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Vi skal alle de en dag. Men alle andre dager skal vi leve.

Det sier den svenske forfatteren Per Olov Enquist.

Det er kloke ord. Det er vakre ord.

Det er en mild formaning om a leve i stedet for & bekymre seg over nér livet tar slutt.
Jeg stiller meg helhjertet bak den lille formaningen.

Men jeg tror det blir lettere & leve hvis vi ter & snakke sammen om at livet en gang tar slutt.
Det er en stor begivenhet nar et menneske kommer til verden.

Det er en stor begivenhet nar et menneske forlater verden ogsa.

Den forste store begivenheten forbereder vi mye og snakker mye om.

Den siste forbereder vi lite og snakker lite om.

Det gjor den tyngre.

For den som skal de. For de som skal leve videre.

Vi kommer til verden som ulike mennesker med ulike ressurser og ulike behov.

Vi forlater den som ulike mennesker med ulike ressurser og ulike behov.

Derfor er det sé viktig at vi snakker sammen om hva vi trenger i den siste delen av livet.
Smertelindring nér livet gar mot slutten handler om mer enn 4 lindre fysiske smerter.
Den som skal do, bekymrer seg ofte for de som skal leve videre.

De som skal leve videre, bekymrer seg ofte for den som skal de.

Sorgen over a forlate livet er smertefull. Sorgen over a bli forlatt er smertefull.

A snakke om det som skal skje, kan lette bekymringer og lindre smerter.

Det kan gjore den siste begivenheten i menneskelivet lettere.

For den som skal de. For de som skal leve videre.

For vi skal alle de en dag. Men alle andre dager skal vi leve.

Bent Hoie

T V4
7 ﬁ .

Figur 1.1
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Tilrading fra Helse- og omsorgsdepartementet 7. mai 2020,
godkjent i statsrdd samme dag.
(Regjeringen Solberg)

1 Innledning og sammendrag

Doden angéar oss alle, men deden kan vaere van-
skelig 4 akseptere og krevende & snakke om.
Regjeringen vil gjennom denne stortingsmeldin-
gen bidra til 4 styrke lindrende behandling og
omsorg og synliggjere deden som en del av livet —
i familien, i helse- og omsorgstjenesten og i sam-
funnet. Alle skal ivaretas pa en helhetlig méte for &
fa best mulig livskvalitet og okt grad av valgfrihet
ved livets slutt. Tjenestene skal innrettes slik at de
som ensker det, kan fa de i eget hjem.

Regjeringen har som mal at tilbud om aktiv
livshjelp, smertelindring og omsorg til pasienter i
avslutningsfasen av livet skal vaere tilgjengelig for
alle, uavhengig av alder, diagnose, funksjonsniva
og bosted. Lindrende behandling og omsorg til
barn og unge og deres familier loftes fram spesielt
i denne meldingen fordi denne gruppen trenger
saerskilt tilrettelegging og ivaretakelse.

En helhetlig tilnserming, styrket medvirkning
og okt kompetanse skal bidra til at alle far en ver-
dig avslutning pé livet, i trdd med egne ensker og
behov. Denne stortingsmeldingen vil vaere en del

av grunnlaget for politikken innen lindrende
behandling og omsorg i drene framover.

1.1 Verdier og mal

Doden er en del av livet. Apenhet mellom oss, i
tjenestene og i samfunnet er viktig for & skape
aksept for at det & de er like naturlig som det & bli
fodt.

Regjeringen vil skape pasientens helsetjeneste.
I pasientens helsetjeneste blir ingen beslutninger
om deg tatt uten deg. Alle skal bli mett med speors-
malet «Hva er viktig for deg»? Dette er minst like
sentralt i sluttfasen av livet som ellers. For dem
som skal motta lindrende behandling og omsorg,
er det viktig 4 bli hert, forstatt, inkludert og respek-
tert. P4 den méten kan den enkelte oppleve en ver-
dig avslutning pa livet.

Livshjelp innebarer 4 meote det enkelte men-
nesket med lindrende behandling og omsorg av
god kvalitet, slik at livet kan oppleves som
meningsfullt til tross for begrenset levetid og
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svekket funksjonsevne. Livshjelp handler om a fa
hjelp til 4 akseptere deden som en del av livet og
ivareta hele bredden av et menneskes behov ved
livets slutt.

Lindrende behandling og omsorg skal bygge
pa oppdatert kunnskap, og tilbudet ma ha en tyde-
lig verdimessig forankring. Det er en verdimessig
forskjell pa 4 behandle sykdommen og 4 behandle
mennesket med sykdommen.

Regjeringen legger hospicefilosofiens helhet-
lige tilnzerming til grunn for utviklingen av tjenes-
tetilbudet. Hospicefilosofien handler om 4 ta vare
pa hele mennesket. I trad med filosofien skal tje-
nestene ivareta bredden av menneskets liv, bade
fysiske, psykiske, sosiale, dndelige og eksistensi-
elle behov.

A leve nar en som skal de, er krevende.
Mange opplever i ikke strekke til, og de péare-
rende kan selv fi behov for stette og avlastning.
Barn og unge som parerende ma ivaretas spesielt.
Denne meldingen har et familie- og pérerende-
perspektiv. Det innebeerer 4 stotte, involvere og
respektere de péarerende og familien gjennom &
ivareta deres behov pa en helhetlig mate.

Regjeringen har lagt felgende verdier til grunn
for denne stortingsmeldingen:

—  Apenhet

En apen dialog om deden og alvorlig sykdom
er en forutsetning for & forsta og akseptere de-
den som en del av livet. En dpen og erlig dialog
mellom pasient, personell og parerende er vik-
tig for reell medvirkning og opplevelsen av en
verdig avslutning pé livet.

—  En helhetlig tilncerming
Hele bredden av menneskets smerter og be-
hov skal metes, herunder fysiske, psykiske, so-
siale, andelige og eksistensielle behov. Den
syke og dens parerende og familie skal ivaretas
som en enhet.

—  Verdighet
Alle mennesker skal bli lyttet til og respektert
for de onsker og behov de har.

—  Mening
Hvert menneske skal fa hjelp til & leve den siste
tiden av livet s meningsfylt som mulig.

—  Medvirkning
Mennesker som trenger lindrende behandling
og omsorg, skal fi muligheten til & vaere del-
aktig i beslutninger knyttet til eget liv, egen
sykdom og egen ded.

—  Valgfrihet
Den enkelte skal ha sterre valgfrihet til & be-
stemme hvor man ensker 4 vare i livets siste
fase, og hvor man ensker 4 de. Det gjelder ogsa
om man egnsker & de hjemme.

Regjeringens mal med stortingsmeldingen

er:

— 4 synliggjere deden som en del av livet

— &Dbidratil at de som har behov for det, far til-
gang til lindrende behandling og omsorg

— 4legge til rette for best mulig livskvalitet og
valgfrihetilindrende behandling og omsorg,
valgfrihet til 4 bestemme hvor man ensker &
de, ogsd om man ensker a de hjemme

1.2 Bakgrunn og utgangspunkt

Et regjeringsoppnevnt utvalg la i 2017 fram utred-
ningen NOU 2017: 16 P4 liv og ded - Palliasjon til
alvorlig syke og deende. Utredningen presenterte
et omfattende utfordringsbilde basert pa et bredt
kunnskapsgrunnlag. Utvalget foreslo tiltak innen-
for folgende hovedomrader: verdier, pasientfor-
lop, utdanning, forskning og kompetanse, organi-
sering, tilbudet til barn og unge, parerende og fri-
villige.

Det ble avgitt 108 heringssvar. De fleste stot-
tet utvalgets vurderinger av sentrale utfordringer
og innsatsomrader. Noen instanser hadde inn-
spill til temaer de mente var for lite belyst i utred-
ningen, som lindrende behandling og omsorg i
kommunene, fastlegens rolle, tilbudet til barn og
unge, habiliteringstjenester og ivaretakelse av
andelige og eksistensielle behov. Denne meldin-
gen bygger videre pa utvalgets utredning og de
mange uttalelsene som kom i heringsrunden.

1.3 Utfordringsbildet og
innsatsomrader

Denne meldingen tar utgangspunkt i seks hoved-

utfordringer:

— lite &penhet om deden

— lindrende behandling og omsorg integreres for
lite og for sent i forlepet

— ikke tilstrekkelig grad av medvirkning og valg-
frihet

— tilbudet til barn og unge er ikke godt nok tilret-
telagt

— manglende ivaretakelse av parerende og behov
for frivillig innsats

— mangelfull kompetanse og kunnskap
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Det er utarbeidet flere faglig normerende doku-
menter, som retningslinjer og veiledere om lin-
drende behandling og omsorg. Det er videre
utviklet nasjonale faglige rdd som skal bista
ansatte i helse- og omsorgstjenesten i arbeidet
med & utvikle og uteve tilbud av god kvalitet.

Noen av de mest sentrale dokumentene er:

— Veileder om Dbeslutningsprosesser ved
begrensning av livsforlengende behandling.
Denne omhandler beslutningsprosesser
knyttet til 4 ikke sette i gang eller & avslutte
livsforlengende behandling av alvorlig syke
pasienter med darlig prognose, som uten slik
livsforlengende behandling vil de innen kort
tid.

Boks 1.1 Sentrale dokumenter om lindrende behandling og omsorg

— Nasjonalt handlingsprogram med retnings-
linjer for palliasjon i kreftomsorgen. Denne
omhandler behandling og omsorg til pasien-
ter med uhelbredelig kreftsykdom og
begrenset levetid.

— Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon til
barn og unge uavhengig av diagnose. Denne
omhandler palliasjon til barn og unge i spesi-
alisthelsetjenesten og den kommunale helse-
og omsorgstjenesten.

— Nasjonale faglige rad for lindrende behand-
ling i livets sluttfase. Denne omhandler lin-
drende behandling i livets sluttfase til perso-
ner over 18 ar, uavhengig av diagnose.

Kilder: www. helsedirektoratet.no, www.helsebiblioteket.no

For & mete disse utfordringene vil regjeringen
styrke innsatsen pa felgende omrader:

1.3.1

Samtaler om deden er viktig. Ved a4 snakke
sammen om deden, kanskje lenge for deden er
forestdende, kan vi reflektere rundt grunnleg-
gende verdier knyttet til livets slutt og forberede
oss selv og vare parerende. Pa4 den maten kan
deden framstd mindre fremmed og skremmende.
For mennesker med kort forventet levetid og
deres pareorende kan det 4 veere forberedt gi
muligheter for péavirkning av, og valgmuligheter
for, hvordan den siste delen av livet skal vere.
Malet er at alle skal fa oppleve en verdig avslut-
ning pa livet, i trdd med egne ensker og verdier.
Apenhet kan ogsé bidra til at mennesker kan soke
og fa hjelp til & handtere vanskelige tanker og
folelser tidligere, dersom det er behov for det.
Gjennom malrettede tiltak vil regjeringen bidra til
mer apenhet om deden og skape en storre forsta-
else for deden som en del av livet.

Apenhet om deden

1.3.2 En helhetlig tilneerming

Tilbudet om lindrende behandling og omsorg mé
ivareta hele mennesket. Fysiske, psykiske, sosi-
ale, andelige og eksistensielle behov ma ivaretas
pd en helhetlig méate. Dette krever planlegging,
kompetanse og kommunikasjon mellom pasient,
parerende og personell. I den lindrende fasen av
et sykdomsforlep blir det ofte gitt et bredt spekter

av tjenester, bade fra den kommunale helse- og
omsorgstjenesten og spesialisthelsetjenesten. Pri-
vate, ideelle og frivillige organisasjoner er ogsa
sentrale akterer ved livets slutt. I denne fasen er
det seerlig viktig at tjenestene som blir gitt er
koordinert og tilpasset den enkeltes behov. Tilbud
om lindrende behandling og omsorg tidlig i et for-
lop kan gi okt livskvalitet og pasienttilfredshet.
Regjeringen vil legge til rette for tilpassede pasi-
entforlop og systematisk samhandling i tjenes-
tene.

1.3.3 Medyvirkning og valgfrihet

For mennesker som skal motta lindrende behand-
ling og omsorg, er det viktig & bli hert, forstatt,
inkludert og respektert. Spersmalet «Hva er vik-
tig for deg?» er minst like viktig i denne delen av
livet som ellers. Regjeringen vil legge til rette for
at pasienter som trenger lindrende behandling og
omsorg far ekt valgfrihet og sterre mangfold i
tjenestetilbudet. Den enkelte skal i sterre grad
kunne velge hvor han eller hun vil motta lin-
drende behandling og omsorg og hvor han eller
hun ensker & do, ogsd om vedkommende ensker &
do hjemme. For & bidra til sterre valgfrihet i tje-
nestetilbudet, har regjeringen etablert et tilskudd
til lindrende enheter som drives etter hospicefilo-
sofien i regi av frivillige og ideelle akterer.
Regjeringen ensker & styrke alvorlig syke pasi-
enters rett til selvbestemmelse ved & justere helse-
personellets plikt til & gi eyeblikkelig hjelp mot
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pasientens vilje, og vil igangsette et lovarbeid som
skal vurdere dette.

Regjeringen vil ogsa bidra til & styrke pasient-
og brukermedvirkningen i planlegging og gjen-
nomfering av lindrende behandling og omsorg
gjennom bruk av forhidndssamtaler og livstesta-
ment.

1.3.4 Barnogunge

Barn og unge som er alvorlig syke og som har
kort forventet levetid, har behov for saerskilt opp-
merksomhet. Regjeringen vil legge til rette for at
barn og unge og deres familier skal fa leve et sa
normalt liv som mulig. Mest mulig tid i eget hjem
kan bidra til en mer normal hverdag og ekt livs-
kvalitet. Tjenestene skal ta utgangspunkt i den
enkelte families ensker og behov. Tilbud om til-
passet avlastning gjer det mulig & vaere mer
hjemme for familier som ensker det.

Barn og unge vil ofte ha et langvarig og sam-
mensatt behov for tjenester fra den kommunale
helse- og omsorgstjenesten og fra spesialisthelse-
tjenesten. Samhandling pa tvers av nivaer og pro-
fesjoner er derfor spesielt viktig. Private, ideelle
og frivillige akterer kan ogséd vaere bidragsytere.
Regjeringen vil styrke det helhetlige tilbudet om
lindrende behandling og omsorg til barn og unge
og deres familier. For & bidra til et sterre mang-
fold i tilbudet vil regjeringen legge til rette for at
det kan etableres barnehospice med funksjoner
som avlastningsopphold og parerendestette i regi
av frivillige og ideelle aktorer.

1.3.5 Familien, pargrende og frivillige

Nar en person far behov for lindrende behandling
og omsorg, kan konsekvensene for familien og
parerende vare store. Mange parerende har kre-
vende omsorgsoppgaver og kan selv trenge stotte
og avlastning. Det er behov for 4 opprettholde

hverdagslivet, som tilknytning til arbeid, utdan-
ning, et sosialt liv og fritid. Helse- og omsorgstje-
nesten ma serge for en helhetlig ivaretakelse av
familien, serlig der barn og unge er involvert.
Regjeringen vil derfor legge til rette for en mélret-
tet parerendepolitikk gjennom a legge fram en
egen parerendestrategi med en handlingsplan i
lopet av 2020.

Det er et stort potensial for at samfunnets sam-
lede ressurser kan bidra til & avlaste og stette
parerende og dem som lever alene. Frivillige og
ideelle organisasjoner og tros- og livssynssamfunn
gjor en stor innsats. De kan ogsa organisere tiltak
for sesken av barn og unge som er syke og
deende. Regjeringen vil legge til rette for frivillige
organisasjoner som jobber med besgks- og aktivi-
tetsvenner, og bidra til 4 utvikle samarbeidet mel-
lom frivillige og helse- og omsorgstjenesten.

1.3.6 Kompetanse og kunnskap

Mennesker i livets siste fase skal bli mett av kom-
petent personell som bidrar til god behandling og
en verdig og trygg avslutning pé livet. Regjerin-
gen vil sikre nedvendig kompetanse innen lin-
drende behandling og omsorg og lefter i denne
meldingen fram kompetansehevende tiltak for
ansatte i helse- og omsorgstjenesten. For 4 sikre
et tjenestetilbud som kan lindre smerte og ivareta
fysiske, psykiske, sosiale, dndelige og eksistensi-
elle behov, skal det legges til rette for god ledelse
og storre faglig bredde. Flere faggrupper og
tverrfaglig arbeid, systematisk kompetansedeling
og gjensidig veiledning mellom tjenesteniviene
skal ogsd bidra til dette. Dagens kompetanse-
miljeer méa videreutvikles, og ny kunnskap ma ut i
tjenestene. Det er viktig at lindrende behandling
og omsorg inkluderes i alle relevante helse- og
sosialfaglige utdanninger og at utdanningene
gjenspeiler det faktiske behovet i tjenestene.


NatashaPedersen
Utheving
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2 Utviklingstrekk, status og framskrivninger

Samfunnets syn pa deden har endret seg i lopet
av det siste hundrearet. Tidligere var livets
avslutningsfase en mer naturlig del av familiens
uformelle ansvar, og mange dede hjemme med
familien rundt seg. I dag har det offentlige langt
pa vei overtatt ansvaret for den deende, og de
aller fleste der i en helse- og omsorgsinstitusjon.
Samtidig ensker flere a veere lenger hjemme og
do hjemme. Det offentlige mé ha tilstrekkelig
kapasitet og kompetanse for 4 legge til rette for
hjemmetid og hjemmeded. Det méa legges bedre
til rette for planlegging og utvikling av nye og
innovative legsninger i dialog med pasienter og
parerende.

Den uformelle omsorgen, gjennom innsats
fra parerende og frivillige, er av stor betydning
béade for pasienters og parerendes livskvalitet og
for velferdsstatens baerekraft. Dette gjelder ogsa
innen lindrende behandling og omsorg. Om vi
skal lykkes med & opprettholde den uformelle
omsorgen pa dagens nivd, ma parerende aner-
kjennes, stottes og avlastes.

2.1 Utviklingstrekk og status

Utviklingen av kunnskap og medisinsk teknologi
gjor at behandlingsmulighetene gker, og at flere
overlever skader og alvorlige sykdommer. Befolk-
ningen vokser, og andelen eldre blir stadig sterre.
Hvor vi der, og hva vi der av, har ogsa endret seg
over tid. I trdd med politiske mél om at helse- og
omsorgstjenester i sterre grad skal ytes lokalt, har
det veert en utvikling i retning av kortere liggetid i
sykehus, mer poliklinisk behandling og mer opp-
folging i den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten.

Kunnskapen om og forstielsen av hvem som
trenger lindrende behandling og omsorg, har
endret seg de siste tidrene. Det har ogsa forstael-
sen av hva lindrende behandling og omsorg er, og
nar den ber tilbys. Det er en skende forstielse av
at lindrende behandling og omsorg ber gis til alle
som har behov for det, uavhengig av diagnose,

Boks 2.1 Begrepsavklaring

Palliasjon/lindrende behandling og omsorg er
aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter
med uhelbredelig sykdom og kort forventet
levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter
og andre plagsomme symptomer star sentralt,
sammen med tiltak rettet mot psykiske, sosiale
og andelige/eksistensielle problemer. Malet
med all behandling, pleie og omsorg er best
mulig livskvalitet for pasienten og de pare-
rende. Lindrende behandling og omsorg ver-
ken fremskynder deden eller forlenger selve
dedsprosessen, men ser pa deden som en del
av livet.

Barnepalliasjon/lindrende behandling og om-
sorg til barn er en aktiv og helhetlig stotte til
barnets og familiens fysiske, psykiske, sosiale
og eksistensielle behov, som starter ved diag-
nosetidspunktet og varer livet ut, med etter-
folgende oppfelging for familie. Barnepallia-
sjon omfatter alle barn fra 0-18 &r, men uteluk-
ker ikke de som er diagnostisert i barndom-
men og som lever ut over denne alder.

Kilde: www.helsedirektoratet.no

funksjon, alder og bosted, og at slike tjenester bor
gis fra et tidlig tidspunkt i forlepet.

Hvem har behov for lindrende
behandling og omsorg?

2.1.1

Barn, unge, voksne og eldre med ulike former for
alvorlig sykdom og/eller omfattende funksjons-
svikt kan ha behov for lindrende behandling og
omsorg. Videre omtales alle over 18 &r som
voksne. Barn og unge er avgrenset til aldersgrup-
pen 0-18 ar. I denne stortingsmeldingen brukes
lindrende behandling og omsorg og palliasjon
som synonyme begreper.
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Diagnoser, tilstander og generell alderdomssvekkelse

Tradisjonelt er tilbud om lindrende behandling og
omsorg bygd opp rundt kreftsykdommer. I de
senere drene er det tydeliggjort at alle med
begrenset levetid kan ha behov for lindrende
behandling og omsorg, uavhengig av diagnose og
tilstand. Begrenset levetid kan variere fra uker til
ar. Det er vanlig 4 leve med flere sykdommer sam-
tidig og over lengre tid. Mange har smerter og
sterk funksjonssvikt og kan ha et bredt spekter av
behov. De fleste smertetilstander kan lindres eller
reduseres vesentlig med riktig behandling og
omsorg.

Med okende alder er det normalt & oppleve
gradvis sviktende helse. Sviktende helse bidrar til
okt sykelighet og dedelighet. Ogsa i alderdom-
men og ved okt sykelighet er det behov for lin-
drende behandling og omsorg for & gjore den
siste tiden sa god som mulig. Sviktende helse hos
eldre kan innebzere vekttap, nedsatt matlyst og
inaktivitet, ofte ledsaget av nedstemthet og ned-
satt forsvar mot infeksjoner. Sviktende helse og
generell alderdomsutvikling og etter hvert ded
utgjer den «alminnelige» deden. Et framtidsrettet
tilbud om lindrende behandling og omsorg ma til-
passes det gkende antallet eldre pasienter.

Barn, unge og deres familier

Om lag halvparten av barn som fedes med en til-
stand som vil kreve lindrende behandling og
omsorg, der i lepet av forste levedr, ofte etter lang-
varige sykehusopphold. Dette omfatter om lag
40-50 barn arlig. De barna som lever lenger enn
ett ar, har store variasjoner i helsetilstanden, fra
tilsynelatende friske til alvorlige komplekse funk-
sjonshemninger. Disse barna vil ha ulike behov —
fra enkle stottetiltak i kommunen til avansert
behandling i spesialisthelsetjenesten. De er hyp-
pige brukere av helse- og omsorgstjenesten og til-
bringer mye tid i sykehusets barneavdeling, pa
poliklinikken og i habiliteringstjenesten.

For alvorlig syke barn og unge kan sykdoms-
forlepet svinge mye mellom gode og déarlige perio-
der. Behovet for lindrende behandling og omsorg
kan derfor variere gjennom sykdomsforlepet. Ved
mangelfull kompetanse om barn og unges syk-
domsforlep kan det vaere utfordrende a forsta at
barn og unge er deende.

Det finnes lite statistikk pa hvor mange barn og
unge som har behov for lindrende behandling og
omsorg i Norge. Basert pa internasjonale tall vil det
arlig veere om lag 3500-4000 barn og unge i alde-
ren 0-18 ar, men tallet ma tolkes med forsiktighet.
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Figur 2.1 Hvor der vi? Utvikling i dedssted for perioden 1999-2018.

Kilde: Dodséarsaksregisteret, Folkehelseinstituttet, 2019.
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Dedssted for store dedsarsaksgrupper i 2018
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Figur 2.2 Dgdssted for store dedsarsaksgrupper i 2018.

Kilde: Dodsarsaksregisteret, Folkehelseinstituttet, 2019.

2.1.2 Hvordor vi?

Fram til 1950-tallet dede de fleste hjemme. Med
utbyggingen av velferdsstaten har vi sett en utvik-
ling i retning av at flere der pé institusjon. I 2005
var det om lag 40 prosent som dede i sykehus, og
en nesten like stor andel som dede i andre helse-
og omsorgsinstitusjoner. Fra 2005 til 2018 har
andelen som der i sykehus, gatt ned med 10 pro-
sentpoeng, og andelen som der i sykehjem eller
annen helse- og omsorgsinstitusjon, har gatt opp
med 10 prosentpoeng (Folkehelseinstituttet, 2018).
De fleste av disse dedsfallene skyldes diagnoser
som eker med stigende alder, slik som demens.
Tallene sier ikke noe om hvor pasienten har veert i
tiden for dedsfallet, kun hvor pasienten befant seg
pa dedstidspunktet. Noe av forklaringen pa end-
ringen i dedssted siden 2005 kan veere at levealde-
ren stadig eker, og at flere eldre bor pa sykehjem
eller annen institusjon den siste levetiden. En
annen grunn kan veere at dedeligheten ved akutte
sykdommer, som hjerteinfarkt, har gétt ned, og at
flere der av kreft og dermed oftere tilbringer den
siste tiden pa sykehjem eller hospice (Folkehelse-
instituttet, 2018).

Til tross for at mange har et enske om 4 do
hjemme, og familien og personellet i helse- og
omsorgstjenestene prover a legge til rette for det,
har andelen som der hjemme ikke endret seg
vesentlig de siste 20 arene. I 1998 dede 16 prosent
hjemme, mot 13 prosent i 2017. Her er det fylkes-
vise forskjeller. En oversikt over dedsfall i 2018
viser for eksempel at 7 prosent som dede av kreft i
Oslo, dede hjemme, mens tilsvarende andel i Vest-
Agder var 22 prosent (Folkehelseinstituttet, 2019).

Dagens og framtidens tilbud om lindrende
behandling og omsorg mé legge til rette for okt
valgfrihet, slik at den enkelte i sterre grad kan
bestemme hvor man ensker 4 veere i livets siste
fase, og hvor man ensker & de. Tjenestene mé inn-
rettes bade kompetansemessig og organisatorisk
for & bidra til mer hjemmetid og hjemmeded.

2.1.3 Dgadens plass i samfunnet

Synet pa deden pavirkes av flere forhold, som reli-
gion og livssyn, tradisjon, livsvilkar og forventet
levealder, og annet. Forholdet til deden har foran-
dret seg i takt med utviklingen i familiens rolle i
omsorgsytingen og den evrige samfunnsutviklin-
gen.
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Fram til det 20. drhundre

I perioden fra middelalderen og fram til det 20.
arhundre var deden en synlig del av det sosiale
livet, i familien og i lokalsamfunnet. Skikker og
ritualer knyttet til deden var bade motivert av reli-
giose forestillinger og av kollektive interesser.

Mens den biologiske deden ble stadfestet
med et siste utpust, var den sosiale deden en
lang prosess. Den deende tilbrakte dedsleiet
hjemme, og ofte var hele naermiljget involvert.
Det var vanlig & sende bud pé familie og naboer
nar deden neermet seg. Slik kunne man gjore opp
det som var ugreit, og ta farvel. Det fantes
mange mater & vise omsorg for den deende pa,
blant annet gjennom sjelesorg og omsorg for a
lette den fysiske dedsprosessen. Fram til begra-
velsen var det en rekke skikker som skulle gjen-
nomferes, som for eksempel likvake, hvor man
vaket over liket fram til begravelsen. Mot 1800-
tallet ble deden mer preget av avskjed og tap, og
man tilla sorg mer vekt. Dette kan kobles til
endringer i familiestrukturer, hvor familien gikk
fra & veere en arbeidsenhet til & bli mer en emo-
sjonell enhet.

Tidligere var altsd deden en mer forberedt,
akseptert og offentlig hendelse. Synet pa deden
har endret seg med nye vilkar, som blant annet
moderne medisin og utbygging av en offentlig
helse- og omsorgstjeneste.

Fra det 20. drhundre

Urbanisering, utvikling av teknologi, moderne
medisin som vaksiner og antibiotika, lavere barne-
dedelighet, bedre kosthold og ekt levestandard
bidro til ekt levealder gjennom det 20. d&rhundre.
Med utbyggingen av velferdsstaten etter andre ver-
denskrig okte mulighetene til & gi lindrende
behandling og omsorg i helseinstitusjoner. For
mange ble det & veere pa sykehus og sykehjem et
trygt alternativ til hjemmeded, og deden ble der-
med fjernere fra naermiljoet enn tidligere. Doden
var ikke lenger en integrert del av det sosiale livet
i et lokalsamfunn.

Den kollektive, sosiale dedsprosessen ble
oppstykket og overlatt til profesjonelle. Helse- og
omsorgstjenesten ga pleie pa dedsleiet, mens de
parerende kom pa besek. Parorende var sjeld-
nere til stede i selve dedseyeblikket, og den dede
ble stelt av ansatte. Begravelsesbyraer fikk etter
hvert en stor rolle etter et dedsfall. Gjennom
store deler av dette arhundret unngikk man & ta
med barn til dedsleier og begravelser. Daden ble
mer preget av tabu enn av dpenhet, og det ble

vanskeligere 4 snakke direkte med den deende
om deden.

Doden i dagens samfunn preges fortsatt av
denne kulturen og tradisjonen. De fleste der pa en
institusjon, i sykehjem eller sykehus. Helse- og
omsorgstjenesten har en stor del av ansvaret som
tidligere 14 hos familien og i lokalsamfunnet. Sam-
tidig har samfunnsutviklingen og media bidratt til
mer synlighet og dpenhet om deden enn tidligere.
Gjennom nye kommunikasjonsmuligheter og hey-
ere grad av eksponering er deden i dag kanskje
mindre skjult, selv om det fortsatt kan veere vanske-
lig & snakke om og forholde seg til deden.

2.1.4 Lindrende behandling og omsorg for
og na

Lindrende behandling og omsorg er bade et
ansvar for spesialisthelsetjenesten og for den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. I tillegg
bidrar ideelle og frivillige organisasjoner med til-
bud til mennesker med behov for lindrende
behandling og omsorg og deres parerende.

Historisk perspektiv

Utviklingen av lindrende behandling og omsorg
startet p4 midten av 1800-tallet med etableringen av
de forste hospicene i Frankrike og i Irland, mens
etableringen av St. Christopher’s Hospice i London
i 1967 markerte begynnelsen pa den moderne til-
nermingen til lindrende behandling og omsorg.
Cicely Saunders (1918-2005) var drivkraften bak
opprettelsen av dette hospicet. Et mal med & eta-
blere St. Christopher’s Hospice var & drive klinisk
forskning for 4 gi lindrende behandling og omsorg
et akademisk grunnlag. Tidligere ble det lagt mest
vekt pa pleie og omsorg for den deende, og det var
liten eller ingen medisinsk tilnaerming. I tillegg til
det faglige perspektivet la St. Christopher’s
Hospice vekt pa en helhetlig tilnserming til pasien-
tene. Hospicefilosofien, som innebarer ivareta-
kelse av pasientens fysiske, psykiske, sosiale, &nde-
lige og eksistensielle behov, vokste fram.

I Norge startet utviklingen av lindrende
behandling og omsorg gradvis pa 1960- og 1970-tal-
let. Gjennom 1970-tallet ble det etablert lindrende
tilbud som en del av kreftavdelingene. Symptom-
kontroll og stette for pasienter med kreft sto sen-
tralt. P4 1980- og 1990-tallet begynte en mer syste-
matisk oppbygging av tjenestetilboud og kompe-
tanse pa feltet lindrende behandling og omsorg. I
1984 ble det opprettet tverrfaglige radgivnings-
grupper for omsorg ved livets slutt, bade i sykehus
og kommuner. Pa 1990-tallet dpnet de forste tilbu-
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Askeay kommune har iverksatt flere tiltak og tje-
nester innen lindrende behandling og omsorg.
Kommunen har etablert en lindrende enhet
med tre plasser ved Kleppesto sykehjem. Enhe-
ten er bemannet med blant annet sykepleiere,
fysioterapeut og ergoterapeut med videreutdan-
ning i palliasjon, lege og diakon. Kommunen har
ansatt kreftkoordinator. Tett dialog med pallia-

Boks 2.2 Lindrende behandling og omsorg i Askay kommune

tivt team pa Haukeland universitetssjukehus
bidrar til kontinuerlig kompetanseoverfering til
kommunen. Spesialisthelsetjenesten har tett
kontakt med fastlegene og kreftkoordinator ved
utskrivning. Askey kommune legger mer vekt
pa hjemmetid enn pa hjemmeded.

Kilde: www.askoy.kommune.no

dene for lindrende behandling og omsorg, ved
blant annet Seksjon lindrende behandling ved
davaerende Regionsykehuset i Trondheim (dagens
St. Olavs hospital) og Hospice Lovisenberg i Oslo.
Dette har bidratt til at lindrende behandling og
omsorg har fatt en formell forankring i den offent-
lige helsetjenesten.

Engasjementet for lindrende behandling og
omsorg til barn og unge har vokst siden tidlig pa
2000-tallet. I 2005 ble International Children’s Pal-
liative Care Network stiftet. I 2016 lanserte Helse-
direktoratet Nasjonal faglig retningslinje for lin-
drende behandling til barn og unge uavhengig av
diagnose.

De siste tidrene og fram til i dag er det etablert
et mangfold av tilbud til mennesker med behov for
lindrende behandling og omsorg, bade i den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten og i spesialist-
helsetjenesten. Flere foreninger og organisasjoner
er etablert, og ulike utdanningstilbud er opprettet.
Gjennom denne utviklingen har lindrende behand-
ling og omsorg blitt etablert som et eget fagfelt.

Den kommunale helse- og omsorgstjenesten

Kommunen skal serge for at personer som opp-
holder seg i kommunen mottar nedvendige og for-
svarlige helse- og omsorgstjenester.

Fastlegen har det medisinske ansvaret for
hjemmeboende pasienter. Fastlegen har ofte fulgt
pasienten og familien over lang tid og har bak-
grunnsinformasjon og et forhold til pasienten og
familien som annet personell ofte ikke har. Krav om
lege tilknyttet sykehjem er gitt i forskrift om syke-
hjem og boform for heldegnsopphold. Etter for-
skrift for sykehjem og boform for heldegns omsorg
og pleie, skal kommunene organisere legetjeneste
for beboerne. Den tilknyttede legen har ansvaret
for den medisinske behandlingen. Mange kommu-
ner har ansatt sykehjemsleger i egne stillinger,

mens andre har inngatt avtaler med sine fastleger
om at tjeneste ved sykehjem inngér som del av fast-
legens allmennlegeoppgaver i kommunen.

I den kommunale helse- og omsorgstjenesten
gis lindrende behandling og omsorg blant annet
som helsetjenester i hjemmet, personlig assis-
tanse, herunder praktisk bistand, og plass i insti-
tusjon, blant annet sykehjem og barneboliger.
Kommunen skal ha knyttet til seg lege, sykepleier,
fysioterapeut, jordmor, helsesykepleier, ergotera-
peut og psykolog. Sosionomer kan ogsa bidra
overfor mennesker med begrenset levetid og
deres parerende. Prester, diakoner og represen-
tanter for andre tros- og livssynsamfunn kan i til-
legg til annet personell ha en viktig rolle i lin-
drende behandling og omsorg.

Mange kommuner har en lindrende/palliativ
enhet. En lindrende enhet i kommunen er et tilbud
til pasienter som ikke har mulighet til & f omsorg i
eget hjem, som har behov for avlastning, eller tren-
ger hjelp til bedret symptomkontroll. Disse enhe-
tene gir tilbud til pasienter med et storre og mer
sammensatt behov for lindrende behandling, pleie
og omsorg enn det vanlige langtidsavdelinger eller
korttidsavdelinger kan tilby.

For den som trenger lindrende behandling og
omsorg, er det viktig med tiltak som bidrar til &
opprettholde relasjoner, aktivitet og mestring.
Mange kommuner har tilbud om samtalegrupper,
og mange har samarbeid med frivillige organisa-
sjoner om samtaletilbud og aktivitetstiltak, som
for eksempel besgksvenner.

En rekke kommuner har kreftkoordinatorer
som skal bidra til & styrke kreftomsorgen og
omsorgen for mennesker i livets siste fase.

Den fylkeskommunale tannhelsetjenesten har
ansvar for 4 tilby gratis tannhelsetjenester til noen
grupper eldre, langtidssyke og ufere i institusjon
og hjemmesykepleie. Mange som mottar lindrende
behandling og omsorg omfattes av dette.
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Lovisenberg Lindring og Livshjelp er et senter
for lindrende behandling i spesialisthelsetje-
nesten med regional funksjon. Senteret har lin-
drende degnenhet, livshjelpsenter, forsknings-
og utviklingsenhet og frivillighetstjeneste. Lovi-
senberg Lindring og Livshjelp er en avdeling
under Medisinsk klinikk ved Lovisenberg Dia-

Boks 2.3 Lovisenberg Lindring og Livshjelp

konale Sykehus. Senterets formal er oppfelging
av pasienter og parerende/etterlatte med kom-
plekse palliative behov, og kompetanseoverfo-
ring til samarbeidspartnere i spesialisthelsetje-
nesten og i den kommunale helse- og omsorgs-
tjenesten.

Kilde: www.lovisenbergsykehus.no

Spesialisthelsetjenesten

Det folger av spesialisthelsetjenesteloven at de
regionale helseforetakene skal serge for at men-
nesker som bor eller oppholder seg innen sin hel-
seregion, tilbys spesialisthelsetjenester i og uten-
for institusjon.

I spesialisthelsetjenesten gis lindrende behand-
ling og omsorg bade ved ordinaere sykehus-
avdelinger og i spesialiserte lindrende enheter,
som palliative team, poliklinikker ved palliativt sen-
ter eller pa smerteklinikker. Hver helseregion har
et regionalt palliativt senter pa regionsykehuset
med én Klinisk del og én forsknings- og utviklings-
del (kompetansesenter). Den kliniske delen vil
veere tilsvarende som ved palliativt senter pa syke-
hus. Et palliativt senter pad sykehus bestar av et
tverrfaglig behandlingsteam (palliativt team), ofte
med en tilherende lindrende enhet med sengeplas-
ser.

