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Abstract: Today’s palliative treatment is effective. The challenge is to ensure that all
areas of the healthcare sector that meet patients in the last phase of life have the nec-
essary expertise, so that all patient groups who need palliative treatment receive it.
In this chapter I will analyse, from the perspective of the palliative care practitioner,
how well the healthcare service presently performs this task, describe the phenom-
enon of unbearable suffering and the treatment called palliative sedation, and argue
that good palliative care makes assisted dying superfluous.
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Det betyr ikke sd meget hvordan man er fodt,
men det har uendelig meget d si hvordan man dor.

—Soren Kierkegaard

Jeg kan vanskelig tenke meg en pasienthistorie som bedre kan beskrive en
utfordrende palliasjonssituasjon enn historien om «Linnea».' Linnea var en
27 ar gammel gift trebarnsmor, og hadde avansert brystkreft med spredning
til lunger, lever og skjelett. Skjelettspredningen gjorde at hun hadde usta-
bile brudd i halsvirvlene, slik at hun til tross for stettende halskrage matte
ligge helt stille i sengen for ikke a risikere plutselig ded. Stralebehandling,

1 For hun dede, ga pasienten sin tillatelse til at historien kunne offentliggjores. Hennes ektemann
samtykket ogsa.
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hormonbehandling og cellegiftbehandling var forsekt uten effekt, og man
hadde ikke flere medisinske tiltak utover lindring av plager.

Linnea hadde forferdelige smerter i nakken, og sterke, smertestillende
medikamenter hadde minimal og kortvarig effekt. Det var kun hvis hun
fikk sa store doser at hun fikk sove en liten stund, at hun opplevde god
lindring. Beroligende medikamenter hadde samme effekt, men hun var
ikke lindret uten at bevisstheten hennes ble redusert som en bivirkning
av medikamentene. Dette ble ogsa apenbart for Linnea og hennes mann,
og vi samtalte derfor om muligheten for medikamentindusert sgvn som
lindrende tiltak (lindrende sedering). Med lindrende sedering menes
medikamentell reduksjon av bevissthetsnivaet for a lindre lidelse som
ikke kan avhjelpes pa annen mate. Linnea var svaert takknemlig for at det
fantes en slik mulighet; det hadde hun ikke hort om tidligere.

Etter flere samtaler, og tverrfaglig enighet pa avdelingen, fikk Linnea
lindrende sedering med faste avtaler om oppvekking. Nar hun vaknet
etter noen timers sevn, var hun i stand til a beere smertene i et par timer.
Hun klarte igjen & ha besgk av barna sine (tre barn under fem ér). De
klatret opp i sykesengen og satt stille og tegnet eller puslet puslespill sa
lenge Linnea orket & veere vaken, fra en halv time til to timer. Nar Linnea
sa fra at hun ikke orket mer, fikk hun igjen sove, og hun sov hele netter.
I de véakne stundene hadde hun og mannen viktige samtaler, og begge sa
at dette var svaert meningsfull tid for dem. Ogsa resten av Linneas familie
var til stede, og gamle familiekonflikter fikk lasninger, til stor lettelse for
bade Linnea og de ovrige involverte. Hun maktet ogsa a samtale med
barna sine om at hun skulle dg, slik at de fikk mulighet til & forberede
seg. Etter seks dager med lindrende sedering dede Linnea fredelig, med
mannen ved sin side.

Kort om palliasjonens historie, ideologi og
organisering i Norge

Palliasjon kan defineres slik:

Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel

sykdom og kort forventet levetid. Lindring av fysiske smerter er sentralt. Mélet
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er best mulig livskvalitet for pasienten og de parerende. Palliativ behandling
og omsorg verken fremskynder deden eller forlenger selve dedsprosessen.

(Helsedirektoratet, 2015)

Palliativ medisin er et ungt fag, bade i Norden og internasjonalt. Teo-
ribyggingen og den begynnende systematiseringen av faget tilskrives ofte
Dame Cicely Saunders, som var sykepleier, sosionom og lege. Symptom-
rettet — fremfor arsaksrettet — behandling sto sentralt i Saunders’ arbeid,
sammen med en filosofi om respekt for den deendes ensker og behov
(Saunders, 1964). Autonome avgjorelser omkring egen behandling og
hvor omsorg og pleie skulle gis, skulle vaere forende for hvilke tiltak som
ble valgt.

