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SANMMENDRAG

Palliativ omsorg er knyttet til behandling og pleie av og omsorg for uhelbredelig
kronisk syke. Det innebzerer ogsid omsorg for pasientens parerende. NOU 2017: 16 Pi /iv
og dod — Palliasjon til alvorlig syke og doende beskriver fagomréadet, som ikke bare dreier
seg om omsorg for deende, men ogsd omfatter oppfelgning fra diagnosetidspunktet til
deden. Denne oppsummeringen dreier seg om sen palliativ fase, hvor pasienten har kort
forventet levetid.

Pasientgruppen har mange og sammensatte utfordringer som krever helsetjenester pa
ulike nivéer, og som involverer mange ulike tjenester og faggrupper. Det som kjenne-
tegner pasientene i denne situasjonen, er at helsetilstanden og funksjonsnivéet reduseres
samtidig som hjelpebehovet gker; tre fjerdedeler av de som der, mottar kommunale
helsetjenester. For 4 trygge pasienten og parerende i deres hverdag er det derfor avgjo-
rende at tjenestetilbudet har nedvendig kvalitet, er tilgjengelig hele degnet og tilbys
uavhengig av hvilken kommune pasienten bor i.

Fagfteltet er stort og overlapper bade geriatri, demensomsorg, onkologi, hjerte- og
karsykdommer og nevrologiske lidelser, for 4 nevne noen. Omsorg: Nordisk tidsskrift for
palliativ medisin er det eneste tidsskriftet innen palliativ medisin i Norden. For 4 skaffe
en oversikt over feltet palliativ omsorg i kommunene har vi derfor gjort en systematisk
gjennomgang av de ti siste argangene av tidsskriftet Omsorg, hvor 43 av 400 artikler var
av saerskilt interesse for det kommunale tjenestetilbudet. Ut fra denne gjennomgangen
ble folgende delomréider identifisert: medbestemmelse, kvalitetsutvikling og kompe-
tansebehov, organisering av det palliative omsorgstilbudet i kommunene, samhandling
med spesialisthelsetjenesten (helhetlige pasientforlep), ulike verktey/systemer innen
palliativ omsorg i kommunene og stotte til etterlatte (sorgstettearbeid). Pa bakgrunn
av disse delomradene gjorde vi ulike sk i Oria, Swemed+, Pubmed og Google scholar,
hvor utvalget er begrenset til fagfellevurderte artikler fra de siste fem drene. Totalt 103
vitenskapelige artikler ble inkludert i arbeidet med denne rapporten.
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ABSTRACT IN
~NGLISH

Palliative care involves the treatment and care of terminally ill patients aimed at
improving their quality of life. It also involves caring for the patient’s relatives. The
Norwegian official report NOU 2017: 16 Pi liv og dod — Palliasjon til alvorlig syke og
doende (On Life and Death — Palliative care of the seriously ill and dying) describes the
field. In addition to caring for dying patients, palliative care also involves follow-up of
the patient from diagnosis of the terminal illness through to their death. This summary
deals with the late palliative phase, during which the patient has a short life expectancy.

This patient group has many and complex challenges that require health care services
at different levels and involves an interdisciplinary medical caregiving approach.
Patients in this situation are characterized by the fact that their need for help increases
as their health condition and level of functioning deteriorate. Three-quarters of those
who die receive municipal health care services. Consequently, in order to reassure the
patient and their relatives in their everyday lives, it is essential that the service provision
is of the necessary quality, available around the clock and offered regardless of which
municipality the patient lives in.

'This is a large field that overlaps with numerous fields including geriatrics, dementia
care, oncology, cardiovascular disease and neurological disorders. Omsorg: Nordisk
tidsskrift for palliativ medisin (Care: Nordic journal of palliative medicine) is the only
journal within the field of palliative medicine in the Nordic region. Consequently,
in order to obtain an overview of the field of palliative care in the Norwegian muni-
cipalities, we have performed a systematic review of the last 10 annual volumes of the
journal Omsorg. Of the 400 articles reviewed, 43 were of particular interest for the
municipal service provision. Based on this review, the following sub-areas were iden-
tified: co-determination, quality development and competence needs, organisation of
the palliative care services in the municipalities, collaboration with the specialist health
service (coordinated care pathway), various tools/systems within palliative care in the
municipalities and support for surviving relatives (grief and bereavement support work).
Based on these sub-areas, we performed various searches in Oria, Swemed +, Pubmed
and Google Scholar. This selection was limited to peer-reviewed articles from the last
five years, and a total of 103 scientific articles were included in the work on this report.
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INNLEDNING

Kommunene stéir overfor store oppgaver innen helse- og omsorgsfeltet bade pga.
befolkningssammensetning med flere eldre og fordi denne delen av befolkningen ofte
har flere og sammensatte kroniske sykdomstilstander. I de nermeste tidrene vil derfor
behovet for kommunale tjenester veere gkende. Palliativ omsorg, lindrende behandling
og omsorg for alvorlig kronisk syke og deres parerende gjelder sveert mange.