Det palliative teamet skal ha bred kompetanse
i palliasjon og er et sentralt bindeledd mellom for-
ste- og andrelinjetjenesten. De palliative teamene
er ulike i sterrelse og ulikt sammensatt. Forhold
ved det enkelte sykehus péavirker hvordan det
enkelte team ved et palliativt senter organiseres,
og de palliative teamene har ulik grad av konsulta-
tiv virksomhet ut mot den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. En kartlegging gjort i 2014
viste at 66 prosent av virksomheten var tilsyn med
inneliggende pasienter i sykehuset, 19 prosent
polikliniske konsultasjoner, 12 prosent hjemme-
besok og 3 prosent konsultasjoner i sykehjem og
liknende institusjoner (Helsedirektoratet, 2015).

Det regionale kompetansesenteret for lin-
drende behandling utgjer forsknings- og
utviklingsdelen av det regionale palliative sente-
ret. De regionale kompetansesentrene er padri-
vere for igangsetting og drift av fagnettverk for
sykepleiere som jobber med lindrende behand-

ling og omsorg. Kompetansenettverkene er vik-
tige for & sikre samarbeid og kontinuitet og felles
tilneerming mellom kompetansesentrene og pallia-
tive sentre i spesialisthelsetjenesten og med den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. Nettver-
kene skal vaere en lokal ressurs innen lindrende
behandling og omsorg, spre kompetanse og bidra
til bedre samhandling. Kreftkoordinatorene er en
del av nettverket. Det finnes 25 nettverk som stort
sett er inndelt fylkesvis. Mange steder finnes det
tilsvarende nettverk for fysio- og ergoterapeuter.
Det er ogsa etablert nettverk for sosionomer. Om
lag 2000 personer deltar i nettverkene. De kom-
mer fra 349 kommuner og fra spesialisthelsetje-
nesten. Flere ressurssykepleienettverk er foran-
kret i og regulert av forpliktende samarbeidsavta-
ler mellom helseforetak og kommuner. I helsere-
gion Ser-Ust, som er den storste regionen, med ni
ressurssykepleiernettverk og om lag 1200 delta-
kere, er det hovedsakelig de palliative sentrene pa
sykehus som har ansvar for driften i samarbeid
med utviklingssentrene for sykehjem og hjem-
metjenester.

2.1.5 Den uformelle omsorgen for og na

Den uformelle og i hovedsak familiebaserte
omsorgen er nesten pa sterrelse med den kom-
munale omsorgstjenesten, malt i antall arsverk.
Ulennet hjelp eller tilsyn er i Norge beregnet til &
utgjere 136 000 arsverk (Hjemaés, E. & Haugstveit,
F 2019). En av fem eldre som bodde hjemme i
2008, fikk regelmessig hjelp fra slekt, venner eller
naboer (Ramm, 2013). I denne meldingen omtales
den uformelle omsorgen fra parerende og fami-
lien. Parerende kan vare béade livspartner/ekte-
felle, barn og barnebarn, venner, kolleger, naboer
og andre neerpersoner. I tillegg omtales innsatsen
fra frivillig sektor.




2019-2020

Meld. St. 24 17

Lindrende behandling og omsorg

Pdrarende og familie

Familieomsorgen stir sterkt i Norge. Selv om det
fra midten av 1960-tallet og fram til i dag er eta-
blert godt utbygde velferdsordninger, viser flere
undersokelser at familien fortsatt spiller en sen-
tral rolle overfor eldre og andre voksne hjelpe-
trengende (Gautun, 2003). I Norge har fami-
lieomsorgen de siste 20-30 arene vist seg a veere
stabil i omfang (Connidis & Davis, 1990; Renning,
Schanke & Johansen, 2009). De offentlige tjenes-
teytere tar seg sarlig av de tyngste pleieopp-
gavene, mens familien i sterre grad yter praktisk
hjelp.

Uformell omsorg i hjemmet utferes i stor grad
av kvinner, og ikke minst i livets siste fase. Selv
om dette kan oppleves som meningsfylt og viktig,
er ogsd omsorgsbyrden betydelig (Morgan T, Wil-
liams L, 2016).

Det er kulturelle forskjeller i hvordan og i hvil-
ken utstrekning parerende yter omsorg. Blant
enkelte innvandrergrupper er omsorg for foreldre
og nere familiemedlemmer en selvfolgelighet.
Mange innvandrere kommer fra samfunn hvor
familiestrukturer, band og forventninger om
omsorg fra familien i alderdommen kan vaere ster-
kere enn hos mange i majoritetsbefolkningen.

Frivillige

Flere frivillige organisasjoner innen lindrende
behandling og omsorg er etablert de siste tidrene.
Frivillige organisasjoner har bidratt til & skape opp-
merksomhet om feltet og til & utvikle tilbud innen
lindrende behandling og omsorg. Viketjeneste og
besgksvenner er blant frivillige tiltak som kan bidra
til & hjelpe alvorlig syke pasienter, og avlaste deres
parerende.

Under ti prosent av det frivillige arbeidet skjer
innenfor helse- og omsorgstjenesten. Frivilliges
innsats innenfor lindrende behandling og omsorg
er dermed begrenset. En kartlegging av det pallia-
tive tilbudet i 2012 viste at kun 5 av 34 palliative
sentre i sykehus brukte frivillige, mens 14 av 30
kommunale lindrende enheter hadde frivillige til-
knyttet virksomheten (SINTEF, 2016).

2.2 Lindrende behandling og omsorgi
andre land

Verdens helseorganisasjon og European Associa-
tion for Palliative Care har gitt anbefalinger for
organisering av lindrende behandling og omsorg i
sine medlemsland. Det finnes likevel mange orga-

nisatoriske modeller, da anbefalingene skal tilpas-
ses de ulike landenes helsesystemer. Det er der-
for mest relevant & sammenlikne Norge med Dan-
mark og Sverige. Danmark har 5,75 millioner inn-
byggere. Om lag 50 prosent av befolkningen der
pa sykehus, 25 prosent der i sykehjem, 20 prosent
der hjemme, og 3 prosent der pa hospice. Sverige
har 10,25 millioner innbyggere. 42 prosent der pa
sykehus, 38 prosent i omsorgsboliger, sykehjem
og andre institusjoner og knapt 18 prosent i eget
hjem. (NOU 2017:16, 2017).

I likhet med i Norge tilbys lindrende behand-
ling og omsorg bade i kommunen og i spesialist-
helsetjenesten i bade Danmark og Sverige. I
begge land er det etablert palliative team/radgiv-
ningsteam, palliative enheter, ressursnettverk og
forsknings- og utviklingsenheter innen lindrende
behandling og omsorg. Frivillige bidrar i begge
land, blant annet i viketjeneste.

I Danmark er en sentral del av tilbudet innen
lindrende behandling og omsorg organisert gjen-
nom hospicer. Det var i 2019 etablert 20 hospicer.
Hospicene har driftsavtale med regionene. I 2015
ble det etablert et barnehospice, Lukashuset, i
Kebenhavn. Innleggelse i Lukashuset vil for de
fleste skje underveis i et sykdomsforlep, men kan
ogsa vaere i forbindelse med den siste levetiden.
Sterstedelen av innlagte pasienter kommer fra
Region Hovedstaden, der barnehospicet ligger.
Det er fem regionale barnepalliative team, forank-
ret i spesialisthelsetjenesten. Teamene ivaretar
oppgaver innenfor hele spekteret av palliasjon, og
de arbeider tverrfaglig.

I Sverige finnes det om lag 120 registrerte spe-
sialiserte palliative virksomheter. De er i hoved-
sak organisert som palliative sengeenheter og
Avancerad sjukvard i hemmet. Avancerad sjuk-
vard i hemmet er et helsetilbud til alvorlig syke
personer og personer som har behov for tett kon-
takt med helsetjenesten. Helsetilbudet kan gis i
eget hjem istedenfor pa sykehus. Atte palliative
sengeenheter bruker benevnelsen hospice. De
fleste av dem er privat eid, men det finnes ogséa
kommunale hospicer. Institusjonene har avtale
med fylke eller kommune (NOU 2017: 16, 2017).

Kompetanse om palliasjon til barn og unge i
Sverige er blant annet knyttet til saerlig organi-
serte tjenester, slik som Astrid Lindgrens barn-
sjukhus ved Karolinska Universitetssjukhuset
som har en egen spesialisert palliativ hjem-
meomsorgstjeneste for barn. I resten av landet
varierer det om barn blir inkludert i den palliative
hjemmeomsorgen. I Stockholm har palliative
team i hjemmeomsorgen inkludert barn siden
1984. Her deor de fleste barn som har Kkreft
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hjemme. Det er etablert et barnehospice i Sve-
rige, Lilla Erstagirden. Lilla Erstagirden ble eta-
blert i 2010 og er en av flere avdelinger ved Ersta
sjukhus. Hospicet samarbeider tett med barneav-
delingene i Stockholm. Stort sett alle familiene
som benytter tilbudet kommer fra Stockholm-
omradet.

2.3 Framskrivninger

Demografiske endringer, med blant annet en
okende andel eldre i befolkningen, stadig heyere
levealder og et skende antall personer med alvor-
lige kroniske sykdommer, vil bidra til at flere vil ha
behov for lindrende behandling og omsorg i fram-
tiden.

2.3.1

Innbyggere over 65 ar utgjorde i 2016 nesten 17
prosent av befolkningen — og bade antallet og
andelen eldre forventes & oke fram mot 2040. I
2040 vil det ifelge Statistisk sentralbyra veere mer
enn 1,4 millioner innbyggere over 65 ar i Norge.
Det er store geografiske variasjoner i aldrings-
mensteret. Serlig er det store forskjeller mellom
byer og mindre sentrale strok. Befolkningen i
byene er klart yngre, og tilflytting og innvandring
bidrar til at det er en lavere andel eldre i byene. I
mindre sentrale kommuner er en sterre andel av
befolkningen eldre, ettersom mange unge — ser-
lig kvinner - flytter til byene for 4 g& pa skole,
jobbe eller studere (Statistisk sentralbyra, 2017).
Variasjoner i befolkningssammensetningen gir
kommuner ulike forutsetninger for a utvikle
helse- og omsorgstilbudet generelt og tilbudet om
lindrende behandling og omsorg spesielt.

De demografiske endringene pavirker syk-
domsbildet. Flere vil leve lenge med én eller flere
kroniske sykdommer. Det vil vaere flere med
aldersrelaterte sykdommer, slik som demens.
Medisinske og teknologiske framskritt gjor at syk-
dommer som mange tidligere dede av, i sterre
grad kan behandles, og det blir enklere for mange
a leve med sykdom og funksjonssvikt.

Antall mennesker med kreft antas a fortsette &
oke i drene framover. Om lag 40 prosent flere vil fi
kreft 1 2035 sammenliknet med i dag (Kreftregis-
teret, 2017). Dersom aldersspesifikk forekomst
ikke forandrer seg, vil skningen i forventet leveal-
der i Norge medfere at antallet personer med
demens mer enn dobles fra 2015 til 2050. Bade
andelen og antallet som lever med hjerte- og kar-
sykdom, vil gke. En femtedel (21 prosent) av hele

Demografi og sykdomsbilde

befolkningen lever i dag med hjerte- og karsyk-
dom eller har hey risiko for slik sykdom (Folke-
helseinstituttet, 2018). A yte lindrende behandling
og omsorg til alle med behov, uavhengig av alder,
diagnose, funksjon og bosted, vil kreve mer av
helse- og omsorgstjenesten og en tydeligere prio-
ritering av oppgaver.

2.3.2 Personell

Med bakgrunn i den demografiske utviklingen og
sykdomsutviklingen vil det veere et stort behov for
personell i helse- og omsorgstjenesten framover.
Framskrivninger fra Statistisk sentralbyra anslar
at antall arsverk i den samlede helse- og omsorgs-
tjenesten ma oke med om lag 35 prosent fram mot
2035 for & dekke framskrevet behov for helse- og
omsorgstjenester. Helse- og omsorgssektoren vil
std overfor betydelige kapasitetsmessige utfor-
dringer i arene som kommer. Disse vil veere ulikt
fordelt pa statlig og kommunalt nivd og mellom
kommuner.

Det er allerede lagt fram en rekke stortings-
meldinger og planer som adresserer de framtidige
utfordringene og skisserer mulig grep for & sikre
okt kapasitet og utvikling av nye og innovative los-
ninger, blant annet Meld. St. 7 (2019-2020) Nasjo-
nal helse- og sykehusplan 2020-2023 og Meld. St.
26 (2014-2015) Fremtidens primeerhelsetjeneste —
neerhet og helhet. Det folger av disse stortings-
meldingene at det verken er enskelig eller mulig &
mote veksten i tjenestebehov ved primeert & oke
bemanningen. Andre virkemidler ma tas i bruk.
Det vil framover veere nedvendig 4 utnytte poten-
sialet av tilgjengelige ressurser bedre. Det vil bli
storre krav til samhandling, og det er behov for
innovasjon og nye lgsninger i helse- og omsorgs-
tjienesten. Dette gjelder bade den generelle utvik-
lingen av tjenestetilbudet og utviklingen av tilbu-
det til personer med behov for lindrende behand-
ling og omsorg.

2.3.3 Uformell omsorg
Pérarende

Stette fra parerende er viktig og verdifullt for den
som har kort forventet levetid. Mange parerende
gir bade pleie og praktisk bistand og bidrar til at
pasienten foler seg ivaretatt og trygg. Involvering
av parerende kan veere spesielt viktig nar en per-
son er deende og kan trenge hjelp til 4 uttrykke
egne behov og ensker.

Den frivillige og i all hovedsak familiebaserte
omsorgen er nesten pa sterrelse med den kom-
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munale omsorgstjenesten. Det er imidlertid ingen
selvfelge at den uformelle omsorgsinnsatsen vil
bestd. Snarere taler bade endringer i befolknin-
gens alderssammensetning, familieforhold og
bosettingsstruktur for at familiens muligheter for
4 yte omsorg kan bli svekket. Samtidig understre-
ker det okte presset pé tjenestene og knapphet pa
helse- og sosialpersonell at det er viktig at den
uformelle omsorgen opprettholdes ogséa i tiden
som kommer.

FNs familieomsorgskoeffisient, det vil si for-
holdet mellom antall personer over 85 ar og antall
personer i alderen 50-66 éar, er et demografisk
uttrykk for potensiell omsorgsevne. Koeffisien-
ten ventes & falle fra 9,3 i 2018 til 4,3 i 2050. I til-
legg er det en skende andel enslige i befolknin-
gen, og en stor andel av befolkningen er i arbeid.
Dette er utviklingstrekk som vil pavirke mulighe-
ten til & gi uformell omsorg til familiemedlemmer
(Holmas, Kjerstad & Monstad, 2016).

Omfattende omsorgsoppgaver kan gi store
belastninger i de pérerendes liv. Parorende som
yter omsorg, er mer utsatt for fysiske og psykiske
plager og lidelser enn befolkningen for @vrig, noe
som kan tilskrives belastningen omsorgsarbeidet
medferer. For & lykkes med & opprettholde den
uformelle omsorgen pa dagens nivd ma det legges
til rette for godt samarbeid mellom parerende og
helse- og omsorgspersonell. Parerende méa fa
stette og avlastning slik at de ikke sliter seg ut,
men kan ha en jevn innsats for sine nzere. Det bor
videre legges til rette for at parerende kan kombi-
nere yrkesaktivitet med omsorg for sine neere,
ogsa ved livets slutt.

Frivillige

Det ligger store muligheter i 4 engasjere flere i fri-
villig arbeid i helse- og omsorgssektoren. Innen
lindrende behandling og omsorg vil det veere et
stort behov for frivillige i &rene som kommer. Spe-
sielt kan frivillige bidra til 4 redusere ensomhet
ved livets slutt, og til & innfri ensket om hjemme-
tid og hjemmeded.

Deltakelse i frivillig arbeid skjer ikke av seg
selv, men ma mobiliseres og holdes ved like gjen-
nom systematisk arbeid. Undersekelser viser at
kommunene ser et stort behov for frivillig inn-
sats som et supplement til omsorgstjenestene,
men mange har mangelfull kompetanse i 4 eta-
blere, utvikle og folge opp et samarbeid med
frivillige organisasjoner og enkeltpersoner
(Disch & Vetvik, 2009). Dersom de kommunale
tjenestene setter av egnet fagpersonell eller sam-
arbeider med ideelle organisasjoner om dette,

viser erfaring at en slik investering kan bidra til
en betydelig frivillig innsats.

2.4 Pagaende satsinger

Regjeringen har jobbet langsiktig og systematisk
for & forbedre helse- og omsorgstjenestetilbudet.
Regjeringen har lagt fram flere meldinger og pla-
ner for & mete de store demografiske utfordrin-
gene samfunnet star overfor, og for a styrke kom-
petansen, kvaliteten og kapasiteten i sektoren.
Bevilgningene til kommunene har gkt, blant annet
for & sette dem i stand til 4 gi bedre kvalitet pa
helse- og omsorgstjenestene. Det har bidratt til en
stor satsing pa heldegns omsorgsplasser, flere
arsverk og ekt kompetanse hos ansatte. Det er
lagt til rette for en systematisk oppbygging av spe-
sialisthelsetjenesten gjennom en arlig ekning i
driftsbevilgningene til sykehusene. Folgende
pagaende og nye satsinger er relevante for denne
stortingsmeldingen:

Meld. St. 15 (2017-2018) Leve hele livet — En kvalitets-
reform for eldre

I 2018 la regjeringen fram Meld. St. 15 (2017-
2018) Leve hele livet — En kvalitetsreform for
eldre. Mélet med reformen er at eldre kan mestre
livet lenger og ha en trygg, aktiv og verdig alder-
dom. Malet er ogsa a skape et mer aldersvennlig
samfunn som involverer eldre og tar i bruk deres
ressurser pa nye mater. Malgruppen er eldre over
65 ar, bade de som bor hjemme og de som bor i
institusjon. Det inkluderer ogsé eldre med behov
for lindrende behandling og omsorg.

Reformen har fem innsatsomréader: et alders-
vennlig Norge, aktivitet og fellesskap, mat og mal-
tider, helsehjelp og sammenheng i tjenestene. Pa
hvert omréade er det foreslatt lesninger basert pa
en rekke lokale eksempler.

Reformen legger opp til at kommunene
behandler og vedtar hvordan reformens lesninger
skal innferes lokalt. De kommunene som omstil-
ler seg i trdd med reformen vil bli prioritert innen-
for eksisterende og eventuelle nye eremerkede
ordninger. Alle far mulighet til 4 delta i nettverk
for & leere av hverandre og dele erfaringer og
kunnskap.

For a stimulere til aktivitet i kommunene og
stotte deres arbeid allerede i 2020 er det etablert
et eget tilskudd til utvikling av gode modeller for &
bedre kvalitet, kompetanse og kontinuitet i
omsorgstjenesten. Regjeringen skal ogsd legge
fram en egen strategi for godt kosthold og ernae-
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ring hos eldre pa institusjon og i hjemmetje-
nesten. Malet er & bidra til 4 skape gode maltids-
opplevelser og unnga underernzering hos eldre.

Meld. St. 26 (2014-2015) Fremtidens primaerhelse-
tjeneste — naerhet og helhet

I primaerhelsetjenestemeldingen skisserer regje-
ringen en rekke tiltak som skal bidra til at bru-
kerne far helhetlige helse- og omsorgstjenester.
Tverrfaglige team, okt kompetanse og ledelse er
sentrale satsingsomrader som ogsé vil styrke tje-
nestetilbudet til mennesker med behov for lin-
drende behandling og omsorg.

To av hovedtiltakene i meldingen er § etablere
piloter for utpreving av primaerhelseteam og opp-
folgingsteam. Formélet med organiseringen av pri-
meerhelseteam er 4 tilby bedre fastlegetjenester til
pasienter som trenger det mest. Pilotprosjektet
omfatter ogsd utpreving av to nye finansierings-
modeller. Oppfelgingsteam skal gi syke med store
og sammensatte behov et styrket tilbud. Formalet
med oppfelgingsteam er & yte tilrettelagte og tverr-
faglige tjenester ut fra brukerens og pasientens
individuelle behov.

For mennesker som mottar lindrende behand-
ling i hjemmet, er det av stor betydning at de har
tilgang til legevakt ved behov. For 4 f4 til en baere-
kraftig og god legevaktordning i distriktene har
regjeringen i 2019 satt i gang utpreving av en ny
organisering og nye arbeidsformer innen legevakt-
omradet.

Meld. St. 7 (2019-2020) Nasjonal helse- og sykehus-
plan 2020-2023

Nasjonal helse- og sykehusplan 2020-2023 skal
bidra til okt pasientmedvirkning, styrket sam-
handling, ekt kompetanse, prehospitale tjenester
og bedre bruk av teknologi. Nasjonal helse- og
sykehusplan 2020-2023 gir retning og rammer
for utviklingen av spesialisthelsetjenesten og
samarbeidet med den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Regjeringen og KS har inn-
gétt en avtale om innfering av 19 helsefellesskap
for 4 bidra til et likeverdig partnerskap mellom
kommuner og helseforetak. Malet er mer helhet-
lige og sammenhengende helse- og omsorgs-
tjenester. Helsefellesskapene skal ha serlig opp-
merksomhet pa a utvikle tjenester til skreopelige
eldre, barn og unge, personer med flere kro-
niske sykdommer og personer med alvorlige
psykiske lidelser og/eller rusproblemer. Dette
er sarbare pasientgrupper som ogsa kan ha
behov for lindrende behandling og omsorg, og

der behovet for god samhandling pa tvers av
kommuner og sykehus er sarlig viktig.

Regjeringen vil skape det utadvendte sykehus.
Det innebeaerer at pasienten kan motta spesialist-
helsetjenester i hjemmet, at spesialisthelsetje-
nesten samarbeider med den kommunale helse-
og omsorgstjenesten og at sykehus samarbeider i
nettverk. For pasientene betyr det at de kan motta
spesialisthelsetjenester der de bor — enten ved
hjelp av teknologi eller ambulante tjenester.

Nasjonal helse- og sykehusplan 2020-2023
redegjor for tiltak som vil bidra til bedre pasient-
forlep for alle pasienter, herunder mennesker
som trenger lindrende behandling og omsorg.
Dette inkluderer IKT-systemer som understot-
ter informasjonsdeling, mulighet for gjensidig
konsultasjon mellom helsepersonell, metodikk
for & utarbeide gode pasientforlep og gode ruti-
ner for henvisning, innleggelse og utskrivning.
Helse- og omsorgsdepartementet folger opp
Nasjonal helse- og sykehusplan gjennom sty-
ringsdokumentene for direktoratene og de regio-
nale helseforetakene.

Meld. St. 19 (2018-2019) Folkehelsemeldinga — Gode
liv i eit trygt samfunn

I Folkehelsemeldinga — Gode liv i eit trygt sam-
funn presenterer regjeringen den samlede innsat-
sen for 4 fremme bedre folkehelse og god livskva-
litet i befolkningen. Regjeringen vil viderefore og
videreutvikle et effektivt, systematisk og langsik-
tig folkehelsearbeid. En viktig del av dette er &
skape et trygt samfunn og fremme helsevennlige
valg. Regjeringen ensker a forsterke innsatsen pa
noen sarskilte omrader: tidlig innsats for barn og
unge, forebygging av ensomhet og mindre sosial
ulikhet i helse.

Regjeringen vil styrke innsatsen for & redusere
de sosiale forskjellene bade gjennom malrettede til-
tak og ved & skape like muligheter og gode livsvil-
kar for alle, uavhengig av kjenn, alder, funksjons-
nedsetting, etnisitet, religion og livssyn, seksuell
orientering og kjennsidentitet. Regjeringen vil oke
innsatsen mot ensomhet og lanserte i meldingen
en egen strategi for a forebygge ensomhet.

Oppfelging av Meld. St. 28 (2014-2015) Legemiddel-
meldingen — Riktig bruk — bedre helse

Regjeringens legemiddelpolitikk ble presentert i
Legemiddelmeldingen — Riktig bruk — bedre helse.
Malene for legemiddelpolitikken er 4 sikre god
kvalitet ved behandling med legemidler, like-
verdig og rask tilgang til effektive legemidler, at
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legemidler har lavest mulig pris, og at det legges
til rette for forskning og innovasjon.

Legemidler brukes bade for a forebygge,
behandle og lindre sykdommer, og for mange
pasienter innebarer legemiddelbehandling bedre
livskvalitet og feerre sykehusinnleggelser mv.

Pasienter i livets sluttfase bruker ofte mange
legemidler. Det er viktig med kunnskap om rik-
tig legemiddelbruk, herunder legemidler som
bidrar til symptomlindring. For & unngé skade-
lige effekter og bivirkninger mé legemiddelbru-
ken folges neye opp med regelmessige kontrol-
ler, samstemming av legemiddellister og lege-
middelgjennomgang, i trad med krav til fastleger
og sykehjem. Direktoratet for e-helse har siden
2016 ledet arbeidet med & etablere pasientens
legemiddelliste. Legemiddellisten er en felles
nasjonal oversikt over pasientenes legemiddel-
bruk og skal veere tilgjengelig for pasienten og
helsepersonell i hele helse- og omsorgssektoren.
En oppdatert oversikt over legemidlene som
hver enkelt pasient bruker, antas 4 vaere det vik-
tigste enkelttiltaket for & bedre pasientsikker-
heten pé legemiddelomradet.

Meld. St. 9 (2019-2020) Kvalitet og pasientsikkerhet
2018

I stortingsmeldingen om kvalitet og pasientsik-
kerhet presenterer regjeringen status for kvalitet
og pasientsikkerhet i den samlede helse- og
omsorgstjenesten. Regjeringen vil bidra til at hele
sektoren arbeider sammen om felgende mal: pasi-
entens helsetjeneste, apenhet, lering og forbe-
dring og maélrettet og samordnet innsats for kvali-
tet og pasientsikkerhet.

Ansvaret for kvalitets- og pasientsikkerhetsar-
beidet ligger hos den enkelte virksomhet. God
ledelse fremmer arbeidet med kvalitetsforbe-
dring og motvirker uensket variasjon. Forskrift
om ledelse og kvalitetsforbedring i helse- og
omsorgstjenesten er et viktig virkemiddel for &
understotte det lokale arbeidet med kvalitetsfor-
bedring og pasientsikkerhet. De regionale helse-
foretakene er i 2020 gitt i oppdrag a rapportere pa
etterlevelse av forskriften.

Omsorg 2020

Omsorg 2020 er regjeringens plan for omsorgs-
feltet for perioden 2016-2020. Den inneholder en
rekke tiltak for & styrke kompetanse, kvalitet og
kapasitet i sykehjem og hjemmetjenester og for &
utvikle nye og mer baerekraftige losninger. Inves-
teringstilskuddet til heldegns omsorgsplasser

skal stimulere kommunene til 4 fornye og oke til-
budet av plasser i sykehjem og omsorgsboliger.
Malgruppen er personer med behov for heldegns
helse- og omsorgstjenester, uavhengig av alder og
diagnose. Ordningen apner for at kommuner kan
seke om investeringstilskudd til rehabilitering og
bygging av heldegns omsorgsplasser for lindr-
ende behandling og omsorg.

Demensplan 2020

Demensplan 2020 er regjeringens plan for a for-
bedre tjenestetilbudet til personer med demens
og deres parerende for perioden 2016-2020.
Malet er & skape et mer demensvennlig samfunn
som tar vare pa og integrerer personer med
demens i fellesskapet. Demensplan 2020 skal
bidra til & utvikle gode, fleksible og tilpassede
kommunale helse- og omsorgstjenester med fore-
bygging, diagnostisering til rett tid og oppfelging
etter diagnose. Demensplan 2020 lofter fram tiltak
som kan settes inn fer det blir nedvendig med
heldegnstilbud, og som kan stette og avlaste pare-
rende. De siste drene av livet med demens krever
okt innsats for tilrettelegging av boforhold og
omgivelser, meningsfulle dager og aktiviteter,
ernering, pleie, smertelindring og lindrende
behandling og omsorg. For & tilrettelegge for et
godt tjenestetilbud for en gkende andel mennes-
ker med demens tas det sikte pa 4 legge fram en
ny demensplan, Demensplan 2025, i lepet av 2020.

Kompetanseloft 2020

Kompetanseloft 2020 er regjeringens plan for

rekruttering, kompetanse og fagutvikling i den

kommunale helse- og omsorgstjenesten for perio-

den 2016-2020. Formalet med planen er 4 bidra til

en faglig sterk kommunal helse- og omsorgstje-

neste og sikre at tjenesten har tilstrekkelig og

kompetent bemanning.
Kompetanseloft 2020 bestar av seks strategier:

— sikre god rekruttering og stabil bemanning av
helse- og sosialfaglig personell

— sikre at grunn- og videreutdanningene har god
kvalitet og er tilpasset tjenestens behov

— heve kompetansen hos de ansatte med mal om
styrket forskning, innovasjon og kunnskapsba-
sert praksis

— legge til rette for tjenesteutvikling, teamarbeid
og innovasjon

— bidratil god praksis, faglig utvikling, sterre fag-
lig bredde og kunnskapsspredning

— bidra til bedre ledelse gjennom malrettet sat-
sing pa ekt kompetanse for ledere
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Kompetanseloft 2020 omfatter alle statlige tiltak pa
omradet og favner bredt. Bade generelle og mélret-
tede tiltak bidrar til & styrke kompetansen og fagut-
viklingen i lindrende behandling og omsorg.
Regjeringen har besluttet at Kompetanseloft
2020 skal erstattes med et nytt kompetanseloft for
den kommunale helse- og omsorgstjenesten nar
dagens plan avsluttes ved utgangen av 2020, og at
nytt kompetanseloft framlegges i Helse- og
omsorgsdepartementets Prop. 1 S for 2021.

Nasjonal handlingsplan for kvalitetsforbedring og
pasientsikkerhet (2019-2023)

Nasjonal handlingsplan for kvalitetsforbedring og
pasientsikkerhet (2019-2023) er en videreforing
av pasientsikkerhetsprogrammet og skal bidra til
en maélrettet og samordnet innsats for bedre pasi-
entsikkerhet i helse- og omsorgstjenesten. Dette
vil ha betydning for pasienter som mottar lin-
drende behandling og omsorg. Helsedirektoratet
har det overordne ansvaret for & sikre samordnet
innsats, bidra til leering pa tvers og til 4 bygge
kompetanse i pasientsikkerhet og kvalitetsforbe-
dring, i samarbeid med kommunal helse- og
omsorgstjeneste, spesialisthelsetjenesten, fagfore-
ninger og andre akterer i forvaltningen. Den
nasjonale planen suppleres av de aktuelle aktore-
nes egne handlingsplaner, hvor de skal konkreti-
sere hva det enkelte tiltaket i den nasjonale hand-
lingsplanen betyr for de aktuelle akterene, og
hvordan tiltakene skal folges opp for a sikre
maloppnaelse.

Digitalisering

Regjeringens digitaliseringsstrategi for offentlig
sektor (2020-2025), En digital offentlig sektor, ble
lagt fram i1 2019 og er en oppfelging av Meld. St. 27
(2015-2016) Digital agenda for Norge.

Digitalisering og bruk av nye e-helselgsninger
er en forutsetning for a skape pasientens helse- og
omsorgstjeneste og gjere tjenesten sammenheng-
ende og beerekraftig. Regjeringen vil derfor reali-
sere pasientens digitale helsetjeneste og malet om
én innbygger — én journal, i trad med Meld. St. 9
(2012-2013) En innbygger — én journal.

Det skal utvikles en nasjonal kommunal jour-
nal, inkludert lesning for helhetlig samhandling
med spesialisthelsetjenesten. Nasjonal kommu-
nal journal er et tiltak som skal gi innbyggerne,
herunder mennesker med behov for lindrende
behandling og omsorg, tryggere og bedre helse-
tjenester gjennom digitale verktoy som stotter
arbeidshverdagen til helsepersonell.

I region Midt-Norge arbeides det med inn-
foring av felles lgsning for pasientjournal og admi-
nistrasjon for bdde kommuner og sykehus. For
kommunal helse- og omsorgstjeneste utenfor
region Midt-Norge gjennomfoerer Direktoratet for
e-helse sammen med kommunesektoren et for-
prosjekt for felles journal og helhetlig samhand-
ling for & se pa hvordan de best kan lgse behovet
for resten av kommunene.

Velferdsteknologi

Nasjonalt velferdsteknologiprogram ledes av Hel-
sedirektoratet i samarbeid med Direktoratet for e-
helse og KS. Programmet bestar av flere prosjek-
ter: teknologi for trygghet og mestring, medisinsk
avstandsoppfelging av kronisk syke, arkitektur og
infrastruktur og sosial kontakt og verktey for barn
med nedsatt funksjonsevne. Velferdsteknologiske
losninger kan bidra til ekt trygghet og bedre
mestring for mennesker med alvorlige tilstander
som bor hjemme, herunder personer som mottar
lindrende behandling. I flere kommuner preoves
det i perioden 2018-2021 ut medisinsk avstands-
oppfelging. Malgruppen for avstandsoppfelging er
pasienter med kroniske sykdommer som har
medium til hey risiko for forverring av sin til-
stand, reinnleggelse pa sykehus eller gkt behov
for helse- og omsorgstjenester. Sa langt rapporte-
rer brukerne om bedre oppfelging, trygghet og
opplevelse av kontroll med egen helse. Som et
ledd i regjeringens modernisering av fastlegeord-
ningen arbeides det ogsa med & legge bedre til
rette for bruk av e-konsultasjon i fastlegepraksi-
sene. Dette kan bidra til 4 lette kontakten mellom
pasienten og legen.

Folgeforskning av prosjektene i Nasjonalt vel-
ferdsteknologiprogram viser blant annet gevinster
som gkt trygghet for brukere og péarerende, tids-
besparelser for ansatte og en opplevelse av gkt
kvalitet pa tjenestene. Samtidig er det behov for
mer kunnskap om organisering av tjenestene og
gevinster for akterene bade i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten, i spesialisthelsetje-
nesten og i samhandlingen mellom niviene. Vel-
ferdsteknologiprogrammet utleper i 2020, og
Helse- og omsorgsdepartementet vurderer i lopet
av aret veien videre, i samarbeid med berorte
akterer.

Meldinger og utredninger om prioritering

Prinsipper for prioritering har blitt behandlet i
seks utredninger og i flere stortingsmeldinger,
sisti Meld. St. 34 (2015-2016) Verdier i pasientens
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helsetjeneste — Melding om prioritering. I priorite-
ringsmeldingen foreslo regjeringen at Kriteriene
nytte, ressurs og alvorlighet skal ligge til grunn i
vurderingene av hvilke tiltak som skal prioriteres.
Forslaget bygger pa, og er en videreutvikling av,
kriteriene fra tidligere prioriteringsutredninger.
Prioriteringsmeldingen behandlet hovedsakelig
spersmdl knyttet til prioriteringer som bererer
spesialisthelsetjenesten.

Regjeringen oppnevnte i 2017 et utvalg som
blant annet skulle vurdere prinsipper for priorite-
ring for den kommunale helse- og omsorgs-
tjenesten og for offentlig finansierte tannhelse-
tienester. Utvalget la i 2018 fram NOU 2018:16 Det
viktigste forst. Det er varslet i Prop. 1 S (2019 -
2020) at det tas sikte pa a legge frem en melding
for Stortinget om prioritering i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten og for offentlig finan-
sierte tannhelsetjenester basert pA NOU 2018:16
Det viktigste forst, i lopet av 2020.

Likeverdsreformen

Regjeringen har startet arbeidet med en like-
verdsreform, som skal gjore det enklere for fami-
lier som har barn med behov for sammensatte tje-
nester. Det innebarer at disse familiene skal
motta sammenhengende og gode tjenester. De
skal fi bestemme i eget liv og ha en meningsfull
hverdag, og de skal oppleve ivaretakelse og inklu-
dering. Reformen vil sarlig sikre at familier til
barn med behov for ssmmensatte tjenester far like
muligheter til personlig utvikling, deltakelse og
livsutfoldelse. Familier som venter barn med sam-
mensatte behov, er ogsa inkludert i reformen.
Likeverdsreformen berorer en rekke samfunns-
omrader og bestdr av mange tiltak under flere
departementer. Regjeringen tar sikte pa a legge
frem en sak for Stortinget varen 2021, hvor det gis
en helhetlig framstilling av reformen.
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3 Utfordringer og innsatsomrader

Regjeringens mal er & skape pasientens helsetje-
neste. A skape pasientens helsetjeneste betyr &
involvere pasienten som partner i utviklingen av
tjenestene. Alle skal ha tilgang til likeverdige
helse- og omsorgstjenester av god kvalitet og bli
mett med respekt og verdighet. Alle skal fi en sa
trygg og verdig avslutning pa livet som mulig, i
trdd med egne onsker og behov. Det er viktig a
legge til rette for samhandling og samarbeid mel-
lom det offentlige og private, ideelle og frivillige
akterer for 4 bidra til okt valgfrihet og mangfold.
Denne stortingsmeldingen bygger pé initiativ
og tiltak som allerede er igangsatt for a bedre tje-
nestene. Mange av de pagiende satsingene vil bli
viderefort i drene framover og utgjer grunnlaget
for stortingsmeldingen. Samtidig ser regjeringen
behov for egne tiltak for 4 mete seerskilte utfor-
dringer knyttet til livets siste fase og lefter fram
seks innsatsomrader som skal bidra til 4 bedre tje-
nestetilbudet til mennesker med behov for lin-
drende behandling og omsorg og til & synliggjore
deden som en del av livet. Innsatsomradene er
apenhet om deden, en helhetlig tilnaerming, med-
virkning og valgfrihet, barn og unge, familien, pare-
rende og frivillige og kompetanse og kunnskap.