I Norge foregar bare 15 % av dedsfall i hjemmet, mens 50 % dor i syke-
hjem og 35 % pa sykehus. Med gkende kunnskap om at de fleste ensker a
tilbringe sa mye tid i hjemmet eller sd naer hjemmet som mulig (Gomes,
Calanzani, Gysels, Hall & Higginson, 2013), er det etablert kreftsykeplei-
ernettverk i kommunene og lindrende enheter pa kommunale sykehjem.
Den spesialiserte lindrende behandlingen er lagt til sykehusene (helse-
foretakene), og regionssykehusene har ansvar for a koordinere utdan-
ning, forskning og fagutvikling.

Det tilbys spesialisert utdanning i palliasjon for sykepleiere, helsefag-
arbeidere, prester, sosionomer og fysioterapeuter. For leger foreligger det
en nordisk utdanning som - sammen med arbeidserfaring fra godkjent
palliativt senter pa sykehus og eventuelt sykehjem - gir godkjenning i
«kompetanseomrade palliativ medisin».

Palliasjon under press

Palliativ behandling i Norge er under press. Vi har for mange pasien-
ter, for lite kompetent personale og for darlige lokaler. I befolkningen
generelt er det for lite kunnskap om normale dedsprosesser, og «det
moderne mennesket» har holdninger til funksjonstap og menneske-
verd som etter mitt syn iblant er etisk betenkelige. Men vi har ogsa
mange ildsjeler i palliasjonsmiljeet, og mye godt palliativt arbeid gjo-
res hver dag.
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@kende gap mellom ettersparsel og tilbud

Okt levealder i befolkningen medferer at en storre andel er mer utsatt for
alvorlig sykdom. Samtidig gjer moderne behandling at man lever lenger
med lidelsen. Nar tilbud om palliativ behandling skal gis alle med alvor-
lig, dedelig sykdom, og ikke bare kreftpasienter (NOU 2017:16), er ikke
det norske palliasjonstilbudet rustet for dette. Den offentlige utredningen
«Pa liv og ded» fra 2017 skisserer gode tiltak for opprusting av fagmiljoet
og utdanningskapasiteten. Men slike tiltak krever mye tid. I mellomtiden
er den faktiske tiden vi har til anvendelse pa hver enkelt palliative pasient,
stadig minkende, samtidig som effektivitetskravene oker. Tidsknapphet
og palliasjon er uforenlige, fordi det tar tid G do. Og den tiden man bruker
pa a do, er viktig, bdde for den deende og for de parerende:

Hvordan mennesker der, forblir som viktige minner hos dem som lever videre.
Bade av hensyn til dem og til pasienten, er det vir oppgave & kjenne til hva som
fordrsaker smerte og plager, og hvordan vi kan behandle disse plagene effektivt.
Det som skjer de siste timene for et menneske der, kan lege mange tidligere sar,
eller forbli som uutholdelige erindringer som forhindrer veien gjennom sorg.

(Cicely Saunders, sitert i Den norske legeforening, 2001)

Det er i dag 49 kommunale lindrende enheter i Norge, men kompetansen
her varierer mye. Ressursknapphet, uegnede lokaler og mangel pa kom-
petent personale gjor dessverre at omsorgen ikke alltid far den enskede
kvaliteten, hvilket jevnlig resulterer i kritiske meningsytringer i media
(se for eksempel Hattrem, 2012).

Betydningen av den «ukjente» dedsprosessen

Deoden har veert kalt det siste tabu, og befolkningens kunnskap om nor-
male dedsprosesser er ikke slik den var for hundre ar siden. I dag skjer
som nevnt de aller fleste dedsfall i institusjon, og avstanden til ded og
dedsprosess er blitt stor. Det er ikke lenger allment kjent at det a de
kan innebeere fysisk svekkelse med okende sevnbehov, behov for sosial
og mental isolering, bortfall av evne til - og enske om - & innta mat,
drikke og tabletter, svingende temperatur, forvirring, koma og surklete
respirasjon.
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Det er heller ikke allment kjent at denne prosessen for de fleste ikke
synes a vare uttalt plagsom, men egentlig mer slitsom, forutsatt god
symptomlindring og omsorgsfull pleie (Rosland, von Hofacker & Paulsen,
2006). I en verden hvor sosiale medier, unge «influencere» og reality-show
far prege mediene med sine forskjennede virkelighetsbeskrivelser av hva
som er et meningsfullt og verdig liv, er det ikke sa underlig at det synes
a rade en oppfatning om at ethvert funksjonstap er ensbetydende med
uverdig livskvalitet, og at dedsprosessen anses som en krenkelse (Bjorn-
stad, 2012).

