rettsriktighet som
sikres ved tilstrekkelig juridisk kompetanse hos
de som fatter vedtak. Avslag pa feil grunnlag kan
velte pkonomien for pasienter og familier som er
rammet av sykdom, og situasjonen kan gjere at de
ikke har de nedvendige ressurser til & klage pa
vedtak. I tillegg er det viktig at pasienter og for-
eldre til alvorlig syke barn har mulighet til 4 fa
bistand for & seke om aktuelle rettigheter, samt til
a klage pa eventuelle avslag, slik at deres ressur-
ser nar disse er begrensede kan brukes til § iva-
reta egen/barnas helse. Dagens praksis i helsetje-
nesten har langt svakere organisering av sosial-
faglig kompetanse enn det nasjonale retningslin-
jer anbefaler (Helsedirektoratet, 2015b).

Pleiepenger til naerstdende i livets sluttfase

Ordningen med pleiepenger gir mulighet for naer-
stidende til & gi omsorg mot livets slutt i hjemmet
til pasienten eller hos omsorgsgiver. Pleiepenge-
ordningen brukes i forholdsvis liten grad sett opp
mot det totale antall dedsfall. Det er sannsynlig at
sykemelding av de parerende brukes i stedet for
pleiepengeordningen. Mulige arsaker til et antatt
underforbruk av ordningen kan vaere mangel pa
kjennskap til pleiepengeordningen eller at en ord-
ning med bruk av sykepenger oppleves enklere.

Fra helsetjenesten meldes det at péarerende
ikke kan ta ut pleiepenger ved akutt innleggelse
eller ved plutselige komplikasjoner som krever
innleggelse. Parorende folger ofte pasienten ved
ikke planlagte, eventuelt akutte innleggelser for s&
4 bista pasienten igjen i hjemmet nar situasjonen
har stabilisert seg. Det kan vare behov for at
parerende er med og stetter alvorlig syke pasien-
ter pa sykehuset og det kan da veere serlig uhel-
dig dersom den parerende ikke har denne mulig-
hetene pa grunn av manglende gkonomisk kom-
pensasjon. En parerende som gir omsorg i hjem-
met over en lengre periode vil ogsd kunne ha pro-
blemer med g4 tilbake til sitt arbeidsforhold for et
kortere tidsrom, spesielt nar arbeidsplassen er i
en annen landsdel enn der omsorgen gis.

Utvalget mener det ber apnes for at de som
har vedtak om pleiepenger ogsd kan beholde/ta
ut pleiepenger ved en kort akutt innleggelse i
institusjon dersom det er en del av behandlings-
forlepet og videre omsorg i hjemmet er planlagt
eller pasienten er deende.
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Praktisk avlastning i hjemmet til familier med
mindrearige barn.

For familier med barn hvor en forelder er syk kan
det veere behov for annen hjelp enn den som van-
ligvis tilbys av den offentlige helsetjenesten i kom-
munene. Bergen kommune har en «Familievikar»-
ordning som tilbyr praktisk bistand. Denne tje-
nesten kan tildeles smébarnsforeldre som har
seerlig behov for bistand. Fransiskushjelpen i Oslo
har ogsa sett behovet og har etablert en tjeneste,
«Familiehjelperen», en tjeneste med frivillige som
blant annet tilbyr leksehjelp, matlaging og aktivi-
teter med barna. Utvalget ser behovet for flere
slike frivillige ordninger.

Paliv og ded

10.4 Tiltak

— The Carer Support Needs Assessment Tool,
CSNAT, skal implementeres i de pasienttilpas-
sede forlepene.

— Pleiepengeordningen utvides slik at voksne
kan beholde dem under innleggelse av pasient
i sykehus.

Utvalget mener at det ber apnes for at de som har
vedtak om pleiepenger ogsd kan beholde/ta ut
pleiepenger ved antatt kort, akutt innleggelse i
institusjon dersom det er en del av behandlings-
forlepet og videre omsorg i hjemmet er planlagt
eller dersom pasienten er deende.
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Kapittel 11
Frivillige

For society...volunteering is an expression of the
caring community; it shows a connection bet-

ween society and the terminally ill.
EAPC White Paper: Defining volunteering in hospice
and palliative care in Europe, 2016.