3.1 Utfordringer

Utviklingen de siste tidrene har bidratt til et mer
kunnskapsbasert og tilrettelagt tjenestetilbud for
mennesker med behov for lindrende behandling
og omsorg. Men fremdeles er det utfordringer
knyttet til blant annet kvalitet, kapasitet og kompe-
tanse i tilbudet om lindrende behandling og
omsorg til voksne, barn og unge og deres pare-
rende.

Denne meldingen tar utgangspunkt i felgende
seks hovedutfordringer:

3.1.1

Deden framstar ikke alltid som en del av livet, og
deden kan veere vanskelig a4 snakke om og aksep-
tere. Dette gjelder i familien, i helse- og omsorgs-
tjenesten og i samfunnet. Medisinske framskritt

Behov for apenhet om doden

gjor at flere lever lenge med vissheten om at de
snart skal de. Dette kan gi eksistensielle spersmal
og behov for samtaler. Underseokelser viser at
andelige og eksistensielle behov ofte blir forsemt i
dagens helse- og omsorgstjeneste (Kuven & Bjor-
vatn, 2015).

Mangelfull dpenhet om deden kan gjere den
siste tiden krevende. Det er en utfordring at vi
ofte ikke vet hva vare narmeste tenker og ensker
ved livets slutt. Manglende kjennskap til hver-
andres behov, gjor det vanskelig for helse- og
omsorgstjenesten og parerende 4 tilrettelegge for
en avslutning pa livet i trdd med den enkeltes
onsker og verdier. Personell i helse- og omsorgs-
tjenesten som meter pasienter og parerende, bor
ha kompetanse i a tilrettelegge for og gjennom-
fore samtaler om deden, og det ber settes av tid til
dette. Det er behov for at samtalene tilpasses den
enkeltes situasjon, kognitive funksjon, alder og
kulturelle bakgrunn.

3.1.2 Lindrende behandling og omsorg
integreres for lite og for sent i forlgpet

Det er en utfordring at ikke alle som har behov for
det, far tilboud om lindrende behandling og
omsorg i dag. Lindrende behandling og omsorg
gis hovedsakelig til mennesker som har en kreft-
diagnose, men behovet for dette er diagnoseuav-
hengig (Eide, Rugkasa, Vike, Qureshi, 2009; El-
Jawahri mfl., 2017; European Association for Palli-
ative Care (EAPC), 2014)). Med de kommende
demografiske endringene og en aldrende befolk-
ning vil behovet for lindrende behandling og
omsorg oke i arene framover (Helsedirektoratet,
2015).

Tjenestene som tilbys gjennom et lindrende for-
lop, er ikke alltid sammenhengende og tilpasset
den enkelte. Mange opplever & bli flyttet unedven-
dig mellom tjenestesteder og at det er manglende
samhandling mellom enheter og nivier. Det kan
medfere forsinket og darlig planlagt utredning og
behandling og uenskede variasjoner i tilbudet. At
tjenestene ikke planlegges godt, kan ogsé bidra til
at ikke alle som ensker det, far muligheten til 4 de i
eget hjem. Videre kan det medfere utfordringer
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med 4 fa til gode overganger, for eksempel fra pedi-
atri til helsetjenester for voksne.

Det er ogsd dokumentert at lindrende behand-
ling og omsorg ikke integreres tidlig nok i et palli-
ativt forlep (Hui & Bruera, 2016; Kaasa & Loge,
2016). Nar tilbudet om lindrende behandling og
omsorg blir gitt sent i forlepet, er det vanskeligere
4 legge til rette for individuelle tilpasninger, for
eksempel hjemmetid og hjemmeded.

En pasientsentrert tilnaerming er ikke alltid
likestilt med en sykdomssentrert tilneerming i
lindrende behandling og omsorg. Det kan med-
fore at pasienten ikke far en tilrettelagt og tilpas-
set oppfelging, og at den enkeltes fysiske, psy-
kiske, sosiale og kulturelle, d&ndelige og eksisten-
sielle behov ikke blir imetekommet. Fysisk
smerte er et av de vanligste symptomene i livets
sluttfase. Studier viser at mange eldre i livets
sluttfase lever med betydelig lidelse uten rele-
vante tiltak, der smertetilstander er underbe-
handlet (Gran, S.V.; m.fl.,, 2013). Smertevurde-
ring og smertebehandling er spesielt utfor-
drende hos barn og personer med svekket spra-
kevne og kognitiv funksjon, som for eksempel
ved demens. Andre fysiske symptomer for pasi-
enter ved livets slutt kan veere smerter i munn og
hals og vekttap.

Som en felge av utviklingen innen moderne
medisin og teknologi er overbehandling et ekende
problem. Det er vist i flere studier at pasienter blir
overbehandlet mot livets slutt (NOU 2017: 16,
2017). Manglende ferdigheter i kommunikasjon, et
ensidig kurativt fokus eller forhold ved pasienten
og parerende, er arsaker til at leger overbehandler
mot slutten av livet (Willmot, L.; mfl., 2016). Over-
behandling kan bidra til 4 forlenge en smertefull
dedsprosess og gi en uverdig avslutning pa livet.
Overbehandling er problematisk bade av hensyn til
pasienten og fordi ressursene kunne ha veert brukt
pa en mer effektiv mate.

3.1.3 lkke tilstrekkelig grad av medvirkning

og valgfrihet

Pasientenes ensker om & vaere informert og fa
medvirke blir ikke alltid ivaretatt i helse- og
omsorgstjenestene (Joffe, Manocchia, Weeks &
Cleary, 2003; Sandsdalen, Hov, Hoye, Rystedt &
Wilde-Larsson, 2015). Pasient- og brukerombudet
finner elementer av mangelfull eller darlig informa-
sjon i nesten alle henvendelser (Pasient- og bruke-
rombudet, 2016). Det er behov for at flere far
pavirke hvor de skal vaere i livets sluttfase. Mange
kan ha enske om mer hjemmetid eller hjemmeded,
uten at disse enskene blir imetekommet. Studier

viser at sykehjemspasienter ikke far tilbud om &
snakke med personell om sine verdier og ensker
for framtidig behandling, selv.om mange kunne
tenke seg & gjore det (Gjerberg, Lillemoen, Forde
& Pedersen, 2015). Personer med demens blir i
mange tilfeller utelatt fra forhdndssamtaler pa syke-
hjem (Flo mfl., 2016). Personellet tar heller samta-
len med parerende nar pasienten blir sykere eller
er i ferd med 4 do (Gjerberg, Lillemoen, Weaver,
Pedersen, & Forde, 2017).

For a kunne medvirke er det behov for tilstrek-
kelig helsekompetanse i befolkningen. Behovet
for helsekompetanse er gkende. Lav helsekompe-
tanse er forbundet med darligere helse og svakere
oppfelging av egen sykdom, ekt sykdomsfore-
komst og hyppigere innleggelse i sykehus. Helse-
kompetanse og evnen til 4 forsta sin egen sykdom
er ogsa en forutsetning for & kunne delta i sam-
valg.

Mange ansatte i helse- og omsorgstjenesten
beskriver etiske utfordringer som en belastning
og eonsker mer systematisk etikkarbeid. Det er
med dagens lovverk utfordringer og etiske dilem-
maer knyttet til pasienters rett til selvbestem-
melse og plikten til & gi eyeblikkelig hjelp mot
pasientens vilje.

3.1.4 Tilbudet til barn og unge er ikke godt
nok tilrettelagt

Det er store variasjoner i kvalitet og tilgjengelig-
het i tilbudet om lindrende behandling og
omsorg til barn og unge. Flere alvorlig syke barn
og unge og deres parerende opplever at tjenes-
tene ikke er godt nok tilrettelagt, eller at de ikke
blir godt nok ivaretatt. Foreldre kan oppleve at
de star alene med totalansvaret for barnet. Noen
opplever at de ikke fir oppfelging etter barnets
ded. Det er derfor behov for a styrke bade tilbu-
det og kunnskapen om lindrende behandling og
omsorg til alvorlig syke barn og unge og deres
familier.

Det kan vere relativt fi barn og unge med
behov for lindrende behandling og omsorg i hver
kommune, men hvert enkelt tilfelle kan kreve
omfattende kompetanse og ressurser. For smé
kommuner kan det veere sjelden man har barn og
unge med behov for lindrende behandling og
omsorg. Samarbeid med og veiledning fra spesia-
listhelsetjenesten er viktig for & kunne meote disse
barnas behov. Det er derfor nedvendig & videreut-
vikle og styrke samarbeidet mellom kommunene
og det barnepalliative miljoet i spesialisthelsetje-
nesten og tilrettelegge for godt samarbeid med
ideelle og frivillige akterer pa feltet.
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Overgangen fra barn til ungdom og fra ung-
dom til ung voksen kan vaere en utfordring for
pasienten og for parerende. Flere barn med alvor-
lig sykdom lever lenger enn tidligere. Framskritt
innen behandling av tilstander innebeerer at barn i
dag kan na voksen alder med livsbegrensende til-
stander som er sjeldne blant voksne (Goldman,
Hain & Lieben, 2016).

Helse- og omsorgstjenestene til alvorlig syke
barn og unge med kort forventet levetid er ofte
ikke tilpasset barn og unges sarlige behov for
oppfelging, aktivitetstilbud og samvaer med andre.
Det er derfor behov for et sterre mangfold i tilbu-
det med bedre tilrettelagte tjenester for barn og
ungdom bade i spesialisthelsetjenesten og i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. Videre
kan det veere behov for supplerende tilbud, for
eksempel i regi av frivillige og ideelle aktorer.

3.1.5 Mangelfull ivaretakelse av pargrende
og behov for frivillig innsats

Pdrorende

Det kan vaere en stor utfordring & f4 hverdagslivet
til & fungere nar en neerstiende er alvorlig syk.
Familien kan fa bade praktiske, skonomiske og
sosiale utfordringer (Kreftforeningen, 2018; Gold-
man, Hain, & Lieben, 2016). Undersekelser viser
at parerende har okt risiko for 4 utvikle depresjon
og sevnproblemer, og de kan ha redusert livskva-
litet (Helsedirektoratet, 2017). En av ti star i fare
for & utvikle forlenget sorgreaksjon (Lundorff,
Holmgren, 2017).

Mange parerende opplever at deres behov for
hjelp ikke blir tatt pa alvor i helse- og omsorgstje-
nesten og at det er vanskelig & f4 tilpasset hjelpen
til familiens behov. Mange maé selv ta rollen som
koordinator for det samlede tjenestetilbudet, sam-
tidig som de kan vegre seg for & be om hjelp fra
helse- og omsorgstjenesten, blant annet fordi det
kan utfordre pasientens individuelle autonomi,
likeverd og gjensidighet (Aasho, 2017). Oppfel-
ging av etterlatte er i liten grad satt i system. Man-
glende oppfelging, avlastning og stette kan gé
utover deltakelse i arbeidsliv og parerendes helse.

Med et okende antall eldre vil det bli flere
parerende med omsorgsoppgaver. Det er behov
for at det legges til rette for et godt samarbeid
med pérerende for a lykkes med & opprettholde
den uformelle omsorgen.

Mange parerende kan ha behov for sorgstatte,
béade under forlepet og etter dedsfall. Dette beho-
vet kan veere sarlig stort nar pasienten er et barn
(Foreningen for barnepalliasjon, 2017; Kreic-

bergs, et al.,, 2005). I noen tilfeller kan deden
komme plutselig og uventet og kanskje veere
ekstra vanskelig for de etterlatte, som for eksem-
pel ved selvmord. Da er et seerlig viktig med stotte
og bistand til 4 bearbeide tanker og folelser.

Det er ogsé spesielle utfordringer knyttet til
barn som péarerende. Multisenterstudien om barn
som parerende viser at mange av barna ikke far
tilstrekkelig informasjon til & forstd foreldrenes
sykdom og konsekvensene av den (Ruud, T. mfl.,
2015). Den viser ogsa at mange har omsorgsopp-
gaver som burde veert utfert av den kommunale
helse- og omsorgstjenesten, og at verken spesia-
listhelsetjenesten eller kommunehelsetjenesten
folger godt nok opp sitt lovpalagte ansvar nar det
gjelder & identifisere og ivareta barn som péare-
rende. Mange foreldre opplever det som krevende
4 involvere og ivareta sosken til syke og deende
barn. Okt omsorgsbehov for ett barn, kan med-
fore at det blir mindre tid eller oppmerksombhet til
de funksjonsfriske barna i familien. Sesken til
barn med funksjonsnedsettelse kan oppleve at for-
eldrene forskjellsbehandler barna (Pin-Ten Cate
og Loots, 1. 2006).

Frivillige

Frivillige kan gjere en stor innsats innen lin-
drende behandling og omsorg. For & rekruttere
og beholde frivillige er det behov for & tilrette-
legge for frivilliges innsats. Det er behov for flere
frivillige som for eksempel kan vaere aktivitetsven-
ner og besoksvenner, sarlig for alvorlig syke
mennesker som bor alene. Det er ogsa behov for
frivillig innsats for a hjelpe familien som helhet og
for & hjelpe sosken til & opprettholde en mest
mulig normal hverdag. Mange kommuner har
mangelfull kompetanse i 4 etablere og falge opp et
samarbeid med frivillige organisasjoner og enkelt-
personer (Disch og Vetvik, 2009). Det er behov
for & legge til rette for a rekruttere og lede frivil-
lige og etablere et systematisk samarbeid mellom
frivillige og helse- og omsorgstjenesten.

3.1.6 Mangelfull kompetanse og kunnskap

Det er behov for & styrke kompetansen om lin-
drende behandling og omsorg i alle deler av
helse- og omsorgstjenesten. Kompetansen deles
ikke nok, og samarbeidet pa tvers av profesjoner
er ofte mangelfullt. Ansatte ma sikres nedvendig
kompetanse for 4 kunne gi god behandling til pasi-
enter i eget hjem eller i sykehjem. Mangelfull
kompetanse kan medfere at smerter forblir ube-
handlet, eller at menneskene ikke blir ivaretatt pa
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en helhetlig mate. I mote med alvorlig sykdom og
ded stir ansatte daglig overfor vanskelige etiske
dilemma og problemstillinger som krever etisk
bevissthet og god demmekraft. Det er behov for &
styrke den etiske kompetansen i tjenestene og
legge til rette for etisk refleksjon i det daglige
arbeidet.

Det er store variasjoner i omfanget av under-
visning i lindrende behandling og omsorg i rele-
vante helse- og sosialfaglige utdanninger (Regio-
nale helseforetak i 2017). Kunnskap om lindrende
behandling og omsorg er ikke godt nok integrert
og forankret i utdanninger og i tjenestene. Det er
seerlige utfordringer knyttet til kompetanse om
barn.

Palliasjon er fortsatt et forskningssvakt
omréde. Det er behov for mer kunnskap om kvali-
teten pa tilbudet og hvorvidt det er uenskede vari-
asjoner, bade i kommuner og i sykehus. Det er
videre manglende implementering av ny kunn-
skap om palliasjon i tjenestene (Hui & Bruera,
2016; Kaasa & Loge, 2016; Temel & mfl, 2010).

I framtiden vil det veere flere mennesker som
vil ha behov for lindrende behandling og omsorg,
samtidig som det vil veere mangel pa personell,
bade i kommunen og i spesialisthelsetjenesten.
Dette er utfordringer som stiller store krav til
ledelse, planlegging og organisering av tjenestene
i tiden framover.

3.2 Innsatsomrader

Regjeringens mal med denne stortingsmeldingen
er & synliggjore deden som en del av livet og legge
til rette for best mulig livskvalitet og ekt valgfrihet
i lindrende behandling og omsorg. P4 bakgrunn
av utfordringene og for & nd milene med denne
stortingsmeldingen lofter regjeringen fram seks
innsatsomrader:

— apenhet om deden

— en helhetlig tilnzerming

— medvirkning og valgfrihet

— barn og unge

— familien, parerende og frivillige

— kompetanse og kunnskap

Disse innsatsomradene skal sammen med paga-
ende tiltak bidra til & styrke lindrende behandling
og omsorg og synliggjere deden som en del av
livet — i familien, i helse- og omsorgstjenesten og i
samfunnet. Tilbud om aktiv livshjelp, smertelind-
ring og omsorg til personer i avslutningsfasen av
livet skal veere tilgjengelig for alle som trenger
det, uavhengig av alder, diagnose, funksjonsniva
og bosted. Lindrende behandling og omsorg til
barn og unge og deres familier loftes fram spesielt
i denne meldingen fordi denne gruppen trenger
seerskilt tilrettelegging og ivaretakelse.

Gjennom tiltak for blant annet helhetlig tilnaer-
ming, styrket medvirkning og ekt kompetanse
skal denne meldingen bidra til at alle mennesker
far en verdig avslutning pa livet, i trdd med egne
ensker og behov.
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4 Apenhet om dgden

Figur 4.1

Samtaler om deden er viktig. Ved a4 snakke
sammen om deden, kanskje lenge for deden er
forestiende, kan vi reflektere rundt grunnleg-
gende verdier knyttet til livets slutt og forberede
oss selv og vare parerende. P4 den méaten kan
deden framstd mindre fremmed og skremmende.
For mennesker med kort forventet levetid og
deres pareorende kan det 4 veare forberedt gi
muligheter for pavirkning av, og valgmuligheter
for, hvordan den siste delen av livet skal vare.
Malet er at alle skal fa oppleve en verdig avslut-
ning pa livet i trid med egne onsker og verdier.
Apenhet kan ogs bidra til at den enkelte kan soke
og fa hjelp til & handtere vanskelige tanker og
folelser tidligere, dersom det er behov for det.
Gjennom mélrettede tiltak vil regjeringen
bidra til mer apenhet om deden og skape en
sterre forstaelse for deden som en del av livet.

4,1 Samtalen mellom naerstaende

De fleste har tanker om deden, men vi vet ofte lite
om hvor og hvordan vare naermeste gnsker a do. |
noen tilfeller kan deden komme plutselig og uven-
tet. For andre kan en langvarig sykdomsutvikling
gi mer tid og rom for forberedelser og avklaring
av forventninger og ensker for den siste delen av
livet.

Et menneske som vet at hun eller han skal dg,
vil ofte ha mange tanker om deden og ensker for
hvordan den siste tiden skal vaere. De parerende
kan ha tanker og bekymringer om den som er
syk, og om tiden som etterlatt. Dialog og dpenhet
kan gi et tryggere mote med deden og gjore det
lettere & handtere eksistensielle spersmal.

Barn og unge kan oppleve a veere den som er
alvorlig syk, eller de kan vaere parerende. Barn og
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unge, syke og friske, har ofte mange spersmal om
deden og tiden etterpa. Mange barn og unge har i
utgangspunktet et naturlig forhold til deden. Det
er viktig & ha okt bevissthet om barns behov for a
uttrykke tanker og felelser rundt alvorlig sykdom
og dod. Apenhet og kommunikasjon om deden
kan bidra til & hjelpe barn og unge med bekym-
ring og sorg. Helsedirektoratets parerendeveile-
der lofter fram ivaretakelse av barn som et seer-
skilt tema. Barn som parerende vil ogsa veare et
tema i den nye parerendestrategien som regjerin-
gen er i gang med. Det vises til neermere omtale
av tilbudet til barn og sesken i kapittel 7 og 8.

Ved at deden blir en mer synlig del av livet,
kan det bli lettere 4 snakke om deden og forbe-
rede den som er syk og de parerende pa at livet
naermer seg slutten. For a legge til rette for samta-
ler om deden er det behov for gode rammer og til-
litsfulle relasjoner. Samtaler knyttet til livets slutt
er ofte en lengre prosess, med behov for flere
samtaler. Gjennom samtaler om deden kan man fa
uttrykt bekymringer og fi hjelp til 4 bearbeide
sorg bade for og etter dedsfallet. Flere frivillige
organisasjoner bidrar med materiale om hvordan
man kan snakke om deden, og tilbyr muligheter
for samtaler. Regjeringen vil bygge videre pé dette
arbeidet, og har bedt Helsedirektoratet, i samar-
beid med frivillige organisasjoner, om 4 utvikle og
spre refleksjonsmateriale for samtaler om deden.
Materialet ber rette seg mot allmennheten, bru-
kere/pasienter, parerende og personell i helse- og
omsorgstjenesten. Formalet er 4 gi stotte og vei-
ledning til samtaler om deden og bearbeiding av
egne erfaringer og opplevelser i mote med deden.
Regjeringen vil ogsa oppfordre kommuner og fri-
villige organisasjoner til & samarbeide om 4 ta i
bruk etablerte arenaer for & tilby samtaler om
deden, som eldre- og seniorsentre, frivilligsentra-
ler, skoler og idrettslag mv.

For a bidra til mer apenhet skal Helsedirekto-
ratet gjennomfere kommunikasjonstiltak i samar-
beid med kommuner, frivillige organisasjoner og
tros- og livssynssamfunn. Det skal vurderes hva
som er hensiktmessig innretning, herunder bruk
av informasjonskampanjer. Formaélet er & bidra til
at deden blir et tema vi snakker mer om i hverda-
gen, ogsa for sykdom inntreffer.

De fysiske gravplassene kan ogsa ha en rolle i
lokalsamfunnet som en pdminnelse om at deden
er en del av livet. Lokal gravplassmyndighet er
ogsé en akter i arbeidet med apenhet om deden
og kan bidra med & etablere arenaer for samtale
om deden.

Boks 4.1 En bok om doden for barn

Barneboka Bonsai er en bok om deden rettet
mot barn. Boka forteller om de praktiske tin-
gene som skjer rundt et dedsfall, og om de
store speorsmailene og tankene som kan
komme nér et liv tar slutt. Boka er skrevet av
forfatteren Simon Stranger pa oppdrag fra Kir-
kens Bymisjon.

«Vi tror det er viktig a ta deden tilbake og
vaere apne om dette ogsa pa vare sykehjem.
Barn er ogsa parerende, og vi ser at de kan
komme tett pa i avskjeden med familiemed-
lemmer. Denne barneboka vil bli et godt
verktey i samtale med barna om det som

ellers kan virke dramatisk.»
Sitat av prest Olga Tvedt i Kirkens Bymisjon

Kilde: www.kirkensbymisjon.no

4.2 Dialog med helse- og
omsorgstjenesten

Personell i helse- og omsorgstjenesten ma ha
evne til & snakke om deden og kompetanse til &
forsta nar deden naermer seg. Gjennom samtaler
om deden kan den enkelte gi uttrykk for ensker
og behov ved livets slutt. Forhdndssamtaler er et
aktuelt verktey for & bidra til dialog om deden. Se
kapittel 6 for neermere omtale av forhdndssamta-
ler.

Samtaler om deden kan bidra til at personell
far viktig informasjon om pasientens fysiske, psy-
kiske, sosiale, dndelige og eksistensielle behov.
Denne kunnskapen gir grunnlag for framtidig
behandling og lindring. Slike samtaler kan for
eksempel bidra til at man tidlig kan planlegge og
gi tilbud om hjemmetid og hjemmeded eller
avklare framtidig behandlingsniva.

Kulturbakgrunn kan pavirke hva som er natur-
lig for den enkelte. Det kan innebaere ulike ensker
for hvem det er naturlig 4 ha en samtale om deden
med. Noen kan enske 4 ha samtale med represen-
tanter fra sitt eget tros- eller livsynssamfunn.
Andre foretrekker 4 ha samtaler med ansatte i
helse- og omsorgstjenesten eller andre tillitsper-
soner. Det er ogsa viktig & ha respekt for dem som
ikke ensker 4 snakke om deden, og som velger
bort et tilbud om samtale.
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Boks 4.2 Hvordan kan vi snakke
sammen om deden?

Kreftforeningen har laget flere brosjyrer om
deden som kan lastes ned eller bestilles fra
kreftforeningen.no. Flere er oversatt til andre
sprak. Materialet kan veere til god hjelp for a
snakke mer dpent om deden og gir oversikt
over litteratur for mer kunnskap. Eksempler
pa brosjyrer:

«Se meg, heor pd meg og snakk med meg»
er en brosjyre om hvordan barn som pare-
rende ensker & bli mett i sykehus, hos helse-
sykepleier og i skolen. Informasjonen er for
helsepersonell, leerere og andre interesserte.

«Mor eller far er alvorlig syk» er en bro-
sjyre om barnets reaksjoner nar mor eller far
er alvorlig syk. Informasjonen er for foreldre,
parerende og andre interesserte.

«Naér foreldre der» er en brosjyre om sorg
og andre reaksjoner hos barn nar foreldre der.
Informasjonen er for foreldre.

«Spersméil om deden» er en brosjyre for
alle med spersmal og svar om deden.

Kilde: www.kreftforeningen.no

Boks 4.3 Betraktninger om daden

Den tverrfaglige organisasjonen Norsk Pallia-
tiv Forening har bidratt til 4 utvikle en norsk
versjon av sistehjelpskurset Betraktninger om
deden. Kurset skal fore til at s& mange som
mulig skal ha grunnleggende kunnskap om
deden, dedsprosessen og muligheter til & bista
deende, samt kjenne til helse- og omsorgstje-
nestens tilbud. Kurset krever ingen forkunn-
skaper. Kurset omfatter fire undervisnings-
timer:

— daden er en del av livet

— rammer og ensker for livets slutt

— hva er lindrende behandling?

— atafarvel med livet

Kurset Betraktninger om deden administreres
av palliativt team ved Nordlandssykehuset
Bode. Kurset kan tilbys ved Radiumhospitalet,
Lovisenberg Lindring og Livshjelp, Diakon-
hjemmet Sykehus, Ullensaker kommune og
palliativt team ved Nordlandssykehuset Bode.

Kilde: www.palliativ.org

Ansatte i helse- og omsorgstjenesten trenger
kompetanse i 4 tilrettelegge for samtaler om
deden. De ber ha tilgang til organisert veiledning
og tilrettelegging for refleksjon over egne erfarin-
ger og opplevelser i mate med deden. De ber ogsa
ha mulighet til & trene pd kommunikasjon om
deden, slik at temaet hindteres med utgangspunkt
i den enkelte pasients behov og forutsetninger.
Det er behov for at ledere i helse- og omsorgs-
tjenesten legger til rette for et milje der det er
naturlig 4 snakke om deden, bade mellom ansatte
og med pasienter og parerende. Regjeringen vil
viderefore satsingen Samarbeid om etisk kompe-
tanseheving. Satsingen skal vektlegge etisk reflek-
sjon om ulike dilemmaer knyttet til deden og bidra
til skt d&penhet om deden. Dette omtales naermere
i kapittel 9. Videre vil Helsedirektoratet fa i opp-
drag 4 vurdere hvordan kunnskap om deden kan
innarbeides ved revisjon av aktuelle retningslinjer
og veiledere.

Boks 4.4 Regjeringen vil

Regjeringen vil bidra til mer dpenhet om deden
og skape storre forstaelse for deden som en del
av livet. Det skal vi gjere gjennom &

— utvikle refleksjonsmateriale som skal sti-
mulere til samtaler om deden. Materialet
skal rette seg mot allmennheten, brukere/
pasienter, parerende og ansatte i helse- og
omsorgstjenestene

— oppfordre kommunene og frivillige organi-
sasjoner til 4 samarbeide om 4 ta i bruk eta-
blerte arenaer for a tilby samtaler om
deden, som eldre- og seniorsentre, frivillig-
sentraler, skoler, idrettslag mv.

— gjennomfere kommunikasjonstiltak som
kan bidra til apenhet om deden

— vurdere hvordan kunnskap om deden kan
innarbeides ved revisjon av aktuelle ret-
ningslinjer og veiledere
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5 En helhetlig tilnaerming

Figur 5.1

Tilbudet om lindrende behandling og omsorg mé
ivareta hele mennesket. Tjenestene skal legge til
rette for en verdig avslutning pa livet, i trdd med
den enkeltes verdier og ensker. Dette krever plan-
legging, kompetanse og kommunikasjon mellom
pasient, parerende og personell.

I den lindrende fasen av et sykdomsforlep
blir det ofte gitt et bredt spekter av tjenester,
béade fra den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten og spesialisthelsetjenesten. Private, ide-
elle og frivillige organisasjoner er ogséa sentrale
akterer. I denne fasen er det sarlig viktig at tje-
nestene som blir gitt er koordinerte og tilpasset
den enkeltes behov. Tilbud om lindrende
behandling og omsorg tidlig i et forlep kan gi
bedre livskvalitet og pasienttilfredshet. Regjerin-
gen vil legge til rette for tilpassede pasientforlep
og systematisk samhandling i tjenestene.

5.1 Helhetlig ivaretakelse av
grunnleggende behov

Den enkeltes verdier og ensker skal vare
utgangspunkt for helse- og omsorgstjenestens til-
bud. Spersmalet «Hva er viktig for deg?» méa veere
forende for utforming av et tilbud som dekker
béde fysiske, psykiske, sosiale, dndelige og eksis-
tensielle behov. Alle mennesker er unike og skal
metes med anerkjennelse, respekt og tillit. Dette
innebaerer ogsid & respektere og ta hensyn til
sprak, kultur og identitet. Personell i helse- og
omsorgstjenesten ma ha kunnskap om hvordan
menneskers ulike behov henger sammen og
pavirker hverandre. Gjennom en personsentrert
tilneerming kan pasientenes grunnleggende
behov ivaretas pa en helhetlig méate. Videre kan
en personsentrert tilneerming bidra til at den
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enkelte tar i bruk egne ressurser og opprettholder
selvstendighet. Helse- og omsorgstjenesten mé
kartlegge den enkeltes ensker og behov, utforme
individuelle planer og serge for jevnlige samtaler
med pasienter og parerende. Tiltak ma evalueres
og tilpasses den enkeltes sykdomsutvikling, til-
stand og ensker. Det krever en helse- og omsorgs-
tjeneste med stor faglig bredde og ekt vekt pa
tverrfaglig arbeid.

5.1.1

Det er av stor betydning 4 tidlig kartlegge, fore-
bygge og behandle tap av fysisk funksjon. Ogsa
ved langtkommen sykdom og nedsatt allmenn-
funksjon ber ansatte i helse- og omsorgstjenesten
ha et felles mal om a hjelpe pasienten til 4 opprett-
holde best mulig funksjonsnivd og grad av selv-
stendighet. Personellet ma derfor ha nedvendig
kunnskap om systematisk kartlegging og oppfol-
ging av fysiske behov.

Mennesker med kort forventet levetid vil opp-
leve en gradvis reduksjon i fysisk funksjonsniva.
Tap av fysisk funksjon kan fere til redusert selv-
stendighet og pavirker muligheten for livsutfol-
delse, noe som kan medfere gkt bistandsbehov og
redusert livskvalitet. Pasienter i lindrende fase ma
fa tilbud om aktivitet for a vedlikeholde funksjons-
niva og mestring i dagliglivet sa de kan klare seg
selv og bo hjemme sé lenge de onsker det. Tilpas-
set trening under og etter behandling kan bedre
fysisk funksjon og ha positiv effekt pa livskvalitet
og sevn og bidra til mindre smerte og uro.

En slik tilnaerming krever sterre tverrfaglig
bredde, med flere ulike faggrupper. Regjeringen
har gjennom endringer i helse- og omsorgs-
tjenesteloven stilt krav om at kommunene skal
ha knyttet til seg lege, sykepleier, fysioterapeut,
jordmor og helsesykepleier, ergoterapeut og psy-
kolog. Regjeringens plan for rekruttering,
kompetanseheving og fagutvikling i de kommu-
nale helse- og omsorgstjenestene, Kompetanse-
loft 2020, har tiltak for 4 bidra til ekt faglig
bredde i tjenestene for eksempel teambaserte
tjenester. Se neermere omtale i kapittel 9.

Ernaering, munn- og tannhelse og sansetap
hos mennesker med behov for lindrende behand-
ling er viktig & observere og folge opp. Personell i
helse- og omsorgstjenesten ber ha kompetanse
om forebygging og behandling av ernaeringsutfor-
dringer og vekttap. Ingen skal lide av underernae-
ring. Regjeringen skal utarbeide en ny nasjonal
strategi for godt kosthold og erneering hos eldre,
bade i institusjon og i1 hjemmetjenesten. Lin-
drende behandling og omsorg og ernaring, mat

Fysiske behov

og maltider er ogsa to av temaene i arbeidet med
en trygghetsstandard i sykehjem. Trygghetsstan-
dardarbeidet handler om a utvikle et felles kvali-
tetsforbedringsverktey for sykehjem, hvor maélet
er 4 fi tjenester av god kvalitet og unnga uensket
variasjon i opplevd kvalitet for pasienter og pare-
rende.

Alvorlig syke mennesker kan ha smerter i
munn og hals og munnterrhet. For & eke kompe-
tansen og bedre tilbudet om munnpleie for men-
nesker med stort funksjonstap og alvorlig sykdom
vil regjeringen viderefore satsingen pa sykehuso-
dontologi og tannhelsetjenestens kompetansen-
tre. I tillegg skal det preves ut en ordning med
kommunalt ansatte tannpleiere.

I kommunikasjon med mennesker med behov
for lindrende behandling og omsorg ma personell
i helse- og omsorgstjenesten ta hensyn til eventu-
elle sansetap, som for eksempel svekket hersel
hos eldre, eller at noen pasienter har vanskelighe-
ter med 4 kommunisere verbalt.

Smertelindring

Mange opplever smerter ved livets slutt. Smerte-
lindring er derfor en viktig del av lindrende
behandling og omsorg. I behandlingen av deende
pasienter ma det totale smertebildet og sannsyn-
lige arsaker til smerte vurderes. Systematisk,
standardisert og neyaktig kartlegging er en forut-
setning for 4 stille en korrekt smertediagnose og
gi god smertebehandling.

Smerter hos eldre blir ofte underrapportert.
Samtidig viser studier at utskriving av smertestil-
lende medisin ved norske sykehjem har okt i
arene etter ar 2000 (Nasjonal kompetansetje-
neste for aldring og helse, 2019). Noen pasienter
kan ha vansker med & uttrykke smerter, for
eksempel personer med demens. Mennesker
med demens fir ofte nedsatt evne til & kommuni-
sere etter hvert som sykdommen utvikler seg,
noe som stiller krav til god observasjonskompe-
tanse hos personellet. I Nasjonal faglig retnings-
linje for demens er det gitt faglige anbefalinger
om hvordan lindrende behandling ber tilpasses
personer med demens, herunder hvordan tje-
nesten bor ga fram for 4 avdekke smerte.

De aller fleste pasienter med smertetilstander
far hjelp i den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten, i et samarbeid mellom fastlegen og andre
fagpersoner, som for eksempel sykepleier, psyko-
log, fysioterapeut eller manuellterapeut. Noen
pasienter ma henvises videre til spesialisthelsetje-
nesten. For 4 bidra til & bygge opp kompetanse
om smertebehandling og smertelindring er det
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etablert tverrfaglige smerteklinikker i spesialist-
helsetjenesten. Klinikkene har ansvar for 4 bidra
til smertebehandling av pasienter med akutte og/
eller langvarige smertetilstander og pasienter
som trenger lindrende behandling og omsorg. De
skal ha et organisert samarbeid med palliativt sen-
ter og palliative team i spesialisthelsetjenesten.
Videre ma klinikkene ha tett samhandling med
fastlegene og den evrige kommunale helse- og
omsorgstjenesten, slik at de kan samarbeide om &
gi god smertelindring i alle faser av pasientfor-
lopet.

Behandling og oppfelging fra et tverrfaglig
team kan bedre funksjonsnivaet og livskvaliteten
og gi mindre smerteplager. Regjeringen har
igangsatt utpreving av tverrfaglige arbeidsformer
som primerhelseteam og oppfelgingsteam i kom-
munen. Disse teamene skal ogsé jobbe med pasi-
enter som har behov for lindrende behandling,
herunder smertelindring. Dette omtales naermere
i kapittel 9.

Blareseptordningen dekker utgifter til smerte-
stillende legemidler og annen symptomlindrende
og symptomforebyggende legemiddelbehandling
for pasienter som bor hjemme. Pasienter i livets
sluttfase betaler ingen egenandel for slik behand-
ling.

5.1.2 Psykiske behov

Kort forventet levetid kan gi et bredt spekter av
reaksjoner, tanker og felelser, bade hos den syke
og hos pérerende. Bekymringer, uro og angst for
deden kan veere en stor belastning. Hos noen kan
dette utvikle seg til mer alvorlige psykiske plager
eller lidelser, som det er viktig & fa hjelp for. Perso-
nell som jobber i helse- og omsorgstjenesten, ma
ha nedvendig kompetanse i 4 avdekke og felge
opp tegn pa psykiske plager og lidelser.

For 4 mete menneskers psykiske behov mé
det legges til rette for samtaler og meter der den
enkelte pasient og de parerende kan uttrykke
tanker og folelser. Dette fordrer trygge og kompe-
tente ansatte som kan forstd og kommunisere
omkring de tankene og erfaringene bade pasient
og parerende har. Det ber gis tilbud om psykoso-
sial stette til pasienten og familien som helhet,
béade gjennom sykdomsperioden og etter dedsfall.
Samtaler kan bidra til nedvendig stette og oppfel-
ging, blant annet for bearbeiding av sorg. Det
vises til neermere omtale i kapittel 8.