Medias fremstilling av lidelsesfulle dedsprosesser uten en tilgjenge-
lig losning bidrar til fremmedgjering og engstelse, og behovet for en
kontrollert «quick fix» far rikelig grobunn. Erfaringer fra Belgia viser at
behovet for kontroll star sentralt i motivasjonen for eutanasi-forespors-
ler (Vanden Berghe, Mullie, Desmet & Huysmans, 2017). Palliasjonens
svar er en uglamores, men livsviktig virkelighetsbeskrivelse av dedspro-
sessen som en ner og sorgtung, men viktig og uavvendelig del av full-
forelsen av livet.

Under denne prosessen summeres livet opp, betydningsfulle opplevel-
ser deles, kjeerlighetsuttrykk intensiveres, og praktiske og ekonomiske
lpsninger kommer pa plass. Ofte har den deende et behov for «oppryd-
ning i eget bo», konflikter finner sin lesning, og parerende forlikes. Sam-
tidig legges grunnlaget for sorgprosesser de etterlatte ma gjennom. Det
er viktig for de parerende a se at den deende ikke har noen vei tilbake
til et friskt liv. I dette ligger det & observere og akseptere funksjonssvikt
og kroppens forfall, sarbarhet og omsorgsbehov - oftest alt annet enn
glamour.

Hvor effektivt kan vi lindre?

Palliativ behandling og omsorg tar sikte pa a forbedre livskvaliteten til
pasienter med uhelbredelig og dedelig sykdom gjennom bedre symp-
tomkontroll, koordinering av omsorg og bedre kommunikasjon mellom
fagpersoner, pasient og familie. Jo bedre vi lykkes med lindring pa rett
niva, jo mer spares samfunnet for kostnader ved gjentatte innleggelser i
sykehus og bruk av hegyteknologisk behandling (Skar et al., 2014).
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| hvilken grad lykkes vi med a forbedre livskvalitet?

Palliativ medisin er effektiv nar det gjelder symptomlindring, livskvali-
tet og pasient- og parerendetilfredshet (Oliver, 2018; Holmenlund, 2017;
Gaertner et al., 2017; Davis & Temel, 2015). Tidlig integrering av palliasjon i
pasientforlop ved uhelbredelig og dedelig sykdom ser ut til a oke kvaliteten
ytterligere (NOU 2017:16). Den holistiske tilneermingen favner béde pasi-
ent og parerende, og den gker oppmerksomheten om innhold og kvalitet
i tilvaerelsen, inkludert det & fa mulighet til & oppholde seg — og fa omsorg
- pa onsket sted. Ved a gjore palliative tiltak pasientsentrerte gjennom a
bringe behandlingen ut til pasienten, fordobles muligheten for & kunne de
i eget hjem (Gomes, Calanzani, Curiale, McCrone & Higginson, 2013).

Til tross for studier som viser at symptomlindrende, palliativ behand-
ling er effektiv, finnes det pasienter med lidelser som det er vanskelig a
lindre tilfredsstillende, bade pa sykehus og i kommunehelsetjenesten.
Det har vert estimert at man med kartlegging og behandling av symp-
tomer oppndr effektiv lindring hos ca. 95 % av alvorlig syke og deende
pasienter (Husebg, 2005). Altsa vil ca. 5 % ikke bli tilfredsstillende lindret
ved konvensjonell palliativ behandling, og kan trenge lindrende sedering.
Tallene er ikke hugget i sten, men passer med min erfaring fra Senter for
lindrende behandling ved Sykehuset @stfold. Blant vare 65 pasienter som
dede inneliggende pa avdelingen i 2016, var det tre som fikk lindrende
sedering (uoffisielle tall etter opptelling). Dette er altsa pasienter som er
henvist for spesialisert palliativ behandling. Den generelle palliasjonen
utfores ved alle de somatiske avdelingene, men der gjores ved vart syke-
hus i regelen ikke lindrende sedering.