Det kan vaere vanskelig 4 definere palliativ omsorg adskilt fra andre helsetjenester.
Innledningsvis vil vi tydeliggjore hva palliativ omsorg er, og noen avgrensninger mht.
hva denne rapporten handler om, vil bli presentert.

Barn og unge som lever med kroniske og livstruende tilstander, hvor det er vanskelig
a forutse livsperspektivet i tid, er ogsa en ekende gruppe. Lindrende behandling og
pleie til barn (barnepalliasjon) krever egen oppmerksomhet. Likeledes blir grupper som
eksempelvis personer med psykisk funksjonshemming, personer med demenstilstander
og grupper med ulik etnisk og kulturell/religios bakgrunn heller ikke omtalt saerskilt i
denne rapporten. Dette er omréider som trenger storre oppmerksomhet.

I denne rapporten sammenstilles noe av den kunnskapen som finnes pa et overordnet
nivi, og vi presenterer noen utvalgte omrader med sarskilt relevans for kommunene.
Vi fokuserer pé den siste livsfasen: nar deden nermer seg og hjelpebehovet er skende
(sen palliativ fase). Det stilles store krav bide til volum og kvalitet i det kommunale
tjenestetilbudet.

1.1 DAGENS SITUASJON

Noen av dagens utfordringer knyttet til den kommunale delen av tjenesten innen
palliativ omsorg, er bl.a. presentert i NOU 2017: 16 Pi liv og dod — Palliasjon til
alvorlig syke og doende og Fagrapport om lindrende behandling og omsorg mot livets slutt
(Helsedirektoratet, 2015a) og kan kort presenteres slik:

* Flere tilbringer mer tid hjemme, men fortsatt er det fi (13%) som der i eget hjem.

* Andelen som der i sykehjem, oker, men forst og fremst gjelder det
gruppen over 8o dr og de som har andre diagnoser enn kreft.

* Kvaliteten pd det kommunale tjenestetilbudet innen palliativ omsorg er svert
varierende, og vi mangler kunnskap om kvaliteten pa dette tilbudet generelt og
de spesielt tilrettelagte tilbudene som palliative/lindrende enheter spesielt.

* Muligheten for 4 pavirke tilbudet som mottas gjennom egne valg, er begrenset.

* Kompetansebehovet er stort, og nedvendig tverrfaglig
kompetanse mangler mange steder.

* Samhandling mellom tjenesteniviene og pi tvers av sektorer er utfordrende.
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1.2 HENSIKTEN MED PUBLIKASJONEN

Hensikten med oppsummeringen er 4 gi en oversikt over sentrale omrader
som fremkommer i forskning som er av spesiell betydning for det kommunale
tjenestetilbudet innen palliativ omsorg. Nér vi har begrenset oversikt over eksisterende
fagkunnskap innen det palliative tilbudet i kommunene, betyr ikke det at det ikke
er oppmerksombhet pi feltet. Eksempelvis har svart mange studentarbeider pa bade
bachelor- og masterniva ved ulike profesjonsutdanninger fokusert pa alvorlig kronisk
syke og deres familier. Det er flere storre og mindre utviklings- og forskningsprosjekter
relatert til denne delen av det kommunale tjenestetilbudet, men en samlet oversikt
over temaet — omfang og kvalitet pa de ulike arbeidene — finnes ikke. Denne rapporten
har heller ikke kunnet gi en slik samlet oversikt, men vi ensker & gi en oversikt over
sentrale delomrader innen feltet og sammenfatte noe av den kunnskapen som eksisterer
innen en norsk kontekst. Slik blir det lettere 4 fa et overblikk over fagfeltet og utvikle
tjenestetilbudet videre.

Feltet palliativ omsorg favner mange temaer fra konkrete etiske utfordringer knyttet
til omsorg for deende, til overordnet organisering av tjenestetilbudet. Disse vil bli
presentert tematisk i del 4.

1.3 OM PALLIATIV OMSORG

Det internasjonale fagfeltet palliative care bygger pa hospicefilosofi og de verdiene
som den representerer: en helhetlig forstdelse av pasienten som har en familiesentrert
tilnaerming med en tverrfaglig innsats i tjenestetilbudet, og intensjonen med
behandlings- og omsorgstilbudet er livskvalitet ved 4 lindre lidelse, oke pasientens
velvaere og unngi tilleggsplager (Ronsen og Jakobsen, 2016). Denne forstielsen har veert
utgangspunktet for WHOs definisjon av palliative care'.

I Norge brukes palliasjon som begrep nar palliativ care presenteres i offentlige

dokumenter (NOU 2017: 16).