For & oke kompetansen hos ansatte i helse- og
omsorgstjenesten og for 4 legge til rette for dialog
om den siste tiden av livet, har regjeringen satset
systematisk pad kompetanseutvikling gjennom

Kompetanseloft 2020, for eksempel gjennom sat-
singen Samarbeid om etisk kompetanseheving og
tilskuddsordningen Kompetansehevende tiltak for
lindrende behandling og omsorg ved livets slutt.
Videre er det stilt krav om at kommunene skal ha
psykologkompetanse, og regjeringen har gjen-
nom flere ar lagt til rette for a rekruttere psykolo-
ger gjennom en egen tilskuddordning. Fra og
med 2020 er tilskuddmidlene lagt inn i rammen til
kommunene. Regjeringen vil ogsa styrke tilbudet
om forhandssamtaler i helse- og omsorgstje-
nesten. Ukt bruk av forhdndssamtaler kan bidra
til at pasienter fir ivaretatt behovet for psykisk
stotte nar livet gar mot slutten.

Alvorlig syke mennesker kan oppleve smerter,
tap av livskvalitet, redusert selvbestemmelse og
egenomsorgsevne. Noen kan vurdere & avslutte
eget liv for & slippe plagene. Regjeringen arbeider
med en ny handlingsplan for forebygging av selv-
mord. Helsedirektoratet har pa helsenorge.no
informasjon om hvor mennesker med selv-
mordstanker og deres parerende kan seke hjelp. I
2020 starter Folkehelseinstituttet et forsknings-
prosjekt for 4 underseke betydningen av helse- og
velferdstjenestene i forebygging av selvmord.
Regjeringen har ogsa styrket hjelpetelefonene til
Mental Helse og Kirkens SOS. Dette skal veere et
supplement til de ordinzere helsetjenestene.

5.1.3 Sosiale behov

Regjeringen vil legge vekt pa fellesskap og aktivi-
tet som grunnleggende elementer i lindrende
behandling og omsorg. Mennesker med kort for-
ventet levetid kan oppleve tap av sosiale, profesjo-
nelle og familizere roller. Dette kan ogsa gjelde
eldre som gradvis mister sine relasjoner og mulig-
heter til selvstendighet pa grunn av funksjonss-
vikt. Tap av uavhengighet og mulighet til & fun-
gere som tidligere kan redusere livskvaliteten.

Regjeringen vil at helse- og omsorgstjenesten
skal legge til rette for alle skal kunne ha en aktiv
og meningsfylt tilveerelse i fellesskap med andre,
blant annet gjennom varierte og tilpassede aktivi-
teter. Det krever en helse- og omsorgstjeneste
som satser pa tverrfaglighet, med storre vekt pa
fysioterapi, ergoterapi og sosialt arbeid.

Undersokelser viser at den kommunale helse-
og omsorgstjenesten har et begrenset tilbud pa
det sosiale og det kulturelle omréadet. Spesielt gjel-
der dette for beboere i sykehjem og andre som
har stort behov for bistand, som mennesker i
livets siste fase.

For & ivareta menneskers sosiale og kulturelle
behov har regjeringen i Omsorgsplan 2020 og
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Meld. St. 15 (2018-2019) Leve hele livet — En kva-
litetsreform for eldre iverksatt en rekke tiltak. En
av lesningene i stortingsmeldingen er at alle eldre
ber fa tilbud om minst én time aktivitet daglig med
bakgrunn i egne interesser og behov. Aktiviteten
skal gi gode opplevelser og oyeblikk i hverdagen
og stimulere sanser og minner, bevegelse og del-
takelse i sosialt fellesskap. Videre har Kompetan-
seloft 2020 en satsing pd et bredere spekter av
utdanningsgrupper og ulike opplaeringstiltak. Det
vises til neermere omtale i kapittel 9.

Regjeringen bevilger ogsd midler til en nasjo-
nal sertifiseringsordning av livsgledehjem i regi
av stiftelsen Livsglede for eldre. Tiltaket skal
bidra til at virksomheter med heldegns omsorgs-
tjenester far oppleering, stette og veiledning i a
sette sosiale og kulturelle aktiviteter og gode opp-
levelser for den enkelte bruker i system.

5.1.4 Andelige og eksistensielle behov

Regjeringen vil bidra til at mennesker med behov
for lindrende behandling og omsorg skal kunne
praktisere sin egen tro eller sitt eget livssyn. Rett
til tros- og livssynsutevelse horer til de grunnleg-
gende menneskerettighetene og kan veere viktig
for & finne tilherighet, mening og hap i en smerte-
full og livstruende situasion. A fia dekket sine
andelige og eksistensielle behov kan gi alvorlig
syke og deende pasienter stotte og ferdigheter i &
mestre belastningene de far i livets sluttfase.
Mange kan trenge hjelp til & uteve sin tro og sitt
livssyn. Tjenestene mé derfor legge til rette for
samtaler om andelige og eksistensielle behov.

Det kulturelle og religiose mangfoldet i befolk-
ningen gjenspeiles i helse- og omsorgstjenesten.
Det er viktig 4 ta hensyn til den enkeltes kultu-
relle og religiose bakgrunn. Det kan vaere behov
for & kartlegge den enkeltes egnsker og bakgrunn
som grunnlag for tiltak og tilrettelegging av tilbu-
det.

I mange kommuner legger kirken til rette for
tros- og livssynsutevelse ved & imetekomme pasi-
enters og parerendes behov eller ved & henvise til
andre tros- og livssynssamfunn. De fleste helse-
foretak har en tros- og livssynstjeneste ved sine
sykehus, som i hovedsak bestir av prester eller
diakoner i Den norske kirke. Prestetjenesten i
sykehus gir tilbud om samtale, veiledning og sam-
talegrupper. Sykehusprestene bistar ogsd med
undervisning, ritualer og omsorg ved livets slutt
og formidler kontakt med representanter fra ulike
tros- og livssynssamfunn.

Helse- og omsorgsdepartementet har utarbei-
det et rundskriv til kommunene for & sikre at de

som er avhengig av praktisk og personlig bistand
fra den kommunale helse- og omsorgstjenesten,
ogsa far ivaretatt sine muligheter til tros- og livs-
synsutevelse. Her blir det understreket at helse-
og omsorgstjenesten har ansvar for & utforme et
omsorgstilbud der ogsd kulturelle og éandelige
behov blir ivaretatt, i samsvar med den enkeltes
onsker, bakgrunn og tilherighet. Samarbeidsradet
for tros- og livssynssamfunn, Norges Kristne Rad
og Kirkeradet utga i 2013, i samarbeid med Helse-
direktoratet, en veileder om samhandling mellom
helse- og omsorgstjenesten i kommunene og tros-
og livssynssamfunn.

Regjeringen la i 2019 fram en proposisjon med
forslag til ny lov om tros- og livssynssamfunn,
(Prop. 130 L (2018-2019)). Proposisjonen inne-
holder i tillegg en meldingsdel om tros- og livs-
synspolitikken. Regjeringen mener tros- og livs-
synsfriheten er viktig, ogséd for mennesker som
maé oppholde seg i en institusjon og som ikke selv
kan oppseke tros- eller livssynssamfunn. I mel-
dingsdelen framgar det at regjeringen vil legge til
rette for samarbeid med trossamfunnene slik at
eldre i institusjon gis mulighet for, og tilbud om,
noen a snakke med om andelige og eksistensielle
sporsmal. For eldre i sykehjem er dette et kom-
munalt ansvar. Det legges til grunn at kommu-
nene tar stilling til hvordan de kan samarbeide
med tros- og livssynssamfunn som en del av
implementeringen av Meld. St. 15 (2017-2018)
Leve hele livet — En kvalitetsreform for eldre.

Boks 5.1 Veileder for a ivareta
andelige og eksistensielle behov

Utviklingssenter for hjemmetjenester og syke-
hjem i Nordland har laget en veileder for hvor-
dan man kan ivareta dndelige og eksistensielle
behov hos personer som mottar omsorgstje-
nester. Veilederen distribueres til alle syke-
hjem, hjemmetjenester, utdanningsinstitusjo-
ner og andre samarbeidspartnere i Nordland
samt alle utviklingssentre i landet. De har
laget en film og stottemateriell for 4 bista
ansatte i samtaler med brukerne om deres tro
og trospraksiser. Resultatene viser at medar-
beiderne ved sykehjemmene fir mer opp-
merksomhet rettet mot dndelig omsorg. Ande-
lige behov kartlegges i storre grad, og pasien-
tens livshistorie dokumenteres i sterre grad i
sykepleiejournalen.

Kilde: www.utviklingssenter.no
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Boks 5.2 Rom for stillhet og
ettertanke

Sykehuset Gstfold har etablert et rom for still-
het og ettertanke. Rommet er livssynsneytalt
og er ment for individuell bruk til stillhet,
refleksjon, benn og tenning av lys for pasien-
ter, parerende og medarbeidere. Rommet er
sentralt plassert pd sykehuset, slik at det er
lett for besekende a benytte det.

Kilde: www.sykehuset-ostfold.no

5.2 Over- og underbehandling

Regjeringen vil legge til rette for at mennesker
som trenger lindrende behandling og omsorg far
sterre valgfrihet og sterkere innflytelse pa hva de
onsker av behandling i den siste levetiden. Regje-
ringen vil ogsa styrke alvorlig syke pasienters rett
til selvbestemmelse og justere plikten til 4 gi oye-
blikkelig hjelp mot pasientens vilje. Ansatte i hel-
setjenesten skal informere om fordeler og ulem-
per ved livsforlengende behandling. Det er perso-
nellets faglige og etiske ansvar & vurdere om livs-
forlengende behandling ber avsluttes og formidle
dette til pasient og parerende.

Overbehandling mot livets slutt er ikke uvan-
lig. Overbehandling kan defineres som behand-
ling som ikke gir nytte eller som ferer til mer
skade enn nytte. Overbehandling kan bade for-
korte livet og redusere livskvaliteten den siste
tiden. Overbehandling kan bidra til 4 forlenge en
smertefull dedsprosess og gi en uverdig avslut-
ning pa livet. En amerikansk studie viser at livs-
kvaliteten for kreftpasienter i sluttfasen kan bli
redusert, ved bruk av cellegift neer deden (Priger-
son m.fl., 2015).

Ofte onsker pasient og parerende at alt skal
proves, selv om det innebeerer risiko for redusert
livskvalitet og for at livet forkortes. Andre ganger
er det faglig usikkerhet om prognose og hvorvidt
ytterligere behandling kan veere til en viss hjelp.

Underbehandling er ogsd en utfordring
innen lindrende behandling og omsorg. Under-
behandling finner sted nar pasienten har en til-
stand hvor indikasjonene er klare og behandlin-
gen har dokumentert effekt, og hvor pasienten
ikke far nedvendig helsehjelp.

En norsk studie viser at tilgangen til lindrende
stralebehandling varierer betydelig etter hvor i

Boks 5.3 Samtalepartner om tro og
livssyn

Oslo universitetssykehus tilbyr samtalepart-
nere fra ulike tros- og livssynstradisjoner til
pasienter og parerende. Tilbudet er et supple-
ment til prestetjenesten. Mange pasienter og
parerende ensker & meate en representant for
sitt eget tros- eller livssynssamfunn. Samtale-
partnerordningen ble etablert som et prosjekt
i 2011 og har siden 2013 veert et fast tilbud ved
sykehuset. Samtalepartnerne er godkjent av
sine tros- og livssynssamfunn som samtale-
partnere i dette tiltaket. Alle har skrevet under
taushetserklaering. Samtalepartnerne far opp-
folging av Oslo universitetssykehus. Tilbudet
er tilgjenglig for pasienter og parerende ved
Oslo universitetssykehus, Diakonhjemmet Syke-
hus, Lovisenberg Diakonale Sykehus, Sunnaas
sykehus og Sykehjemsetaten i Oslo kommune.
Det er helsepersonell som informerer pasien-
ten om tilbudet og bestiller samtalepartner
ved behov.

Kilde: www.oslo-universitetssykehus.no

landet pasienten bor. De som blir diagnostisert
ved et sykehus med strilesenter, har ogsa langt
heyere sannsynlighet for & fi lindrende stralebe-
handling dersom sykdommen er eller viser seg a
veere uhelbredelig.

Der det mangler god kompetanse og hvor det
er lite dialog mellom ansatte, pasient og pare-
rende, er risikoen storre for at det gjores priori-
teringer som kan fere til bade overbehandling og
underbehandling. Det er behov for god ledelse,
hey faglig kompetanse og systematisk samarbeid
med pasienter og parerende for & sikre hensikts-
messig og god behandling. Regjeringen vil vide-
refere kompetansehevende tiltak, blant annet
satsingen pa etisk kompetanse og utvikling og
spredning av forhadndssamtaler. Videreutdanning
i barnepalliasjon og kunnskap om lindrende
behandling og omsorg i relevante utdanninger vil
ogsd kunne bidra til at pasienter ikke over- eller
underbehandles.
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Boks 5.4 Gjor kloke valg-
kampanjen

Gjer kloke valg-kampanjen ble lansert av Den
norske legeforening i 2018. Kampanjen opp-
fordrer helsepersonell og pasienter til en sam-
tale om problemene knyttet til overdiagnos-
tikk og overbehandling. I tillegg til Den nor-
ske legeforening er ogsa flere andre organisa-
sjoner med i kampanjen, blant annet Den nor-
ske tannlegeforening og Norsk Pasientfore-
ning. De deltakende organisasjonene har laget
anbefalinger om prover, tester, prosedyrer og
undersegkelser som ikke alltid er nedvendige,
og plager som ikke alltid trenger utredning
eller behandling. Pasientene inviteres til en
dialog om konsekvensene av overdiagnostikk
og overbehandling.

Kilde: www.legeforeningen.no

5.3 Sammenhengende tjenestetilbud

Alle mennesker med behov for lindrende behand-
ling og omsorg skal mete et sammenhengende og
godt koordinert tjenestetilbud. Lindrende behand-
ling og omsorg skal innga i alle faser av sykdoms-
forlepet. Regjeringen lofter derfor fram tiltak som
bidrar til helhetlige og sammenhengende tjenes-
ter og tidlig integrasjon av lindrende behandling
og omsorg i forlepene.

5.3.1 Tidlig integrasjon av lindrende

behandling i forlgpet

En hovedutfordring er at tilbudet om lindrende
behandling og omsorg ikke blir gitt tidlig nok i et
palliativt pasientforlep. Lindrende behandling og
omsorg har tradisjonelt blitt tilbudt i den aller siste
levetiden, nar bade helbredende og livsforlengende
behandling er avsluttet. Nér lindrende behandling
og omsorg blir gitt tidlig i sykdomsforlepet, forer
det til symptomlindring og ekt tilfredshet for pasi-
enter og parerende (Hui & Bruera, 2016). A inklu-
dere lindrende behandling og omsorg péa et tidlig
tidspunkt kan ogsa fore til reduserte kostnader
gjennom faerre sykehusinnleggelser, faerre ayeblik-
kelig-hjelp-konsultasjoner og mindre overbehand-
ling. Regjeringen vil derfor understreke betydnin-
gen av tidlig integrasjon av lindrende behandling
og omsorg for & sikre et helhetlig og individuelt til-

rettelagt forlep, der pasienten og parerende far
medvirke og gi uttrykk for behov og ensker. Lin-
drende behandling og omsorg skal gis til alle som
har behov for det, uavhengig av diagnose.

Tidlig integrasjon av lindrende behandling kre-
ver at personellet i helse- og omsorgstjenesten har
kompetanse om lindrende behandling, og at pallia-
sjon pa en systematisk mate blir en integrert del av
de relevante fagomradene i spesialisthelsetjenesten,
som kreft, hjerte- og lungesykdommer, rus- eller
psykiske lidelser, nevrologiske sykdommer mv.

For & bidra til at lindrende behandling blir et
tidlig og gjennomgaende tilbud i pasientforlopene,
ber kunnskap om lindrende behandling og
omsorg inngd i de helse- og sosialfaglige utdan-
ningene. Regjeringen har derfor stilt krav om
sluttkompetanse om lindrende behandling i pallia-
sjon i de nasjonale retningslinjene for utdannin-
gene i sykepleie, medisin og psykologi. Videre
inngar kompetanse om lindrende behandling og
omsorg til barn i rammeplanen for videreutdan-
ning av sykepleiere. Systemet dpner med andre
ord for at sluttkompetanse om lindrende behand-
ling og omsorg kan tas inn i de nasjonale retnings-
linjene til relevante utdanninger. Regjeringen vil
utrede om det er faglig og tjenestemessig behov
for en egen medisinsk spesialitet i palliasjon for &
mete behov i spesialisthelsetjenesten og den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten.

For 4 bidra til at flere ansatte har kunnskap om
lindrende behandling og omsorg vil regjeringen
viderefore kompetansehevende tiltak om lin-
drende behandling for ansatte i spesialisthelsetje-
nesten og i den kommunale helse- og omsorgs-
tjenesten, blant annet tilskudd til kompetan-
sehevende tiltak for lindrende behandling og
omsorg i kommunen og tilskudd til en egen vide-
reutdanning i barnepalliasjon ved OsloMet.

Det skal i tillegg vurderes & etablere et opplee-
ringsprogram for & gi ansatte i omsorgssektoren
grunnleggende kunnskap om lindrende behand-
ling og omsorg. Formélet er & bidra til at ansatte,
blant annet i sykehjem og hjemmetjenesten, kan
avdekke, forstd og lindre symptomer og behov i
de ulike fasene av sykdomsforlapet. Det vises til
ytterligere omtale av kompetansetiltak i kapittel 9.

5.3.2 Sammenhengende pasientforlep

Alle pasienter skal motta helhetlige og sammen-
hengende helse- og omsorgstjenester av god kvali-
tet, uavhengig av hvor i landet de bor, og hvem som
yter tjenestene. Det krever et godt samarbeid rundt
den enkelte pasient, og det stiller store krav til
koordinering. Ofte oppstar det svikt i overgangen
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mellom sykehus og kommuner. A sikre bedre over-
ganger mellom hjem, sykehjem og sykehus krever
planlegging, kompetanse og informasjonsutveks-
ling mellom pasient, personell og parerende.

Mennesker med behov for lindrende behand-
ling og omsorg kan trenge langvarige og koordi-
nerte helse- og omsorgstjenester, og de har da
rett til & f4 utarbeidet en individuell plan. Planen
skal bare utarbeides dersom personen selv ensker
det. Pasientens eller brukerens mal skal vaere
utgangspunktet for planen, og personen ber selv
fa medvirke og delta i utarbeidelsen og gjennom-
foringen av den. Parerende skal ogsa gis anled-
ning til & medvirke. Formélet med planen er a
sikre at den enkelte fir et helhetlig, koordinert og
individuelt tilpasset tjenestetilbud. Planen skal
oppdateres kontinuerlig og vere et dynamisk
verktoy. I palliasjon ma utformingen og omfanget
av den individuelle planen tilpasses pasientens
spesielle situasjon, med stadig endring i tilstanden
og vekslende behov for oppfelging og tiltak.

En palliativ plan er et planleggingsdokument
og en strukturert samarbeidsprosess. Planen opp-
dateres kontinuerlig, og er et dynamisk verktey i
koordinering og malretting av tjenestetilbudet. En
palliativ plan er et lavterskeltilbud til pasienter
som trenger lindrende behandling og omsorg, og
som tar hensyn til behovet for rask opprettelse og
enkle oppdateringer ved behov. En palliativ plan
kan opprettes for en individuell plan.

For alvorlig syke og deende med behov for
langvarige og koordinerte tjenester skal kommu-
nene ogsa tilby en koordinator. En av tjenestey-
terne skal oppnevnes som koordinator og skal
serge for nedvendig oppfelging av den enkelte
pasient eller bruker. Koordinatoren skal ogsa
sikre samordning av tjenestetilbudet og framdrift i
arbeidet med individuell plan. Pasientens/bruke-
rens enske skal vektlegges ved valg av koordina-
tor. Pasienter med en alvorlig sykdom, skade eller
lidelse som har behov for behandling eller oppfel-
ging av spesialisthelsetjenesten av en viss varig-
het, har ogsa rett til 4 fA oppnevnt kontaktlege i
spesialisthelsetjenesten. Formaélet er a gjore opp-
folgingen av hver enkelt pasient bedre, tryggere
og mer effektiv. For omtale av koordinatorordning
for familier som har eller venter barn med alvorlig
sykdom, skade eller nedsatt funksjonsevne vises
til kap 7.

Det er igangsatt en rekke tiltak for a bidra til et
mer koordinert og sammenhengende tjenestetil-
bud. Disse tiltakene er ogsa rettet mot pasienter
med behov for lindrende behandling og omsorg:
— Nasjonale laeringsnettverk for gode pasientfor-

lop har pagatt siden 2014. Folkehelseinstituttet

og KS samarbeider med kommuner og helse-
foretak for 4 utvikle gode, funksjonsbaserte
pasientforlep. Formélet er & stotte kommunene
og helseforetakene i & bedre overgangene i
pasientforlepet og & sikre brukernes behov for
4 mote helhetlige, trygge og koordinerte tje-
nester. Arbeidet bygger pa Helhetlig pasient-
forlep i hjemmet, som er et kvalitetssystem
med strukturert oppfelging ved hjelp av sjekk-
lister. Modellen kan brukes pa alle pasient-
grupper, uavhengig av diagnose. Regjeringen
vil viderefore dette arbeidet som en del av gjen-
nomferingen av Meld. St. 15 (2017-2018) Leve
hele livet — En kvalitetsreform for eldre. Refor-
men har bedre sammenheng i tjenestetilbudet
som ett av fem innsatsomrader.

I trdd med malbildet for Meld St. 9 (2012-2013)
En innbygger — én journal arbeides det med
modernisering av journalsystemene og utvik-
ling av lesninger for bedre samhandling mellom
tjenesteniviene. Semles deling av informasjon
pa tvers av systemer og nivaer vil gi store gevin-
ster for behandling og oppfelging av pasienter i
livets siste fase. Regjeringen vil arbeide videre
med helhetlig samhandling og felles kommunal
journal (Akson). Malet er en felles journal-
losning, som vil eke pasientsikkerheten, gi
bedre behandlingskvalitet og en mer effektiv
arbeids- og informasjonsflyt. Kommunene har
et stort behov for bedre journallesninger og
enklere samhandling med andre akterer i helse-
og omsorgssektoren, sarlig nar det gjelder
legemidler og planer for pasientbehandling.
Det er flere steder etablert nettverk for res-
surssykepleiere i kommuner og helseforetak.
Nettverkene samarbeider med de regionale
palliative teamene i spesialisthelsetjenesten.
Malet er 4 bidra til at lindrende behandling og
omsorg blir innfert tidlig i sykdomsforlepet og
til gode og sammenhengende pasientforlep.
De senere édrene er det gjort endringer i den
aktivitetsbaserte finansieringen i spesialisthel-
setjenesten for & understette mer ambulant og
teambasert behandling og bedre samhandling
mellom sykehus og kommuner. Eksempler pa
dette er at sykehusene fér tilleggsrefusjon nar
helsepersonell yter behandling utenfor syke-
huset. Videre er samarbeidsmeter mellom spe-
sialisthelsetjenesten og eksterne samarbeids-
partnere, for eksempel den kommunale helse-
og omsorgstjenesten, omfattet av finansierin-
gen. Dette legger bedre til rette for at pasienter
som ensker det, kan motta tilbud om lindrende
behandling og omsorg i eller i narheten av
hjemmet.
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Grimstad kommune har iverksatt flere tiltak og
tjenester innen lindrende behandling og
omsorg. Hjemmetjenesten har etablert kontakt
med det lindrende teamet ved Serlandet syke-
hus, og kan be om rad og veiledning ved behov.
Det er etablert en egen hospiteringsordning
der sykepleiere i kommunen kan hospitere pa
sykehuset. Tilsvarende kan sykepleiere fra
sykehuset hospitere i kommunen. Flere syke-
pleiere i kommunen har videreutdanning i palli-
asjon og i kreftsykepleie. Grimstad kommune

Boks 5.5 Lindrende behandling og omsorg i Grimstad kommune

har ansatt en egen kreftkoordinator. Ved Fri-
volltun sykehjem er det etablert to korttids-
plasser for lindrende behandling. Sykehjems-
legen har tett kontakt med fastleger og spesia-
listhelsetjenesten. Grimstad kommune har tatt
i bruk forhdndssamtaler. Parerende tas med i
samtaler ved oppstart og i gjennomfering av
tjenester. Parerende far ogséa tilbud om samtale
etter dedsfall.

Kilde: www.grimstad.kommune.no

For & bidra til at pasienter og parerende skal opp-
leve en helhetlig og sammenhengende helse- og
omsorgstjeneste, vil regjeringen som en del av
Nasjonal helse- og sykehusplan 2020-2023 eta-
blere helsefellesskap mellom kommuner og syke-
hus. Maélet er at fellesskapene skal utvikle og plan-
legge tjenestene sammen som likeverdige part-
nere. Helsefellesskapene skal ha seerlig oppmerk-
somhet pa & utvikle tjenester til skropelige eldre,
barn og unge, personer med flere kroniske syk-
dommer og personer med alvorlige psykiske lidel-
ser og/eller rusproblemer. Dette er pasientgrup-
per som ogsa kan ha behov for lindrende behand-
ling og omsorg, og der god samhandling pa tvers
av kommuner og sykehus er sarlig viktig.

Regjeringen vil skape det utadvendte sykehus.
Det innebacrer at spesialisthelsetjenesten samar-
beider med den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten, og at sykehus samarbeider i nettverk. For
pasientene betyr det at de kan motta spesialisthel-
setjenester der de bor, ved hjelp av teknologi eller
gjennom ambulante tjenester.

5.3.3 Alimennlegetjenestens rolle

Allmennlegen har en sentral rolle i diagnostise-
ring, behandling og oppfelging av pasienter som
har behov for lindrende behandling og omsorg.
Koordinerte tjenester forutsetter ofte en velfunge-
rende allmennlegetjeneste. Allmennlegene i kom-
munene meoter pasienter med behov for lindrende
behandling, bade i fastlegepraksis, legevakt, syke-
hjem og andre institusjoner. De moter ogsa pare-
rende og andre tjenesteytere.

Regjeringen har innfert krav om at leger i
kommunene som hovedregel skal veere spesia-
lister i allmennmedisin eller under spesialise-
ring. Dette vil gi leger en gkt kompetanse som
vil komme alle pasienter til gode, ogsa pasienter
med behov for lindrende behandling og omsorg.

En evaluering av fastlegeordningen gjort i
2019 konkluderer med at ordningen har utfordrin-
ger med hensyn til tilgjengelighet, kapasitet og
rekruttering. Ordningen fungerer darligst for
pasienter med langvarige helseproblemer og sam-
mensatte behov.

«Apen kontakt»-ordningen ved Stavanger uni-
versitetssjukehus innebarer at pasient, pare-
rende eller kommunehelsetjenesten kan ta
direkte kontakt med den aktuelle sykehusavde-
ling for avklaring av problemstillinger relatert til
sykdom eller behandling pasienten har veert inn-
lagt for. Formaélet er 4 sikre at mulige alvorlige
komplikasjoner avklares raskt, for 4 oke trygg-

Boks 5.6 Apen kontakt

het og god ivaretakelse av pasient og parerende.
Via telefon vurderes behovet for akutt innleg-
gelse av lege og/eller i samrad med lege. Ved
behov for innleggelse bistar akuttmottaket med
transport.

Kilde: www.helse-stavanger.no
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Regjeringen er opptatt av fastlegens rolle i
pasientforlepet. Allmennlegetjenesten i kommu-
nene skal felge opp mennesker med behov for lin-
drende behandling og omsorg. Denne pasient-
gruppen vil i mange tilfeller ha behov for at legen
samarbeider tett med ovrige kommunale tjenester
og med spesialisthelsetjenesten. Ved takstfor-
handlingene i 2019 ble det etablert en egen sam-
handlingstakst for fastleger. Taksten skal stotte
opp under og stimulere til okt samhandling mel-
lom fastleger og spesialisthelsetjenesten.

Regjeringen vil varen 2020 legge fram en
handlingsplan for allmennlegetjenesten i kommu-
nene, som vil peke pa tiltak for & bidra til & sikre
en moderne og framtidsrettet allmennlegetje-
neste. Mélet er blant annet at mennesker som bor
hjemme og mottar lindrende behandling far god
oppfelging av fastlegen og at de som mottar lin-
drende behandling i sykehjem fir bedre medi-
sinsk oppfelging.

5.4 Den aller siste fasen

Regjeringen vil legge til rette for at mennesker i
livets aller siste fase skal f4 god omsorg og pleie.
Den aller siste fasen i lindrende behandling og
omsorg er regnet som perioden der det er over-
veiende sannsynlig at gjenveerende levetid er
betydelig begrenset, ofte definert som uker eller
dager. Hvordan den siste tiden forleper eller opp-
leves, er individuelt. Noen kan sovne fredfullt inn,
mens andre kan oppleve mer ubehag og drama-
tikk. For bade den syke og de parerende kan
deden i noen tilfeller oppleves som en lettelse,
spesielt etter lengre sykdomsforlop med mye
smerter og ubehag.

God dialog med pasient og parerende er ned-
vendig for 4 avklare hva som er viktig for pasien-
ten den siste levetiden, og for at pasienter og
parerende skal fa mulighet til & forberede seg pa
at livet gar mot slutten. Personell i helse- og
omsorgstjenestene ma imetekomme den deende
pasientens behov og lytte til, trygge og stette
parerende.

Regjeringen ensker 4 legge til rette for med-
virkning og valgmuligheter, blant annet for at de
som ensker det, kan velge mer hjemmetid og
eventuelt hjemmeded. For a fi til dette er det
behov for mer kompetanse, tettere oppfolging av
den syke og deres parerende og et naert samar-
beid med frivillige og ideelle akterer. Det er et
mal at de som ensker det, har noen ved sin side
nér de der. I tillegg til parerende og ansatte kan
frivillige bidra, for eksempel gjennom en vake-

tjeneste. Frivillige kan ogsa bista familien i form
av praktisk bistand. Videre kan frivillige og ide-
elle aktorer gi et supplerende tilbud gjennom for
eksempel lindrende enheter/hospicer. Se omtale
i kapittel 6 og 7.

Pasienter med kort forventet levetid og deres
parerende skal ha trygghet for at smerter og
andre symptomer lindres si godt som mulig.
Dette innebaerer at fastlegen samt ansatte i syke-
hjem, i hjemmebaserte tjenester og i sykehus méa
ha kompetanse om lindrende behandling og
omsorg i livets aller siste fase.

Det er lite kunnskap om kvaliteten pa tilbudet
og hvorvidt det er uenskede variasjoner, bade i
kommuner og i sykehus. Det er behov fa vite mer
om bruker- og pasientbehov, organisering og inn-
retning av tjenestetilbudet og effekten av de tiltak
som iverksettes. Regjeringen vil derfor bidra til en
kunnskapsoppsummering om tilbudet innen lin-
drende behandling og omsorg i sykehjem og i
eget hjem.

Livets siste dager — en plan for lindring i livets
sluttfase kan brukes ved forventede dedsfall hos
deende voksne. Planen viser et strukturert pasi-
entforlep for ivaretakelse av deende pasienter i
deres aller siste levedager og - timer, og av deres
parerende. Regjeringen vil serge for en gjennom-
gang og evaluering av Livets siste dager. Evalue-
ringen skal bidra til 4 sikre at planen er i trdd med
ny kunnskap. Helsedirektoratet vil fa i oppdrag a
evaluere planen.

5.4.1

A tilbringe siste del av livet i eget hjem kan skape
ro og trygghet. For mange kan det bidra til en
opplevelse av selvstendighet og mestring i en kre-
vende livssituasjon. Hjemmetid og hjemmeded
kan ogsé bidra til & inkludere familien og skape
gode rammer rundt deden.

Mange mennesker som har kort tid igjen &
leve, ensker 4 do i eget hjem. Samtidig kan den
enkeltes behov endre seg underveis i forlopet.
Derfor kan det 4 tilrettelegge for mer hjemmetid
veere like viktig som 4 tilrettelegge for hjemme-
ded. Kommuner som satser pd hjemmetjenesten,
kan i sterre grad gi mulighet for mer hjemmetid
og hjemmeded (Agenda Kaupang, 2012).

Regjeringen onsker 4 legge til rette for at mer
hjemmetid og hjemmeded kan bli en valgmulig-
het for den enkelte. Hiemmetid og hjemmeded
méa oppleves trygt, bade for den deende og de
parerende. Personellet i helse- og omsorgstje-
nesten ma ha kompetanse om grunnsykdommen
og om lindrende behandling og omsorg. Spesia-

l eget hjem
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Nesodden kommune har et ambulerende, tverr-
faglig palliativt team som bistar med faglige rad,
opplaering, smerte- og symptomlindring, stette-
samtaler og koordinering av tjenester rundt
pasienten. Teamet bestar av kreftlege, kreftsy-
kepleiere, fysioterapeut, ergoterapeut, prest,
sosionom og ernaringsradgiver, samt frivillige
og likepersoner. Teamet legger vekt pa helhetlig
omsorg av pasient og parerende. Mélet er best
mulig livskvalitet og trygghet, slik at pasienten
kan veaere lengst mulig i eget hjem. Nesodden

Boks 5.7 Palliativt team i Nesodden kommune

kommune har de siste drene hatt om lag 30 pro-
sent hjemmeded (av innbyggere som har dedd
av kreft). Det palliative teamet disponerer en
eremerket lindrende seng pa sykehjemmet, som
kan benyttes i korte perioder ved behov for
avlastning eller tettere oppfelging. Forankring
av teamets drift i kommunens ledelse rapporte-
res som viktig.

Kilde: www.nesodden.kommune.no

listhelsetjenesten ma samhandle med den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten, bade gjen-
nom & serge for tjenester til pasienten og ved a gi
rad og veiledning til de ansatte i kommunen. Ved
behov ma det vaere tilgang til ulike yrkesgrupper,
som for eksempel prest / representant for et tros-
eller livssynssamfunn, sosionom eller ergotera-
peut. Kommunens hjemmebaserte tjenester og
fastlegen ma samarbeide om & finne gode og flek-
sible losninger for den enkelte og de parerende.
Det méa ogsa vare rom for 4 endre ensker under-
veis i den siste fasen hvis hjemmeded ikke lenger
oppleves som trygt eller enskelig.

Hjemmetid og hjemmeded krever ofte at péro-
rende har anledning til & veere mye til stede. Det
er avgjerende at parerende far tilstrekkelig infor-
masjon og oppfelging, slik at de foler seg trygge.
Selv om det er et gnske om mer hjemmetid eller
hjemmeded, er det ikke alltid mulig & fa til. Kre-
vende smerte- og symptomlindring, eller at det
ble en langt sterre pékjenning enn tenkt for pasi-
ent og parerende, kan vaere arsaker til dette. For
barn som er parerende, er det viktig at skole og
barnehage blir involvert. Fastlege, helsestasjons-
og skolehelsetjenesten vil kunne bidra med 4 iva-
reta barnets behov for oppfelging.

For at hjemmetid og hjemmeded kan bli en
valgmulighet for flere, skal Helsedirektoratet
gjennomfere et tredrig program for utvikling av
ulike modeller for hvordan man kan legge til rette
for mer hjemmetid og hjemmeded for personer i
livet siste fase. Modellene skal utarbeides pa bak-
grunn av bade internasjonale og nasjonale erfarin-
ger og testes ut i enkelte kommuner. Modellene
skal blant annet inneholde informasjon og opplae-
ring om hvordan man best kan tilrettelegge for
mer hjemmetid og hjemmeded, om tilpasning av

hjem og aktiviteter, om samhandling mellom kom-
munens helse- og omsorgstjenester og spesialist-
helsetjenesten samt om stette, radgivning og
avlastning for brukere og deres parerende. Etter
evaluering av pilotprosjektet skal erfaringene
spres til andre kommuner. Utviklingen av pilotpro-
sjektet skal involvere brukere, pasienter og pare-
rende og favne brukere med ulik diagnose, funk-
sjonsniva, kulturbakgrunn og alder.

5.4.2 Pasykehjem og lindrende enheter

Nar eget hjem ikke oppleves som trygt, eller det
ikke er praktisk mulig & tilrettelegge for livets
siste fase i eget hjem, er sykehjem et alternativ for
mange eldre mennesker som trenger lindrende
behandling og omsorg eller har allmenn funk-
sjonssvikt. Mange kommuner har ogsd egne lin-
drende enheter eller lindrende senger, ofte samlo-
kalisert med sykehjem eller helsehus. Her gis det
tilbud til pasienter med sterre og mer sammen-
satte behov for lindrende behandling og omsorg
enn ved vanlige sykehjemsavdelinger.

Over halvparten av alle dedsfall skjer i syke-
hjem eller en annen tilsvarende institusjon og det
anslas at om lag 95 prosent av alle pasienter i lang-
tidsavdelinger i sykehjem vil de der. Med bak-
grunn i forventede demografiske endringer vil
antall og andelen som der pa sykehjem, trolig oke,
og mange beboere i sykehjem vil ha behov for lin-
drende behandling og omsorg den siste levetiden.
80 prosent av beboere i sykehjem har demens, og
majoriteten av beboerne har flere diagnoser og
bruker i snitt 6-7 faste legemidler.

Regjeringen er derfor opptatt av at sykehjem
ma tilrettelegges bade organisatorisk og kompe-
tansemessig for 4 gi et godt tilbud til mennesker i
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livets siste fase. Malet er en verdig avslutning pa
livet og 4 unngé unedige og belastende sykehus-
innleggelser. Regjeringen vil legge til rette for
flere og bedre heldegns omsorgsplasser gjennom
investeringstilskuddet til sykehjem og omsorgs-
boliger for personer med behov for heldegns
omsorgstjenester. Tilskuddet kan ogsd benyttes
til lindrende plasser/enheter.