En norsk studie viser at deende sykehjemspasienter hadde god effekt
av den medikamentelle behandlingen som ble gitt ved livets slutt, men en
overraskende hoy andel hadde fortsatt symptomer som tungpustethet og
smerter pa sin dedsdag. Forfatterne konkluderer med at dette snarere skyl-
des manglende behandlingskompetanse blant sykehjemspersonalet enn
sviktende effekt av medikamentene (Sandvik, Selbak, Bergh, Aarsland
& Husebg, 2016). Men vi har ogsa noen fa pasienter hvor tilfredsstillende
symptomlindring er sveert komplisert a oppna, tross intensiv innsats fra
hoyt kvalifisert personell pa spesialenheter for palliativ medisin. Oftest
dreier dette seg om kompliserte, ssammensatte smertetilstander.
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Smerte er definert som en ubehagelig sensorisk og emosjonell opp-
levelse som folge av faktisk eller potensiell vevsodeleggelse. Smerten er
alltid subjektiv. Den er et ssmmensatt fenomen som pavirkes av fysiske,
psykiske, sosiale, kulturelle og dndelige/eksistensielle forhold. Begrepet
«total pain» brukes ofte i palliasjon for & beskrive denne kompleksiteten
(Helsedirektoratet, 2015).

Slik «total pain» innebeerer at selve lidelsen ved a vare syk, oppleve
dyptgripende tap, ha mistet funksjoner og matte innse at livets slutt
nermer seg, kan oppleves som en fysisk, gjennomgripende smerte.
Sammen med den fysiske smerten konkret vevsodeleggelse medforer,
vil en slik eksistensiell smerte kunne vare vanskelig @ handtere effek-
tivt, og for pasienten vil totaliteten kunne oppleves som wuutholdelig.
Uutholdelig lidelse er en utfordrende situasjon for bade pasienten, pare-
rende og personalet.

Uutholdelig lidelse

Pasienter med uutholdelig lidelse

Lidelse har vaert definert som en subjektiv, ikke malbar og vanskelig diag-
nostiserbar «tilstand av ned som oppstir nar personens intakthet eller
integritet er truet eller forstyrret» (Cassell, 1999). Det eksisterer ingen
internasjonal konsensus om begrepet uutholdelig lidelse. Det har en indi-
viduell betydning, og kan ikke generaliseres. Uutholdelig lidelse kan for
eksempel innebzere sterke smerter, ensomhet, angst, tap av kroppsfunk-
sjoner, det a holdes kunstig i live, at byrden overstiger handteringsevnen
eller tap av verdighet (Gootjes, Zuurmond & Perez, 2010). Her vil begre-
pet forstas som lidelse som pasienten i sum opplever som ikke til a holde
ut eller leve med.

Pa samme méte som lidelse er en subjektiv opplevelse som varierer fra
individ til individ, fra situasjon til situasjon, og med stadig nytt innhold,
vil ogsa opplevelsen av livskvalitet og verdighet variere. En studie har vist
at pasienter med kort forventet levetid assosierte okende avhengighet av
andres hjelp med en folelse av tapt anseelse og mindre respekt fra omgi-
velsene. Videre assosierte pasientene verdighet med opplevd respekt fra
andre (Chochinov et al., 2002).
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Tapte funksjoner og okt hjelpebehov vil altsa kunne medfere en opp-
levelse av verdighetstap som truer integritet og forsterker eksistensiell
lidelse. I en annen studie fremgikk det at fysisk smerte var en viktig med-
virkende arsak til at pasienter sekte om dedshjelp, men det var forst nar
denne ble kombinert med psykososial og eksistensiell lidelse, at smerten
ble til uutholdelig lidelse (Dees, Vernooij-Dassen, Dekkers, Vissers & van
Weel, 2011).

Noen sykdomsrelaterte faktorer kan fremholdes som oftere knyttet til
uutholdelig lidelse. Symptomer der det ikke finnes noen behandling som
vil kunne gi tilfredsstillende lindring innenfor en rimelig tidsramme,
uten a gi uakseptable bivirkninger og/eller sykelighet, kalles ofte refrak-
teer lidelse (de Graeft & Dean, 2007). Refrakteere tilfeller av smerte knyttet
til skade pa nerver eller skjelett, tungpustethet med kvelningsopplevelse
og utmattende pustearbeid, overmannende angsttilstander, og serlig
mutilerende (hode-hals-omradet) og illeluktende tumorvekst (ondartede
sar, anale/genitale fistler) er tilstander jeg i mitt arbeid av og til ser ligge
til grunn for lidelse som pasienter beskriver som uutholdelig. Det som
kjennetegner disse situasjonene, er altsa kombinasjoner av smerter, angst,

hjelpebehov og opplevd verdighetstap.