11.1 Innledning

De demografiske fremskrivningene innebaerer at
behovet for frivillig innsats pa helse- og omsorgs-
feltet vil oke. Det ma derfor legges til rette for
rekruttering av frivillige og for et systematisk
samarbeid mellom frivillige og helse- og omsorgs-

Boks 11.1 TERMIK

Stiftelsen TERMIK (terminal omsorg i kom-
munen) har utviklet metode for samarbeid
mellom kommunens helse- og omsorgstje-
nester og frivillige pa palliasjonsfeltet. Dette er
kanskje en av de mest anerkjente metodene
for samarbeid pa dette omradet i Norge. TER-
MIK ble opprettet i Vefsn kommune i 1996.
Frivillige avlaster og stetter alvorlig syke,
deende og deres parerende, enten hjemme,
eller pa institusjon. Tilbudet er spesielt bereg-
net for pasienter som har fi eller ingen péaro-
rende. I 21 ar har stiftelsen TERMIK tilbudt
hjemmebesek til alvorlig syke, deende og
deres parerende. De har tilbudt besok,
vaketjeneste og andre avtalte oppgaver ved
institusjon er i 12 4r. TERMIK har utviklet en
modell for organisering av frivillig arbeid og
en handbok om hvordan 4 komme i gang med
frivillig arbeid pa palliasjonsfeltet. Flere kom-
muner, blant andre Grimstad, har gjort som
Vefsn og opprettet en frivillighetstjeneste ved
hjelp av TERMIKSs verdigrunnlag og organise-
ring. De frivilliges hjelp bestemmes ut fra den
sykes og de parerendes behov og livssitua-
sjon.

tjenestene i kommunen og i spesialisthelsetje-
nesten. Et godt systematisk samarbeid mellom fri-
villige og helse- og omsorgstjenesten kommer
ikke av seg selv. Det ma kontinuerlig arbeides for
a legge til rette for at frivillige kan gjere en innsats
pa palliasjonsfeltet. Pasientens behov skal veere
retningsgivende for den frivillige innsatsen pa pal-
liasjonsfeltet.

Den frivillige skal fylle en annen rolle enn hel-
sepersonell. Frivillige kan gi av sin tid og kan
bidra til 4 forebygge ensomhet, gi okt velvaere og
styrke livskvalitet, bade hos pasient, parerende og
hos den frivillige selv. Frivilliges innsats er pasi-
entsentrert og den kan bidra til 4 bedre pasien-
tens fyiske, psykiske, sosiale og andelige/eksis-
tensielle behov. Frivillige kan ogsd bidra til at
parerende opplever seg ivaretatt.

Gjennom den meningsfulle aktiviteten frivillig
innsats er, kan den frivillige oppleve mestring og
sosial inkludering. Flere kommuner samarbeider
med frivillige som gjor en innsats overfor alvorlig
syke og deende og deres parerende.

11.2 Dagens situasjon

11.2.1 Sentrale dokumenter og anbefalinger
for frivillig innsats

I St.meld. nr. 39 (2006—2007) Frivillighet for alle
framgéar det at regjeringen vil sikre en helhetlig
frivillighetspolitikk gjennom bl.a. 4 sikre frivillig-
hetens uavhengighet og mangfold, legge til rette
for at alle kan delta i frivillig arbeid og oke kunn-
skapen og oppmerksomheten om frivillighetens
rolle og betydning for samfunnet. Kulturdeparte-
mentet iverksatte i 2017 et arbeid med ny stor-
tingsmelding om den statlige frivillighetspolitik-
ken (regjeringen.no).

Det er utarbeidet en frivillighetserklering mel-
lom regjeringen og frivillig sektor. Frivillighetser-
kleeringen inneholder grunnleggende prinsipper
og overordnede malsettinger for regjeringens
samspill med frivillig sektor. Plattform for samspill
og samarbeid er en avtale mellom KS og Frivillig-
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het Norge (Frivillighet Norge er et samarbeids-
forum for frivillige organisasjoner) (ks.no). Platt-
formen fastsetter prinsipper og handlinger for &
styrke relasjonen mellom offentlig og frivillig sek-
tor i Norge.