5.4.3 Pasykehus

De fleste dedsfall i sykehus skjer pd vanlige Kli-
niske avdelinger og ikke pa en spesialenhet for
lindrende behandling. Ofte far avdelingen bistand
fra spesialisert palliativ kompetanse pa sykehuset,
som oftest palliativt team. Det er viktig at alle Kkli-
niske avdelinger kan uteve grunnleggende lin-
drende behandling og omsorg. Ved livets slutt ber
det legges til rette for enerom, samtalerom og iva-
retakelse av parerende. A flytte pa deende pasien-
ter kan veere lite hensiktsmessig, og det kan der-
for veere en god lesning at pasienten far veere pa
avdelingen. Samtidig mé dette veies opp mot kvali-
teten pa tilbudet som kan gis i den enkelte avde-
ling.

Dersom det er sannsynlig at pasienten vil de
under eller umiddelbart etter overflytting fra
sykehuset, bor utskriving unngés. En slik utskri-
ving er uverdig, og selv om det ikke er behov for
ytterligere behandling i spesialisthelsetjenesten,
skal man prioritere a skape en verdig ded pa syke-
huset. Det er derfor behov for bedre samarbeid
mellom sykehus og kommuner om hvordan pasi-
entene best kan ivaretas. Regjeringen vil etablere
helsefellesskap mellom kommuner og helsefore-
tak for 4 sikre bedre felles planlegging og utvik-
ling av tjenestene til skrepelige eldre, barn og
unge, personer med flere kroniske sykdommer og
personer med alvorlige psykiske lidelser og/eller
rusproblemer.

For noen pasienter i en intensivavdeling er liv-
reddende behandling ikke mulig, og malet med
behandlingen géar fra & veere kurativ eller livsfor-
lengende til palliativ. Ved vurdering av avslutning
av aktiv behandling for kritisk syke pasienter pa
en intensivavdeling, for eksempel pasienter med
behov for respiratorstette, er det viktig at pasient
og parerende involveres. Noen pasienter vil ikke
veere i stand til & delta i en diskusjon rundt egen
behandling, og de parerende vil ikke alltid kjenne

til pasientens egne onsker. Ifolge Nasjonal veile-
der for beslutningsprosesser ved begrensning av
livsforlengende behandling skal avgjerelser om
behandling tas av behandlende lege. Hvis pasien-
ten selv ikke kan uttrykke sine egne gnsker anga-
ende behandling skal behandlende lege vurdere
hva som sannsynligvis ville veert pasientens beste,
og her skal pasientens naermeste parerende hores
og synspunktene deres vektlegges. Det er likevel
behandlende lege som har ansvar for a fatte den
endelige beslutningen om a viderefere behandling
eller ikke.

Det er et mal at sykehusene legger til rette for
kontinuerlig kompetanseutvikling. Regjeringen vil
be helseforetakene lage en plan for & sikre til-
strekkelig kompetanse. Det ber legges til rette for
leering og heltidskultur, og sykepleiere og helse-
fagarbeidere skal prioriteres i dette planarbeidet.

Boks 5.8 Regjeringen vil

Regjeringen vil bidra til at tilbudet om lin-

drende behandling og omsorg ivaretar hele

mennesket, og at det legges til rette for et
sammenhengende og koordinert pasientfor-
lop, i trad med den enkeltes ensker og verdier.

Det skal vi gjere gjennom a

— viderefore nasjonale laeringsnettverk for
gode pasientforlep for 4 bedre overgan-
gene i forlepet og sikre pasientens behov
for 4 mete helhetlige, trygge og koordi-
nerte tjenester

— arbeide videre med helhetlig samhandling
og felles kommunal journal (Akson)

— skape det utadvendte sykehus og bidra til
etablering av helsefellesskap mellom kom-
muner og sykehus

— legge fram en handlingsplan for allmenn-
legetjenesten i kommunene varen 2020

— Dbidra til en kunnskapsoppsummering om
tilbudet innen lindrende behandling og
omsorg i sykehjem og eget hjem

— gjennomfoere et trearig program for utvik-
ling av modeller for hvordan man kan legge
til rette for mer hjemmetid og hjemmeded
for personer i livet siste fase

— evaluere metodikken Livets siste dager
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6 Medvirkning og valgfrihet

Figur 6.1

For mennesker som skal motta lindrende behand-
ling og omsorg, er det viktig & bli hert, forstatt,
inkludert og respektert. Spersmélet «Hva er vik-
tig for deg?» er minst like viktig i denne delen av
livet som ellers. Medvirkning skaper bedre livs-
kvalitet og pasientforlep som er tilpasset den en-
kelte. Regjeringen vil legge til rette for at pasi-
enter som trenger lindrende behandling og
omsorg, far mer valgfrihet og sterre mangfold i
tienestetilbudet. Den enkelte skal i sterre grad
kunne velge hvor han eller hun vil motta lin-
drende behandling og omsorg og hvor han eller
hun ensker a de, ogsd om vedkommende ensker
do hjemme. For & bidra til sterre valgfrihet i
tjenestetilbudet, har regjeringen etablert et til-
skudd til lindrende enheter som drives etter

hospicefilosofien. Frivillige og ideelle akterer kan
seke om midler fra ordningen.

Regjeringen mener det er behov for & styrke
alvorlig syke pasienters rett til selvhestemmelse
og justere plikten til & gi syeblikkelig hjelp mot
pasientens vilje. Alvorlig syke pasienter som er
samtykkekompetente, ber i sterre grad kunne
nekte & motta medisinsk behandling selv om de
ikke kan anses som deende. Regjeringen vil der-
for igangsette et lovarbeid som skal vurdere
dette. Regjeringen vil ogséa bidra til & styrke pasi-
ent- og brukermedvirkningen i planlegging og
gjennomfering av lindrende behandling og
omsorg blant annet gjennom bruk av forhands-
samtaler og livstestamentet.
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6.1 Medvirkning

Pasienter og brukere har rett til & medvirke ved
gjennomfering av helse- og omsorgstjenester. Tje-
nestetilbudet skal si langt som mulig utformes i
samarbeid med den enkelte. Det er personellet i
helse- og omsorgstjenesten sitt ansvar a legge til
rette for reell medvirkning. Det forutsetter tydelig
og tilstrekkelig informasjon til pasienten eller bru-
keren. Medvirkningens form ma tilpasses den
enkeltes evne til & gi og motta informasjon.

Pasient- og brukermedvirkning er viktig i alle
pasientforlep. Den enkelte vet selv hvordan hun
eller han vil leve sitt liv, og hvilke hensyn som ber
vektlegges i valg mellom ulike behandlinger og til-
tak. Det er derfor avgjerende at personen blir
hert, og at man lytter til og tar stilling til perso-
nens onsker. Det er spesielt viktig i de tilfeller der
pasient, parerende og helsepersonell har ulik opp-
fatning om hva som ber gjeres.

Det er imidlertid ikke alle som ensker eller
foler seg i stand til & medvirke. A ivareta pasientens
evne og vilje til & vaere medvirkende kan veere
utfordrende nér pasienten er alvorlig syk eller
deende. Ved helsesvikt, sterke smerter eller redu-
sert kognitiv funksjon er ikke medvirkning alltid
mulig. Personellet i helse- og omsorgstjenesten ma
vaere bevisst at retten til medvirkning ogsa kan
bety retten til ikke 4 medvirke.

I tillegg til pasient- og brukermedvirkning péa
individnivad foregar brukermedvirkning ogsa pa
systemniva. I en slik sammenheng ivaretar pasi-
ent- og brukerorganisasjoner pasientens eller bru-
kernes interesser og kan med basis i erfaringer
og brukerkompetanse bidra til & utvikle gode tje-
nester. Alle kommuner og fylkeskommuner skal
opprette eldrerad og rad for personer med nedsatt
funksjonsevne. Radene skal bidra til en bred, apen
og tilgjengelig medvirkning i saker som gjelder
eldre og personer med funksjonsnedsettelse. Fra
hesten 2019 har det ogsa blitt innfert krav om at
alle kommuner og fylkeskommuner skal opprette
ungdomsrad. Ungdomsradet skal veere ungdom-
menes talerer overfor politikere og beslutningsta-
kere i saker som angér dem.

De regionale helseforetakene skal sorge for at
brukere og péarerende er involvert i plan- og
utviklingsarbeid. Alle helseforetakene og de regi-
onale helseforetakene har egne brukerutvalg. For
4 etablere en mer enhetlig praksis ved oppnev-
ning av brukerutvalg og brukermedvirkning i sty-
rene er det utarbeidet felles retningslinjer for bru-
kermedvirkning for regionale helseforetak og hel-
seforetak. I de nye helsefellesskapene som skal
etableres i et samabeid mellom helseforetakene

og kommunene, skal brukerrepresentanter invol-
veres bade i det strategiske arbeidet og i utvikling
av konkrete prosedyrer.

For a bidra til en systematisk dialog med bru-
kere i utviklingen av helse- og omsorgstjenesten
er det etablert et kontaktforum for brukere og et
brukerrad i henholdsvis Helse- og omsorgsdepar-
tementet og Helsedirektoratet.

Brukermedvirkning pa dette nivdet gjor at
brukerne bidrar med erfaringsbasert kunnskap,
slik at kunnskapsgrunnlaget til akterene som skal
utforme tjenester, bade nasjonalt, regionalt og
lokalt, blir best mulig.

Regjeringen vil gjennom forhandssamtaler, livs-
testament, samvalgsverktoy og dialog med organi-
sasjonene bidra til 4 styrke pasient- og brukermed-
virkning i planlegging og gjennomfering av lin-
drende behandling og omsorg.

6.1.1 Forhandssamtaler

A ivareta den deendes verdier og ensker handler
om 4 legge til rette for en verdig ded. I noen tilfeller
er det ikke kjent hva den enkelte ensker, og hun
eller han kan veere i en fase hvor det kan vare for
sent 4 sperre. Forhdndssamtaler er et verktey som
kan bidra til & avklare hva som er viktig for den
enkelte i tiden framover og i livets sluttfase. For-
héndssamtaler defineres som en kommunikasjons-
prosess for felles planlegging av framtidig tjeneste-
tilbud. Samtalene foregar ofte mellom personell,
pasient eller bruker og eventuelt parerende, og kre-
ver gode kommunikasjonsferdigheter hos ansatte.
Spersmél som «Hva er viktig for deg?» ber veere
styrende i samtalen. Det er avgjerende at pasienten
har tillit og kjennskap til dem som gjennomferer
forhadndssamtalen. Personell i helse- og omsorgstje-
nesten ma trenes i 4 gjennomfere forhandssamta-
ler. Det er videre nedvendig at ansatte har kunn-
skap om ulike kulturer og deres ritualer og normer,
eller innhenter denne kunnskapen ved behov.

Forhandssamtaler kan ogsé bidra til at pasien-
tens ensker er kjent ved krevende beslutninger
mot livets slutt generelt, og spesielt hvis den kog-
nitive evnen forventes & bli redusert. Forvent-
ningsavklaringer knyttet til framtidig behand-
lingsintensitet kan bidra til & redusere risiko for
overbehandling mot livets slutt. Samtidig kan den
enkelte endre oppfatning og ensker underveis i
forlepet. Derfor er det spesielt viktig & gjennom-
fore forhindssamtaler gjennom en lengre pro-
sess. Informasjonen som framkommer i forhénds-
samtaler, kan sammen med andre informasjons-
kilder legges til grunn ved vurderinger og beslut-
ninger.
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Flere land har tatt i bruk forhandssamtaler
som et systematisk verktey, og i Norge foregar
det forskning péa effekten av forhidndssamtaler i
helse- og omsorgstjenesten. Forskningen viser at
forhadndssamtaler bidrar til 4 bygge relasjoner, og
at forhandssamtalene er verdifulle for framtidige
beslutningsprosesser (Saevareid, Ferde, Thore-
sen, Lillemoen & Pedersen, 2019). Senter for
medisinsk etikk ved Universitetet i Oslo har
utviklet en veileder for planlegging og gjennomfo-
ring av forhdndssamtaler pd sykehjem, samt et
mindre lommekort med relevante spersmél som
personell kan ha tilgjengelig til enhver tid.

Regjeringen mener forhdndssamtaler er et vik-
tig verktoy for 4 kartlegge den enkeltes behov og
onsker i livets sluttfase, og bidra til ekt grad av
medvirkning i utformingen av tjenestetilbudet.
Regjeringen vil derfor styrke arbeidet med & utar-
beide, spre og implementere forhindssamtaler i
helse- og omsorgstjenesten. Helsedirektoratet har
fatt i oppdrag a utlyse midler til et fagmiljg som
skal ha ansvar for dette. I arbeidet skal det blant
annet tas utgangspunkt i erfaringer og veiled-
ningsmateriale for forhandssamtaler som alle-
rede er utviklet. Hovedfokus skal veere & bidra til &
spre og ta i bruk verktoyet i landets kommuner.

Forhdndssamtaler ved kognitiv svikt

Forhéndssamtaler er seerlig aktuelt ved sykdom
hvor personens kognitive evner vil svekkes bety-
delig i framtiden, for eksempel ved demens.
Demens er en dedelig sykdom som utvikler seg
gradvis. I slike tilfeller er det viktig at forste sam-
tale om framtidig behandling gjennomferes tidlig i
sykdomsforlepet, mens personen er i stand til &
forstd hva samtalen handler om, og til & uttrykke
sine egne ensker og behov.

For 4 tilrettelegge for et godt tjenestetilbud for
en egkende andel mennesker med demens, vil
regjeringen legge fram en ny demensplan,
Demensplan 2025. I arbeidet med ny demensplan
vil det vurderes om det er behov for seerskilte til-
tak knyttet til forhandssamtaler med personer
med demens.

6.1.2 Livstestament

Regjeringen ensker i styrke den enkeltes mulig-
het til & medvirke i behandlingssituasjoner. Det
folger av pasient- og brukerrettighetsloven § 4-9 at
en pasient kan nekte 4 ta imot behandling der det
ikke er utsikt til helbredelse eller bedring, men
bare til en viss livsforlengelse, som i realiteten er
en forlengelse av en pagdende dedsprosess. I en

situasjon der pasienten selv ikke kan uttrykke
seg, kan det imidlertid veere vanskelig for perso-
nell og parerende & vurdere hva vedkommende
ville snsket.

For & styrke den enkeltes mulighet til med-
virkning i en behandlingssituasjon vil regjeringen
utrede hvordan flere eldre kan f4 mulighet til &
lage et elektronisk livstestament, og hvordan man
kan bidra til & gjere ordningen kjent for befolknin-
gen.

Per i dag kan behandlende lege registrere den
enkeltes enske om avgrensning av livsforlen-
gende behandling i nasjonal kjernejournal. Denne
funksjonen kan ogsé kalles elektronisk livstesta-
ment. Livstestamentet er dermed tilgjengelig for
helsepersonell som gjor oppslag i kjernejourna-
len. Kjernejournal er innfert i alle norske sykehus
og legevakter og hos majoriteten av fastleger. For
ovrige kommunale helse- og omsorgstjenester,
som sykehjem og hjemmesykepleie, startet innfo-
ringen i 2019.

Registreringen i kjernejournal skal inngé i vur-
deringen av om livsforlengende behandling skal
iverksettes. Per i dag er elektronisk livstestament
gyldig i ett ar og ma fornyes av behandlende lege
nar gyldighetstiden er ute, i samrad med pasien-
ten. Formalet med jevnlig fornyelse av erkleerin-
gen er 4 gjore behandlende lege sikker pa at inn-
holdet fortsatt representerer pasientens ensker.
For pasientens del er det en paminnelse om &
tenke gjennom hva man ensker for den siste tiden
av livet, da dette kan endre seg over tid. Livstesta-
mentet skal respekteres, men etter dagens regel-
verk er det til enhver tid behandlingsansvarlig
lege som har ansvaret for 4 beslutte om man skal
unngd 4 gi behandling. Behandlende lege mé
foreta en vurdering av om pasientens nedtegnede
behandlingsenske gjelder for den aktuelle opp-
statte situasjonen, eller om pasienten kan ha for-
andret mening. Den skriftlige nedtegningen skal
utgjore én av flere informasjonskilder nér en
beslutning om redusert eller avsluttet behandling
skal tas.

Siden ordningen ble lansert i 2016, er det om
lag 500 norske innbyggere som har opprettet elek-
tronisk livstestament. Av disse er det svaert fi som
har blitt fornyet etter ett ar. Dette indikerer bade
at ordningen er lite kjent, og at funksjonaliteten
ber vurderes pa nytt. Regjeringen ser behovet for
4 utrede eventuelle forbedringer av funksjonalite-
ten for dagens losning i kjernejournalen. Det skal
utredes hvordan man kan tilrettelegge for at flere
eldre far mulighet til 4 lage elektronisk livstesta-
ment. Regjeringen vil ogsa utrede hvordan livstes-
tamentet kan bli juridisk bindende.
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6.1.3 Okt helsekompetanse i befolkningen

Regjeringens mal er & skape pasientens helsetje-
neste. Det forutsetter at pasienter og brukere har
kunnskap og muligheter for & ivareta helsen péa
best mulig méate. Den enkeltes helsekompetanse
er av stor betydning for hvordan man kan finne,
forstd og vurdere helseinformasjon for & treffe
kunnskapsbaserte valg om egen helse. Lav helse-
kompetanse er forbundet med déarligere helse og
svakere oppfelging av egen sykdom, gkt sykdoms-
forekomst og hyppigere innleggelse i sykehus.
Hvis mennesker rustes til 4 forsta informasjon om
egen helse og behandling som gis, kan de ogsa
lettere medvirke i egen behandlingsprosess.
Regjeringen la derfor i 2019 fram en strategi for a
oke helsekompetansen i befolkningen. Mélet med
strategien er 4 gjore befolkningen bedre i stand til
4 medvirke og gjore helse- og omsorgstjenesten
oppmerksom pé at det kan vaere ulik helsekompe-
tanse i befolkningen.

6.1.4 Samvalg

Samvalg er en arbeidsform som involverer pasien-
ten aktivt i avgjerelser om behandling i helsetje-
nesten. Ved samvalg samarbeider pasienten og
personellet i helse- og omsorgstjenesten om &
treffe beslutninger om utredning, behandling og
oppfelging. Milet er & bli enige om og velge det
alternativet som er mest i trdd med pasientens/
brukerens ensker. Det er utviklet flere ulike verk-
tey for samvalg, blant annet samvalgsverkteoy ved
behandling av enkelte diagnoser i spesialisthelse-
tjenesten. Disse er tilgjengeliggjort pa hel-
senorge.no. Samvalgsprosessen skal gi personel-
let innsikt i hva som er viktig for pasienten, og
bidra til at behandlingen tar hensyn til pasientens
livssituasjon. Helseregionene jobber med opplae-
ring av helsepersonell for 4 legge til rette for sam-
valg i praksis, slik at samvalg kan bli en integrert
del av personellets arbeidsmaéte. Regjeringen vil
legge til rette for samvalg, blant annet ved & vide-
refore arbeidet med & utvikle og ta i bruk sam-
valgsverktoy til bruk i spesialisthelsetjenesten.

6.2 Valgfrihet

Regjeringen ensker & legge til rette for at mennes-
ker som trenger lindrende behandling og omsorg,
far mer valgfrihet gjennom et sterre mangfold av
tilbud. Alle bor fi okt mulighet til & velge hvor de
skal motta lindrende behandling og omsorg, og
okt innflytelse over innholdet i tilbudet.

6.2.1

Regjeringen mener valgfrihet ber veere grunnleg-
gende i den offentlige helsetjenesten. Mangfold i
tjenestetilbudet gir flere valgmuligheter. Mange
kommuner og helseforetak arbeider systematisk
med 4 legge til rette for valgfrihet og medvirkning
i tienestene.

Helse- og omsorgstjenesteloven dpner for at
kommunen kan inng avtale med andre offentlige
eller private tjenesteytere om tjenesteytingen,
sakalt fritt brukervalg. Det folger av Granavolden-
erklaeeringen at regjeringen vil bidra til at kommu-
ner i sterre grad legger til rette for fritt bruker-
valg innen hjemmetjenesten, og vil utrede en fritt
brukervalgsordning etter modell av Sverige.

Det er utarbeidet en veileder om brukervalg i
kommunal tjenesteyting. Veilederen viser mulig-
heter for brukervalg innen egen kommune og gir
rad om hvordan innfering av valg av tjenesteyter
kan gjennomferes. Veilederen viser ogséa at bru-
kervalg kan omfatte mer enn valg av leverander,
herunder storre mulighet til & velge tjenesteyter,
medvirke til innholdet i tjenestetilbudet, pa hvil-
ken maéte tjenesten ytes, og pa hvilket sted og tids-
punkt tjenesten gis.

Veileder for kjop av helse- og sosialtjenester
gjelder for kommuner og helseforetak ved oppret-
telse og gjennomfering av fritt brukervalg. Veile-
deren beskriver sertrekkene ved anskaffelser av
helse- og sosialtjenester. Malet med veilederen er
at den skal gi hjelp til fagpersoner, innkjopere og
andre som er involvert i anskaffelser av helse- og
sosialtjenester. Veilederen skal vaere praktisk nyt-
tig i anskaffelsen av tjenester i helse- og sosialsek-
toren, bade for erfarne og mindre erfarne innkjo-
pere. Hovedvekten er pa praktisk gjennomfering
med konkrete eksempler og veiledning om ser-
skilte problemstillinger.

For noen pasienter som har behov for lin-
drende behandling og omsorg, kan bistand fra
den kommunale helse- og omsorgstjenesten,
organisert som brukerstyrt personlig assistanse
(BPA), vaere av stor betydning. Gjennom denne
maten 4 organisere tilbudet pa sikres mennesker
med stort behov for praktisk bistand sterre
mulighet til & ta ansvar for eget liv og egen vel-
ferd, og sterre mulighet for & bidra vesentlig til
den enkeltes livskvalitet. Selv om helsetjenester
ikke kan kreves organisert som BPA, vil det ofte
kunne vere hensiktsmessig og i samsvar med
intensjonen i ordningen at kommunen legger
enkle helsetjenester inn i BPA-ordningen, der-
som dette er forsvarlig, og brukeren ensker det.
En god rettesnor kan vare at det folk til vanlig

Bruker- og behandlingsvalg
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gjor selv, ber ogsa en assistent kunne gjore sa
lenge det skjer innenfor forsvarlighetskravets
ramme.

Det er fritt behandlingsvalg i spesialisthelse-
tjenesten. Pasienten har rett til 4 velge blant
behandlingssteder i hele landet. Dette betyr at
pasienten har rett til 4 velge ved hvilken offentlig
eller privat virksomhet henvisningen skal sendes
og vurderes, sa lenge virksomheten har kompe-
tanse til & tildele pasientrettigheter. En pasient
som er blitt vurdert til & ha rett til nedvendig
helsehjelp fra spesialisthelsetjenesten, kan selv
velge hvor han eller hun skal motta helsehjelpen.
Regjeringen utvidet i 2015 retten til fritt behand-
lingsvalg i spesialisthelsetjenesten til ogsa &
omfatte private virksomheter som er godkjent av
Helfo.

6.2.2 Mangfoldi tilbudet

Regjeringen vil bidra til et mangfold i tjenestetil-
budet og stimulere til at frivillige og ideelle akte-
rer kan etablere lindrende enheter som et tillegg
til tjenester som ytes i offentlig regi. Lindrende
enheter/hospice er tilbud som hovedsakelig gjel-
der pasienter i livets siste fase, men kan ogsé
omfatte oppfelging av pasienter i andre faser av et
forlep. Lindrende enheter/hospice kan bidra til &
gi hverdagen meningsinnhold, understette hver-
dagslivets aktiviteter og opprettholde og styrke
personens identitet. Livskvalitet, trygghet og
smertelindring er sentralt. For & fa til dette, er det
viktig 4 ha en helhetlig, tverrfaglig og personsen-
trert tilneerming. En lindrende enhet/hospice kan
inneholde ulike tilbud pa dag- og degnbasis.

For & bidra til sterre mangfold og til ekt valg-
frihet, har regjeringen etablert en tilskuddsord-
ning til etablering og drift av lindrende enheter
som drives etter hospicefilosofien i regi av ideelle
og frivillige akterer. Det er videre igangsatt et
arbeid med et kunnskapsgrunnlag for framtidens
boformer slik at vi kan legge til rette for gode og
tilpassede boliglesninger, bade for dem som
onsker & bli boende hjemme, og for kommunale
heldegns omsorgsplasser. Det er behov for a se
naermere pa modeller og lesninger som bade leg-
ger til rette for at flere kan bo hjemme lenger, og
som stimulerer til samlokalisering av tjenester,
generasjonsmeter og tilstrekkelig antall heldegns
omsorgsplasser for dem som trenger det.

6.3 Helsepersonells inngrepsplikt og
pasienters selvbestemmelse

Helsehjelp kan i utgangspunktet bare gis med
pasientens uttrykkelige eller stilltiende samtykke.
Dersom en samtykkekompetent pasient motsetter
seg helsehjelp, skal helsepersonell i utgangspunk-
tet respektere dette selv om helsehjelpen er ned-
vendig. Unntak kan felge av lov eller annet retts-
grunnlag, for eksempel plikten til & yte eyeblikke-
lig hjelp. Helsepersonell skal straks gi den helse-
hjelpen de evner nar det ma antas at hjelpen er
patrengende nedvendig. Helsehjelpen skal gis
selv om pasienten motsetter seg det eller ikke er i
stand til & samtykke. I noen sarskilte tilfeller er
plikten til & gi eyeblikkelig hjelp mot pasientens
vilje satt til side, blant annet dersom deende pasi-
enter motsetter seg livsforlengende behandling.
Sentrale menneskerettigheter for disse pro-
blemstillingene er retten til selvbestemmelse og
retten til liv. Dette framgar blant annet av Den
europeiske menneskerettskonvensjonen artikkel
8 og artikkel 2 og Grunnloven § 102 og § 93. Prak-
sis ved Den europeiske menneskerettsdomstolen
har i den senere tid lagt ekt vekt pa selvbestem-
melse og pasientautonomi ved avveining av disse
to menneskerettene. Sentralt for retten til 4 nekte
behandling er om pasienten har samtykkekompe-
tanse eller tidligere har gitt uttrykk for sitt syn.

Utvide selvbestemmelsesretten for
alvorlig syke pasienter

6.3.1

Regjeringen mener det er behov for & styrke alvor-
lig syke pasienters rett til selvhestemmelse og jus-
tere plikten til & gi eyeblikkelig hjelp mot pasien-
tens vilje. Alvorlig syke pasienter som er sam-
tykkekompetente, bor i sterre grad kunne nekte
medisinsk behandling selv om de ikke kan anses
som deende. Plikten til 4 gi ayeblikkelig hjelp mot
pasientens onske bor ikke omfatte forventede kri-
ser i forlepet av en progressiv dedelig sykdom. En
styrking av selvbestemmelsesretten vil ogsi vaere
i trdd med utviklingen i praksis ved Den euro-
peiske menneskerettsdomstol, med okt vektleg-
ging av retten til selvbestemmelse. Regjeringen
mener endringene bor reflekteres i lovverket og
ikke utelukkende gjennom endret lovtolkning.
Regjeringen vil sette i gang et lovarbeid for a
utvide selvbestemmelsesretten for alvorlig syke
pasienter og justere helsepersonells plikt til & yte
oyeblikkelig hjelp. I lovarbeidet ber det ogsa utre-
des hvilken betydning det skal ha for hjelpeplik-
ten dersom pasienten tidligere har uttrykt et klart
og konsekvent enske om ikke & motta behandling
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ved en forventet krise, for eksempel i et livstesta- syke barn, blant annet i hvilken grad foreldre skal
ment eller i samtaler med helsepersonell. Lovar-  kunne nekte syeblikkelig hjelp pa vegne av min-
beidet vil ogsa omfatte spersmal knyttet til alvorlig dreéarige barn.

Boks 6.1 Regjeringen vil
Regjeringen vil at pasientens behov skal veere - utrede hvordan livstestament kan bli juridisk
utgangspunktet for utvikling og gjennomfering bindende
av helse- og omsorgstienestene og at den - viderefore arbeidet med a utvikle og ta i bruk
enkelte skal fa gkt valgfrihet og et sterre mang- samvalgsverktoy til bruk i spesialisthelsetje-
fold av tilbud. Det vil vi gjere gjennom & nesten
— styrke arbeidet med a utarbeide, spre og - legge til rette for valgfrihet i tjenestetilbudet,
implementere forhdndssamtaler blant annet gjennom tilskuddet til etablering
— utrede behov for forbedringer av funksjonali- og drift av lindrende enheter som drives etter
teten for elektronisk livstestament i nasjonal hospicefilosofien
kjernejournal og hvordan man kan bidra tii - sette i gang et lovarbeid for & utvide selvbe-
gjore ordningen kjent i befolkningen stemmelsesretten for alvorlig syke pasienter
— utrede hvordan man kan tilrettelegge for at og justere helsepersonells plikt til 4 yte aye-
flere eldre far mulighet til 4 lage elektronisk blikkelig hjelp
livstestament
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7 Barn og unge

Figur 7.1

Regjeringen vil legge til rette for at alvorlig syke
barn og unge og deres familier skal fa leve et sa
normalt liv som mulig. Mest mulig tid i eget hjem
kan bidra til en mer normal hverdag og ekt livs-
kvalitet. Tjenestene skal ta utgangspunkt i den
enkelte families ensker og behov. Tilbud om til-
passet avlastning gjor det mulig & vare mer
hjemme for familier som ensker det.

Barn og unge vil ofte ha et langvarig og sam-
mensatt forlep med behov for helse- og omsorgs-
tjenester fra bdde kommunen og spesialisthelse-
tjenesten. Samhandling pa tvers av nivaer og pro-
fesjoner er derfor spesielt viktig. Private, ideelle
og frivillige aktorer kan ogsa veere bidragsytere.
Regjeringen vil styrke det helhetlige tilbudet om
lindrende behandling og omsorg til barn og unge
og deres familier. For & bidra til et sterre mang-
fold i tilbudet vil regjeringen legge til rette for at

det kan etableres barnehospice med funksjoner
som avlastningsopphold og parerendestette i regi
av frivillige og ideelle organisasjoner.

7.1 Barn og unges rettigheter

Regjeringens méil om 4 skape pasientens helse-
tjeneste gjelder ogsa for barn og unge. Det betyr
«ingen beslutning om meg, uten meg».

Barn og unge har rett til 4 f4 informasjon om
sin helsetilstand, sine rettigheter og hva behand-
lingen gar ut pa. Det er viktig for at barnet selv
kan medvirke i valg av behandling. Barn og unges
livskvalitet ma veere forende for all behandling, til-
rettelegging og oppfelging. For at prinsippet om
barnets beste skal ivaretas, ma det gjores en indi-
viduell vurdering av den enkelte. Vurderingen mé
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skje i samrad med foreldrene og inkludere barnet
og ungdommen i den grad de selv ensker det og
er i stand til 4 delta.

Regjeringen er opptatt av at tilbud om lin-
drende behandling og omsorg til barn og unge méa
ta utgangspunkt i familiens behov og ensker. Det
handler ogsd om hvor og hvordan barn og unge
skal motta lindrende behandling og omsorg.
Dette krever kompetent personell, et tilgjengelig
og fleksibelt tilbud og god planlegging og ledelse
av tjenestene.

7.2 Barn og unges szerskilte forlgp

Regjeringen er opptatt av at barn og unge skal
oppleve et forutsigbart forlep som ivaretar deres
behov. Alle skal fa et koordinert og tilrettelagt tje-
nestetilbud.

Barn og unges sykdomsforlep kan vare pre-
get av framskritt og tilbakefall om hverandre, noe
som gjor det vanskelig & forutse forlopet i sluttfa-
sen. Mange har behov for tjenester fra bade spesi-
alisthelsetjenesten og den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. For 4 ivareta barn, unge og
familien gjennom et varierende forlep er det
behov for et neert og fleksibelt samarbeid mellom
spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse-
og omsorgstjenesten, inkludert fastlegen.

Mange opplever at det er utfordrende & for-
holde seg til det offentlige tjenesteapparatet som
helhet og & fa hjelp fra riktig instans. God koordi-
nering og samhandling mellom tjenestene er
avgjerende for & sikre gode overganger i forlepet.
Overganger vil ofte bety at barn og unge mé for-
holde seg til et nytt sett av regelverk, nye mennes-
ker og nye rutiner. Malet er at brukerne skal opp-
leve semlose overganger, og at forholdet til helse-
og omsorgstjenestene ikke skal oppleves som
arbeidskrevende for dem som mottar tjenester.

Overgangen fra barn til ungdom og fra ungdom
til ung voksen kan vere en serlig utfordring for
pasienten og de parerende. For eksempel kan det &
bli ungdom veere ekstra vanskelig nidr man har en
alvorlig sykdom. I 2018 fikk derfor de regionale
helseforetakene i oppdrag & pase at helseforeta-
kene utvikler rutiner for god overforing fra barne-
orientert til voksenorientert helsetjeneste. Ruti-
nene skal omfatte overforing internt i sykehuset og
mellom sykehuset og den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Rutinene skal utarbeides i sam-
arbeid med ungdomsradet i helseforetakene.

Mange foreldre opplever at informasjon om
tjenester og hjelpesystemet er mangelfull, tilfeldig
og personavhengig, og at de selv ma finne, utlose

og koordinere hjelpen som gis. For & bedre koor-
dineringen av tilbudet til familier som har eller
som venter barn med sammensatt tjenestebehov,
vil regjeringen lovfeste en koordinatorordning.

I 2016 fikk barn og unge som har en alvorlig
tilstand, og som har behov for behandling av spe-
sialisthelsetjenesten av en viss varighet, rett til 4 fa
oppnevnt kontaktlege, og helseforetaket har en
plikt til & oppnevne en slik kontaktlege. Kontakt-
lege i spesialisthelsetjenesten er en ordning som
skal serge for at oppfelgingen av pasienten blir
bedre, tryggere og mer effektiv. Kontaktlegen
skal vaere pasientens faste medisinskfaglige kon-
takt gjennom hele pasientforlepet. Pasienten vil
fortsatt mete flere leger underveis, men pasient
og parerende skal fole seg trygge pa at det er én
lege som har et serlig ansvar for dem. Barn og
unge som har behov for lindrende behandling og
omsorg, vil vanligvis falle inn under retten til & fa
oppnevnt kontaktlege.

Det er behov for nye digitale lesninger for a
sikre samhandling og koordinering av tilbudene. I
regjeringens digitaliseringsstrategi er det pekt ut
sju ulike livshendelser som det skal utvikles sam-
menhengende tjenester for. A ha et alvorlig sykt
barn er en av disse hendelsene.

Regjeringen har startet arbeidet med en like-
verdsreform, som har som formaél & gjere hverda-
gen enkler for familier som venter eller har barn
med behov for sammensatte tjenester. Med refor-
men vil regjeringen sikre at familiene far sammen-
hengende og gode tjenester, har en meningsfull
hverdag og opplever ivaretakelse og inkludering
som péarerende gjennom hele forlepet. Likeverds-
reformen skal ogsd bidra til 4 hjelpe familier som
har barn som trenger lindrende behandling og
omsorg.

Regjeringen ensker 4 bidra til bedre forlep for
alle pasienter. Gjennom etablering av helsefelles-
skap mellom kommuner og helseforetak vil regje-
ringen bidra til & styrke felles planlegging og
utvikling av tjenestene. Regjeringen og KS er
enige om at helsefellesskapene ber ha serlig opp-
merksomhet pad & utvikle helhetlige, koordinerte
tjenester til fire pasientgrupper, herunder barn og
unge.

7.3 Kommunale helse- og
omsorgstjenester til barn og unge

Regjeringen vil legge til rette for at barn og unge
som gnsker det, kan fi veere mest mulig hjemme.
Moderne medisinsk behandling gjer at mange
barn og unge med alvorlige eller uhelbredelige
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sykdommer kan leve i mange ar. Det kan vare
relativt f4 barn og unge med behov for lindrende
behandling og omsorg i hver kommune, men
hvert enkelt tilfelle kan kreve omfattende kom-
petanse og ressurser. For sma kommuner kan
det veere slik at de sjelden eller aldri har barn og
unge med behov for lindrende behandling og
omsorg. Stotte og veiledning fra spesialisthelse-
tjenesten er viktig for 4 kunne meote disse barnas
behov. Store kommuner vil ha flere barn med
behov for lindrende behandling og omsorg, og
de vil ha en annen mulighet til 4 tilrettelegge for
gode tilbud til barn og unge og deres péarerende.
Retningslinjer, veiledere og faglige rad innen lin-
drende behandling og omsorg bidrar til 4 gi
grunnlag for gode beslutninger og tjeneste-
tilbud.

Kommunene har ansvar for 4 sikre alle sine
innbyggere forsvarlige tjenester. Dette gjelder
ogsé barn og unge. Kommunen skal foreta indivi-
duell kartlegging og vurdering av bistandsbeho-
vet til den enkelte og i samarbeid med familien
avgjore om tjenestebehov skal dekkes i form av
helsetjenester i hjemmet, praktisk bistand og/
eller stottekontakt, avlastningstiltak eller barne-
bolig. Kommunen har plikt til 4 gi en skriftlig
avgjorelse i form av et enkeltvedtak.

Barn og unge som er alvorlig syke, kan ha rett
til stottekontakt. Alle kommuner har plikt til & ha
en stottekontaktordning. En stettekontakt skal
hjelpe en annen person til & ha en aktiv og
meningsfylt fritid.