Palliasjon er en tilneermingsmate som har til hensikt 4 forbedre livskvaliteten til
pasienter og deres familier i mote med livstruende sykdom, gjennom forebygging
og lindring, ved hjelp av tidlig identifisering, grundig vurdering og behandling
av smerte og andre problemer av fysisk, psykososial og dndelig art. (Verdens

helseorganisasjon, Helsedirektoratet, 2015)

! Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their families facing the
problem associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of suffering by means
of early identification and impeccable assessment and treatment of pain and other problems, physical,
psychosocial and spiritual. Palliative care:

- provides relief from pain and other distressing symptoms;

- affirms life and regards dying as a normal process;

- intends neither to hasten or postpone death;

- integrates the psychological and spiritual aspects of patient care;

- offers a support system to help patients live as actively as possible until death; -offers a support system
to help the family cope during the patient’s illness and in their own bereavement;

- uses a team approach to address the needs of patients and their families, including bereavement
counselling, if indicated;

- will enhance quality of life, and may also positively influence the course of illness;

- is applicable early in the course of illness, in conjunction with other therapies that are intended to
prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy, and includes those investigations needed to
better understand and manage distressing clinical complications. (WHO, 2017)

6 INNLEDNING
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Noen vil hevde at begrepet palliasjon gir en for snever forstielse (Ronsen og Jakobsen,
2018) da palliasjon i stor grad assosieres med lindring av symptomer. Det tverrfaglige
teltet palliative care har imidlertid en holistisk tilnaerming med en mye bredere

taglig forankring med bidrag fra humanistiske og samfunnsvitenskapelige si vel som
naturvitenskapelige fag. I forsknings- og utviklingsarbeider knyttet til det kommunale
niviet, blir begrepet palliativ omsorg i stor grad benyttet.

Hospice benyttes som begrep bade som en helhetlig behandlings- og omsorgsfilosofi
relatert til alvorlig syke og deende og en betegnelse pa tjenestetilbud rettet mot
pasienter og pirerende i siste del av livet. Altsa er palliativ omsorg delvis en betegnelse
pa et fagfelt, delvis en mate 4 tenke pa som krever en spesiell tilnerming, og delvis
knyttet til definerte tjenestetilbud. Selv om hospicefilosofi i norske dokumenter som
Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorg (Helsedirektoratet, 2015b)
presenteres som grunnlaget for fagfeltet og praksis, er hospice som betegnelse pa
tjenestetilbud mindre brukt. Internasjonalt blir imidlertid hospice forstitt som et
seerskilt tilrettelagt tjenestetilbud (dag-, degn- og hjemmehospice) i sen palliativ fase
som er en forsterkning og et supplement til ordinzrt tjenestetilbud. I NOU 2017: 16
er hospice foreslatt som et tiltak mht. organisering av det samlede palliative tilbudet
ogsa i Norge (Rensen, 2017). 1 2018 ble det over statsbudsjettet bevilget penger til et
hospicepilotprosjekt, Lukas Hospice, Betania Malvik.

Det har vert stor oppmerksomhet mht. 4 utvikle gode nasjonale planer for a bedre
omsorgen for pasienter og deres parerende. En EU-erklaering, som Norge ogsi har gitt
sin tilslutning til, viser noe av denne satsingen:

Palliasjon ber anvendes zidlig i sykdomsforlopet, ssammen med potensielt kurativ

behandling, men innebefatter ogsi omsorg ved livets slutt.

For 4 sikre integrering av palliasjon i et alderdomsvennlig EU, anbefaler vi at

myndigheter og beslutningstagere pé regionalt, nasjonalt og internasjonalt nivé:

1. Erkjenner at utevelse av og tilgang til lindrende behandling av hey kvalitet
er en prioritert folkehelseoppgave som krever en Sfolkehelsetilnerming.

2. Utvikler og omdefinerer nasjonal og internasjonal helsepolitikk, som for
eksempel retningslinjer for sunn aldring, institusjonsbasert pleie og
omsorg samt demens, til 4 inkludere palliasjon som en viktig del.

3. Utvikler og omdefinerer retningslinjer for palliasjon slik at de
omfatter henvisningskriterier som tillater pasienter og parerende
tilgang til palliativ behandling ut fra behov, uavhengig av diagnose,
alder, prognose, forventet levealder eller bosituasjon.

4. Utvikler eller omdefinerer retningslinjer til 4 omfatte mekanismer
for & sikre tilgang til spesialiserte, tverrfaglige palliative team
eller tjenester i alle deler av helse- og omsorgstjenestene.

5. Fremmer et paradigmeskifte innen helse- og sosiale tjenester rettet mot
grunnleggende kompetanse i palliasjon for alt helsepersonell, for 4 hjelpe dem
til & levere pasientsentrert, familiefokusert behandling og pleie til alle mennesker
med en livsbegrensende sykdom, basert pa personlige tilpassede behandlings- og
pleieplaner, som tar hensyn til alle behov hos pasienten og de pérerende.