Et av hovedmalene i Meld. St. nr. 29 (2012-
2013) Morgendagens omsorg er a «fa kunnskap
om, lete fram, mobilisere og ta i bruk samfunnets
samlede omsorgsressurser pd nye mater». I mel-
dingen pekes det blant annet p de store mulighe-
tene det ligger i & engasjere flere frivillige i helse-
og omsorgssektorens omrade.

Nasjonal strategi for frivillig arbeid pa helse- og
omsorgsfeltet (2015-2020) er utarbeidet i samar-
beid mellom Helse- og omsorgsdepartementet,
Frivillighet Norge og KS. Strategien skal bidra til
4 legge til rette for frivillig innsats, & rekruttere og
beholde frivillige og styrke systematisk samarbeid
mellom frivillig og offentlig sektor.

[ utredningen NOU 1999: 2 Livshjelp — Behand-
ling, pleie og omsorg for uhelbredelig syke og doende
anbefales det at den frivillige innsatsen ber skje
etter onske fra pasienten. Sterre bruk av frivillige
medarbeidere vil komme pasienter og parerende
til gode, og det ma legges til rette for at frivillig
innsats blir en naturlig del av helse- og omsorgs-
tjenestene som tilbys pasient og parerende. Frivil-
lige medarbeidere mé gis systematisk oppleaering.
Utredningen vurderer at bruk av frivillige krever
bade skonomiske og faglige ressurser.

Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorgen, (Helsedirektoratet 2015b) anbefa-
ler at frivillige kan inngd som et tilskudd til fagper-
sonell, men at de ikke skal delta i medisinskfaglig
behandling, stell og pleie.

Boks 11.2 Definisjon av frivillighet
pa pallisjonsfeltet

I Defining volunteering in hospice and pallia-
tive care in Europe: an EAPC White Paper
(2016) (EAPC, 2016; 23(4)) har EAPC utarbei-
det en konsensusdefinisjon av frivillighet pa
palliasjonsfeltet: « Volunteering in hospice and
palliative care is defined as the time freely
given by individuals, with no expectation of
financial gain, within some form of organised
structure other than the already existing
social relations or familial ties, with the inten-
tion of improving the quality of life of adults
and children with life-limiting conditions and
those close to them (family and others).

Paliv og ded

11.2.2 Tradisjon for frivillig arbeid

I Norge har vi lang tradisjon for frivillig arbeid. I
lopet av et ar deltar om lag halvparten av befolk-
ningen i frivillig arbeid. Under 10 % av det frivillige
arbeidet skjer innenfor helse- og omsorgssekto-
ren. Parerende er ikke inkludert i dette estimatet.
Frivilliges innsats pa palliasjonsfeltet er begren-
set. En kartlegging av palliative tilbud i 2012 viste
at kun 5 av 34 palliative sentre i sykehus brukte
frivillige, mens 14 av 30 kommunale lindrende
enheter hadde frivillige tilknyttet seg (Sintef,
2016). Frivillige gjor en stor innsats pa palliasjons-
feltet i mange land. I Storbritannia har frivillig sek-
tor tradisjonelt tatt et stort ansvar for utvikling av
palliative tjenester, serlig hospice.

Frivillige innen palliasjonsfeltet kan bidra som
enkeltperson eller gjennom en frivillig organisa-
sjon. Det er flere frivillige organisasjoner som
arbeider for & bedre livskvaliteten til pasienter
som trenger palliativ behandling og deres pare-
rende. I tillegg til TERMIK (se boks 11.1), arbei-
der Hospiceforum Norge, og frivillige fra Rede
Kors og Fransiskushjelpen, for 4 styrke frivillige
innsats overfor dem som er i livets siste fase.
Hospiceforum Norge arbeider for & etablere
hospice. Foreningen for barnepalliasjon har som
méal & oke kunnskapen om barnepalliasjon, a
arbeide for & styrke det palliative tilbudet til barn
og deres familier, og & etablere barnehospice.Ver-
dighetssenteret er en stiftelse som blant annet gir
oppleering til frivillighetskoordinatorer. De frivil-
lige og ideelle organisasjonene kan vaere viktige
padrivere for utvikling pa palliasjonsfeltet.