Omsorgsytere som har szrlig tyngende om-
sorgsoppgaver, kan segke kommunen om avlast-
ningstjenester. Avlastningsopphold og avlastning i
hjemmet er sentrale tiltak som kan gi foreldre
rom til 4 ivareta sgsken av syke barn og unge, slik
at sesken kan fa en s normal oppvekst og hver-
dag som mulig. Avlastningstjenester skal ogséa
bidra til at familiene kan ha fritid og mulighet til &
delta i vanlige aktiviteter i samfunnet. For & iva-
reta ulike barns og familiers behov, ma avlast-
ningstiltakene vaere individuelt tilpasset.

For barn med omfattende behov kan det gis
avlastning i egne barneboliger eller avlastningsbo-
liger. En avlastningsbolig er et tilboud om avlast-
ning til familier med hjemmeboende barn. Barne-
boliger kan i kortere eller lengre perioder ivareta
foreldrenes daglige omsorgsoppgaver. Videre kan
barneboligen ogsd veere barnas permanente
bosted. Det kan blant annet vaere aktuelt nar barn
eller unge har serlig store behov, for eksempel
for spesialtilpassede boliger. Heldegns omsorgs-
tilbud til barn og unge blir gitt bade i institusjoner
og i eget hjem.

Boks 7.1 Trudvang barnebolig

Trudvang barnebolig i Tromse kommune har
kompetanse innen lindrende behandling og
omsorg til barn og unge. Boligen har seks
faste plasser, hvorav én plass er avsatt til
avlastning for barn og unge med behov for lin-
drende behandling og omsorg. Trudvang bar-
nebolig har inngétt en samarbeidsavtale med
Universitetssykehuset Nord-Norge og har
lokaler naer sykehuset.

Kilde: www.tromso.kommune.no

Kommunalt ansatte fysioterapeuter, ergotera-
peuter, psykologer og helsesykepleiere kan bidra
til 4 bedre barn og unges funksjonsniva slik at bar-
net kan ta i bruk sine ressurser og oppleve mest-
ring og selvstendighet si langt det er mulig, for
eksempel i barnehage, i skole eller i hjemmet.

I kommunen har fastlegen det medisinske
ansvaret for sine pasienter. Fastlegen skal veaere til
stede for barnet og ungdommen og familien over tid
og kan bygge en kontinuerlig relasjon til dem. Fast-
legen kan henvise pasienter til spesialisthelsetje-
nesten. For 4 gi pasienten bedre og tettere oppfol-
ging har regjeringen igangsatt utpreving av team-
arbeid, blant annet oppfelgingsteam og primeaer-
helseteam. Se omtale i kapittel 6.

Helhetlig ivaretakelse av barn og unge krever
faglig bredde i tjenestene gjennom et tverrfaglig
og tverrsektorielt samarbeid. Regjeringen vil lofte
fram ulike tiltak for kompetanseheving og kunn-
skapsutvikling. Det vises til omtale av arbeidet
med nytt kompetanseleft for den kommunale
helse- og omsorgstjenesten og innholdet i grunn-
utdanningene i kapittel 9.

7.4 Spesialisthelsetjenester til barn og
unge

Regjeringen vil legge til rette for at alvorlig syke
barn og unge far et tilpasset tilbud i spesialisthel-
setjenesten, enten denne tjenesten gis i barnets
hjem eller pa sykehus. Barn og unge med behov
for lindrende behandling og omsorg behandles
bade ved regionssykehus og ved lokalsykehus.
Noen av barna er tilknyttet barne- og ungdoms-
avdelingene pa regionssykehusene, men har sam-
tidig tilknytning til den lokale barne- og ungdoms-
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avdelingen. Andre barn far oppfelging fra den
lokale barne- og ungdomsavdelingen og den
lokale habiliteringstjenesten.

Noen barn med komplekse tilstander vil ha
behov for avansert palliativ behandling som ikke
kan gis i barnets hjem, og som krever opphold pa
en barneavdeling med kompetent personell. Dette
kan veere behandling bade underveis i forlepet og
i den aller siste levetiden. Nar barnet er deende,
er det viktig at sykehuset legger til rette for at
familien kan veere sammen og eventuelt bo
sammen pa sykehuset, slik at barnets ded pa
sykehus blir en si god situasjon som mulig for
hele familien. Det er viktig at avdelinger og perso-
nalet innretter seg etter familiens behov. Mélet er
at familien foler seg trygg, og at de opplever a fa
tilrettelegging, stette og oppfelging.

Regjeringen vil at de regionale helseforetakene
skal etablere et mer tilrettelagt tilbud i spesialist-
helsetjenesten for de aller sykeste barna og deres
familier. Alle under 18 ar skal legges inn pa egne
barneavdelinger. Barneombudets undersgkelse i
2013 viste at det bare i begrenset grad var tilrette-
lagt for ungdom pa sykehus. Noen sykehus har
etablert egne ungdomsrom, forbedret skoletilbu-
det, vektlagt ungdomsvennlige helsetjenester og
innfert fritidsaktiviteter for ungdom. Regjeringen
ga i 2016 sykehusene i oppdrag & etablere ung-
domsrad. Ungdomsridene skal samarbeide med
fagpersoner og ledelse om & legge til rette for ung-
dom i sykehus. Sykehusenes barne- og ungdoms-
avdelinger har en eovre aldersgrense pa 18 ar.

7.4.1 Avansert hjemmesykehus for barn og

unge

Regjeringen vil legge til rette for at spesialisthelse-
tjenester til barn og unge med en alvorlig og livs-
begrensende tilstand kan gis i barnets hjem.
Avansert hjemmesykehus for barn i alderen 0-18
ar er diagnoseuavhengig og tilbyr behandling,
pleie og oppfelging i hjemmet. Hjemmesykehus
for barn og unge er et alternativ til behandling og
oppfelging i sykehuset. Hiemmesykehuset funge-
rer ofte som det palliative teamets forlengede arm.
Tilbud om hjemmesykehus er ofte en forutset-
ning for at barn og unge med en alvorlig og livsbe-
grensende tilstand kan fa mest mulig hjemmetid,
og at de kan tilbys hjemmeded som en valgmulig-
het. Hiemmesykehus kan bidra til ekt deltakelse i
skole og arbeidsliv underveis i forlopet og kontakt
med venner og familie.

I tillegg til & gi spesialisthelsetjenester til barn
og unge i hjemmet bidrar tjenesten ogsa med opp-

leering og veiledning av den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Hjemmet er en god arena for
samhandling pa tvers av tjenestenivier. De paro-
rende kan ogsa fi oppleering i & kunne bist i
behandling og pleie av barnet. Dette kan gi okt
trygghet og kontroll over situasjonen og bidra til
reell medvirkning. Ved & ta utgangspunkt i bar-
nets og familiens samlede behov kan tjenestene
tilrettelegges for best mulig livskvalitet gjennom
hele forlepet.

Avansert hjemmesykehus for barn og unge er
etablert ved flere sykehus. Hjemmesykehusene
organiseres pa ulike mater, men kompetansen hos
helsepersonellet ma veare spesialisert. Noen er
organisert som del av en sengepost eller en pre-
maturavdeling, mens andre er egne enheter for
barn og unge uavhengig av alder og diagnose.
Noen gir tilbud kun pa dagtid og hverdager, mens
andre gir tilbud alle dager eller pa degnbasis.

Helse- og omsorgsdepartementet har gitt Hel-
sedirektoratet i oppdrag 4 utarbeide en plan for
evaluering av Avansert hjemmesykehus for barn
og unge. Formalet med evalueringen er a kart-
legge erfaringer for a videreutvikle tilbudet.

Boks 7.2 Avansert hjemmesykehus for
barn ved Oslo universitetssykehus

Avansert hjemmesykehus for barn og unge
ved Oslo universitetssykehus tilbyr behand-
ling, pleie og oppfelging hjemme i stedet for
pa sykehus. Tilbudet gjelder for barn og ung-
dom i alderen 0-18 ar, uavhengig av diagnose.
Hjemmebehandlingen skal ivareta barnets og
familiens helhetlige behov og bidra til trygg-
het, ro og en stabil familiesituasjon. Avansert
hjemmesykehus for barn og unge bestar av et
tverrfaglig team med hey barnefaglig kompe-
tanse, som samarbeider tett med evrige tverr-
faglige faggrupper pa sykehuset.

Avansert hjemmesykehus for barn og
unge samarbeider med den kommunale helse-
og omsorgstjenesten om barn og unge med
behov for lindrende behandling og omsorg.
Det tverrfaglige palliative teamet for barn og
unge er tilknyttet hjemmesykehuset. Palliativt
team jobber dagtid, og hjemmesykehuset fol-
ger opp familier fra Oslo-regionen pa degn-
basis.

Kilde: www.oslo-universitetssykehus.no
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7.4.2 Barnepalliative teami
spesialisthelsetjenesten

Helse- og omsorgsdepartementet har i 2020 gitt de
regionale helseforetakene i oppdrag & etablere bar-
nepalliative team i de fire helseregionene. Det bar-
nepalliative teamet i Helse Nord mé ha tilgang til
samisk sprik- og kulturkompetanse og skal bisti
de andre helseregionenes barnepalliative team ved
behov for samisk kompetanse. De regionale bar-
nepalliative teamene ber veere lokalisert til den
regionale barne- og ungdomsavdelingen. Tverrfag-
lige barnepalliative team ber ha hovedansvaret for
fag- og kompetanseutvikling i sin region og veere
radgivende béde for lokale barneavdelinger og for
den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Pa
den maten kan barnepalliative team bidra til at barn
og unge og deres familier kan veere mer hjemme. I
folge den Nasjonale faglige retningslinjen om pallia-
sjon til barn og unge, ber teamet som et minimum
ha lege, sykepleier, psykolog og sosionom, og de
ber ha tilknyttet fysioterapeut, klinisk ernaeringsfy-
siolog, prest eller en representant fra et tros- eller
livssynssamfunn og andre relevante yrkesgrupper.
Retningslinjen anbefaler ogsa at helseregionene
oppretter et eget kompetansenettverk for barnepal-
liasjon. A styrke den barnepalliative kompetansen
sentralt kan bidra til 4 nd malet om et likeverdig til-
bud for barn og unge i hele landet.

I Norge er det per 2019 etablert ett regionalt
barnepalliativt team. Teamet er tilknyttet Oslo uni-
versitetssykehus HF og Avansert hjemmesyke-
hus for barn og unge. Teamet er en kompetanse-
tjeneste for hele Helse Ser-Ost og veileder alle
barneenheter ved Oslo universitetssykehus. I til-
legg bistar teamet ulike akterer i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten, som fastleger og
hjemmesykepleien. Flere lokale barnepalliative
team i Helse Ser-Ost RHF er under etablering.

7.4.3 Habiliteringstjenester

Barn og unge med medfodte eller tidlig ervervede
funksjonsnedsettelser kan ha behov for habili-
teringstjenester. Felles for behovet er at tilstanden
pavirker funksjonsnivd, leeringsevne og livskvali-
tet. Habiliteringstjenester skal bidra til stimulering
av egen leering, motivasjon, ekt funksjons- og mest-
ringsevne, likeverdighet og deltakelse. Pasientens
og brukerens behov, ressurser og mal skal veere
utgangspunktet for tiltak og tjenester i en habilite-
ringsprosess. Spersmalet «Hva er viktig for deg?»
er sentralt ved kartlegging og utredning av behov.
Habiliteringstjenesten er sentral i utredning,
diagnostisering, behandling og oppfelging i hjem,

Boks 7.3 Frambu
kompetansesenter for sjeldne
diagnoser

Frambu kompetansesenter for sjeldne diagno-
ser samler og utvikler kunnskap om sjeldne
og lite kjente diagnoser og jobber systematisk
for & dele denne kunnskapen. Frambu er til-
knyttet spesialisthelsetjenesten og er et statlig
finansiert supplement til den ordinzre tje-
nesten. Frambu er ett av ni kompetansesentre
som er underlagt Nasjonal kompetansetje-
neste for sjeldne diagnoser, og retter seg spe-
sielt mot barn og unge og deres familier.

Kompetansesenteret ensker & bidra til at
personer med sjeldne diagnoser skal kunne
leve et liv i trdd med egne forutsetninger,
onsker og behov. Senterets kjernetilbud er
informasjons- og kommunikasjonsarbeid, vei-
ledningstjenester, kurs og samlinger og forsk-
ning og utviklingsarbeid.

Kilde: www.frambu.no

barnehage, skole og arbeidsliv. Habiliteringstje-
nesten bidrar med langvarig, systematisk og tverr-
faglig oppfelging. Behandlingen ma folges opp der
barnet bor, og tilpasses familiens samlede behov.
Hvorvidt habilitering skal foregé i spesialisthelse-
tienesten eller i kommunen, er avhengig av beho-
vet for spesialisert medisinsk kompetanse. Regje-
ringen mener at habiliteringstjenesten har en viktig
oppgave i & bedre funksjonsnivéet og livskvaliteten
til barn og unge som trenger lindrende behandling
og omsorg, gjennom hele forlepet, og at lindrende
behandling og omsorg til barn og unge i sterkere
grad enn i dag méa knyttes til habiliteringstjenesten
og samarbeide med denne.

Habiliteringstjenesten for barn og unge i spesi-
alisthelsetjenesten har en viktig oppgave knyttet
til oppleering, veiledning og kompetanseoverfo-
ring til den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten. Ambulante tjenester muliggjer samhand-
ling og at spesialisthelsetjenesten kan utfere sin
veiledningsplikt.

Opptrappingsplan for habilitering og rehabilite-
ring (2017-2019) synliggjorde at enkelte helsefore-
tak hadde wudekkede behov i habiliterings-
tjenestene, for eksempel til barn med kroniske syk-
dommer og sammensatte funksjonsnedsettelser.
Det er gjennomfert flere tiltak for 4 skape bedre og
mer tilgjengelige logopedi-, kiropraktikk- og fysio-
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Boks 7.4 Foreningen for
barnepalliasjon

Foreningen for barnepalliasjon er en livssyns-
og diagnosengytral og politisk neytral organi-
sasjon som jobber for & gke kunnskapen om
og bedre den lindrende omsorgen for alvorlig
syke og deende barn i Norge. Foreningen er
en frivillig og landsdekkende medlemsorgani-
sasjon, som skal bidra til trygghet, mestring
og omsorg for hele familien, fram mot livets
slutt og i tiden etterpa. Foreningen driver med
informasjonsarbeid og skaper faglige og sosi-
ale meteplasser om barnepalliasjon.

Kilde: www.barnepalliasjon.no

terapitjenester. Dette er tjenester som mange barn
og unge med behov for lindrende behandling og
omsorg kan ha nytte av.

Regjeringen vil folge opp at det er tilstrekkelig
kapasitet og kompetanse i habiliteringstjenesten.
For & sikre bedre tjenester skal de regionale hel-
seforetakene sikre kompetanse og bemanning
innen barne- og voksenhabilitering, i trdd med
foringene i Helsedirektoratets veileder til forskrift
for habilitering og rehabilitering, koordinator og
individuell plan.

7.5 Mangfoldi tilbudet til barn og
unge

Regjeringen vil bidra til ekt valgfrihet og mangfold
i tilbudet til barn og unge og deres familier. Pasi-
enter og parerende ber fi sterre mulighet til &
velge hvor de skal motta lindrende behandling og
omsorg og til 4 velge innholdet i tilbudet. Et okt
mangfold med ulike alternative tilbud kan gi flere
valgmuligheter for den enkelte.

Familier som lever med et barn som skal dg,
er ofte i en kontinuerlig livskrise og kan ha behov
for et pusterom og for stotte bade fra fagfolk og
andre i samme situasjon. Det ber derfor legges til
rette for tilbud som kan dekke behov av fysisk,
psykisk, sosial og &ndelig og eksistensiell karak-
ter. Slike tilbud kan ogsé gi god hjelp og omsorg i
alle faser av sykdomsforlepet, inkludert terminal
pleie og sorgstette. Det kan ogsé bidra til at flere

kan de hjemme pa en trygg og god mate. I tillegg
kan alternative tilbud bidra med opplering og
mestring av egen sykdom og pa denne maten eke
helsekompetansen til den syke og de parerende.

Regjeringen ensker & legge til rette for at det
kan etableres barnehospice med funksjoner som
avlastningsordninger og parerendestette for barn
og unge som trenger lindrende omsorg og deres
familier, i tillegg til det tilbudet som finnes i dag.
For 4 bidra til mangfold og valgfrihet innen lin-
drende behandling og omsorg har regjeringen
etablert en tilskuddsordning til lindrende enheter
som drives etter hospicefilosofien. Frivillige og
ideelle akterer kan seke om midler fra ordningen.
Tiltak rettet mot barn og ungdom skal prioriteres
innenfor tilskuddsordningen. Malet er blant annet
4 forbedre livskvaliteten for barn og unge som
trenger lindrende behandling og omsorg, og
deres familier.

Boks 7.5 Regjeringen vil

Regjeringen vil bidra til sterre mangfold i til-

budet om lindrende behandling og omsorg til

barn og unge og deres familier og legge til

rette for koordinerte, tilrettelagte og sammen-

hengende pasientforlep. Det vil vi gjore gjen-

nom a

— lovfeste en koordinatorordning for familier
som har eller venter barn med alvorlig syk-
dom, skade eller nedsatt funksjonsevne, og
som har eller vil ha behov for sammensatte
helse- og omsorgstjenester og andre vel-
ferdstjenester

— bidra til koordinerte og sammenhengende
pasientforlep for alvorlig syke barn og unge
gjennom regjeringens digitaliseringsstra-
tegi

— gioppdrag til de regionale helseforetakene
om 4 etablere et mer tilrettelagt tilbud i spe-
sialisthelsetjenesten for de aller sykeste
barna og deres familier

— evaluere Avansert hjemmesykehus for barn

— gioppdrag til de regionale helseforetakene
om 4 etablere regionale barnepalliative
team i spesialisthelsetjenesten

— Dbidra til sterre mangfold i tilbudet ved &
legge til rette for at det kan etableres barne-
hospice med funksjoner som avlastnings-
opphold og parerendestotte i regi av frivil-
lige og ideelle organisasjoner
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8 Familien, pargrende og frivillige

Figur 8.1

Nar et menneske far behov for lindrende behand-
ling og omsorg, kan konsekvensene for familien
og parerende veere store. Mange parerende har
krevende omsorgsoppgaver og kan selv trenge
stotte og avlastning. Det er behov for & opprett-
holde hverdagslivet, som tilknytning til arbeid,
utdanning, et sosialt liv og fritid. Helse- og
omsorgstjenesten ma sorge for en helhetlig ivare-
takelse av familien, seerlig der barn og unge er
involvert. Regjeringen vil derfor legge til rette for
en malrettet parerendepolitikk gjennom 4 legge
fram en parerendestrategi med en handlingsplan i
2020.

Det er et stort potensial i & bruke samfunnets
samlede ressurser for 4 gi stette og bistand til men-
nesker i livet siste fase og deres parerende. Frivil-
lige, ideelle organisasjoner og tros- og livssynssam-
funn gjer en stor innsats. De kan ogsé bidra med til-

tak for sgsken av barn og unge som er syke og
deende. Regjeringen vil legge til rette for frivillige
organisasjoner som jobber med besoks- og aktivi-
tetsvenner, og bidra til 4 utvikle samarbeidet mel-
lom frivillige og helse- og omsorgstjenesten.

8.1 Pargrende og familien

Livstruende sykdom rammer ikke bare den som
er syk, men ogsi de parerende. I tillegg til de
folelsesmessige aspektene kan sykdom ogsa med-
fore praktiske, ekonomiske og sosiale utfordrin-
ger for familien.

Regjeringen er opptatt av at parerende og
deres omsorgsinnsats skal ivaretas og anerkjen-
nes. Det er pasienten selv som bestemmer hvem
som er nermeste parerende. Pasienten kan enske
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Boks 8.1 The Carer Support Needs
Assessment Tool (CSNAT)

The Carer Support Needs Assessment Tool
(CSNAT) er et kunnskapsbasert verktey for
kartlegging av parerendes behov for stette
som omsorgsgivere ved alvorlig sykdom.
Bruk av CSNAT innebarer en prosess som gir
den parerende mulighet til 4 tenke gjennom,
uttrykke og prioritere sine behov for stotte
gjennom samtale med en helsearbeider. Sam-
talen leder til en plan over tiltak. Prosessen er
beskrevet i en egen veiledning om bruk av
CSNAT. Kompetansetjeneste for lindrende
behandling har testet og oversatt skjemaet til
norsk i samarbeid med St. Olavs hospital HE.
Helsedirektoratet anbefaler at CSNAT brukes
i Klinisk praksis bade pa sykehus og i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten.

Kilde: www.oslo-universitetssykehus.no

at en neer venn eller for eksempel en nabo kan
regnes som parerende.

Pirerende maé fi stette og avlastning slik at de
kan bistd uten at de selv blir utslitt, og slik at de
klarer & kombinere arbeid og omsorg. Det krever
en malrettet parerendepolitikk som anerkjenner
og verdsetter parerendes kompetanse og innsats
og godt samspill mellom det offentlige og pare-
rende.

8.1.1

Mange parerende er viktige for sine nzermeste og
kan fungere biade som omsorgspersoner og som
stette ved beslutninger i behandlingslepet. Det er
ofte de parerende som kjenner pasienten best, og
som kan bistd pasienten med & tydeliggjore
onsker og behov nar de ikke lenger klarer det
selv. Helse- og omsorgstjenesten ma samarbeide
med parerende slik at de opplever at det er behov
for dem, uten at de foler press til & pata seg omfat-
tende omsorgsoppgaver. Det er viktig 4 trekke inn
parerende tidlig og legge til rette for god dialog
mellom tjenestene og de parerende.

Samarbeid med pérerende er sentralt for &
utvikle gode tilbud om lindrende behandling og
omsorg. Bruk av deres erfaringer ma innga i utvik-
ling og drift av dagens og framtidens tjenester.

Samarbeid med pargrende

Boks 8.2 Stiftelsen Terminal
omsorg i kommunen (TERMIK)

Stiftelsen Terminal omsorg i kommunen
(TERMIK) har utviklet en metode for samar-
beid mellom kommunens helse- og omsorgs-
tjeneste og frivillige pa palliasjonsfeltet. Frivil-
lige avlaster og stetter alvorlig syke, deende
og deres parerende, enten hjemme eller pa
institusjon. Tilbudet er spesielt beregnet for
pasienter som har fi eller ingen péarerende.
Stiftelsen TERMIK tilbyr hjemmebesgk, vake-
tjeneste og andre avtalte oppgaver ved institu-
sjoner. Stiftelsen TERMIK har utviklet en
modell for organisering av frivillig arbeid og
en hiandbok om hvordan man kan komme i
gang med frivillig arbeid pa palliasjonsfeltet.
De frivilliges hjelp bestemmes ut fra pasien-
tens og de parerendes behov og livssituasjon.
Stiftelsen TERMIK ble opprettet i Vefsn kom-
mune i 1996.

Kilde: www.termik.no

Mange foreldre som har alvorlig syke og
deende barn, kan ha hey terskel for a seke hjelp.
Det er viktig at personell i helse- og omsorgstje-
nesten bidrar med informasjon og rad til familien og
nettverket rundt, eventuelt i samarbeid med aktuelt
kompetansemiljs. God informasjon om tjenestetil-
budet som deres barn og unge mottar, er viktig for a
skape trygghet og forutsigharhet for parerende.

Et av hovedmalene i regjeringens kvalitetsre-
form for eldre — Leve hele livet, er 4 bidra til at
parerende ikke blir utslitt, men at de kan ha en
jevn innsats for sine nzermeste. Flere av losnin-
gene i reformen handler om dialog med og stotte
til pdrerende. Kommunene inviteres til 4 ta stilling
til reformen og vedta hvordan arbeidet skal utfor-
mes og gjennomferes lokalt. Alle far mulighet til &
delta i nettverk for 4 laere av hverandre og dele
erfaringer og kunnskap.

Gjennom en egen parerendestrategi med en
handlingsplan vil regjeringen anerkjenne péaro-
rende som en viktig ressurs og bidra til 4 fremme
god helse og gode tilbud til parerende i krevende
omsorgssituasjoner. Strategien skal veere diagno-
seuavhengig og omfatte alle parerende, ogsa pare-
rende til mennesker i livets siste fase.
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8.1.2 Stotte og avlastning

Helse- og omsorgstjenesten ma stette parerende
og bidra til at de som patar seg krevende
omsorgsoppgaver, ikke padrar seg store helse-
messige belastninger.

Péirerende og familier kan ha ulike behov for
stotte. Eksempler er stotte og omsorg i form av
egne samtaler med personell i helse- og omsorgs-
tjenesten, praktisk hjelp eller avlastning og veiled-
ning. Det er nedvendig med et tverrfaglig samar-
beid for & ivareta parerende. I tillegg til sykeplei-
ere og leger vil blant annet sosionom, psykolog,
prest og representanter fra tros- og livssynssam-
funn vaere nyttige personer i samarbeidet.

Regjeringen bidrar til 4 synliggjere, anerkjenne
og stette parerende og bedre samspillet mellom
den kommunale helse- og omsorgstjenesten, bru-
kerne og deres naermeste gjennom Program for en
aktiv og framtidsrettet péarerendepolitikk (2014—
2020). Regjeringen vil vurdere hvordan dagens til-
tak og tilskudd i dette programmet skal viderefores
etter 2020.

I 2017 tradte en ny pliktbestemmelse i lov om
kommunale helse- og omsorgstjenester i kraft.
Bestemmelsen samler og tydeliggjer kommu-
nens ansvar overfor dem som har et sarlig tyn-
gende omsorgsarbeid. Etter bestemmelsen skal
kommunen tilby nedvendig parerendestotte i
form av avlastning, omsorgsstenad, opplaering og
veiledning. Bestemmelsen gir parerende oversikt
over hvilke tjenester som kan innga i et vedtak
etter pasient- og brukerrettighetsloven § 2-8, og er
et uttrykk for det minimum av tjenester kommu-
nen skal ha tilbud om til parerende med serlig
tyngende omsorgsarbeid. Bestemmelsens plikt til
a yte veiledning og opplaering gjelder i tilknytning
til de arbeidsoppgaver som folger av det sarlig
tyngende omsorgsarbeidet. Kommunen har med
denne lovendringen fatt en tydeligere plikt til &
foreta en selvstendig vurdering av pérerendes
behov.

Helsedirektoratet har utarbeidet en veileder
om pérerende i helse- og omsorgstjenesten som
beskriver parerendes rettigheter og helse- og
omsorgstjenestens plikter og gir anbefalinger om
god praksis. Parerendeveilederen handler om
involvering av og stette til parerende i hele helse-
og omsorgstjenesten og omfatter alle parerende-
grupper, uavhengig av pasientens eller brukerens
diagnose.

Pareorende kan spille en viktig rolle i & gi
stotte og omsorg til pasienter i livets sluttfase,
men denne formen for uformell omsorg kan ogsé
innebare betydelig fysisk og psykisk stress for

de parerende. Kortere liggetid pa sykehus, lange
sykdomsforlep, mer hjemmetid og et mél om at
flere kan de i eget hjem, krever mye av de pare-
rende. For mange pasienter kan den lindrende
fasen vaere langvarig. Selv om behandling i hjem-
met ofte er positivt bade for pasient og pare-
rende, kan det ogsa pavirke de parerendes hver-
dag. Parerende kan fole seg isolert, de kan opp-
leve angst, depresjon og sevnproblemer, og de
kan slite med vanskelige beslutninger. Mange
har behov for hjelp til & opprettholde mest mulig
av sitt vanlige familieliv. Omsorg og stette til
parerende bidrar til & redusere belastningen i
sykdomsperioden.

Regjeringen vil trekke fram avlastningstilbud
og samtalegrupper som sentrale tiltak for & bista
og stette péarerende. Det vises til tilskuddsord-
ningen for helhetlig stotte til parerende med kre-
vende omsorgsoppgaver. Ordningen skal bidra
til & utvikle kommunale modeller for a bedre
parerendes situasjon og anerkjenne og stotte
parerende som star i krevende omsorgsopp-
gaver.

Péarerende kan ha behov for a diskutere utfor-
dringer de stér i, og mete andre som er i en lik-
nende situasjon. ] mange kommuner er det eta-
blert parerendeskoler og samtalegrupper, blant
annet for péarerende til personer med demens.
Formaélet med pérerendeskoler og samtalegrup-
per er blant annet 4 legge til rette for erfaringsut-
veksling og bidra til en opplevelse av mestring og
fellesskap.

De senere érene er det utviklet flere tilbud om
stotte til parerende, blant annet i form av under-
visning for familiemedlemmer og ulike leerings-
og mestringstilbud. Det tilbys i dag leerings- og
mestringstjenester over hele landet. Tilbudet er i
hovedsak knyttet opp mot spesialisthelsetje-
nesten. Leerings- og mestringstjenester skal gi
pasienter og parerende gkt innsikt i egen livssitua-
sjon slik at de kan mestre den bedre. Organise-
ring, innhold og form pa laerings- og mestringstje-
nestene i spesialisthelsetjenesten varierer. I til-
legg gir ny teknologi og nye laeringsformer nye
muligheter for oppleering. Regjeringen mener der-
for det er behov for 4 vurdere om leerings- og
mestringstjenestene kan tilbys pd mater som i
storre grad ivaretar brukernes og de parerendes
behov. De regionale helseforetakene og Helsedi-
rektoratet har fatt i oppdrag 4 gjennomfere et
forprosjekt for gjennomgang av oppgavedeling og
samhandling mellom laerings- og mestringstje-
nestene i spesialisthelsetjenesten og laerings- og
mestringstilboud i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Forprosjektene vil danne
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grunnlag for det videre arbeidet med & utvikle
leerings- og mestringstjenestene.

Enkelte kommuner har opprettet egne sentre
for parerendearbeid. Det finnes ogsa nettsider der
parerende kan fi informasjon og kunnskap, for
eksempel pa helsenorge.no, parorendesenteret.no
og parorendealliansen.no.

Mange brukerorganisasjoner organiserer og
skolerer likepersoner. Likepersonsrelasjonen skal
veere basert pé et likeverdig forhold partene imel-
lom. Likepersonens kompetanse baserer seg pa
egenerfaring med sykdom, funksjonshemming og
allmenn livserfaring. Bakgrunnen for likepersons-
arbeid er blant annet at den som har en bearbeidet
erfaring, kan veere til hjelp, stotte og veiledning
for andre.

8.1.3 Deltakelse i arbeidsliv og samfunnsliv

Omfattende omsorgsoppgaver kan pévirke pare-
rendes mulighet til & veere 1 arbeid. Dersom livs-
truende sykdom rammer en familie, kan det gi
uheldige skonomiske konsekvenser, bade ved at
én inntekt reduseres eller faller bort, og ved at
parerende kan bli satt ut av arbeidslivet. Det kan
ogsa ga ut over de parerendes sosiale liv. Delta-
kelse i arbeids- og samfunnsliv er viktig og kan
motvirke de negative effektene av langvarig
omsorgsinnsats. Undersekelser viser at péare-
rende som klarer 4 ha et mest mulig normalt liv, i
sterre grad enn andre vil opprettholde god helse
(Stenberg, 2013). Regjeringen vil derfor legge til
rette for & kombinere arbeid og omsorg. Dette vil
stille krav bade til helse- og omsorgstjenesten og
til sterre fleksibilitet i arbeidslivet.

Parerende kan ha behov for fri eller mulighet
for fleksibilitet i egen arbeidssituasjon for 4 yte
omsorg eller folge opp den syke. Sentrale ytelser
og tjenester for parerende til alvorlig syke er blant
annet omsorgsstenad, pleiepenger og ulike former
for avlastningsopphold. Parerende kan fa informa-
sjon om muligheten for bistand i skonomiske eller
trygdemessige sporsmél ved & henvende seg til
arbeids- og velferdsforvaltningen. Det handler om
4 fa informasjon om egne rettigheter, slik at gkono-
miske bekymringer kan unngas eller reduseres, og
at rettigheter ikke gér tapt pa grunn av foreldelse.

Pleiepenger kan kompensere for bortfall av
arbeidsinntekt for yrkesaktive som i en periode
ikke kan arbeide pa grunn av pleie av andre. Per-
soner som ikke kan arbeide fordi de pleier en naer-
stdende i livets sluttfase, kan fa pleiepenger i opp-
til 60 dager. En person som har omsorg for barn,
kan ha rett til pleiepenger nar barnet pd grunn av
sykdom, skade eller lyte har behov for kontinuer-

lig tilsyn og pleie, og personen derfor mé veere
borte fra arbeidet. Ordningen gjelder bade for
barn som lever med langvarig eller kronisk syk-
dom, og barn som er i livets sluttfase. Det er ingen
tidsbegrensning ut over at barnet méa vaere under
18 ar. Dersom den som har behov for kontinuerlig
tilsyn og pleie, har utviklingshemming og en livs-
truende eller annen sveert alvorlig sykdom eller
skade, ytes det pleiepenger uten hensyn til alders-
grensen pa 18 ar.

Parerende har rett til ti dager ulennet permi-
sjon hvert kalenderar for 4 gi nedvendig omsorg
til neere voksne familiemedlemmer. Som neere
voksne familiemedlemmer regnes ektefelle/part-
ner/samboer, foreldre eller kronisk sykt barn
over 18 ar. Utgangspunktet er at den som trenger
omsorg, ikke kan klare seg selv i den aktuelle situ-
asjonen. Retten til permisjon er ment 4 gjelde der
det oppstar ekstraordinaere behov og serlig van-
skelige situasjoner.

8.1.4 Sorgbearbeiding

Sorg er en normal reaksjon etter 4 ha opplevd et
tap. Sorg oppleves ulikt, og omstendighetene
rundt dedsfallet kan pavirke sorgreaksjonene hos
de etterlatte. Barn og unges sorg uttrykkes ikke
alltid like tydelig. Det er viktig at ogsa barn og
unge bli tatt pa alvor, og at de far hjelp til & sette
ord pa vanskelige folelser og blir inkludert i sor-
gen.

Regjeringen er opptatt av at parerende skal fa
tilbud om oppfelging under hele forlepet og etter
dedsfallet. Gjennom et tilrettelagt lindrende forlep
kan bade den som skal de, og de parerende forbe-
rede seg pa deden og sorgen knyttet til den. En
sorgprosess har ofte ulike faser, og det kan ta tid &
bearbeide sorgen og savnet. Det er derfor viktig
at helse- og omsorgstjenesten tilbyr hjelp over len-
gre tid. Det kan skje gjennom samtaler hos fastle-
gen eller gjennom oppfelging av annet personell i
helse- og omsorgstjenesten. Frivillige kan ogsa
bidra med samtaler og sorgstette. Flere steder gis
det tilbud om samtaler til etterlatte, der parerende
kan fa informasjon og stille spersmal. Kommuner
og helseforetak ber gjore informasjon om rele-
vante tilbud som sorggrupper og liknende lett til-
gjengelig.

I noen tilfeller kan deden inntreffe bratt og
uten forvarsel, noe som ogsa kan pavirke sorgre-
aksjonene i etterkant. Ved selvmord kan det i til-
legg veere belastende at en du har veert neer, har
opplevd livet som si vanskelig at han eller hun har
valgt & avslutte det. Da er det serlig viktig med
stette og bistand til & bearbeide tanker og folelser.
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Boks 8.3 Sorggrupper

Sorggrupper er et formalisert tilbud til etter-
latte etter dedsfall, der etterlatte metes
regelmessig, deler erfaringer og opplever
stotte fra andre i samme situasjon. Det finnes
bade terapeutiske grupper, faglig styrte grup-
per og selvstyrte grupper. Gruppene har
gjerne en leder og bestar vanligvis av mellom
5 og 10 etterlatte. Her kan man snakke om det
man har opplevd, og om den man har mistet.
Tema og innhold kan variere, bade ved & folge
en strukturert mal med ulike temaer og ved &
tilpasse tema til gruppemedlemmenes onsker.
Deltakerne kan bade gi og fa gode rad og
informasjon, som kan bidra til & gjere sorgpro-
sessen enklere.

Kilde: www.sorggrupper.no

Begrepet ventesorg tas i bruk av stadig flere
og brukes blant annet om sorgen til foreldre som
under svangerskapet vet at de vil fi et barn med
begrenset levetid. Ventesorg er ogsa vanlig ved
langvarige sykdommer, for eksempel hos pare-
rende til personer med demens. Ventesorg har
mange av de samme symptomene som péarerende
opplever etter at et dedsfall har funnet sted. Det er
behov for a forstd og hjelpe den enkelte og fami-
lien som opplever ventesorgen og gi tilbud om
samtaler og sorgstette.

Tros- og livssynssamfunn meter ofte mennes-
ker i sorg og krise. Regjeringen vil derfor legge til
rette for et mer systematisk samarbeid mellom
det offentlige og tros- og livssynssamfunn, slik at
brukere og deres parerende gis tilbud om noen &
snakke med om éandelige og eksistensielle spors-
mal, blant annet knyttet til sorg og tap. Se kapittel
5 for naermere omtale.

8.2 Barn ogunge som pargrende

Regjeringen er seerlig opptatt av 4 ivareta barn og
unge som parerende. Barn og unge som parerende
skal oppleve trygghet og fa hjelp til 4 opprettholde
en mest mulig normal hverdag. Det handler om &
fa stette og rom til 4 bearbeide folelser, tilpasset
informasjon om foreldres eller soskens sykdom og
oppleve at ens naere fir god hjelp.