6. Stetter tverrfaglig samarbeid som en hjernestein i palliativ

behandling og utdanning av hey kvalitet.
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7. Investerer i d utvikle lereplaner og utdanning i palliasjon
pa bade lavere og heyere nivi i alle fagfelt innen helse- og
sosialfag, og etablerer spesialutdanninger i palliasjon.

8. Fremmer offentlig bevissthet gjennom tiltak pi samfunnsnivd:
utdanning av allmennheten og opplaring av pirarende og frivillige.

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

10. Etablerer varige systemer for 4 overvike og forbedre kvaliteten
i og tilgangen til palliasjon. (Launched in Brussels, October
2014. Palliativ Care 2020, EU. http://palliativecare2020.cu/
declaration/no.php (oversatt til norsk, NOU 2017: 16)

1.4 UTVIKLING AV FAGFELTET

Fagfeltet ble forst omtalt serskilt i nasjonale dokumenter for vel 30 4r siden gjennom
NOU 1984: 30 Pleie og omsorg for alvorlig syke og doende mennesker. Det gikk ti ar for
noen av anbefalingene den gang ble satt ut i livet ved etablering av Seksjon lindrende
behandling i Trondheim. I NOU 1997: 20 Omsorg og kunnskap! Norsk kreftplan ble
temaet presentert pa nytt. Da handlet det i hovedsak om kreftpasienter og deres
utfordringer i ulike stadier av sykdommen. Etter dette ble kreft i stor grad det
dominerende temaet nir palliasjon ble omtalt i ulike offentlige dokumenter som
eksempelvis Nasjonale retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen (sist revidert i 2015). I
disse retningslinjene er bade behandlingsanbefalinger og anbefalinger til organisering
skissert i spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten. NOU 1999: 2 Livshjelp
anbefaler etablering av kompetansesentre pa regionsnivi, og samtidig understrekes
betydningen av 4 ha gode tilbud s& nar pasientens hjem som mulig.

I St.meld. nr. 47 (2008—2009) Sambandlingsreformen understrekes behovet for
samordning av tjenestetilbudene pi tvers av nivdene, noe som i stor grad angar aktuelle
pasientgrupper. Det har imidlertid vist seg vanskelig 4 fa dette til i praksis, jf. Dok 3:5
(2015—2016) Riksrevisjonens undersokelse avv ressursutnyttelse og kvalitet i helsetjenesten
etter innforingen av samhandlingsreformen, hvor sgkelyset er bade pa kapasitet og
kompetanse.

NOU 2017: 16 peker pa behovet for kompetanse og organisering i helsetjenesten
generelt, og de kommunale utfordringene er skissert spesielt. Det handler i stor grad
om kompetanse og organisering pa ulike nivéer til ulike grupper av pasienter. Til ni
har mye av oppmerksomheten innen det palliative feltet vaert knyttet til kreftpasienter.
Det er en dpenbar svakhet ved den norske utviklingen i fagfeltet, og det er en klar
forventning fra helsepolitisk ledelse at ogsa andre grupper inkluderes, som pasienter
med progredierende nevrologiske lidelser, pasienter med kroniske hjerte-, lunge- og
nyresykdommer og skropelige eldre som eksempelvis personer med demenstilstander
i avansert stadium. Dette prosjektet har som ambisjon 4 inkludere ulike arbeider
uavhengig av diagnose. For & stimulere til fagutviklingsprosjekter innen palliasjonsfeltet
har Helsedirektoratet administrert eremerkede midler til ulike fagutviklingsprosjekter
i kommunene siden 2002: Kompetansehevende tiltak for lindrende behandling og omsorg
ved livets slutt (https://helsedirektoratet.no/sykehjem-og-hjemmetjenester/lindrende-
behandling-palliasjon). Malet med ordningen er & styrke kvaliteten i tilbudet til
pasienter med behov for lindrende behandling og omsorg uavhengig av diagnose samt

4 bidra til kompetanseoppbygging i kommunene. Tilskuddet forvaltes av fylkesmannen
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i samarbeid med de regionale kompetansesentrene for lindrende behandling. En
erfaringsoppsummering om denne tilskuddsordningen for de 140 kommunene som
mottok tilskuddsmidler i perioden 2009—2011, viser at kommunene i stor grad er
tforneyd med 4 ha oppnadd de milene de har hatt for sine prosjekter (Tingvold og
Sogstad, 2012). Det er mer usikkert hvilke langtidseffekter denne tilskuddsordningen
har hatt.
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METODE

Dette kapittelet viser arbeidsprosessen for a skafte en oversikt over sentrale omrader
innen palliativ omsorg med relevans for kommunehelsetjenesten. Sekestrategi,
utvalget av dokumenttyper og vurdering av disse beskrives. Videre redegjor vi for
ekspertgruppens rolle. Milet er 4 skape en oversikt over fagomradet, og sentrale
temaer og kjerneelementer fra de inkluderte studiene presenteres. Miélgruppene

for oppsummeringene inkluderer bade praktikere, ledere, pasienter og brukere med
tilknytning til det kommunale tjenestetilbudet.