Pararendes opplevelse av uutholdelig lidelse

Naturlig nok kan det & vere vitne til fysisk, psykososial og andelig lidelse
i livets sluttfase ha stor innvirkning pé de parerende. Det kan forstyrre
sorgprosessen og fore til sykdom (Braun, Mikulincer & Rydall, 2007;
Hebert, Arnold & Schulz, 2007). Flere studier har pavist okt helserisiko
hos pérerende som har omsorg for alvorlig syke og deende (Schulz &
Beach, 1999; Mausbach, Patterson, Rabinowitz, Grant & Schulz, 2007;
Siegel, Karus, Raveis, Christ & Mesagno, 1996). Mange familier unngar
dessverre diskusjoner som er smertefulle og folelsesmessig tunge, men
som er sentrale for & kunne fatte riktige beslutninger og for & kunne
forsone seg med situasjonen (Sutton, 2010). P4 den annen side opplever
ogsd mange parorende til alvorlig syke og deende pasienter bade person-
lig vekst og tilfredsstillelse ved & ha omsorg for sine kjaere (Henriksson,
Carlander & Arestedt, 2015). Det er pavist at palliativ omsorg forbedrer
de pargrendes tilfredshet, og at den bedrer kommunikasjon og kunnskap
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om livets siste fase, noe som er sentralt for deres opplevelse og mestring.
Helst ber palliasjonen starte kort tid etter at en alvorlig og livstruende
sykdom er oppdaget (Hearn & Higginson, 1998; McDonald et al., 2017),
aller helst slik den nye og integrerte modellen for palliasjon er beskrevet
i NOU 2017:16, der palliasjonen starter tidlig i forlopet, og vender tilbake
med ulik intensitet etter hvert som behovet tilsier det, eller ved viktige
milepaeler.

Uutholdelig lidelse og lindrende sedering
I eksepsjonelle tilfeller, hvor ingen annen tilnserming har tilfredsstil-
lende effekt, hender det at pasienten tilbys lindrende sedering. Dette er en
behandlingsform hvor man gjennom reduksjon av bevisstheten, til en lett
sovnliknende tilstand, oppnar lindring og ro (Ferde, Kongsgaard & Aas-
land, 2006; Forde et al., 2015). Behandlingen skal serge for at ingen skal
matte do i uutholdelig lidelse. Lindrende sedering brukes fortrinnsvis i til-
feller hvor lidelsen utgjores av en stor fysisk komponent, men ogsi noen
ganger der psykisk og eksistensiell lidelse dominerer (Anquinet et al., 2014).
Lindrende sedering er en godt dokumentert og allment akseptert
behandlingsmetode ved uutholdelig, behandlingsrefrakteer lidelse i
livets siste fase (World Medical Association, 2011). Etter den sakalte
Baerums-saken ved artusenskiftet (Laake & Kvale, 2000; Ottesen, 2002),
hvor en lege ble anklaget for a ha utfert dedshjelp i forbindelse med bruk
av lindrende sedering, orienterte Statens helsetilsyn i juli 2000 landets
sykehus om krav for forsvarlig gjennomfering av lindrende sedering (Sta-
tens helsetilsyn, 2000). I 2001 publiserte Legeforeningen «Retningslinjer
for lindrende sedering til deende», med oversikt over juridiske, etiske
og medisinske krav til forsvarlig utferelse av denne typen behandling.
I 2014 ble retningslinjene revidert, og navnet endret til «Retningslinjer
for lindrende sedering i livets sluttfase» (min utheving; Ferde et al., 2015).
De reviderte retningslinjene dpnet for anvendelse av metoden ikke kun i
terminalfasen, men ogsa ved dager til ukers forventet gjenstaende levetid.
Hvor utbredt lindrende sedering er i Norge, har det ikke vaert forsket
pé siden 2004, og bruken registreres ikke systematisk. Legers holdning til
og kompetanse i metoden er ogsa ukjent. Spersmélet om hvorvidt leger
frykter metoden etter Beerums-saken, og derfor ikke tilbyr den, har veert
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luftet, og dermed ogsa muligheten for at pasienter ma lide unedig (Mater-
stvedt, Ottesen, von Hofacker & Syse, 2019). Jeg kommer tilbake til etiske
betraktninger omkring lindrende sedering.

