LEDER

Bruken av hjemmerespiratorbehandling varierer betydelig helseregionene imellom.
Arsaken til disse forskjellene bgr avklares slik at man kan enes om felles retningslinjer

Den problematiske forskjellen

Hjemmerespiratorbehandling har vert brukt i mer enn 60 ar

(1). For noen grupper, sarlig pasienter med langsomt progre-
dierende nevrologiske sykdommer og andre relativt stabile ekstra-
pulmonale tilstander, er det en godt dokumentert effekt av slik
behandling pé overlevelse og livskvalitet. Mye tyder pé at dette
gjelder ogsa andre pasientgrupper der holdningen har vaert mer
restriktiv, for eksempel amyotrofisk lateral sklerose (ALS) (2).
Tollefsen og medarbeidere ved Nasjonalt kompetansesenter for
hjemmerespiratorbehandling publiserer i dette nummer av Tids-
skriftet interessante data vedrerende bruk av hjemmerespirator
i Norge (3). Fra 2002 til og med 2007 mottok 133 barn og 1 149
voksne slik behandling, de fleste gjennom maske. Snaut halvparten
av de voksne hadde enten kronisk obstruktiv lungesykdom eller
adipositas, mens de fleste andre voksne og de aller fleste barna
hadde respirasjonssvikt forarsaket av nevrologisk sykdom.

Det mest oppsiktsvekkende funnet i undersekelsen er de store
regionale forskjellene nar det gjelder prevalens av hjemmerespira-
torbehandling. Hos barn var slik behandling nesten tre ganger mer
brukt i Helse Nord enn i Helse Ser-@st. Hos voksne var behand-
lingen nesten tre ganger sd vanlig i Helse Nord som i Helse Midt-
Norge. Store regionale forskjeller nar det dreier seg om livsforlen-
gende og livskvalitetshevende terapi, bryter med idealet om like-
behandling. Arsakene til disse forskjellene er ikke kjent, men de
skyldes neppe geografiske variasjoner i sykdomspanorama. Nerhet
til behandlingsapparatet kan ha betydning, men forklarer neppe den
haye bruken i Nord-Norge sammenliknet med @stlandet, der folk
gjennomgéende bor naermere sykehus. Det er derfor mer sannsynlig
at lokale ildsjeler har bidratt til at bade holdninger og praktisk
medisin utvikler seg annerledes i enkelte omrader enn i andre (4).
Innen nevrologien har det vaert en utbredt holdning at livskvaliteten
til personer med amyotrofisk lateral sklerose er sa lav at respirator-
behandling er etisk forkastelig. Denne holdningen tilbakevises av
forskning (2) og er sannsynligvis i endring.

Hjemmerespiratorbehandling er i mange tilfeller svaert kostbart,
og behandlingen kan ha store konsekvenser bade for overlevelse
og livskvalitet. Fra et etisk perspektiv er store regionale forskjeller
problematiske — enten disse gjenspeiler at nordlendinger far for-
maélsles respiratorbehandling eller at gstlendinger ikke mottar den
hjelpen de kunne ha fatt. I begge tilfeller er andre forhold enn godt
faglig skjonn avgjerende for hvem som far tilbud om behandling.
Eksempler pa slike forhold kan veaere kjennskap til at behandlings-
tilbudet overhodet finnes og hvilken nytteverdi det har samt kapa-
sitet og kompetanse ved sykehus og i hjemmetjeneste. Fra var egen
praksis har vi sett at man i enkelte bydeler i Oslo gir et glimrende
pleie- og omsorgstilbud til pasienter med amyotrofisk lateral skle-
rose med stor grad av funksjonssvikt, mens man i andre bydeler

er langt mer restriktive med & innvilge hjemmesykepleie og andre
omsorgstjenester. Dette pavirker sannsynligvis pasientenes enske
om livsforlengende behandling. Legens holdninger og evne til

a formidle adekvat informasjon pévirker ogsd pasientens mulighet
til 4 si ja eller nei til slik behandling pa objektivt grunnlag.

Regionale forskjeller i bruk av kostbar behandling gjelder ikke
bare hjemmerespiratorbehandling. Tilsvarende forskjeller har for
eksempel vert rapportert for bruk av kostbar immunmodulerende
behandling ved multippel sklerose (5). Det er viktig at forskjellene
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avdekkes. Snarere enn & utlgse en skyttergravskrig der vi forsvarer
praksisen i vére respektive helseregioner, ber vi prove & avdekke
de underliggende arsakene til forskjellene og enes om felles ret-
ningslinjer. Dette er viktig bade for & gi den enkelte pasient optimal
behandling og for & sikre at helseressursene utnyttes optimalt. Det
nasjonale kompetansesenteret ber ta initiativ til at et slikt arbeid
settes 1 gang. I arbeidet med retningslinjer ma etiske aspekter samt
brukererfaringer inkluderes.

Nasjonalt kompetansesenter for hjemmerespiratorbehandling har
bygd opp et nettverk av medarbeidere i alle helseregioner. Kombi-
nert med et nasjonalt register er dette er en interessant lesning som
i seg selv kan bidra til mer enhetlig praksis ved at det er kontakt
mellom sentrale fagpersoner. En slik organisering kan imidlertid
vere ressurskrevende. Kompetansesenteret ber derfor dokumentere
at anvendelsen av hjemmerespiratorbehandling virkelig harmoni-
seres og optimaliseres i &rene som kommer.

Forskning pa positive og negative sider ved hjemmerespirator-
behandling er nedvendig for & utarbeide gode retningslinjer. Dette
gjelder serlig ved raskt progredierende nevrologisk sykdom, der
nytteverdien er dérligst dokumentert. Her inngar kartlegging av
konsekvensene av behandlingen for de pérerende samt hvilken
betydning moderat kognitiv svikt har for pasientens evne til & forsta
konsekvensene for seg selv og sine nermeste. Ogsa de faglige,
etiske og helseskonomiske utfordringene som hjemmerespirator-
behandling utgjer for kommunehelsetjenesten ber kartlegges.
Liberal bruk av dyr behandling er ikke nedvendigvis etisk hayverdig
dersom ressursene kunne veert brukt bedre. Livsforlengende hjem-
merespiratorbehandling av pasienter med stort pleiebehov er sveert
ressurskrevende. I slike tilfeller utgjer den medisinske behandlingen
og spesialisthelsetjenestens innsats en liten andel av den totale res-
sursbruken pé pleie og omsorg. Hjemmerespiratorbehandling kan
derfor ikke vurderes isolert eller utelukkende som en del av spesia-
listhelsetjenesten — nytten av og omkostningene ved behandlingen
ma veies opp mot annen behandling i et bredt perspektiv.
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