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Jeg var tre ar og alene forste gang jeg var i Oslo og pa
Rikshospitalet. Sykehuset syntes den gang at «barna var
mye enklere & ha med a gjgre uten foreldrene». Kontrasten
var stor da jeg 54 ar senere kom tilbake til sykehuset, som
narmeste pargrende til en voksen sgnn som skulle
gjennomga allogen stamcelletransplantasjon.

Vi kjente pa forhand til muligheten for avansert hjemmesykehus (1), og det var
trygt & oppleve at alle vi motte ved Rikshospitalet spontant spurte: «Har dere
hort om avansert hjemmesykehus?» eller «kunne dere tenke dere det?».
Holdningen til de ansatte var & se etter lgsninger, ikke problemer — et godt
eksempel pa at en vellykket endring av pasientforlep forutsetter at alle rundt
pasienten er kjent med og motivert for endringen.

Sa hvordan fungerer det? Pasienter i avansert hjemmesykehus ma ha med seg
en valgfri omsorgsperson. Pasienten og omsorgspersonen far god innfering i 4
gjore daglige malinger og observasjoner. Avansert hjemmesykehus tar
pasienten systematisk inn i behandlingsteamet og gir omsorgspersonen en
definert og ensket rolle. Forskning fra Universitetssykehuset i Stavanger (2)
indikerer at dette kan bidra til gkt kvalitet og pasientsikkerhet.

«Vi opplevde at i avansert hjemmesykehus fikk den friske delen av
livet storre plass»
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Noen dager var det krevende, men vi opplevde at i avansert hjemmesykehus
fikk den friske delen av livet storre plass. Kontaktpunktene med helsepersonell
ble et avbrekk istedenfor hovedaktiviteten i lopet av dagen. Aktivitetsnivaet ble
hgyere gjennom dagligdags aktivitet, noe som var bra for bade hode og kropp
for oss alle. Matlysten gkte med hjemmelaget mat og muligheten til & dele et
maltid rundt et bord. Dette sto i sterk kontrast til inne i et vanlig sykehus, der
pargrende blir sittende og observere hvordan pasienten kjemper med
matlysten, gjerne halvt liggende til sengs. For oss pargrende betydde
hjemmesykehus at vi kunne leve et slags normalt liv, hvor det ogsa ble plass til
litt av vare hobbyer og jobb pa hjemmekontor.

Vi ble sveert godt fulgt opp fra Rikshospitalet gjennom faste telefontider, avtalte
besgk og mulighet for 4 ta direkte kontakt ved spersmaél. Hverdagen var
forutsigbar og vi opplevde at personalet hele tiden var i forkant, lyttende til vare
behov og planla tiltak ut fra forventet utvikling. Som familie kom vi tett pa, og
vi opplevde informasjonsflyten mellom oss og helsepersonell i hjemmesykehus
som systematisk og bedre sammenliknet med inne pé et vanlig sykehus.

Involver oss!

Péargrende i en voksenavdeling pa et sykehus har dessverre fatt tildelt en liten
rolle. Ofte er de bare «besgkende», helst regulert til besgkstider, og man ser
pasienter inaktiveres i mellomtiden. Restriksjoner i forbindelse med covid-19
har bidratt til & forsterke problemet.

«Ved systematisk involvering av pasienter og parorende kan mange
oppleve bedre kontroll og autonomi»

Mange pasienter og pargrende gnsker 4 ta en mer aktiv rolle. Det at noen ikke
kan, ma ikke veere til hinder for at de mange som bade kan og vil, far delta med
de ressursene de har. Ved systematisk involvering av pasienter og pargrende
kan mange oppleve bedre kontroll og autonomi i en ellers sveert krevende
livssituasjon. Involvering vil ogsé kunne frigjore tid som helsepersonell kan
bruke pa andre pasienter.

Fra umyndig til myndig

Jeg har heldigvis ikke s& mange minner fra mitt forste, ensomme opphold pa
Rikshospitalet. Jeg husker at en familievenn vinket til meg fra dera inn til
rommet. Han hadde sneket seg forbi sykepleierne for a se til meg. Og s& husker
jeg at jeg hadde stive pappmansjetter pa begge armer fra handledd til skulder.
Dette skulle motvirke at jeg kledde pa mitt atopiske eksem.

Tidligere var det kanskje slik at legene «hadde makt til & gjennomfore
tvilsomme behandlingsopplegg — uten innblanding fra pasient og parerende»
(3). I dag star pasienters rettigheter sterkt. Pasient- og brukerrettighetsloven §
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3 - 1 (4) sikrer pasienter rett til & medvirke ved valg av tilgjengelige og
forsvarlige tjenestemetoder og undersgkelses- og behandlingsmetoder
(samvalg).

Vi hadde allerede grunnleggende kunnskap om behandlingsresultat og
muligheter. Da vi gnsket 4 gjennomfere behandlingen i Oslo, lyttet
helsetjenesten til det. Uten var informerte involvering ville trolig Bergen ha
blitt det politisk styrte behandlingsstedet pa grunn av tilgang pa familiedonor.

I ar gnsker jeg meg at en storre del av spesialisthelsetjenesten legger til rette for
at pasienter og parerende skal fa bruke sine ressurser og ta aktivt del i
behandlingen om de vil. Her kan metoder og erfaringer fra avansert
hjemmesykehus ha stor overferingsverdi til tradisjonelle sykehusavdelinger.

Artikkelforfatterens sonn har gitt samtykke til at artikkelen blir publisert.
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