Barnets sesken har ogsd behov for a bli sett,
hert og involvert i det som skjer. Sesken til barn
og unge med alvorlig sykdom eller funksjonsned-
settelse méa forholde seg til et annet hverdagsliv
enn sine jevnaldrende. Det er som regel den syke
som trenger mest tid med foreldrene, og som kre-
ver mer oppmerksomhet og sterre grad av
omsorg. Sesken kan oppleve a bli satt til side.
Sykehus, kommuner og frivillige organisasjoner
tilbyr samlinger for sesken. Mange opplever stor
stotte i 4 dele erfaringer med andre i samme situa-
sjon. Helsesykepleiere i helsestasjon- og skolehel-
setjenesten er ett eksempel pd et viktig kontakt-
punkt for barn og unge og deres familier som har
det vanskelig. Andre tjenester som ogsa kan veere
aktuelle, er fastlege og psykolog.

En studie om barn som pérerende anslar at
det i lopet av et ar kan vaere 350 000 barn og unge
som er parerende til pasienter i spesialisthelsetje-
nesten (Ruud, T. m.fl. 2015). Det betyr at en stor
andel barn og unge opplever & leve neer en forel-
der eller et sesken med livstruende sykdom.

Siden 2010 har helsepersonelloven palagt hel-
sepersonell bade i spesialisthelsetjenesten og i
den kommunale helse- og omsorgstjenesten a
bidra til 4 ivareta mindrearige barn og unge som
er parerende. Formalet med regelverket er &
avdekke barnas situasjon tidlig, og at det tilbys til-
tak og blir satt i gang prosesser som setter barn
og unge og foreldre bedre i stand til 4 mestre situ-
asjonen der en av foreldrene er alvorlig syk. Fra
2018 er bestemmelsen utvidet til ogsa a gjelde
mindredrige barn og unge som parerende til sgs-
ken med alvorlig somatisk sykdom eller skade,
psykiske lidelser og rusmiddelavhengighet. Fra
samme tidspunkt har helsepersonell plikt til & iva-
reta mindrearige barn og unge som etterlatte.
Videre palegger spesialisthelsetjenesteloven syke-
husene a ha barneansvarlig personell med ansvar
for 4 fremme og koordinere helsepersonells opp-
folging. Det nasjonale kompetansenettverket Barns-
Beste arbeider for at barn og unge som parerende
og deres familier fir den oppfelgingen de har
behov for, blant annet gjennom radgivning, fag-
utvikling, forskning og formidling.

En studie viser at verken spesialisthelsetje-
nesten eller kommunehelsetjenesten folger godt
nok opp sitt lovpalagte ansvar nar det gjelder a
identifisere og ivareta barn og unge som parerende
(Ruud & mfl., 2015). Mange av barna far ikke til-
strekkelig informasjon til 4 forsta foreldrenes syk-
dom og konsekvensene av den, og mange barn og
unge har omsorgsoppgaver som herer hjemme i
den kommunale helse- og omsorgstjenesten.
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Boks 8.4 E-leeringskurset Barn som
parorende

E-laringskurset Barn som parerende skal gi
ansatte i den kommunale helse- og omsorgs-
tjenesten gkt kompetanse om barn som pare-
rende. Kurset skal bidra til at barn som pére-
rende far informasjon og oppfelging. Kurset er
laget av BarnsBeste pa oppdrag fra Helsedi-
rektoratet. BarnsBeste er et nasjonalt kompe-
tansenettverk for barn som pérerende og
arbeider for at barn som parerende og deres
familier far den oppfelgingen de har behov for.

Kilde: www.tidliginnsats.no

For & styrke arbeidet med barn og unge som
parerende og bidra til implementering av endring-
ene i helsepersonelloven lafter parerendeveilede-
ren fram ivaretakelse av barn og unge som et saer-
skilt tema. Barn og unge som parerende vil ogsa
vies serlig oppmerksomhet gjennom arbeidet
med en egen parerendestrategi.

8.3 Samarbeid med frivillige

Det offentliges ansvar for helse- og omsorgstilbu-
det er nedfelt i helse- og omsorgslovgivningen.
Det betyr ikke at alle oppgaver kan lgses av helse-
og omsorgstjenesten alene. For 4 lgse oppgavene
samfunnet star overfor, ma bade familier, sosiale
nettverk og frivillige involveres. Regjeringen mener
det er et stort potensial i & rekruttere frivillige til
helse- og omsorgssektoren, og vil legge til rette
for okt samarbeid mellom helse- og omsorgs-
tjenesten og frivillig sektor. @kt mobilisering av
frivillige kan bidra til & bedre livskvaliteten til
mennesker som trenger lindrende behandling og
omsorg. Frivillige innen lindrende behandling og
omsorg kan utfere en rekke oppgaver, det kan
vaere i den sykes hjem, ved sykehjem eller ved lin-
drende enheter og sykehus. @kt frivillig innsats
kan bidra til at flere mennesker far muligheten til
mer hjemmetid ved livets slutt, og at flere som
onsker det, kan ha noen ved sin side nar de der. I
tillegg kan frivillige avlaste parerende og veere en
samtalepartner og stette for familien.

Om lag halvparten av befolkningen deltar i fri-
villig arbeid i lopet av et ar, men under ti prosent
av det frivillige arbeidet skjer innenfor helse- og
omsorgssektoren. Erfaringene tilsier at frivillig

Boks 8.5 Vaketjeneste

Vaketjenesten i Bergen kommune er en tje-
neste hvor frivillige er til stede for deende i
deres siste dager eller timer. Parerende kan
benytte seg av frivillige i vaketjenesten som
ekstra stotte og avlastning i en vanskelig tid.
De frivilliges rolle er & vaere et medmenneske
og giro og trygghet for den deende. En viker
skal ikke utfere helsefaglige oppgaver. Den fri-
villige kan vake for parerende nér de trenger
hvile, eller ssmmen med parerende dersom de
trenger noen 4 sitte sammen med. Alle vikere
har veert til personlig intervju og gjennomfert
kurs.

Bergen kommune har innfert vaketje-
neste fra januar 2019, og tjenesten var per sep-
tember 2019 kontaktet 36 ganger fordelt pa
seks sykehjem.

Kilde: www.bergen. kommune.no

Boks 8.6 Vardesentre

Vardesenterets formaél er a veere en meteplass
for kreftpasienter og parerende med aktivite-
ter som fremmer livskvalitet og mestring. Det
forste vardesenteret ble etablert av Kreftfore-
ningen og Oslo universitetssykehus pa Radi-
umhospitalet i 2010. Vardesentre ble etter
hvert en nasjonal satsing, med etablerte sen-
tre flere steder i landet. Vardesentrene er et
samarbeid mellom Kreftforeningen som frivil-
lig organisasjon og sykehusene som en offent-
lig akter.

Kilde: www.kreftforeningen.no

omsorgsarbeid krever systematisk oppfelging.
Organisering, veiledning og motivasjon er viktig
for & mobilisere og beholde frivillige. Regjeringen
er derfor opptatt av at kommuner og helseforetak
ma jobbe for 4 rekruttere og beholde frivillige. Et
av hovedgrepene i Meld. St. 15 (2017-2018) Leve
hele livet — En kvalitetsreform for eldre er & mobi-
lisere til frivillig innsats i helse- og omsorgstje-
nestene, blant annet ved & oppfordre kommunene
til & etablere en samfunnskontakt/frivilllighets-
koordinator og styrke samarbeidet med skole,
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Boks 8.7 @nsketransporten

Onsketransporten bidrar med individuell trans-
port slik at syke og deende kan delta der de
ellers ikke kunne deltatt uten hjelp fra @nske-
transporten. Jnsketransportens visjon er a
bidra til ekt livskvalitet og livsglede. Oppdra-
gene gjennomferes med kvalifisert personell
og i samrad med et eventuelt behandlingsteam.
@nsketransporten har medisinsk utstyr til & iva-
reta den enkeltes behov under oppdraget.

Onsketransporten er en ideell organisa-
sjon som ble startet pa privat initiativ i 2017.
Den er en sosterorganisasjon til @nskeambu-
lancen i Sverige og Wish Ambulance i Neder-
land og Israel. Per 2020 eksisterer organisasjo-
nen i Rogaland.

Kilde: www.frivillig.no

barnehage, organisasjoner og sivilsamfunn. I til-
legg vil regjeringen viderefore tilskudd til opplee-
ring av frivillighetskoordinatorer i regi av stiftel-
sen Verdighetssenteret. Formalet er & bidra til &4
stotte tjenestenes systematiske arbeid for &
rekruttere og beholde frivillige omsorgsytere.

Flere kommuner samarbeider med frivillige
som gjor en innsats overfor alvorlig syke og
deende, og deres parerende. Et eksempel pa dette
er Fransiskushjelpen i Oslo kommune. Fransis-
kushjelpen er en ideell organisasjon som yter
ambulerende helsetjenester innenfor lindrende
behandling og omsorg til hele Oslos befolkning
etter avtale med Oslo kommune. I tillegg har orga-
nisasjonen omfattende frivillighetsbasert virksom-
het innenfor sorgstette, metested for kreftram-
mede, familiehjelp og beseksarbeid.

Frivillige kan gjere en innsats uavhengig av
hvilken funksjon, diagnose eller alder den alvorlig
syke har. Frivillige kan bidra med kulturelle og
estetiske opplevelser, lage gode sosiale fellesskap
eller hjelpe til med praktiske handlinger. Eksem-
pler er blant annet sykehusklovner og Rede Kors’
beseoksvenner. Frivillige kan ogsa veere stotte- og
omsorgspersoner som er til stede ved sykesen-
gen. Fransiskushjelpen og Rede Kors’ viketje-
neste Memento Mori er eksempler pa dette.
Regjeringen viser til tilskudd til frivillige organisa-
sjoner som legger til rette for besoks- og aktivi-
tetsvenner i eldreomsorgen.

Boks 8.8 Stiftelsen
Friluftssykehuset

Stiftelsen Friluftssykehuset jobber for at flest
mulig pasienter, parerende og ansatte far
mulighet til & skape gode minner med sine
naermeste i en teff hverdag. Mélet er & gjore
naturopplevelser tilgjengelig for alle sykdoms-
grupper. Sykehushyttene er et avlastningstil-
bud til langtidssyke pasienter. Hyttene er til-
rettelagt for bade rullestoler og sykehussen-
ger, slik at pasientene skal fi& mulighet til &
oppleve naturen.

Stiftelsen Friluftssykehuset ble stiftet i
2015. Friluftssykehuset pa Oslo universitetssy-
kehus Rikshospitalet ble etablert som det for-
ste i Norge. Siden er det etablert friluftssyke-
hus ved Serlandet sykehus i Kristiansand. Det
er ogsa planlagt a etablere friluftssykehus ved
St. Olavs hospital i Trondheim og ved Syke-
huset Gstfold.

Kilde: www.friluftssykehuset.no

Flere pasient- og brukerorganisasjoner innen
lindrende behandling og omsorg er etablert de
siste tiarene. Eksempler er Stiftelsen TERMIK,
Hospiceforum Norge og Foreningen for barnepal-
liasjon. For & bidra til 4 spre kunnskap om lin-
drende behandling og omsorg vil regjeringen
viderefore midler til tilskudd til frivillige organisa-
sjoners kurs og opplysnings- og informasjonsar-
beid om lindrende behandling til barn og unge.
Tilskuddene har blant annet bidratt til fagdager
og til arbeid med nettverksbygging for malgrup-
pene.

Behovet for frivillige innen lindrende behand-
ling og omsorg i framtiden er stort. Regjeringen
mener frivilliges rolle ber utvikles i et naert samar-
beid med den kommunale helse- og omsorgstje-
nesten og spesialisthelsetjenesten. Okt samarbeid
mellom offentlig og frivillig sektor kan bidra til &
utnytte potensialet som ligger i frivillig arbeid, og
legge til rette for at at frivillig sektor kan supplere
offentlige tjenester. Regjeringen vil derfor utrede
hvordan samarbeidet mellom frivillige og helse-
og omsorgstjenesten innen lindrende behandling
og omsorg kan styrkes.


NatashaPedersen
Utheving
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Boks 8.9 Regjeringen vil

Regjeringen vil at parerende som tar vare pa sine
nermeste, skal bli mett av offentlige tjenester
som arbeider sammen med dem og som stetter
og avlaster dem. For & sikre at brukere og pasien-
ter far et tilbud av god kvalitet, mer valgfrihet og
sterre mangfold, vil regjeringen ta i bruk alle
gode krefter. Det skal vi gjore gjennom &

legge fram en péarerendestrategi med en
handlingsplan

vurdere hvordan dagens tiltak og tilskudd i
Program for en aktiv og framtidsrettet pare-
rendepolitikk 2014-2020 skal videreferes
etter 2020

bidra til bedre pasient- og parerendeopplee-
ring gjennom en revidering av laerings- og
mestringstjenestene

viderefore opplaeringen av frivillighetskoor-
dinatorer i regi av stiftelsen Verdighetssente-
ret

legge til rette for frivillige organisasjoner som
jobber med beseks- og aktivitetsvenner
utrede hvordan samarbeidet mellom frivillige
og helse- og omsorgstjenesten innen lin-
drende behandling og omsorg kan styrkes
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9 Kompetanse og kunnskap

Figur 9.1

Alle mennesker i livets siste fase skal oppleve &
bli mett av kompetent personell som bidrar til
god behandling og en verdig og trygg avslutning
pa livet. Regjeringen vil bidra til & styrke kompe-
tansen innen lindrende behandling og omsorg og
lofter i denne meldingen fram ulike kompetanse-
hevende tiltak for personell i helse- og omsorgs-
tjenesten. For & sikre et tjenestetilbud som kan
lindre smerte og ivareta fysiske, psykiske, sosi-
ale, andelige og eksistensielle behov, skal det
legges til rette for god ledelse og sterre faglig
bredde med flere faggrupper og tverrfaglig
arbeid, systematisk kompetansedeling og gjensi-
dig veiledning mellom tjenesteniviene. Dagens
kompetansemiljger ma videreutvikles, og ny
kunnskap ma ut i tjenestene. Det er viktig at lin-
drende behandling og omsorg inkluderes i alle
relevante helse- og sosialfaglige utdanninger, og

at utdanningene gjenspeiler det faktiske behovet
i tjenestene.

9.1 Kompetanseheving

Uhelbredelig syke og deende skal oppleve livets
sluttfase som si trygg, smertefri og meningsfull
som mulig. De ansatte er den viktigste innsatsfak-
toren for a forbedre tilbudet om lindrende behand-
ling og omsorg.

Det er behov for & heve kompetansenivaet i tje-
nestene, blant annet ved & legge til rette for opplee-
ring for alle ansatte, ogsa personell uten helse- og
sosialfaglig utdanning.

Regjeringen har tidligere varslet at dagens
handlingsplan for rekruttering, kompetanse og
fagutvikling i den kommunale helse- og omsorgs-
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tienesten, Kompetanseloft 2020, skal erstattes
med en ny plan etter 2020. Formélet med dagens
plan er & bidra til en faglig sterk helse- og
omsorgstjeneste og sikre at tjenesten har tilstrek-
kelig og kompetent bemanning. Som en del av
Kompetanseloft 2020 er det gjennomfert flere
kompetansehevende tiltak, blant annet for 4
styrke tilbudet innen lindrende behandling og
omsorg i kommunen. Det er ogsa iverksatt flere
kompetansetiltak i spesialisthelsetjenesten. Noen
av de sentrale tiltakene er:

Tilskuddsordningen Kompetansehevende til-
tak for lindrende behandling og omsorg ved
livets slutt har som formal 4 styrke kvaliteten i
tilbudet til mennesker med behov for lindrende
behandling og omsorg og bidra til kompetanse-
oppbygging i kommunene. Det er blant annet
gjennomfert prosjekter om standardisert for-
lop for hjemmeded og mer hjemmetid, lin-
drende tilbud til personer med demens og til
barn, og bedret samhandling. Det er ogsa
utviklet et e-laeringsprogram for ansatte i mote
med personer med demens og en digital opplee-
ringspakke i lindrende behandling for helse-
fagarbeidere. Det foregar et utstrakt samar-
beid mellom kommuner og utviklingssentre
for sykehjem og hjemmetjenester, som bidrar
til at forbedringsarbeidet kan spres og né flere
pasienter over tid.

Det er etablert et videreutdanningstilbud i bar-
nepalliasjon pa masterniva ved OsloMet. Méal-
gruppen er personell i helse- og omsorgstje-
nesten. Videreutdanningen skal bidra til &
styrke kompetansen om lindrende behandling
og omsorg til barn og unge. Et mal med utdan-
ningen er at studentene etter endt utdanning
skal kunne lede, drifte og bidra med faglig
kompetanse i regionale eller lokale barnepalli-
ative team.

Tilskudd til etterutdanning i palliativ eldre-
omsorg ved stiftelsen Verdighetssenteret i Ber-
gen skal bidra til & styrke kompetansen om lin-
drende behandling og omsorg til eldre. Etter-
utdanningen skal bidra til 4 eke kompetansen
hos fagutdannet personell i mote med sarbare,
alvorlig syke og deende eldre mennesker.
Akuttmedisinsk pleie er en del av tematikken i
utdanningen.

Demensomsorgens ABC og Eldreomsorgens
ABC er virksomhetsneere oppleeringsprogram-
mer for alle ansatte i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Malet med opplaeringen er at
ansatte skal fi oppdatert fagkunnskap og mulig-
heter for faglig refleksjon. Et av temaene er pal-
liativ demensomsorg. I opplaeringsprogrammet

beskrives det hvorfor det er viktig & ha en pallia-
tiv tilnzerming gjennom hele demensforlopet og
ulike faglige metoder. Nesten alle kommuner
har eller har hatt ansatte i kompetanse-
hevingsprogrammene.

Regjeringen har over tid stimulert kommunene
til 4 sette i verk nedvendig kompetanseheving
og tjenesteinnovasjon gjennom tilskudd til
kompetanse og innovasjon. Det er blant annet
bevilget midler til etter- og videreutdanning av
helse- og sosialfaglig personell med bade vide-
regaende oppleering og heyere utdanning, der
lindrende behandling og omsorg er prioritert.
Om lag 84 000 ansatte i omsorgstjenestene full-
forte en grunn-, etter- eller videreutdanning
med tilskudd fra Kompetanseleft 2020 i lopet av
de tre forste arene i planperioden 2016-2020.
De regionale helseforetakene har igangsatt
ulike kompetansehevende tiltak innen lin-
drende behandling og omsorg i spesialisthelse-
tjenesten. Tiltakene varierer mellom regio-
nene. Det arbeides systematisk med a4 oke
kompetansen hos de ansatte innen palliasjon
gjennom videreutdanning i kreft for sykeplei-
ere. Det pagar et arbeid med 4 utvikle prosedy-
rer og pasientforlep rettet mot palliasjon for
barn og unge i Helse Ser-Ust. Helseforetakene
legger storre vekt pa lindrende behandling og
omsorg i handlingsplaner og budsjetter enn
tidligere, og det er iverksatt saerskilte tiltak for
4 sikre kompetanse og kapasitet innen pallia-
sjon ved flere klinikker i helseforetakene. Ved
flere helseforetak gis sykepleiere, barnesyke-
pleiere og helsefagarbeidere mulighet til & ta
videreutdanning der palliasjon inngar. Det
gjennomferes kurs og fagdager i palliasjon til
leger i spesialisering. De palliative teamene
underviser i palliasjon ved universitetene og i
helseforetakene samt internt i sykehusene. De
regionale helseforetakene ser behov for mer
utdanning innen avansert palliasjon for syke-
pleiere, og flere helseforetak har interne kurs
knyttet til temaet. Leger i de palliative teamene
far spesialkompetanse gjennom deltakelse i det
nordiske spesialistkurset i palliativ medisin. I
tillegg har de regionale kompetansesentrene
som hovedoppgave a bidra til kompetansehe-
ving i palliasjon i regionen gjennom undervis-
ning, veiledning og informasjon. Det vises til
egen omtale av de regionale kompetansesen-
trene senere i kapittel 9.

For 4 styrke kvaliteten i tilbudet til mennesker med
behov for lindrende omsorg og deres parerende vil
regjeringen viderefore flere sentrale kompetanse-
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hevende tiltak. Et av disse er tilskuddsordningen til
kompetansehevende tiltak for lindrende behand-
ling og omsorg ved livets slutt. Gjennom denne
ordningen skal kommunene fi stotte til kompetan-
seoppbygging innen lindrende behandling og
omsorg ogsa i arene framover. Regjeringen vil vur-
dere hvordan erfaringene fra prosjektene skal opp-
summeres og spres til andre kommuner pa en mer
malrettet og systematisk mate. Helsedirektoratet
skal evaluere ordningen i 2020 som grunnlag for &
vurdere innretningen av tilskuddet i &rene fram-
over. Regjeringen har ogsa styrket tilskuddet til
videreutdanningstilbud i barnepalliasjon. I tillegg
skal tilskuddet til etterutdanning i palliativ
eldreomsorg viderefores. Mélet er at flere ansatte
far skt kompetanse for 4 kunne gi en god og helhet-
lig palliativ omsorg.

Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og
helse har siden 2010 hatt i oppdrag a tilby en
kurspakke for ufagleerte. Det er fortsatt en hey
andel ansatte uten helse- og sosialfaglig utdanning
som arbeider i den kommunale omsorgstjenesten.
Mange av disse arbeider med alvorlig syke og
deende personer i sykehjem og i hjemmetje-
nestene. For & bidra til grunnleggende kunnskap
om lindrende behandling og omsorg for denne
personellgruppen har Helsedirektoratet fatt i opp-
drag 4 vurdere om det skal etableres et opplee-
ringsprogram etter modell av ABC-oppleeringen.
ABC-oppleering er en tverrfaglig kompetansesat-
sing for ansatte i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Jkt kompetanse hos alle
ansatte vil bidra til okt kvalitet i tjenestetilbudet til
mennesker som har behov for lindrende behand-
ling og omsorg, og deres parerende.

De ovrige generelle kompetansehevende tilta-
kene, blant annet tilskuddet til grunn-, etter- og
videreutdanning, vil regjeringen vurdere i arbei-
det med nytt kompetanselosft for den kommunale
helse- og omsorgstjenesten. Regjeringen vil seer-
lig vurdere lindrende behandling og omsorg som
tema i arbeidet med et nytt kompetanseloft.

9.2 Etikk

Regjeringen lofter i denne meldingen fram beho-
vet for etisk kompetanse i helse- og omsorgstje-
nesten. Etisk bevissthet og evne til 4 handtere
etiske dilemmaer er faglige ferdigheter som ma
trenes og utvikles. Personell i helse- og omsorgs-
tjenesten vil ofte sti i valgsituasjoner og dilem-
maer der verdier kommer i konflikt med hver-
andre, og der det finnes innvendinger mot alle
handlingsalternativer. Det kan veere dilemmaer

knyttet til uenighet mellom pasienter og /eller
parerendes ensker om behandling og helseperso-
nellets vurderinger av hva som er den beste
behandlingen. Spesielt i meote med barn og unge
og deres familier kan det veer utfordrende 4 hand-
tere etiske problemstillinger knyttet til alvorlig
sykdom og ded.

Etisk refleksjon bygger opp verdibevissthet
hos ansatte og gir beslutningsstette til krevende
valg og prioriteringer. Etisk refleksjon kan bidra
til & styrke den enkelte medarbeiders forutsetning
for 4 ta de riktigste avgjorelsene i ulike situasjo-
ner. Det kan bidra til okt trygghet bade for medar-
beideren og for pasient og parerende. Ved a styrke
den etiske kompetansen og systematisk praktisk
etikkarbeid i tjenestene kan den syke og deres
parerende oppleve at helse- og omsorgstjenesten
ivaretar deres verdighet og integritet pa en bedre
mate.

Systematisk etisk refleksjon ma ledes. Etikkar-
beidet ber vaere forankret i administrativ og faglig
ledelse. P4 den maten kan etisk kompetansehe-
ving settes i system som en del av kvalitetsutvik-
lingsarbeidet i tjenesten.

For 4 heve den etiske kompetansen i helse- og
omsorgstjenesten har regjeringen i flere ar gjen-
nomfert satsingen Samarbeid om etisk kompetan-
seheving. Sentrale ressurser i blant annet KS bistar
kommunene lokalt og regionalt slik at ansatte og
ledere far okt kompetanse i & identifisere, reflek-
tere over og handtere etiske utfordringer i sin prak-
sis. KS og Senter for medisinsk etikk ved Universi-
tetet i Oslo har etablert et formalisert samarbeid
om etikksatsingen, slik at de samlede ressursene
pa feltet utnyttes til beste for kommunene. Senter
for medisinsk etikk jobber med medisinsk og hel-
sefaglig etikk gjennom forskning, undervisning og
formidling.

Flere undersekelser har kartlagt betydningen
av etikkarbeidet. Funnene viser at ansatte i helse-
og omsorgstjenesten mener at etisk refleksjon er
sveert sentralt i dagliglivet og har betydning for
kvalitet, effektivitet, jobbtilfredshet og maéten
ledelse uteves pa. Samtidig rapporteres det om
behov for mer kompetanse, sarlig fra dem med
lavest utdanning, og behov for nasjonale og regio-
nale strukturer som understotter arbeidet. (KS,
2019, Universitetet i Oslo, 2016).

Regjeringen vil viderefere satsingen Samar-
beid om etisk kompetanseheving for & bidra til et
systematisk arbeid med etisk kompetanseheving i
kommunene og til at det videreutvikles og imple-
menteres verktey som for eksempel Etikkhind-
boka og Refleksjonsrommet, som er en digital
meteplass.
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Alle helseforetak skal ha en klinisk etikk-
komité. Komiteene er tverrfaglig sammensatt
med Kklinisk kompetanse og kompetanse i etikk.
Det er per 2020 etablert 38 Kkliniske etikk-komi-
teer ved helseforetakene. I tillegg har enkelte
kommuner og sykehjem etablert kliniske etikk-
komiteer eller etisk rad for de kommunale helse-
og omsorgstjenestene. Senter for medisinsk etikk
har ansvar for nasjonal koordinering og fagutvik-
ling for komiteene.

Regjeringen vil viderefere arbeidet med kli-
niske etikk-komiteer i helseforetakene gjennom
tilskudd til Senter for medisinsk etikk. Kliniske
etikk-komiteer skal vaere et hjelpemiddel i vanske-
lige etiske utfordringer i klinikken, blant annet
gjennom 4a bidra til systematiske dreftinger, til &
fremme tverrfaglighet og til 4 sikre at pasientenes
og parerendes perspektiv blir tilstrekkelig belyst
og vektlagt. Kliniske etikk-komiteers hovedopp-
gave er etiske utfordringer som oppstar i metet
mellom personell i helse- og omsorgstjenesten og
pasient/péarerende. Vanlige temaer er avslutning
av livsforlengende behandling, pasientinforma-
sjon og kommunikasjon, medbestemmelse for
pasient og parerende og prioriteringer i klinisk
virksomhet.

9.3 Ledelse

Ledelse er avgjerende for utvikling av gode tjenes-
ter. En ledelse som anerkjenner og stetter medar-
beiderne, betyr mye for kvaliteten pa tjenestene.

Ledelse er et strategisk viktig satsingsomrade.
En god helse- og omsorgstjeneste skapes i et sam-
spill mellom ansvarlig og kompetent medarbeider-
skap og et involverende og tydelig lederskap.
Ledelse i seg selv skaper ikke resultater. Det er
hvordan ledelse utleser ressurser i medarbeidere
og organisasjonen med de rammebetingelsene
man har, som ferer til gode resultater. Utvikling av
en god helse- og omsorgstjeneste ma baseres pa
et ansvarlig, godt og strategisk lederskap og et til-
svarende medarbeiderskap.

Den kommunale helse- og omsorgstjenesten
har fa ledere sammenliknet med annen virksom-
het. Til sammenlikning er ledertettheten heyere
blant annet i skoleverket. Det er videre behov for
a styrke lederkompetansen i helse- og omsorgs-
sektoren. Lav ledertetthet og lav lederkompe-
tanse kan by pa utfordringer i utevelsen av
ledelse, i rekruttering og oppfelging av ansatte,
parerende og frivillige, i tilrettelegging for samar-
beid bade internt og mellom niviene og for det
systematiske kvalitetsforbedringsarbeidet.

Det er behov for flere ledere, men framfor alt
behov for ledere med hey lederkompetanse.
Regjeringen har bidratt til & styrke lederkompe-
tansen pa flere maéter, blant annet ved & tydelig-
gjore helse- og omsorgstjenestens plikt til & drive
kontinuerlig evaluering av tjenestene gjennom for-
skrift for ledelse og kvalitetsforbedring og ved &
bedre tilgangen til lederutdanninger innenfor
helse- og omsorgssektoren.

Formélet med forskriften om ledelse og kvali-
tetsforbedring er & bidra til faglig forsvarlige
helse- og omsorgstjenester, kvalitetsforbedring og
pasient- og brukersikkerhet, og at evrige krav i
helse- og omsorgslovgivningen etterleves. Med
denne forskriften har ledere i offentlig og privat
helse- og omsorgstjeneste fatt et verktoy som skal
sikre at virksomhetene leverer faglig forsvarlige
helse- og omsorgstjenester og arbeider systema-
tisk med kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet.
Helsedirektoratet har publisert en elektronisk vei-
leder som utdyper kravene i forskriften og gir
eksempler pd gjennomfering i praksis. En god
etterlevelse av forskriften er avgjerende for 4 fa pa
plass et systematisk og malrettet arbeid med kva-
litetsforbedring og pasientsikkerhet til beste for
brukerne.

Virksomheter som gir lindrende behandling
og omsorg skal ha tilstrekkelig kunnskap og kom-
petanse til 4 yte tjenester pa en faglig forsvarlig og
god mate, og kommunen og fylkeskommunen ber
ha en kompetanseplan for helse- og omsorgstje-
nesten for 4 utvikle, mobilisere og rekruttere
kompetanse i trdd med brukergruppenes behov
og malene for tjenesten.

Regjeringen etablerte i 2015 Nasjonal lederut-
danning for primaerhelsetjenesten. Nasjonal leder-
utdanning for primeerhelsetjenesten er et samar-
beid mellom KS og Helsedirektoratet. Dette mas-
terprogrammet skal gi ledere i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten kompetanse i 4 hand-
tere sektorens behov for endring, utvikling og inn-
ovasjon. Erfaringene viser at utdanningen treffer
godt og oppleves som nyttig. Denne lederopplee-
ringen skal viderefores.

Siden sykehusreformen i 2002 har helsefore-
takene hatt ledelse og ledelsesutvikling som sat-
singsomrade. Det er lagt ned en betydelig inn-
sats i det enkelte foretak, pa regionalt niva og
gjennom nasjonale ledelsesutviklingstiltak. Dette
har gitt resultater i form av tydeligere ledelse,
mer ansvarliggjorte ledere og en mer omforent
ledelseskultur. Erfaring viser at ledelsesutvikling
er et langsiktig arbeid som krever systematisk
satsing over tid.
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For & mete de utfordringene spesialisthelsetje-
nesten star overfor, og de endringene som vil
komme som folge av Nasjonal helse- og sykehus-
plan, blir det avgjerende & bygge videre pa og for-
sterke arbeidet med ledelse framover. Ledelse vil
veere en av de viktigste forutsetningene for &
skape pasientens helsetjeneste og ber vaere et
strategisk satsingsomrade pé alle nivéer.

Det har vaert satset pa tiltak for & styrke og
videreutvikle ledernes kompetanse nasjonalt,
regionalt og lokalt. Et seerlig satsingsomrade
framover méa vaere ledelse i ytterste ledd, altsa de
som er narmest pasientene og utferer diagnos-
tikk, behandling, pleie og omsorg.

Felles topplederprogram for den kommunale
helse- og omsorgstjenesten og spesialisthelsetje-
nesten starter hosten 2020. En av forutsetningene
for at pasientene skal fi4 gode og sammenheng-
ende helsetjenester, er god ledelse i sykehus og
kommune. Ved a ha felles topplederprogram for
begge nivéer i sektoren vil ledere fi bedre kjenn-
skap til hverandres utfordringer. P4 den maten
legger regjeringen til rette for mer kompetansede-
ling, okt samarbeid og bedre losninger.

Som en del av oppfelgingen av Nasjonal helse-
og sykehusplan 2020-2023 har regjeringen og KS
inngatt en avtale om innfering av helsefellesskap
for 4 bidra til et likeverdig partnerskap mellom
kommuner og helseforetak. Helsefellesskapene
skal blant annet se pa behov for kompetanse, her-
under lederkompetanse.

9.4 Faglig bredde og tverrfaglig
samarbeid

Regjeringen ensker at alle som trenger lindrende
behandling og omsorg, skal fi ivaretatt sine
grunnleggende behov og motta tilgjengelige,
trygge og forutsighare tjenester. En helhetlig iva-
retakelse av den enkeltes behov krever storre fag-
lig bredde med flere faggrupper og ekt vekt pa
tverrfaglig arbeid pa tvers av sykehus og kommu-
ner.

Et godt tverrfaglig samarbeid handler om at
ulike yrkesgrupper jobber sammen for & ivareta
den enkeltes fysiske, psykiske, sosiale og eksis-
tensielle og andelige behov. Det krever en faglig
bredde som er tilpasset de utfordringene bru-
kerne har. Tillit til og respekt for hverandres kom-
petanse, kunnskap om hverandres tjenester og fel-
les problemforstaelse kan bidra til godt tverrfaglig
samarbeid. Gjennom rekruttering av flere ulike
faggrupper til helse- og omsorgstjenestene legges

det til rette for at brukernes helhetlige behov blir

imetekommet pa en god maéte.

Regjeringen har tatt ulike grep for & sikre
storre faglig bredde og mer tverrfaglig samar-
beid, blant annet gjennom innfering av krav til
kompetanse, ulike rekrutteringstiltak og utvikling
og utpreving av teambaserte tjenester.

Regjeringen har innfert kompetansekrav i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. Kommu-
nen ma ha knyttet til seg lege, sykepleier, fysiote-
rapeut, jordmor og helsesykepleier, ergoterapeut
og psykolog. Listen over hva slags kompetanse
eller hvilke fagprofesjoner den enkelte kommune
mé serge for, er ikke uttemmende. For mange
pasienter og brukere vil nedvendig lindrende
behandling og omsorg bestd av summen av ulike
bidrag fra en rekke fagprofesjoner. Utover den
kjernekompetansen som lovfestet liste innebaerer
mé kommunen vurdere hva slags personell det er
nedvendig 4 ansette eller innga avtale med for a
serge for et forsvarlig og nedvendig tilbud av
helse- og omsorgstjenester.

Det er iverksatt flere rekrutteringstiltak for a
fa flere faggrupper og ekt kompetanse i helse- og
omsorgssektoren. Prosjektet Jobbvinner er et
rekrutteringstiltak som skal bidra til ekt rekrutte-
ring av sykepleiere og helsefagarbeidere til den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. Formalet
er okt bemanning og god fagutvikling i tjenestene.
Gjennom tilskuddsordningen for rekruttering av
psykologer i kommunene har det veert en solid
okning i rekrutteringen de senere arene. Dette
bidrar til et sterre mangfold i kompetansesam-
mensetningen i kommunene. Videre er det iverk-
satt andre sentrale rekrutteringstiltak, som Menn
i helse. Menn i helse er et prosjekt for menn mel-
lom 25 og 55 &r som mottar ytelser fra Nav. Delta-
kerne tilbys et komprimert utdanningslep fram til
fagbrev som helsefagarbeider.

Det er flere varianter av teambaserte tjenester
der bade spesialisthelsetjenesten og den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten deltar. Slike
arbeidsformer skal bidra til 4 gi bedre tilbud til
personer med behov for tjenester fra flere profe-
sjoner og forvaltningsnivaer, som mennesker med
behov for lindrende behandling og omsorg. Team-
ene samarbeider med utgangspunkt i pasientens
behov:

— Palliative team er i all hovedsak etablert i spesi-
alisthelsetjenesten, men noen kommuner har
ogsa valgt & etablere slike. Teamene er ofte
tverrfaglig sammensatt, med lege, sykepleier,
sosionom, prest og fysioterapeut, og skal bidra
til at mennesker som trenger lindrende behand-
ling og omsorg, og deres parerende blir ivare-
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tatt og mottar sammenhengende og helhetlige
tjenester. Palliativt team bidrar med rad og vei-
ledning til personell i helse- og omsorgs-
tjienesten som har ansvar for daglig oppfelging
av pasienten og samtaler med pasient og pare-
rende, inkludert barn og unge.

— Det ble i 2018 satt i gang et treérig pilotpro-
sjekt for strukturert, tverrfaglig oppfelging
gjennom etableringen av oppfelgingsteam.
Malgruppen for oppfelgingsteam er personer
med store og sammensatte behov, for eksem-
pel personer med behov for lindrende behand-
ling og omsorg. Oppfelgingsteamet er satt
sammen av fagpersoner som den enkelte bru-
ker/pasient til enhver tid har behov for. For-
maélet med piloten er at pasient/bruker ut fra
sine individuelle behov skal fa strukturert og
tverrfaglig oppfelging som bidrar til mestring
og bedre funksjon. Formaélet er ogsa a fore-
bygge og/eller utsette behovet for kommu-
nale helse- og omsorgstjenester og redusere
unedvendige innleggelser i sykehus. Den
kommunale helse- og omsorgstjenesten, fast-
leger, spesialisthelsetjenesten og andre sekto-
rer er viktige akterer for 4 fi dette til
Hovedaktiviteten i denne piloten er etablering
av strukturer og systemer for tidlig identifise-
ring av personer med risiko og behov for opp-
folging, og etablering av oppfelgingsteam som
en arbeidsform i alle tjenester. Tydeliggjoring
av koordinatorrollen og bevisst brukermed-
virkning er sentralt. I forbindelse med tidlig
identifisering testes det ut et nytt elektronisk
verktoy for risikokartlegging.