Det gis midler over statsbudsjettet for a
beholde og styrke frivillig innsats pa helse- og
omsorgsfeltet. Et eksempel er et kommunalt kom-
petanse- og innovasjonstilskudd (Prop. 1 S (2016-
2017) Helse- og omsorgsdepartementet). Dette
tilskuddet skal blant annet bidra til utvikling av
nye tiltak og metoder for samspill med parerende
og frivillige i omsorgssektoren generelt og i
demensomsorgen spesielt. Et annet eksempel er
tilskudd til frivillige organisasjoners informasjons-
arbeid péa palliasjonsfeltet (Prop. 1 S (2016-2017)
Helse- og omsorgsdepartementet).

11.2.3 Livsberikelse og livsstotte

Med utgangspunkt i pasientens behov kan det
vaere hensiktsmessig a dele frivillighet inn i kate-
goriene livsberikelse og livsstotte (Johansen og
Hagerup, 2017). Livsberikelse innebaerer at de fri-
villige bidrar med kulturelle og andre estetiske
opplevelser, lager gode, sosiale fellesskap eller
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hjelper til med praktiske handlinger. Livsstotte
betyr at de frivillige er direkte stotte- og omsorgs-
personer, gjerne i en-til-en-situasjoner. Eksempler
er naerver ved sykesengen, folgetjeneste til syke-
hus, viketjeneste og avlastning for parerende.

Til kategorien livsberikelse kan man i et lokal-
milje rekruttere enkeltpersoner eller grupper,
gjerne i samarbeid med frivillige organisasjoner.
Det viktigste er at frivillighetstjenesten er godt
organisert og at de frivillige felges opp. Til katego-
rien livsstette ber det organiseres en tjeneste som
innebaerer at de frivillige er vurdert som egnet til
oppgavene, fir opplaering og kontinuerlig oppfol-
ging og veiledning. Begge disse kategoriene er
aktuelle for frivillige pa palliasjonsfeltet. I praksis
trenger det ikke vaere vanntette skott mellom de
to formene for frivillighet.

Frivillige pa palliasjonsfeltet kan utfere en
rekke oppgaver, i pasientens eget hjem, eller i pal-
liative enheter ved sykehjem eller i sykehus. Fri-
villige kan gjere en innsats overfor pasienter og
parerende uavhengig av deres alder og sykdom.
Frivillige kan bidra til bedre livskvalitet, bade for
personer som er kognivt fungerende og for perso-
ner med nedsatt kognitiv funksjonsevne.

Frivillige kan ogsa vaere en likeperson, i denne
sammenheng en person som selv har erfaring
som péarerende til en nerstiende som hadde en
alvorlig sykdom med kort forventet levetid. Frivil-
lige organisasjoner, som f. eks. Nasjonalforenin-
gen for folkehelsen, gir oppleering til parerende
som ensker & vere likepersoner innenfor demens-
feltet.

Rapport om tilbudet til personer med behov for
lindvende behandling og omsorg mot livets slutt
(Helsedirektoratet 2015a) péapeker at frivillig
arbeid i palliasjon ber stimuleres og at vaketje-
neste ber vurderes etablert. Formalet med
vaketjeneste er a tilby neerveer, ro og trygghet til
deende pasienter som ikke har parerende til
stede, hvor parerende trenger avlastning eller
ikke onsker & vaere alene med den deende.
Viketjeneste er etablert noen fa steder, bade i
institusjon og i hjemmet, og kan i fremtiden veere
en viktig del av det frivillige tilbudet i palliasjon.
Rede Kors, Fransiskushjelpen og Hospice Lovi-
senberg har vaketjeneste av frivillige.

11.2.4 Formelle forhold/rammer rundt
frivillige

I det frivillige arbeidet er det som regel tre parter:

den/de frivillige, pasient og péarerende og det

offentlige. Forholdet mellom disse tre mé regule-

res, bl.a. gjennom avtaler og regler. Samarbeidet
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med frivillige ber veere systematisk og ha god for-
ankring i helse- og omsorgstjenestene. Det ber
foreligge tydelige samarbeidsavtaler mellom den
frivillige eller den frivillige organisasjonen og virk-
somheten (kommune, sykehjem eller sykehus).
Av samarbeidsavtalene ber det framga regler om
hva de frivillige, i en formell, organisert ramme
kan og eventuelt ikke kan gjere. Mange kommu-
ner og organisasjoner har slike avtaler i dag (Ter-
mik.no).