Uutholdelig lidelse og enske om dadshjelp

Uutholdelig lidelse er et sentralt kriterium for innvilgelse av dedshjelp
i flere land der dette er legalisert (se ogsa kap. 13). Det er viktig a holde
helt klart at lidelse ikke er synonymt med smerte. Eksempler pa dette
er at fodsler vanligvis anses som svart smertefulle, men sjelden beteg-
nes som lidelse, mens en halvsidig lammelse etter hjerneslag kan tenkes
d innebaere stor lidelse, selv uten fysisk smerte. I en studie fra Oregon
underseokte man hva pargrende til 83 personer som hadde bedt om deds-
hjelp, mente var hovedarsaker til foresporselen. Alle mente at de vik-
tigste grunnene var gnsker om a kontrollere omstendighetene rundt
doden og fa do hjemme, bekymringer om fremtidig tap av verdighet og
avhengighet av andres hjelp, samt tap av livskvalitet og selvhjulpenhet.
Ingen av de parerende oppga fysiske symptomer som viktigste arsak til
anmodningen. Bekymringer om fremtidige plager var generelt viktigere
grunner enn symptomer pa tidspunktet for foresporselen (Ganzini, Goy
& Dobscha, 2007). Dette stemmer overens med den offisielle statistik-
ken, der pasientenes egne begrunnelser for & gnske dedshjelp er kartlagt:
Uutholdelige smerter er ikke blant de hyppigste begrunnelsene (Oregon
Health Authority, 2019; se ogsa kap. 14). En norsk studie fra 2005 beskri-
ver derimot nettopp redselen for fremtidig smerte som medvirkende til
onsket om dedshjelp. Samtidig beskrives pasientens enske om a de ofte
som fluktuerende, og snarere enn & vaere et genuint dedsenske fremstar
det heller som en fremtidig «lesning» dersom symptomlindringen skulle
svikte, livskvaliteten bli uutholdelig eller haplosheten bli overveldende
(Johansen, Holen, Kaasa, Loge & Materstvedt, 2005).

Etiske spgrsmal ved lindrende sedering

I det folgende vil jeg se neermere pa lindrende sedering, hvorvidt dette
fremskynder deden, og om det dermed foreligger en «grasone» i palliativ

medisin.
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Lindrende sedering som en lgsning ved ulgst lidelse:
kriterier, beslutninger og praktisk gjennomfaring

Palliativ medisin vil fremholde lindrende sedering som en lgsning ved
ulost, uutholdelig lidelse i livets sluttfase, hvor all annen behandling
anses som nytteles. I vurderingen ligger kriteriet om at ingen medisinske,
omsorgsmessige eller psykologiske tilneerminger har kunnet bedre lidel-
sen tilfredsstillende. Ressurs- eller kompetansemangel ma ikke ligge til
grunn for at behandlingen ikke er tilfredsstillende. Lindrende sedering er
altsa en slags siste utvei i tilfeller der andre forsek pa a lindre pasientens
plager har vert mislykket.

De norske retningslinjene er tydelige pa hva som ikke er lindrende
sedering: «Retningslinjene omfatter ikke symptomatisk behandling som
er del av ordineer praksis, slik som behandling av angst og uro, dyspné
og smerter, der sedasjon er en del av behandlingen.» Det vil si at akutt og
tidsbegrenset sedering for plutselig oppstatt smerte, under sérstell, og ved
respirator- eller kirurgisk behandling, ikke er lindrende sedering. Heller
ikke desighet eller redusert bevissthetsniva som oppstar ved symptoma-
tisk behandling med beroligende og smertestillende midler, er lindrende
sedering. Slik behandling er etablert medisinsk praksis og etisk uproble-
matisk. Det er bare dyp og langvarig sedering, som oftest frem til deden,
som krever etiske retningslinjer, siden dette er spesielt krevende og inva-
sivt (Forde et al., 2015).

Formélet med retningslinjene er «a bidra til at pasienter med behand-
lingsrefraktaere plager far tilstrekkelig lindring samtidig som det tilstre-
bes at sederingen ikke framskynder deden». Beslutningen om lindrende
sedering tas i samvalg mellom pasient, pargrende og ansvarlig lege etter
tverrfaglig vurdering og refleksjon.