2.1 FREMGANGSMATE
Arbeidet har hatt folgende hovedfaser:

* beskrivelse av emnet, formél, problemstillinger,
avgrensninger og inklusjonskriterier

* sok etter relevant litteratur, bide offentlige dokumenter og forsknings-
og utviklingsarbeid for & skaffe en oversikt over sentrale temaer
knyttet til palliativ omsorg med relevans for kommunalt nivé

* sok etter forskningsarbeider som er knyttet til spesifikke valgte delomrader
publisert av norske forfattere, og som har relevans for kommunene

* utvelgelse av litteratur i henhold til formal, problemstillinger, avgrensninger
og inklusjonskriterier nevnt lenger bak i dette kapittelet

* gjennomgang av litteraturens beskrivelser og oppsummering av denne

2.2 SP@RSMAL SOM UTGANGSPUNKT FOR ARBEIDET

Hvilke temaer/kjerneomréder som presenteres i litteraturen knyttet til palliativ omsorg,
har seerskilt relevans for det kommunale tjenestetilbudet?

* Hva vet vi om pasienter og parerendes behov og utfordringer,
og hvordan beskriver brukerne kvalitet?

* Hvordan beskrives og evalueres det palliative tjenestetilbudet i kommunen?

* Hvordan fungerer frivillighet innen palliativ omsorg i kommunen?

Hyvilke utfordringer i samarbeidet med spesialisthelsetjenesten
beskrives av tjenesteytere i kommunen?

* Hvilke systemer, metoder og verktey for pasientoppfelgning som har relevans
for det kommunale tilbudet innen palliativ omsorg, er det oppmerksomhet pa?

2.3 SOKESTRATEGI

Vi sokte etter folgende dokumenter:

1. Teninnledende fase med tanke pa avgrensning av tema:
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* offentlige dokumenter (lover, forskrifter og andre
sentrale offentlige dokumenter)

* rapporter fra utviklingsprosjekter og annen faglitteratur

Vi sekte etter erfaringer med dagens organisering av det kommunale helse-
tjenestetilbudet som er relevant innenfor palliativ omsorg for pasienter,
parerende og helsearbeidere:
> spesifikke serskilte tjenestetilbud og
organiseringsmodeller med relevans for omradet
> verktoy og systemer som er utviklet for palliativ omsorg,
eventuelt tatt i bruk i den kommunale helsetjenesten
> arbeider som fokuserer pa samhandling mellom kommunehelsetjenesten
og spesialisthelsetjenesten som har spesiell relevans for palliativ omsorg
* gjennomgang av Omsorg: Nordisk tidsskrift for
palliativ medisin i perioden 2008—2018
* sok i ulike databaser: Oria, Swemed+, Pubmed, Google Scholar
* gjennomgang av publikasjonsoversikter til sentrale
norske forskere innen feltet i Cristin
* Spesifikke sok innen definerte delomrader:
* sok i ulike databaser: Oria, Swemed+, Pubmed
* fagfellevurdert forskning og vitenskapelige arbeider med relevans for
kommunalt tjenestetilbud innen palliativ omsorg knyttet til norske forhold

* gjennomgang av referanselister til utvalgte fagfellevurderte artikler

Folgende hovedsgkeord er anvendt:

palliativ omsorg (pal/iatiw care), palliasjon, omsorg ved livets slutt (terminal care /

End-of-life care), kommunehelsetjeneste, pasient og pirorende

I tillegg gjorde vi egne sok pa sentrale omrader som brukermedvirkning (shared decision
making), forbandssamtaler (Advanced Care Planning / A CP), lindrende enhet i kommunen,
hjemmedod, frivillighet i palliativ omsorg, kreftkoordinator, Livets siste dager / LCP,
individuell plan / palliativ plan

Sekene ble gjennomfert i felgende databaser, nettsteder og andre kilder, jt. sokestrategi:
* databasene Oria, Swemed+, Pubmed og Google Scholar
* gjennomgang av temanumre i tidsskriftet Omsorg de siste ti rene
* gjennom Cristin er det sokt etter arbeider til sentrale
forskere/fagpersoner i det norske palliasjonsmiljoet

* gjennomgang av rapporter fra Helsedirektoratet knyttet til
Kompetansehevende tiltak for lindrende behandling ved livets slutt

* prosjekter presentert fra Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester og
kompetansesentrene innen lindrende behandling i de ulike helseregionene