Det er behov for systemer eller rutiner for a
selektere, kvalitetssikre, folge opp og gi tilstrek-
kelig kompetanse til den enkelte frivillige. Pasien-
ter som mottar palliativ behandling er ofte i en
kompleks situasjon rundt sykdomsforholdet. Det
er derfor viktig for alle parter at de frivilliges rolle
er tydelig overfor pasienten, parerende og de pro-
fesjonelle tjenesteyterne. De frivillige mé veere
egnet til oppgaven og ha evne til 4 lytte og kunne
tale & veere naer et annet menneskes alvorlige livs-
skjebne og ha evne til samarbeid. Frivillige ma
beskyttes fra & bli involvert i sykdomsrelaterte
forhold som krever profesjonell vurdering og
bistand.

Helsepersonell ber fa god informasjon om den
frivillige innsatsen pa deres arbeidsplass, om
eventuelle arbeidsoppgaver knyttet til de frivilli-
ges innsats og hvilke forventninger som stilles til
helsepersonell i form av opplering og informa-
sjon. Dette innebaerer at oppgavene som frivillige
skal gjere ma veare oversiktlige, tydelige og forut-
sigbare for alle involverte parter, og det mé veare
en god og jevnlig kommunikasjon mellom alle.
Det ber veere et strukturert opplegg for de frivil-
lige og alle ber fa jevnlig oppfelging, undervisning
og veiledning i tjenesten.

Frivillige ber etter utvalgets syn ha en like
omfattende regulering av taushetsplikten, sam-
menlignbart med det som gjelder for helseperso-
nell. Jfr helsepersonelloven § 21. I dag er det ikke
lovhjemmel for & palegge frivillige en slik taus-
hetsplikt, og dette ma derfor gjores gjennom en
avtale med den enkelte frivillige og den institusjo-
nen (kommunen, helseforetak, annen offentlig
virksomhet) som er ansvarlig for den frivillige.
Utvalget mener at det ikke skal overlates til den
enkelte pasient som mottar hjelpen 4 innga avtale
om taushetsplikt med den frivillige. Regulering av
taushetsplikt ber gjeres pa institusjonsniva og
brudd pa taushetsplikten ber ha konkrete folger.

Utvalget er kjent med at noen kommuner har
en frivillighetskoordinator, en funksjon som koor-
dinerer og folger opp den frivillige innsatsen. Den
eller de som har denne funksjonen méa adminis-
trere og ha ansvar for den daglige driften av de fri-
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villige. Koordinatorfunksjonen kan ivaretas av en
ansatt ved virksomheten eller av den frivillige
organisasjonen. Om de frivillige organisasjonene
selv drifter den frivillige aktiviteten, kan dette
bidra til 4 unnga a eke arbeidsbyrden til helseper-
sonellet ytterligere.

Frivillig innsats pa palliasjonsfeltet som opple-
ves som meningsfull kan, bidra til rekruttering og
utvikling av frivillige. Vi ma forutsette at de frivil-
lige drives av et enske om & vare til nytte. For
mange av de frivillige er det & fa anledning til &
bidra sannsynligvis en god verdi i seg selv. En stu-
die fra 2014 som oppsummerte resultatene fra
over 70 undersgkelser, fant at frivillig arbeid
kunne knyttes opp mot redusert depresjon, bedre
helhetlig helse, psykisk velvaere og faerre fysiske
begrensninger hos voksne frivillige over 50 ar
(Andreson m.fl., 2014).

11.3 Frivillighet i framtiden

Behovet for frivillige pa palliasjonsfeltet i framti-
den er betydelige. For a ta vare pa, rekruttere og
utvikle den frivillige innsatsen pa palliasjonsfeltet,
er det en grunnleggende forutsetning at de frivil-
lige oppleves som en samarbeidspartner og ikke
som en ekstra belastning for helsepersonellet og/
eller pasient og parerende. Det ma skapes felles
langsiktige og forutsigbare rammevilkar for frivil-
lig sektor og det ma samles kunnskap om frivillig-
het. Det mé identifiseres samarbeidsomrader og
prinsipper for samarbeid. Frivillige organisasjo-
ners rolle pa palliasjonsfeltet ber utvikles i et naert
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samspill med de kommunale helse- og omsorgs-
tjenestene. Frivillige organisasjoner kan ha erfa-
ring, kompetanse og systemer for 4 rekruttere,
leere opp, motivere og lede frivillige pé palliasjons-
feltet. Okt samarbeid mellom offentlig og frivillig
sektor pé palliasjonsfeltet kan bidra til nye mulig-
heter for hvordan palliativ behandling og omosorg
kan ytes.