Det benyttes vanligvis morfinliknende medikamenter (opioider) og
beroligende medikamenter, og i noen tilfeller narkosemidler. Pasien-
ten skal observeres tilstrekkelig, slik at helsepersonalet kan kontrol-
lere at respirasjonen ikke blir pavirket, og at bevissthetsreduksjonen
ikke er dypere enn at plagene besorges lindret, slik at behandlingen
ikke fremskynder deden. Likeledes ivaretas vaesketilforsel dersom
pasienten hadde slik tilfersel, eller drakk selv, for sederingen ble
initiert.
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I forbindelse med etableringen av retningslinjene uttalte Radet for
legeetikk at

hos en deende pasient med svake og ustabile funksjoner i vitale organsystemer,
vil ogsa mulige bivirkninger av selv en forsiktig titrert lindrende sedering kunne
inntreffe lettere. Dette gjelder tap av frie luftveier, hemming av andedrett og blod-

sirkulasjon. Dette vil kunne paskynde dedsprosessen. (Radet for legeetikk, 2001)

Imidlertid foreligger det né studier som ikke viser noen fremskynding
av deden ved bruk av lindrende sedering (Maltoni et al., 2009). Man kan
ikke utelukke at lindrende sedering kan bidra til a fremskynde deden i
enkelttilfeller, slik all medisinsk behandling innebeerer risiko for utilsik-
tede komplikasjoner. Behandlingen er allikevel allment akseptert, fordi
risikoen for komplikasjoner er liten og muligheten for onsket effekt, nem-
lig lindring, er stor. Sedering gjor at pasienten blir bevisstles og mister
muligheten til & kommunisere. Til tross for dette anses sedering som det
minste ondet ndr alternativet er a la pasienten fortsette a lide. Til mine
pasienter og deres pargrende sier jeg i slike situasjoner at vi tilstreber
lindring uten at dedsprosessen i seg selv pavirkes, men at vi ikke sikkert
kan utelukke at deden fremskyndes. Jeg har til gode a treffe pasienter
eller pargrende som ikke aksepterer en hypotetisk risiko for fremskyn-
ding av deden for & oppna frihet fra uutholdelig lidelse.

«Grasoney i palliativ medisin?

Noen tilhengere av dedshjelp hevder at det finnes en «grasone» hvor
det under dekke av palliasjon foregar mye skjult dedshjelp i Norge (se
for eksempel Skogman, 2009; Ofstad, 2006). Slik skjult dedshjelp ville
innebeere at man uten a folge prosedyrer gir skende doser opioider og
beroligende midler som ikke er tilpasset den lidelsen som skal lindres,
og dermed forvolder pasientens dod. Med andre ord fortsetter man a gi
opioiddoser selv der pasienten allerede er godt lindret, altsa en intendert
overdosering, hvilket til slutt kan gi respirasjonsstans. Det foreligger ikke
evidens for at denne antakelsen om mye skjult dedshjelp er korrekt, sna-
rere det motsatte (se kap. 3). Det er mulig at bakgrunnen for pastander om
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morketall nar det gjelder dedshjelp i Norge, skyldes forvirring omkring
dedshjelp og sammenblanding med behandlingsbegrensning (se kap. 2).

Palliativ medisin og dadshjelp internasjonalt

Fagmiljoene innenfor palliativ behandling, ogsa her i Norge, tar ofte
sterk avstand fra dedshjelp. I land hvor dedshjelp er tillatt, har befolk-
ningen raskt kommet til & betrakte dedshjelp som et vanlig helsetilbud,
om ikke som en ordinar pasientrettighet (Vanden Berghe, Mullie, Des-
met & Huysmans, 2017; se ogsa kap. 13). De palliative fagmiljgene i land
hvor dedshjelp er legalisert, har ikke respondert likt p4 anmodningen om
integrering av dedshjelp i det eksisterende palliasjonstilbudet. I Belgia
har fagmiljeet veert padriver for at dedshjelp skulle integreres i det pal-
liative tilbudet (Bernheim, Distelmans, Mullie & Ashby, 2014; Dierickx,
Deliens, Cohen & Chambaere, 2018). I Canada, derimot, har fagmiljoet
gatt eksplisitt inn for et tydelig skille mellom palliasjon og dedshjelp.
Dette understrekes i et dekret fra Canadian Society for Palliative Care
Physicians (CSPCP) fra mai 2019. Dekretet vektlegger at palliasjon har
som formal a lindre lidelse - ikke ta liv. CSPCP viser til at en foresporsel
om dodshjelp kan skjule lidelse som ofte kan lindres ved god palliasjon,
samt at ingen pasient ma fa utfert dedshjelp som et resultat av mangelfull
palliasjon. Henvisning til dedshjelp skal vere pasientinitiert, ikke lege-
initiert. Slik pnsker man & unnga utilberlig press pa pasienten fra legen.
Pasienten ma selv initiere samtalen, og etterspeorre informasjon om deds-
hjelp. Dette indikerer at legene ikke mener at dedshjelp er en naturlig del
av palliativmedisinen (Baxter & Herx, 2019).