» referanselister til aktuelle artikler og publikasjoner

2.4 UTVALG

Folgende kriterier er lagt til grunn for utvalget:

* relevans for norske forhold; det innebzrer norske studier
og hovedsakelig norske forfattere innen fagfeltet

* relevans for helse- og omsorgstjenesten i kommunen
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* publisert pa norsk, engelsk eller skandinaviske sprak
* publisert de siste ti drene (2008—2018)
et finnes et stort antall studentoppgaver pa bachelor- og masternivi med temae
Det fi t stort antall studentoppgaver pa bachelor- og mast dt t
palliativ omsorg. De er utelatt med noen fa unntak, da noen masteroppgaver hadde
spesiell relevans for temaet.
Nearmere om inklusjonskriterier for materialtypene:

Offentlige dokumenter, veiledere mm.
* relevans for emnet
* gjeldende per dags dato
* belyser nasjonale og/eller faglige foringer som gjelder innenfor emnet

Forskning:

* relevans for emnet
* publisert i et fagfellevurdert tidsskrift

Narmere om eksklusjonskriterier:

* ikke tatt med relevante skandinaviske studier, selv om det har
stor overforingsverdi og relevans for tema pga. arbeidets omfang.
Imidlertid kunne dette utvidet forstielsen for omradet

* ikke tatt med studier fra andre land ut over Norge / skandinaviske land, selv
om det hadde gitt noen viktige perspektiver pa modeller og organisering
* utviklingsprosjekter som ikke har publisert erfaringene sine i

fagfellevurderte tidsskrift. Her er det imidlertid mye informasjon
og kunnskap som kunne utvidet forstielsen for omridet

2.5 VURDERING

Analysene og kunnskapsoppsummeringene er utfort pi grunnlag av felgende prosess:

* en kritisk vurdering av kunnskapskildenes relevans og kvalitet

* en beskrivelse og oppsummering av kunnskapen som har

spesiell relevans for kommunehelsetjenesten

Utvalgte dokumenter er presentert innen delomrader som pekte seg ut som sentrale
innen palliativ omsorg. Enkelte utviklingsprosjekter er presentert som eksempler pa
tagutvikling innen omradet. Disse er ikke representative for hva som pagar av faglig
utvikling i kommunehelsetjenesten, men er ment nettopp som eksempler.

2.6 EKSPERTGRUPPE

Oppsummeringen er vurdert og kommentert av en oppnevnt ekspertgruppe for emnet
«Palliativ omsorg» i Omsorgsbiblioteket. Gruppen bestir av:
* Reidun Hov (PhD, prosjektleder. Utviklingssenter for sykehjem
og hjemmetjenester i Hedmark, Hamar kommune)
* Ellen Lykke Trier (sykepleier ved lindrende enhet
Moss kommune, ni stipendiat VID)
* Tanja Alme (kreftkoordinator/prosjektleder, Sula kommune)
* Lill-Karin Aanes (sykepleier og leder av Termik Norge, Mosjoen,
frivillighet innen omsorg for alvorlig syke og deende)
* Beate André (forsteamanuensis, NTNU)
Vi konfererte med ekspertgruppen i en tidlig fase, og de har kommet med innspill til
delemner og ferdig tekst.
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Oppsummeringen er fagfellevurdert av Siri Andreassen Devik (forsteamanuensis,
Fakultet for sykepleie og helsevitenskap / Senter for omsorgsforskning midt, Nord uni-
versitet) og godkjent av Omsorgsbibliotekets hovedredakter Astrid Gramstad, Senter

for omsorgsforskning, nord.
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5. SENTRALE
OFFENTLIGE
DOKUMENTER AV

S TYDNING FOR
PALLIATIV OMSORG |
OMMUNEN

Palliativ omsorg inngar som en integrert del av den kommunale helsetjenesten og folger
slik sett de generelle lovene som gjelder for kommunale helsetjenester. Det innebarer
ogsa at sarskilte tilbud som lindrende/palliative enheter i sykehjem / pa hospice eller
palliative team i kommunene ikke er lovpilagte oppgaver. Konsekvensen av dette er
at tjenestetilbudet til alvorlig syke og deende i kommunene er ulikt og organiseres
forskjellig (Helsedirektoratet, 2015 a).

Det finnes imidlertid ulike nasjonale retningslinjer som handlingsprogram, veiledere
mm. som har direkte betydning for det palliative tilbudet som ytes. I dette kapittelet gir
jeg en oversikt over disse med lenker til aktuelle dokumenter.