Selv om bruken av frivillige krever oppleering
og oppfelging, vurderer utvalget at frivillige kan
gjore en viktig innsats pa palliasjonsfeltet. Utval-
get mener at palliasjon ber bli en del av kommu-
nens helhetlige frivillighetspolitikk i fremtiden.
Utvalget ser behov for forskning pa frivilllige som
gjor en innsats pa palliasjonsfelter, og foreslar at
dette inngér i tiltak om forskning, se kap. 8.

Behovet for frivillighet innen palliasjon i fram-
tiden er stort, og det er behov for & skape langsik-
tige og forutsighare rammevilkar for frivillig sek-
tor. Det ma samles kunnskap om frivillighet innen
palliasjon og det ma identifiseres samarbeidsom-
rader og prinsipper for samarbeid. Utvalget mener
frivillige organisasjoners rolle pa palliasjonsfeltet
ber utvikles i et neert samarbeid med den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten.

11.4 Tiltak

— Det utvikles retningslinjer for 4 fremme frivillig
innsats og samarbeid mellom kommunen, spe-
sialisthelsetjenesten og frivillige pé palliasjons-
feltet.
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Kapittel 12
Erfaringer fra andre land

12.1 Innledning

Ifolge mandatet skal utredningen «ogsa bygge pa
erfaringer fra andre land, for eksempel om
hospice, og det mé vurderes om erfaringene er
relevante for Norge».

Verdens helseorganisasjon (WHO) og Euro-
pean Association for Palliative Care (EAPC) har
gitt anbefalinger for organisering av palliasjon i
sine medlemsland. Det finnes likevel mange orga-
nisatoriske modeller, da anbefalingene skal tilpas-
ses de ulike lands helsesystemer. For Norge er
det mest aktuelt & se pa forholdene i Norden, og
da serlig Danmark og Sverige. Utvalget har i til-
legg innhentet informasjon fra Finland, Irland og
Storbritannia.

Ulik organisering og finansiering av helsetje-
nesten kan gjere det vanskelig & sammenlikne
helsesystemer i ulike land. En gjennomgang av
systemene i andre land vil likevel kunne veere
relevant for & vurdere endringsbehovet i Norge og
hvordan eventuelle endringer ber utformes. Det
er vanlig 4 skille mellom skattefinansierte helse-
systemer (som i Norge og de andre nordiske lan-
dene) og helsesystemer som er finansiert med
utgangspunkt i obligatoriske offentlige eller pri-
vate sykekasser eller forsikringsordninger. Utfor-
dringsbildet er i stor grad det samme; et gkende
antall eldre og kronisk syke, manglende koordine-
ring mellom sykehus og primarhelsetjenesten,
krav til effektivisering for & sikre ekonomisk
bareevne, geografisk ulikhet i kvalitet og tilgjen-
gelighet og et okende gap mellom behandlings-
muligheter og tilgjengelige budsjettrammer.

Utvalget ga Kompetansesenter i lindrande
behandling Helseregion Vest i oppdrag & lage en
oversikt over organiseringen av palliasjon i Dan-
mark, Sverige, Finland, Storbritannia og Irland.
Oversikten skulle inneholde:

— organisering pa nasjonalt, regionalt og lokalt
niva, inkludert bruk av hospice

— tilbud til ulike pasientgrupper

— oppgavefordeling/samarbeid mellom offentlig
og privat sektor samt frivillig arbeid

— finansieringsmodeller

— nasjonale planer, retningslinjer, standarder,
registre, organisasjoner og foreninger

— integrering av palliasjon i de ulike medisinske
spesialitetene

— utdanning av helse- og sosialfaglig personell i
palliasjon

Senter for omsorgsforskning @st har ogsé bidratt.
Kompetansesenteret har gjennomgatt dokumen-
ter og innhentet informasjon fra aktuelle kompe-
tansemiljger som Palliativt Kunskapscentrum i
Stockholm og Palliativt Utvecklingscentrum i
Lund, samt ved REHPA, Videncenter for Rehabili-
tering og Palliation i Danmark.