Gjor palliativ behandling dedshjelp overfladig?

Jeg har i dette kapittelet sokt & vise at palliasjonen rar over mulighe-
ter for lindring som ikke alltid eliminerer lidelsen fullstendig, men som
reduserer den til et niva hvor livet fortsatt har kvalitet, mening og inn-
hold. Det er dette jeg daglig ser i mitt arbeid som «palliater». Vi lin-
drer, troster og pleier, og «<kommer i havn» med smerter, andened, angst,
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depresjon, sovnlgshet, familiekonflikter, sorg og forsoning. «A komme
i havn» betyr her at den som er deende, klarer a fullfere livet sitt med
verdighet og ro, utveksle minner og motta kjerlighet helt inn i de siste
dager og timer. Det betyr ikke at man er fullstendig symptomfri. Pa en
skala fra null til ti, hvor null er ingen lidelse og ti er den verst tenkelige
lidelse, tilstreber vi at lidelsen for hvert symptom ikke skal overstige 2-3.
Pa dette nivaet vil ikke symptomer virke forstyrrende pa konsentrasjon
og tankevirksomhet, og pasienten kan klare a holde korte samtaler og
uttrykke onsker helt til sovn og bevisstlgshet inntrer naturlig. I noen
sveert fa tilfeller, anslagsvis to til tre hvert ar i @stfold fylke, der jeg job-
ber (ca. 300 ooo innbyggere), kommer vi ikke i havn uten & gi pasienten
lindrende sedering. I disse tilfellene er pasienten svert takknemlig for
a kunne velge en slik losning, og parerende er svart forngyd med den
rolige stemningen og muligheten til a sitte i fred med den deende som
sover lett, uten plager.

Mulighetene for «a komme i havn» med palliasjon er faglig sett meget
gode. Hvis utgangspunktet er at dedshjelp ma tilbys for pasienter som
lider uutholdelig ved livets slutt, kan det dermed hevdes at lindrende
behandling fierner behovet for dedshjelp. A argumentere for dodshjelp
ved & vise til utdlelig smerte, har lite hold i virkeligheten, slik jeg som
palliater ser den. Hvorvidt lidelse pa grunn av engstelse for tap av auto-
nomi og verdighet har mer tyngde som et slikt argument, dreier seg etter
mitt skjonn om hvorledes vi som medmennesker og samfunn forholder
oss til sykdom og ded, og det medfelgende, naturlige behovet for hjelp
(se ogsa kap. 5-6). Det som bekymrer meg, er at palliasjonen i Norge er
under press, slik at vi ikke klarer & mote alle som trenger det med et like
godt tilbud. Vi ensker & kunne tilby pasientene like god palliasjon i alle
deler av landet og pa alle helsetjenestenivéer, men det fordrer bade kom-
petanseheving og ikke minst oppgradering av lokaliteter i de kommunale
palliative enhetene, slik at de faktisk oppfyller normert standard (Hel-
sedirektoratet, 2015). Enhetene er allerede etablert — vi trenger politisk
innsikt og vedtak om & gjore dem til vakre og verdige steder a de, med
et kompetent og trygt personale. Jeg tror pa et helsevesen og samfunn
der det & veere deende ikke i seg selv er uverdig, ei heller a ha demens,
eller vaere ensom, inkontinent, sarbar, redd eller lei seg. Det er heller ikke
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uverdig a «vere til bry». Det er maten vi som samfunn og enkeltperso-
ner moter den deende pa, som eventuelt skaper uverdighetsfolelse. Det
ma vere velferdssamfunnets plikt & sorge for at det & vaere deende, er
en verdig prosess. Diskrepansen mellom palliativmedisinens mulighe-
ter til lindring og den malte lidelsen i kommunehelsetjenesten (Sand-
vik et al., 2016) viser tydelig at det er behov for utbedring, utbygging og
kompetanseheving.

You matter because you are you, and you matter to the end of your life.
We will do all we can not only to help you die peacefully,
but also to live until you die.

—Cicely Saunders
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Ordforklaringer

behandlingsrefrakteer: som inte/ikke lar sig behandla/behandle (S/D)
héndteringsevne: hanteringsférmaga (S), handteringskapacitet (D)
jeg har til gode: jag har ennu inte (S)

lei seg: ledsen (S), mismodig (D)

surklete: skramlande (S), raslende (D)

sarstell: sarvard (S), sarpleje (D)

tiltak: atgarder (), tiltag (D)

titrert: anpassat (S), titreret (D)
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