Nasjonale rid for lindrende behandling i livets sluttfase (Helsedirektoratet, 2018)
Helsedirektoratet har laget nye faglige anbefalinger for behandling/pleie og omsorg
til deende. Disse nasjonale faglige ridene omhandler lindrende behandling i livets
sluttfase til personer over 18 ér, uavhengig av diagnose. Med livets sluttfase mener
vi de siste ukene, dagene og timene. De faglige radene belyser ogsi involvering

av og stette til parerende i denne fasen: https://helsedirektoratet.no/palliasjon/

nasjonale-faglige-rad-for-lindrende-behandling-i-livets-sluttfase

Beslutningsprosesser ved begrensning av livsforlengende behandling
(Helsedirektoratet, 2013)
Veilederen skal bidra til beslutningsprosesser nér det gjelder 4 unngi oppstart eller
avslutning av pigiende behandling der det anses 4 ikke vere til pasientens beste.
Veilederen er ment som et praktisk verktoy som skal bidra til at man far gode
prosesser forut for beslutningene. Har man involvert de som skal involveres, og gjort
dette pad en riktig méte? Har pasienten fitt nedvendig og riktig informasjon, og er
pasienten samtykkekompetent? Er det medisinskfaglige grunnlaget tilstrekkelig
avklart? Hvordan hindterer man uenighet? https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/

beslutningsprosesser-ved-begrensning-av-livsforlengende-behandling
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Veileder: Forhindssamtaler pa sykehjem (UiO, Senter for medisinsk etikk, 2017)
Veilederen er laget med bakgrunn i pagéende forskning ved Senter for medisinsk

etikk, UiO, og er ment som en stotte i forhdndssamtaler og felles planlegging av tiden
fremover og helsehjelp ved livets slutt for pasienter i sykehjem: http://www.med.uio.no/

helsam/forskning/prosjekter/forberedende-samtaler-i-sykehjem/acp-veiledera71rrz.pdf

Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorgen (revidert 2015)
Handlingsprogrammet tar for seg behandling, pleie og omsorg til pasienter

med uhelbredelig kreftsykdom og begrenset levetid. Palliasjon inkluderer

ogsa sorgarbeid og oppfelgning av etterlatte. Palliasjon foregir innenfor de

fleste fagomrader og pi alle nivéer i helsevesenet, og handlingsprogrammet
presenterer ogsd anbefalinger til organisering av tjenestetilbudet bade i
spesialisthelsetjenesten og kommunene. https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/

nasjonalt-handlingsprogram-med-retningslinjer-for-palliasjon-i-kreftomsorgen

Veileder om parerende i helse- og omsorgstjenesten (Helsedirektoratet, 2017)
Helsedirektoratet publiserte i januar 2017 en veileder om pérerende i helse- og
omsorgstjenesten. Denne veilederen handler om involvering av og stette til pirerende i
hele helse- og omsorgstjenesten. Veilederen beskriver parerendes rettigheter og helse-
og omsorgstjenestens plikter og gir anbefalinger om god praksis. Veilederen omfatter
alle parerendegrupper — eldre, voksne, ungdommer og barn — uavhengig av pasientens
eller brukerens diagnose. https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/parorendeveileder

Nasjonal strategi for frivillig arbeid pa helse- og omsorgsfeltet (2015—2020)

(HOD, 2015)

Denne strategien, som er utarbeidet av Frivillighet Norge, KS og Helse- og
omsorgsdepartementet, formulerer mal og tiltak for det fremtidige samspillet

mellom frivillig og offentlig sektor pa helse- og omsorgsteltet — bade hjelpetiltak og
folkehelsearbeid. Strategien skal bidra til 4 legge til rette for frivillig innsats, rekruttere
og beholde frivillige og styrke samarbeid mellom frivillig og offentlig sektor. https://

www.regjeringen.no/contentassets/4458634b21274b349a602cqaooffri6f/nasjonal
strategi frivillighet.pdf
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A PRESENTASJON
AV FORSKNING
OG RELEVANT
FAGLIT TERATUR

I dette hovedkapittelet presenterer vi ulike omrader som er relatert til palliativ omsorg
i kommunen med utgangspunkt i relevant forskning. Disse vil bli presentert tematisk
ut fra felgende hovedomrider: 1) Medbestemmelse, 2) Behov for kvalitetsutvikling

og kompetanse, 3) Organisering av det palliative omsorgstilbudet i kommunene,

4) Samhandling med spesialisthelsetjenesten — helhetlige pasientforlep, 5) Ulike
verktey/systemer innen palliativ omsorg i kommunene og 6) Stette til etterlatte

— sorgstottearbeid.