12.2 Danmark

Palliative tjenester bygger pé nasjonale anbefalin-
ger fra 2011 og deles i grunnleggende og spesiali-
sert palliasjon. Det spesialiserte nivaet utgjores av
palliative team, palliative avdelinger i sykehus og
hospice. Danmark har 5,75 millioner innbyggere.
De storste dedsarsaksgruppene er kreft (29 pst.)
og hjerte-og karsykdommer (20 pst.). Om lag 50
prosent av befolkningen der pad sykehus, 25 pro-
sent i sykehjem, 20 prosent der hjemme og 3 pro-
sent pa hospice. Danmark er ulikt Norge ved at
alle innbyggerne har kort vei til et tettsted.
Danmark har en relativt desentralisert helse-
tjeneste der kommunalt/lokalt niva har ansvar for
forstelinjetjenesten, mens regionalt nivd har
ansvar for andre- og tredjelinjetjenesten. De fem
regionene har ansvar for sykehus, mens kommu-
nen har ansvar for pleie- og omsorgstjenester.
Regulering og kvalitetsovervaking skjer blant
annet gjennom nasjonale og regionale retningslin-
jer, lisenssystemer for helsepersonell og nasjonale
kvalitetsovervakingssystemer. Danmark har et
nasjonalt vitensenter (kompetansesenter) i pallia-
sjon og en nasjonal palliativ database etablert i
2009 som er et register for spesialisert palliasjon
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pa individniva. I 2013 ble palliativ medisin god-
kjent som et medisinsk fagomrade.

I Danmark er palliative tjenester organisert
som en integrert del av den offentlige helse- og
omsorgstjenesten. Det er lagt stor vekt pa bruk av
frivillige i hospicene.

Det grunnleggende palliative tilbudet

Grunnleggende palliasjon skal gis ved de fleste
kliniske sykehusavdelinger, i sykehjem, i hjemme-
sykepleien, av fastlegene og av praktiserende
fysioterapeuter og psykologer. P4 kommunalt niva
er det den enkelte kommune som har ansvar for
et forsvarlig tilbud. I hver region inngés det en fel-
les «sundhedsaftale» mellom regionradet og de til-
herende kommunene. Avtalen skal sikre gode
pasientforlep og har en del obligatoriske temaer,
der innleggelse, utskrivning og hjelpemidler er
seerlig relevant for palliasjon. Ellers kan avtalen
for eksempel innebeere at kommunen skal lage en
plan for det palliative arbeidet. I de nasjonale kreft-
planene har planene for palliasjonsfeltet i stor
grad gétt ut pa 4 styrke det grunnleggende nivéet.
Kreftplan IV (Sundhedsstyrelsen, 2016) har vide-
refert denne linjen.

Pa samme mate som i Norge er det nettverk av
ressurssykepleiere i flere regioner, sakalte «nagle-
personer i palliation». Danmark har etablert 44
palliative enheter i kommunen. Disse tiltakene
kalles med en samlebetegnelse KISPK (kommu-
nale institusjoner med serlig palliativ kompe-
tanse). Noen av institusjonene kan betegnes som
palliative sykehjem. Flere har samarbeid med det
palliative teamet fra det spesialiserte nivéet.

Det brukes frivillige i palliasjon pa det kommu-
nale nivéet, bade i sykehjem, som hjelpere ved til-
stelninger og sosialt samvaer og som «vigekoner»
til & vike over deende.

Det spesialiserte palliative tilbudet

Det spesialiserte palliative tilbudet bestér av palli-
ative team, palliative avdelinger i sykehus og
hospice. I tillegg til klinisk virksomhet skal det
spesialiserte nivaet yte radgivning til tjenesteytere
pa grunnleggende niva, drive undervisning og
etterutdanning samt forskning og utvikling. De
spesialiserte tilbudene skal gi et tverrfaglig tilbud,
definert som et personale med minimum fire ulike
faggrupper. Lege og sykepleier skal alltid veere
ansatt, og de skal arbeide fulltid med palliasjon.
De to evrige faggruppene kan veere ansatt i del-
tidsstilling. Det er et krav at palliative avdelinger
og hospice har sykepleier til stede hele degnet og
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tilgang til kvalifisert legehjelp. Palliative team har
base ved sykehuset og yter tjenester til innlagte
pasienter og til det kommunale nivaet. Teamet
kan ogsé ha polikliniske konsultasjoner. Palliativt
team kan ha base pa hospice.