— Detble i 2018 satt i gang et trearig pilotprosjekt
med primeerhelseteam i fastlegepraksiser. For-
malet er blant annet a sikre oppfelging av bru-
kere med kroniske sykdommer og sammen-
satte behov gjennom teamorganisering i fastle-
gepraksiser og & sikre bedre samarbeid med
ovrige kommunale tjenester og spesialisthelse-
tjenesten. Primeerhelseteam defineres til & besta
av fastleger, sykepleier og helsesekreteer i fastle-
gepraksiser, og teamet ledes av en lege. I én av
praksisene inngér ogsa psykolog i primaerhelse-
teamet.

— Universitetssykehuset Nord-Norge og seks
kommuner i Troms har siden 2013/2014 utviklet
tverrfaglige pasientsentrerte helsetjenesteteam
pa tvers av kommuner og sykehus. Teamene er
rettet mot pasienter med store og sammensatte
behov, fortrinnsvis multisyke eldre. Pasientsen-
trert helsetjenesteteam bestir av lege, syke-
pleier, fysioterapeut, ergoterapeut og farmaseyt
og fungerer som et bindeledd mellom tjenes-

tene. Teamene samarbeider tett med hjemme-
sykepleien, fastlegen og andre involverte aktorer
som inngér i pasientens team. Grunntanken bak
tilbudet er «Hva er viktig for pasienten?». Teamet
tar derfor utgangspunkt i pasientens ensker og
mal. Teamene har bidratt til tryggere overgan-
ger mellom sykehus og hjem og har fort til redu-
sert forbruk av eyeblikkelig-hjelp-tjenester og til
okt bruk av planlagte polikliniske konsulta-
sjoner.

Regjeringen vil viderefore arbeidet med & utvikle
og innfere nye arbeidsformer i helse- og omsorgs-
tienesten, med serlig vekt pa utvikling av mer
teambaserte og tverrfaglige tjenester. Bade pilote-
ring av opplaeringsteam og primarhelseteam skal
viderefores og styrkes. Dette vil bidra til at ogsa
mennesker med behov for lindrende behandling
og omsorg kan oppleve bedre helhetlig oppfel-
ging og et mer koordinert tjenestetilbud. Regje-
ringen vil se naermere pa behovet for rekrut-
teringstiltak for & sikre storre faglig bredde i
arbeidet med nytt kompetanseloft for den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten.

I Nasjonal helse- og sykehusplan 2020-2023 er
det et mal & skape det utadvendte sykehuset, der
blant annet spesialister fra sykehus skal jobbe
sammen med kommunens helsepersonell pd kom-
munale arenaer og bista pasienter i hjemmet. Den
utadvendte virksomheten til de pasientsentrerte
helseteamene vil veere viktig i tiden framover,
bade for a legge til rette for tverrfaglig samarbeid,
kompetanseutveksling og for at pasienter og pare-
rende unngar unedvendig reising til sykehus. Spe-
sialister pa store sykehus skal bista spesialister pa
mindre sykehus narmere pasienten, spesialister
fra sykehus skal jobbe sammen med kommunens
personell pA kommunale arenaer, og sykehuset
skal bista pasienter i hjemmet eller ved hjelp av
digitale losninger. Regjeringen vil legge malet om
det utadvendte sykehuset til grunn for styring av
spesialisthelsetjenesten og gjennom forventnin-
gene som stilles til helsefellesskapene.

9.5 Kompetansedeling og veiledning

Noen pasienter trenger lindrende behandling og
omsorg bade fra spesialisthelsetjenesten og den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. Disse
pasientene meoter mange forskjellige medarbei-
dere. Alt personell som inngér i behandlingen av
en pasient, ma kjenne til og kunne samarbeide
med andre som ogsa yter tjenester til pasienten.
Erfaringer fra helseforetak og kommuner tilsier at
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Boks 9.1 Ambulant palliativt team
ved Sykehuset Telemark

Ambulant palliativt team ved Sykehuset Tele-
mark er den utradrettede delen av palliativ
enhet ved sykehuset. Teamet bestir av en
kreftsykepleier og en overlege. Tilbudet ble
opprettet i 2013.

Ambulant palliativt team tilbyr felleskon-
sultasjoner og tverrfaglige moter hjemme hos
pasient eller pa sykehjem. Teamet bistir med
telefonradgivning og undervisning overfor
kommunalt pleiepersonell, fastleger og syke-
hjemsleger. Malet er a legge til rette for okt
hjemmetid og hjemmeded og bidra til pasient-
ner kompetanseheving innen palliasjon for
den kommunale tjenesten.

Stadig flere av kreftpasientene i Telemark
der hjemme. I 2013 var det 12 prosent som
dede hjemme, mens 21 prosent dede hjemme
i 2019. Blant dem som fiar hjemmebesek, er
det en betydelig okning i hjemmetid. Dette
indikerer at ambulant palliativt team bidrar til
at pasientene opplever storre grad av trygghet
for 4 kunne vaere hjemme.

Kilde: www.sthf.no

gjensidig veiledning, deling og utvikling av kom-
petanse mellom kommuner og sykehus er viktig
for & forbedre samhandlingen og gi en mer sem-
los pasientbehandling.

Personell i spesialisthelsetjenesten og den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten har gjensidig
veiledningsplikt. De skal gi rad, veiledning og opp-
lysninger om helsemessige forhold som er pakrevd
for at den kommunale helse- og omsorgstjenesten
og spesialisthelsetjenesten skal kunne lose sine
oppgaver. Kompetansedeling og veiledning mellom
spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse-
og omsorgstjenesten er en viktig forutsetning for
oppfelging av pasienter som mottar lindrende
behandling og omsorg i kommunene.

Helselovgivningen pélegger ogséa spesialisthel-
setjenesten og den kommunale helse- og omsorgs-
tienesten & samarbeide. Slikt samarbeid kan ogsa
omhandle kompetansedeling. Helsedirektoratet
skal, i samarbeid med regionale helseforetak og
KS, revidere veileder for samarbeidsavtalene mel-
lom helseforetak og kommuner i trdd med forslag
og feringer i Meld. St. 7 (2019-2020) Nasjonal
helse- og sykehusplan 2020-2023.

Regjeringen vil som oppfelging av Nasjonal
helse- og sykehusplan 2020-2023 oppfordre helse-
fellesskapene til 4 sette konkrete mal for deling av
kompetanse mellom spesialisthelsetjenesten og
den kommunale helse- og omsorgstjenesten. For
4 fa likevekt i samarbeidet om kompetansedeling
mé medarbeiderne ha bevissthet om hverandres
kompetanse og gode strukturer for deling av kom-
petanse. Kompetanse kan deles pd mange méter,
og det ma veere rom for lokale tilpasninger:

— Hospitering innebarer at en arbeidstaker er i
arbeid for & leere, uten 4 veere fast ansatt. Dette
er en lavterskelordning for kompetanseutvik-
ling og kompetanseoverfering. Hospitering
passer for alle personellgrupper, gir laering pa
tvers og bedre forstaelse mellom tjenesteste-
dene. For & stimulere til kompetansedeling har
regjeringen, som del av Meld. St. 15 (2017-
2018) Leve hele livet - En kvalitetsreform for
eldre, etablert et tilskudd for a utvikle og spre
gode modeller for hospitering mellom spesia-
listhelsetjenesten og den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Dette kan ha betydning for
kompetansedeling innen lindrende behandling
og omsorg.

— Faglige nettverk kan bidra til utveksling av kom-
petanse mellom personell eller mellom perso-
nell og pasienter. De regionale sentrene for lin-
drende behandling og omsorg i spesialisthelse-
tjenesten skal bygge opp og spre kompetanse i
regionen, ogsa til kommunene. Sammen med
de palliative sentrene pa sykehus har de ogsa
ansvar for tverrfaglige kompetansenettverk
innen lindrende behandling i sitt opptaksom-
rade, og de skal ivareta kontinuiteten i helse- og
omsorgstilbudet til mennesker med behov for
lindrende behandling og omsorg.

— Delte stillinger mellom den kommunale helse-
og omsorgstjenesten og spesialisthelsetjene-
sten kan bidra til 4 styrke samhandlingen om
pasientbehandlingen. Ordningen er egnet for
deling av hey kompetanse hvor kompetanse-
overforing, planmessighet og faglig stette er
avgjorende for kvalitet i hele pasientforlapet.
Det kan ogsa veaere et alternativ for 4 fa tilgang
pa kompetanse som det er knapphet pa.

9.6 Kommunikasjon

Lov om pasient- og brukerrettigheter har egne
krav til form pa pasientinformasjonen. Lovkravet
innebaerer at helse- og omsorgstjenesten ma ha
kompetanse i 4 tilpasse tjenester og informasjon til
ulike grupper mennesker og sikre seg at mottake-
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ren har forstatt innholdet. Det kan veere mennes-
ker med forskjellig sprak og kultur eller ulike kog-
nitive forutsetninger for a ta imot informasjon, som
mennesker med demens eller utviklingshemming.

Den enkeltes helsekompetanse er av stor
betydning for hvordan man kan finne, forstd og
vurdere helseinformasjon for 4 treffe kunnskaps-
baserte valg om egen helse. Hvis mennesker
rustes til & forstd informasjon om egen helse og
behandling som gis, kan de ogsé lettere medvirke
i egen behandlingsprosess. Regjeringen la derfor
i 2019 fram en strategi for 4 eke helsekompetan-
sen i befolkningen. Det vises til neermere omtale i
kapittel 6.

Bruk av tolk kan veere nedvendig for helse- og
omsorgstjenesten i kommunikasjon med frem-
medspréklige pasienter og parerende. Bruk av
tolk og annen spesiell tilrettelegging kan ogsa
veere nedvendig der pasient eller parerende har
store syns- eller horselstap. Regjeringen har lagt
fram et lovforslag om offentlige organers ansvar
for bruk av tolk. Deve og herselshemmede tegn-
sprikbrukere er en del av det spraklige mangfol-
det, og tjenesten ma legge til rette for at de far til-
rettelagte tjenester innen lindrende behandling og
omsorg.

Kunnskap om ulike skikker og ritualer er ned-
vendig for 4 mete alle pasienter og parerende med
respekt og verdighet. Det vil kreve at personell i
helse- og omsorgstjenesten har eller innhenter
slik kunnskap ved behov.

9.6.1

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 4 kunne klare
seg 1 hverdagen og for 4 kunne hevde sine behov
og rettigheter. Nasjonale helsemyndigheter har
det overordnede ansvaret for likeverdige helsetje-
nester til den samiske befolkningen. Kulturell
trygghet er viktig for samiske pasienter med
behov for lindrende behandling og omsorg, serlig
i livets sluttfase. For at den samiske befolkningen
skal f4 et helsetilbud som er tilpasset samisk
sprak og kultur, er det etablert forskjellige former
for kompetansebaser og nettverk. Dette legger til
rette for fleksibel bruk av den samiske spréklige
og kulturelle kompetansen som opparbeides
innen de forskjellige delomridene i helse- og
omsorgstjenesten, slik at denne kan komme
samer over hele landet til gode.

Helse- og omsorgsdepartementet har gitt
Helse Nord RHF et sarlig ansvar for & serge for

Ivaretakelse av samisk sprak og kultur

likeverdige spesialisthelsetjenester til  den
samiske befolkningen i hele landet. Helse Nord
RHF har, i neert samarbeid med Sametinget, opp-
rettet et nasjonalt prosjekt, Strategisk videreutvik-
ling av spesialisthelsetjenester til den samiske
befolkningen uavhengig av hvor de bor. Likever-
dige helse- og omsorgstjenester forutsetter at tje-
nestene er tilrettelagt for samiske pasienters
spraklige og kulturelle bakgrunn. Helse Nord
RHF vil felge opp prosjektet i tett samarbeid med
Sametinget.

9.6.2 Sprakkrav hos ansatte

Arbeidsgiver har ansvar for at alle ansatte, ogsa
personell som ikke er autorisert, har nedvendige
sprakkunnskaper for 4 uteve yrket sitt pa en for-
svarlig méate. Helsedirektoratet utarbeidet i 2015
Veileder i gode tilsettinger av helsepersonell, der
nedvendige muntlige og skriftlige sprakkunnska-
per, samt forstdelse av spréik, framheves som ett
av de tre viktigste punktene arbeidsgiver ma forsi-
kre seg om ved tilsetting. Helsedirektoratet er i til-
delingsbrevet for 2020 gitt i oppdrag & utarbeide
en nasjonal veileder med eksempler pa nedven-
dige sprakkunnskaper i ulike typer jobber.

Regjeringen oppfordrer helse- og omsorgs-
tjenesten til & legge til rette for tilstrekkelig sprak-
kunnskap hos personell som yter lindrende behand-
ling og omsorg.

9.7 Kunnskapsutvikling og
kunnskapsformidling

Forskning og innovasjon er et viktig virkemiddel
for & endre og bedre praksis. Et sterkere kunn-
skapsgrunnlag vil bidra til 4 lefte tjenestenes status
og skape storre faglig interesse for palliasjonsfeltet.
Kunnskapsbasert praksis er en forutsetning for &
levere trygge og sikre tjenester av god kvalitet. Det
er et stort behov for & spre og ta i bruk ny kunn-
skap 1 helse- og omsorgssektoren. Regjeringen vil
bygge videre pa dagens system for kunnskaps-
utvikling og kunnskapsspredning for & bedre kvali-
teten i tjenestetilbudet til personer med behov for
lindrende behandling og omsorg.

9.7.1

Regjeringen finansierer forskning gjennom Nor-
ges forskningsrdd og de regionale helseforeta-
kene. Forskning pa lindrende behandling og
omsorg er temaer i helseforskningsprogrammene
i Norges forskningsrad og forskningssatsinger i

Virkemidler for kunnskapsutvikling



70 Meld. St. 24

2019-2020

Lindrende behandling og omsorg

helseregionene. Helseforsknings- og innovasjons-
programmene som regjeringen finansierer gjen-
nom Norges forskningsrad, er store og favner
bredt og er ikke knyttet til spesifikke lidelser eller
sykdommer. Disse programmene finansierer
forskning og innovasjon innenfor helsetjeneste-
forskning, folkehelse, forebygging og behandling.

Sykehusene har med sin kompetanse og erfa-
ring innen diagnostikk og pasientbehandling
hovedansvar for den pasientrettede Kkliniske
forskningen. Dette er forskning som omfatter
utvikling av ny diagnostikk og behandlingstilbud,
og ber derfor veere tett integrert med den kliniske
virksomheten. Fra 2016 ble programmet for Kkli-
nisk behandlingsforskning i spesialisthelsetje-
nesten etablert. Formalet er blant annet a bidra til
at flere norske pasienter far tilbud om 4 delta i kli-
niske studier. Det er de regionale helseforetakene
som prioriterer hvilke forskningsprosjekter som
skal gjennomferes ut fra tjenestens behov og krav
til kvalitet og nytte av forskningen.

Regjeringens mal om pasientens helsetjeneste
gjelder ogsa forskning. Derfor har regjeringen stilt
krav om brukermedvirkning i hele forsknings- og
innovasjonsprosessen som et tiltak for & bidra til at
forskningen som finansieres, er nyttig, ogsa sett fra
et pasient- og brukerperspektiv.

I perioden 2017 til 2019 har et lite antall
forskningsprosjekter om lindrende behandling og
omsorg mottatt finansiering fra Forskningsradet.
Prosjektene som har fatt stette, er knyttet til hel-
setjenesteforskning. For & styrke forskningen pa
lindrende behandling og omsorg er det viktig at
forskningsmiljoer selv soker relevante finansier-
ingskilder om forsknings- og innovasjonsmidler.
Finansieringskilder kan veere Forskningsradet,
regionale helseforetak og EU.

Palliasjon er fortsatt et forskningssvakt omrade.
Det er behov for & vite mer om bruker- og pasient-
behov, organisering og innretning av tjenestetil-
budet og effekten av de tiltak som iverksettes.
Regjeringen vil derfor bidra til en kunnskapsopp-
summering om tilbudet innen lindrende behand-
ling og omsorg i sykehjem og i eget hjem. Det vises
til kapittel 5 for neermere omtale.

Kommunenes forstdelse av og bevissthet om
betydningen av forskningsbasert kunnskap er vik-
tig. I 2012 ble kommunenes ansvar for 4 medvirke
til og tilrettelegge for forskning innenfor den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten tydeliggjort i
helse- og omsorgstjenesteloven. Mélet er 4 stimu-
lere til praksisnaer forskning og bidra til at tjenes-
tene sprer og tar i bruk ny kunnskap i mete med
framtidige utfordringer. P4 oppdrag fra Helse- og
omsorgsdepartementet er det utarbeidet en hand-

bok om hvordan kommunene kan medvirke til og
tilrettelegge for forskning.

Kommuneledelsen har ansvar for at den lovpé-
lagte plikten om medvirkning til og tilrettelegging
for forskning faktisk blir overholdt. Kommunene
bor vere padrivere for a ettersperre mer
forskning om lindrende behandling og omsorg og
om péarerende til personer som har behov for lin-
drende behandling og omsorg.

HelseOmsorg21-strategien ble lagt fram i 2014
og skal legge til rette for en malrettet, helhetlig og
koordinert nasjonal innsats for forskning, utvik-
ling og innovasjon innenfor helse og omsorg. Som
en konkret oppfelging av HelseOmsorg21-strate-
gien ble Kommunenes strategiske forskningsor-
gan opprettet. Organets mandat har veert i folge
opp satsingsomradet Kunnskapsleft for kommu-
nene i strategien og utarbeide et forslag til styrket
forskning, innovasjon og utdanning i den kommu-
nale helse- og omsorgstjenesten. Kommunenes
strategiske forskningsorgan har avgitt en rapport
med beskrivelse av status og foreslatt framtidig
struktur for kunnskapsleftet i kommunene. Det er
ikke tatt stilling til hvordan denne rapporten skal
folges opp.

Kvalitetsindikatorer

Som grunnlag for bade kunnskapsutvikling og
kvalitetsarbeid er det av stor betydning 4 innhente
kunnskap om status og utvikling i helse- og
omsorgstjenestene. Det finnes flere helse- og kva-
litetsregistre, og mange av disse inneholder pasi-
entrapporterte data. I tillegg kommer nasjonale
pasientundersekelser. Helsedirektoratet har lov-
palagt ansvar for & utvikle, formidle og vedlike-
holde nasjonale kvalitetsindikatorer som hjelpe-
middel for ledelse og kvalitetsforbedring i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten og i spesi-
alisthelsetjenesten, og som et grunnlag for at pasi-
enter kan ivareta sine rettigheter.

Pa helsedirektoratet.no publiseres det jevnlig
resultater for kvalitetsindikatorer i tjenestene. En
rekke av disse er relevante i vurderingen av tilbu-
det til personer som har behov for lindrende
behandling og omsorg, slik som legedekning i
sykehjem, andel ansatte i tjenestene med helse-
faglig bakgrunn, erneeringsoppfelging og lege-
middelgjennomgang.

9.7.2 Kunnskapsformidling

Personell i helse- og omsorgstjenesten har behov
for enkel tilgang pé oppdatert kunnskap. Eksis-
terende og ny kunnskap om lindrende behandling
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Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetje-
nester i Viken (USHT Viken — Buskerud) har
som hovedformal a veere i tett kontakt med kom-
munene i omradet Buskerud i Viken fylke for a
spre kompetanse og nye metoder, blant annet
knyttet opp mot lindrende behandling og
omsorg. Gjennom kompetansenettverk spres
kunnskap og dialog mellom senteret og kommu-
nene. Hensikten er a tilpasse aktivitetene til
utfordringene som meldes fra kommunene.
Gjennom nettverkene jobbes det kontinuerlig
med & forankre arbeidet hos kommunens
ledelse.

Boks 9.2 Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester Viken - Buskerud.
Lindrende behandling og omsorg

Hogskolen i Innlandet har i samarbeid med
Utviklingssenteret i Viken utviklet en opplee-
ringspakke til bruk for kommunene. Dette er en
e-leeringspakke som opprinnelig var ment for
helsefagarbeidere, men som na bres ut for alle
som jobber i helse-, sosial- og omsorgstjenesten,
uavhengig av yrkesbakgrunn. Hensikten er at
oppleeringspakken skal styrke medarbeidernes
kompetanse og forstielse av lindrende behand-
ling og omsorg.

Kilde: www.utviklingssenter.no

og omsorg méa derfor spres og tas i bruk. Flere
kompetansemiljeer bidrar til dette. Noen av de
sentrale miljoene er:

Regionale kompetansesentre for lindrende behandling

Det er etablert fire regionale kompetansesentre
for lindrende behandling, ett i hver helseregion.
Kompetansesentrene er lokalisert ved Oslo uni-
versitetssykehus HF, Haukeland universitetssju-
kehus / Helse Bergen HF, St. Olavs hospital HF
og Universitetssykehuset Nord-Norge HF. Kom-
petansesentrene utgjer forsknings- og utviklings-
delen av det regionale palliative senteret. Sentrale
oppgaver er blant annet undervisning pa grunn-,
etter- og videreutdanningene, forskning og fagut-
vikling og & gi bistand til plan- og utredningsar-
beid for organisering og utbygging av palliasjon i
regionen og nasjonalt. De regionale kompetanse-
sentrene er ogsa padrivere for igangsetting og
drift av fagnettverk for sykepleiere som jobber
med lindrende behandling og omsorg. Kompetan-
senettverkene er viktige for a sikre samarbeid og
kontinuitet og felles tilneerming mellom kompe-
tansesentrene og palliative sentre i spesialisthelse-
tjenesten og med den kommunale helse- og
omsorgstjenesten.

Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester

Det er etablert 20 utviklingssentre for sykehjem og
hjemmetjenester. En kommune i hvert av de tidli
gere fylkene er vertskommune for et utviklingssen-
ter. Det er i tillegg et eget utviklingssenter for syke-

hjem og hjemmetjenester til den samiske befolk-
ningen i Karasjok.

Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetje-
nester skal bidra til styrke kvaliteten i helse- og
omsorgstjenesten gjennom fag- og kompetanseut-
vikling og spredning av ny kunnskap, nye losnin-
ger og nasjonale feringer. Sentrene skal bidra til
utvikling innenfor nasjonale satsingsomrader med
utgangspunkt i lokale behov.

Malgruppene til det enkelte utviklingssenter er
ledere og ansatte i de kommunale helse- og
omsorgstjenestene i eget fylke, forst og fremst i
sykehjem og hjemmebaserte tjenester. Utviklings-
sentrene skal ha et bredt faglig perspektiv og inklu-
dere tjenester til alle pasient- og brukergrupper
ved somatiske og psykiske sykdommer, rus-
avhengighet, utviklingshemming og omsorg ved
livets slutt. Utviklingssentrene bidrar til & ke kom-
petansen om lindrende behandling og omsorg
gjennom mange ulike prosjekter, for eksempel
utvikling av en personsentrert modell for palliativ
omsorg, utvikling av en digital opplaeringspakke i
lindrende behandling og omsorg ved livets slutt og
kurs for helsepersonell med vekt pd kommunika-
sjon om seksuell helse i lindrende behandling og
omsorg.

Senter for omsorgsforskning

Helse- og omsorgsdepartementet har etablert
fem sentre for omsorgsforskning, som er knyttet
sammen i et nettverk. De skal bidra til & styrke
praksisneer forskning og utvikling, drive forsk-
ningsformidling overfor kommunene og utdan-
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ningssektoren og bidra til kompetanseheving i
den kommunale helse- og omsorgstjenesten.

Sentrenes mandat er & samle, produsere og
formidle kunnskap om omsorg og omsorgsarbeid,
blant annet gjennom Omsorgsbiblioteket. Dette
innebzerer & holde oversikt over relevant kunn-
skap innen fagfeltet. Sentrene skal drive forsk-
ning, utviklingsarbeid og innovasjonsarbeid og
spre og gjere Kjent relevant kunnskap gjennom
ulike medier, slik at den blir til nytte for méalgrup-
pene. Dette gjor de blant annet gjennom et forma-
lisert samarbeid med utviklingssentrene for syke-
hjem og hjemmetjenester.

Senter for omsorgsforskning skal gi omsorgs-
tjenesten grunnlag for bedre planlegging og utvik-
ling av tjenestene og bidra til omsorgsarbeid med
bedre kvalitet. P4 omsorgsforskning.no er det
publisert forskning som ogsa har betydning for
tjenestene til pasienter med behov for lindrende
behandling og omsorg, blant annet om palliativ
plan, parerendestotte og samarbeidet mellom tje-
nestene og frivillige.

Allmennmedisinske forskningsenheter

Det er etablert fire allmennmedisinske forsknings-
enheter. Enhetene er organisatorisk forankret ved
universitetene i henholdsvis Tromse, Trondheim,
Bergen og Oslo. Formalet er 4 styrke kunnskaps-
grunnlaget i praktisk utevende allmennmedisin og
derigjennom kvaliteten pa allmennlegetjenestene.
Enhetene skal i tillegg til forskning drive formid-
lingsaktivietet og det stilles krav til tverrfaglig
samarbeid med andre forsknings- og kompetanse-
miljger. Forskingsenhetene er viktige akterer i
oppfelgingen av Nasjonal forsknings- og innova-
sjonsstrategi for helse- og omsorg — et kunnskaps-
system for bedre folkehelse (HelseOmsorg2l -
strategien). Ett av satsingsomradene i strategien
er et kunnskapsleft for kommunene.

9.8 Lindrende behandling og omsorgi
utdanningene

For & bidra til gode tjenester og til at lindrende
behandling og omsorg blir en integrert del av syk-
domsforlepet til mennesker med alvorlige og livs-
truende sykdommer, vil regjeringen lofte fram pal-
liasjon som et viktig kompetanseomrade i helse-
og sosialfagutdanningene.

I arbeidet med NOU 2017: 16 Pa liv og ded.
Palliasjon til alvorlig syke og deende fikk de regio-
nale kompetansesentrene i lindrende behandling i
oppdrag & kartlegge undervisningen av palliasjon

i helse- og sosialfaglige utdanninger. Kartleggin-
gen viser at det er store variasjoner nar det gjelder
palliasjonens plass i utdanningene. Omfanget av
undervisning i palliasjon varierer bade innad og
mellom de ulike utdanningene og utdanningsste-
dene. Kartleggingen viser at det er nedvendig at
lindrende behandling og omsorg inngar som tema
i relevante utdanninger. Dette vil bidra til & heve
det faglige kompetansenivaet i helse- og omsorgs-
tjenestene.

9.8.1

Regjeringen har de siste arene iverksatt tiltak som
skal serge for at innholdet i de helse- og sosialfag-
lige utdanningene svarer til brukernes og tjenes-
tenes behov, blant annet ved & innfere et nytt sty-
ringssystem for utdanningene (RETHOS). Sty-
ringssystemet gjelder bade for grunn- og videreut-
danningene. Formélet med det nye styringssys-
temet er at innholdet i utdanningene skal bli mer
framtidsrettet og i trad med tjenestenes og bru-
kernes behov. Gjennom styringssystemet far tje-
nester, pasienter og brukere gkt innflytelse pa det
faglige innholdet i utdanningene. Implementerin-
gen av det nye styringssystemet har fort til at det
er stilt krav om sluttkompetanse om lindrende
behandling / palliasjon i de nasjonale retningslin-
jene for sykepleie, medisin og psykologi. Systemet
apner med andre ord for at sluttkompetanse om
lindrende behandling og omsorg kan tas inn i de
nasjonale retningslinjene til relevante utdanninger.

Regjeringen har etablert en ny masterut-
danning i avansert Kklinisk allmennsykepleie.
Utdanningen er rettet mot behovet for bred-
dekompetanse innen sykepleie i kommunale
helse- og omsorgstjenester. Regjeringen har
ogsé innfert en offentlig spesialistgodkjenning
for sykepleiere som tar denne utdanningen. Den
nye utdanningen vil bidra til skt kompetanse om
lindrende behandling, gjennom krav til innhold i
utdanningen.

Videreutdanningen for barnesykepleiere har
fagtemaer som er relevante for lindrende behand-
ling og omsorg, som sykepleie til funksjonshem-
mede og/eller kritisk syke barn og sykepleie til
barn med alvorlig og/eller dedelig sykdom.

Regjeringen ensker & utrede behovet for syke-
pleiere med breddekompetanse i sykehus. Der-
som utredningen viser at det er faglige og tjenes-
temessige behov for denne kompetansen, ensker
regjeringen 4 legge til rette for utvikling av en
utdanning for sykepleiere med Kklinisk bred-
dekompetanse i sykehus. Sykepleiere med klinisk
breddekompetanse skal ha utvidet klinisk vurde-

Helse- og sosialfaglige utdanninger
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rings- og handlingskompetanse, de skal gjore vur-
deringer og iverksette tiltak for & fange opp
endringer i en pasients helsetilstand, og de skal
planlegge og gjennomfore spesialisert sykepleie
og delegert medisinsk behandling til pasienter.
Samtidig skal de bidra til & samhandle og koordi-
nere pasientforlep pa tvers av tjenesteniva.

Tilgang pa spesialisert medisinsk kompetanse
er en generell utfordring. For a serge for at befolk-
ningen fir de legespesialistene som behoves i
framtiden, har regjeringen nylig lagt om spesialist-
utdanningen for leger. I ny ordning for spesialist-
utdanning av leger er alle tidligere grenspesialite-
ter omgjort til hovedspesialiteter.

Ny forskrift for spesialistutdanning av leger
ble iverksatt i mars 2019. Det er til dels store
endringer i spesialistutdanningen. Lege i spesia-
lisering (LIS) skal vurderes etter oppnéadde
leeringsmal. Leaeringsmalene definerer hva en
legespesialist skal forsti, kunne eller veere i
stand til & utfere etter endt laeringsprosess. Fra
1. mars 2017 er spesialisering i allmennmedisin
obligatorisk for alle leger i allmennpraksis som
ikke allerede er under veiledning for godkjen-
ning som allmennlege eller har fatt slik godkjen-
ning fra Helsedirektoratet. Allmennmedisin er
ogséd omfattet av den nye ordningen for spesialist-
utdanning.

I den nye ordningen for spesialistutdanning av
leger er det laeringsmal som er relevante for pallia-
tiv behandling i flere spesialiteter. Det gjelder blant
annet for spesialitetene i indremedisin, gastroente-
rologisk kirurgi, geriatri, lungesykdommer, nyre-
sykdommer, anestesiologi, fadselshjelp og kvinne-
sykdommer, nevrologi, onkologi og barnemedisin.
I felles kompetansemal som alle i spesialistutdan-
ning skal gjennomfere uavhengig av spesialitet er
det i tillegg laeringsmaél som er relevante for pallia-

sjon i etikk, kommunikasjon og pasient- og bruker-
medvirkning.

Regjeringen onsker 4 fi utredet om det er fag-
lig og tjenestemessig behov for en egen medi-
sinsk spesialitet i palliasjon for & mete behov i spe-
sialisthelsetjenesten og den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Utredningen skal ogsd omfatte
tverrfaglighet og teamarbeid ved palliativ omsorg.
En egen spesialitet vil ikke kunne lose tjenestenes
behov for denne kompetansen pa kort og mellom-
lang sikt. Behovet for slik kompetanse mé derfor
forst og fremst motes ved 4 videreutvikle kompe-
tansen i palliasjon innenfor allerede eksisterende
medisinske spesialiteter og ved & videreutvikle
den tverrfaglige tilneermingen ved palliativ
behandling og omsorg.

I overkant av 17 prosent av alle arsverk i helse-
og omsorgssektoren bestir av helsefagarbeidere.
Helsefagarbeidere er en sentral yrkesgruppe i
helse- og omsorgssektoren. Utdanning som fagar-
beider er et yrkesfaglig lop i videregaende opplee-
ring. Med et faghrev som helsefagarbeider kvalifi-
serer man til en rekke fagskoleutdanninger. Det
er i dag etablert flere fagskoletilbud om lindrende
behandling og omsorg.

Regjeringen mener at det er behov for flere
helsefagarbeidere, bade i den kommunale helse-
og omsorgstjenesten og i sykehus. Det folger av
Nasjonal helse- og sykehusplan at regjeringen vil
oke antall leerlinger bide i helsefag og i andre
leerefag som er relevante i sykehus. Arbeidet med
4 oke antall leerlinger i helsefag skal prioriteres i
planperioden 2020-2023. Det er i tillegg et mal i
dagens kompetanseloft 4 bidra til utdanning av
flere helsefagarbeidere. I perioden 2016-2018 har
i overkant av 3500 ansatte fullfert videregéende
oppleering, og om lag 3200 ansatte har fullfert en
fagskoleutdanning, med tilskudd fra Kompetanse-
loft 2020.
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Boks 9.3 Regjeringen vil

Regjeringen vil bidra til 4 ke kompetansen og
kunnskap
omsorg og skape storre faglig bredde med
flere faggrupper og mer tverrfaglig samarbeid.
Det skal vi gjore gjennom a

innen lindrende behandling og

serlig vurdere lindrende behandling og
omsorg som tema i arbeidet med et nytt kom-
petanseleft for den kommunale helse- og
omsorgstjenesten

viderefore pagaende kompetansehevende til-
tak om lindrende behandling og omsorg
vurdere en oppleeringspakke for grunnleg-
gende oppleering i lindrende behandling og
omsorg for ansatte uten helse- og sosialfaglig
utdanning

viderefere satsingen Samarbeid om etisk
kompetanseheving. Satsingen skal vektlegge
etisk refleksjon om ulike dilemmaer knyttet
til deden

viderefare og videreutvikle lederutdanninger
for ledere i helse- og omsorgssektoren
viderefore arbeidet med & utvikle og innfere
nye arbeidsformer i helse- og omsorgstje-
nesten

bidra til forskning pé lindrende behandling
og omsorg gjennom det etablerte virkemid-
delapparatet

utrede om det er faglig og tjenestemessig
behov for en egen medisinsk spesialitet i palli-
asjon for & mete behov i spesialisthelsetje-
nesten og den kommunale helse- og omsorgs-
tienesten. Utredningen skal ogsa omfatte
tverrfaglighet og teamarbeid ved palliativ be-
handling og omsorg

bidra til at kunnskap om lindrende behand-
ling og omsorg inngér i relevante utdannin-
ger

2019-2020
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10 @konomiske og administrative konsekvenser

Denne stortingsmeldingen inneholder tiltak for &
synliggjere deden som en del av livet og legge til
rette for best mulig livskvalitet og okt valgfrihet i
lindrende behandling og omsorg.

Meldingen gir en retning for den videre utvik-
lingen av lindrende behandling og omsorg i hele
helse- og omsorgstjenesten, uavhengig av pasien-
tens alder, diagnose, funksjon og bosted.

Meldingen inneholder bade forslag om naer-
mere utredninger og konkrete tiltak pa kort og
lang sikt. Utredningsoppdrag skal utferes innen-
for arlige tildelte rammer. Qvrige tiltak pa kort
sikt er ivaretatt gjennom Stortingets vedtak om
budsjett for 2020 (jf. Innst. 11 S (2019- 2020)).
Andre tiltak som det vises til i meldingen, er alle-
rede satt i gang som folge av behandling og ved-
tak av tidligere budsjetter. Eventuelle endringer

av disse tiltakene vil regjeringen eventuelt komme
tilbake til i de ordinaere budsjettprosessene.

Lovarbeid for 4 utvide selvbestemmelsesretten
for alvorlig syke pasienter og justere helseperso-
nells plikt til & yte eyeblikkelig hjelp vil folge van-
lige rutiner for lovendringer. Eventuelle konse-
kvenser vil bli synliggjort som en del av denne
prosessen.

Helse- og omsorgsdepartementet
tilrar:

Tilrading fra Helse- og omsorgsdepartementet
7. mai 2020 om lindrende behandling og omsorg
blir sendt Stortinget.
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Vedlegg 1
Begrepsoversikt

Begrep Begrepsforklaringer

Lindrende/palliativ Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med uhelbredelig

behandling og omsorg
til voksne

Lindrende/palliativ
behandling og omsorg
til barn og unge

Livsforlengende
behandling
Overbehandling

Underbehandling

Livets sluttfase

Dgende

sykdom og kort forventet levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter og
andre plagsomme symptomer stir sentralt, ssmmen med tiltak rettet mot psy-
kiske, sosiale og andelige/eksistensielle problemer. Malet med all behandling,
pleie og omsorg er best mulig livskvalitet for pasienten og de parerende. Palli-
ativ behandling og omsorg verken fremskynder deden eller forlenger selve
dedsprosessen, men ser pa deden som en del av livet.

Barnepalliasjon/lindrende behandling og omsorg til barn er en aktiv og hel-
hetlig stotte til barnets og familiens fysiske, psykiske, sosiale og eksistensielle
behov, som starter ved diagnosetidspunktet og varer livet ut, med etterfol-
gende oppfolging for familie. Barnepalliasjon omfatter alle barn fra 0- 18 ar,
men utelukker ikke de som er diagnostisert i barndommen og som lever ut
over denne alder.

Livsforlengende behandling er behandling som har til hensikt & forlenge livet.

Overbehandling kan defineres som behandling som ikke gir nytte eller forer
til mer skade enn nytte.

Underbehandling finner sted nér pasienten har en tilstand hvor indikasjonene
er klare og behandlingen har dokumentert effekt, og hvor pasienten ikke far
nedvendig helsehjelp.

Livets sluttfase er nar det er overveiende sannsynlig at gjenvaerende levetid er
betydelig begrenset, ofte definert som uker eller dager.

Med deende betyr at pasienten vil de i lopet av kort tid, det vil si i lopet av fa
dager eller timer.

Kilder: www.helsedirektoratet.no, www.legeforeningen.no
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