Danmark har 20 hospice med til sammen 250
sengeplasser. Hospice er et tilbud i pasientens
siste levetid. Hospicene er selveiende institusjo-
ner som har driftsavtale med regionene. Opphol-
det er gratis, og med fritt sykehusvalg kan pasien-
ter som fyller kriteriene for opphold selv velge
hvilket hospice de vil komme til. Malgruppen er
avgrenset til pasienter med behov for palliasjon
som ikke har behov for 4 vaere pa sykehus, men
som ikke kan vaere hjemme. I Danmark er
hospicetilbudet definert som en del av spesialist-
helsetjenesten, og regulert i sundhedsloven og
Bekendtgerelse om driftsoverenskomster mel-
lem regionsrad og selvejende hospicer. Selv om
hospicene herer til det spesialiserte nivaet, er det
ikke satt spesifikke krav til omfang og kvalitet av
legetjenestene, slik at dette varierer betydelig.
Gjennomsnittlig liggetid er 15 — 25 dager, og 10 —
15 prosent av pasientene skrives ut fra hospice. Ca
3 prosent der pa hospice. Tilbudet preges i hoy
grad av tverrfaglighet og mange frivillige. De fri-
villiges rolle er a bringe hverdagen inn i hospicet
og skape en hjemlig og hyggelig atmosfaere.

Hospice er kjent for a4 ha apne derer ut mot
lokalsamfunnet med blant annet felles arrange-
menter, konserter og &pne dager. De danske
hospicebygningene er sveert annerledes enn
andre helse- og pleieinstitusjoner ved at utformin-
gen skal ha et hjemlig preg og legge til rette for
uformelle sosiale moter.

De nasjonale anbefalingene palegger hospice a
gi rad til det grunnleggende tilbudet og delta i
undervisning og forskning. Omfang av og innhold
i undervisning varierer, og det er ingen tradisjon
for selvstendig forskning pa hospice.

Det er 22 palliative team som utgar fra syke-
hus, mens fire team utgér fra et hospice. Disse fire
er lokalisert i Region Hovedstaden, som er delt
inn i fire opptaksomrader. Hvert omrade har ett
hospice, en palliativ avdeling i sykehus, ett utga-
ende hospiceteam og ett sykehusbasert palliativt
team. De palliative teamene arbeider bade som
konsulenter og som direkte behandlingsansvar-
lige for den palliative behandlingen.

Det palliative tilbudet til barn og unge

I Danmark der ca. 320 barn hvert ar. Av disse der
om lag to tredeler i forste leveédr og en tredel for
de er 18 ar. De siste arene har barnepalliasjon fatt
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okende oppmerksomhet i Danmark. Barneavde-
lingene har satset mer pa palliasjon, og hver
region har et tilbud innen barnepalliasjon. Et palli-
ativt team i hver region skal ha spesialkompetanse
innen barnepalliasjon og samarbeide med barne-
avdelingen. Teamene arbeider aktivt med kompe-
tansebygging og utvikling av retningslinjer.

Det er etablert et barnehospice i Danmark,
Lukashuset i Kebenhavn. Lukashuset ble etablert
i 2015, og eies og finansieres av St. Lukas Stiftel-
sen. Hospicet har plass til fire barn/familier. I
lopet av de forste 11 manedene var 12 barn og
deres familier innlagt. De kom alle fra Region
Hovedstaden eller Sjelland. Lukashuset samar-
beider med to regioner og seks sykehus.

Gjennomsnittlig belegg var 65 prosent og insti-
tusjonen har mattet avvise familier pd grunn av
kapasitetsproblemer. St. Lukas Stiftelsen ga
Videncenter for rehabilitering og palliation i opp-
drag & evaluere Lukashuset med sikte pa a kvali-
tetssikre og videreutvikle den palliative innsatsen.
Evalueringen viser blant annet at Lukashuset har
bidratt til & eke familiens livskvalitet ved & skape
ro omkring familien og yte en individuelt tilpasset
innsats.

Nasjonale planer, retningslinjer, standarder og
registre

Pa nasjonalt niva er det forst og fremst kreftpla-
nene som h