4.1 MEDBESTEMMELSE

En klar foring fra sentrale myndigheter er 4 tilby en helsetjeneste hvor pasienten er
hovedperson: «Ingen avgjorelser om meg uten med meg». Autonomiprinsippet stir
sentralt innen det palliative omridet (NOU 2017: 16). Imidlertid er dette et utfordrende
prinsipp i livets siste fase nir hjelpebehovet gker og vitale funksjoner svekkes, ogsa
kognitive funksjoner. Generelt sett er derfor palliativ omsorg et felt med mange og

ofte utfordrende situasjoner bide faglig og etisk nar det er snakk om behandling,
livsforlengende og lindrende behandling og omsorg i livets siste fase. Helsedirektoratets
Veileder for beslutningsprosesser ved begrensning av livsforlengende behandling (https://
helsedirektoratet.no/retningslinjer/veileder-for-beslutningsprosesser-ved-begrensning-

av-livsforlengende-behandling) er nettopp en stotte for helsearbeidere i vanskelige

beslutningsprosesser.

Samwalg (shared decision making) har blitt et sentralt begrep, men utfordres
ogsa i eksempelvis situasjoner hvor pasienten har en langtkommen demenstilstand.
Smebye (2018) viser til betydningen av 4 skille mellom samzykkekompetanse og
beslutningskompetanse nar vi skal sorge for medbestemmelse som en menneskerett ogsa
for personer med sterkt nedsatt kognitiv funksjon. Dette fremheves ogsi av Johansen og

Helgesen (2017).

4.1.1 HVA ER VIKTIG FOR PASIENTER | SEN PALLIATIV FASE

I det konkrete motet mellom pasient, pirerende og tjenesteytere og i planlegging
av tjenester er det viktig 4 here pasientens og de pirorendes stemmer (Hunstad,
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2013; Rustad et al., 2016, 2017; Fjose et al., 2018). Oversikt over hva som er viktig for
pasientene i den siste delen av livet, er oppsummert i Sandsdalens studie (2016):
* Det var av stor betydning 4 leve et si meningsfylt og normalt liv
sd lenge som mulig. Det var viktig for den deende 4 kunne bevare
selvrespekten og bli mett individuelt med oppfelgning basert pi
personalets kjennskap til vedkommendes historie og verdier.

* Det var av stor betydning at helsepersonell er sensitive for pasientens
onsker og preferanser og ser hele familien. Pasientene onsket et
godt forhold til helsepersonell basert pi tillit, respekt, vennlighet,
tilmodighet og medfelelse. De onsket ogsa kompetent personell som
gir god smerte- og symptomlindring, psykososial stette og praktisk
hjelp. Videre onsket de mulighet til & praktisere troen sin.

* Pasientene onsket & vaere med pa 4 utforme sin egen behandling og
omsorg og ville ha autonomi og kontroll. Studien viste at de hadde
forskjellige ensker om medbestemmelse. De fysiske omgivelsene og
atmosferen i omsorgsmiljeet var viktige for pasientene i den siste tiden.

* Pasientene gnsket 4 fi omsorg i et milje som foltes trygt, avslappet og
vennlig. De verdsatte biade privatliv og muligheten til 4 kunne omgas andre
pasienter. Pasienter onsket medbestemmelse i sin egen omsorg og ded.

Sandsdalen et al. (2017) har undersokt ulike kontekster som hjemmesykepleie, palliative
enheter i sykehjem, hospice (dag/degn) for & vurdere ulike faktorers betydning for
opplevd kvalitet. De hevder at det ber vare storre oppmerksomhet pa personrelaterte
faktorer for @ yte best personsentrert palliativ omsorg (ibid).

4.1.2 ST@QTTE TIL PARGRENDE

Pirerende er en selvfolgelig del av omsorgen for alvorlig kronisk syke og deende,
selv om det i ulike planer hovedsakelig fokuseres pa pasienten. Dette reflekteres ogsé
i den siste offentlige utredningen innen feltet, NOU 2017: 16, hvor en presenterer
pasientsentrerte forlep.

Flere studier viser hvor viktig det er 4 vere sarskilt oppmerksom pa parerendes
situasjon generelt (Andershed, 2006), og spesielt knyttet til pasienter i en
hjemmesituasjon hvor parerendes rolle blir spesiell (Grov, 2012).

Pirorende kommer i en dobbeltrolle; de er pasientens naermeste og har samtidig
egne behov, utfordringer og bekymringer. I tillegg skal parerende prove & mangvrere
i et helsetjenestesystem som for mange kan oppleves som uoversiktlig og utfordrende
(Stendal og Wergeland Serbye, 2010; Devik et al 2016). Rustad et al. (2017) viser i
sin studie hvor krevende denne dobbeltrollen kan vare nir en er parerende til en eldre
pasient som overflyttes fra sykehus til hjemmet. To hovedtemaer presenteres i studien:
1) parerendes strev med 4 fi oversikt og nok informasjon, 2) parerende tar ansvar for
4 bidra til at overflytting fra sykehus til hjemmet gar sa knirkefritt som mulig, noe
som innebarer mye ansvar. Studien til Fjose et al. (2018), som er bygd pé intervjuer
med 26 familier til eldre personer (over 65 dr) med kreft, viser at familien opplevde
tjenestetilbudet som utmattende mht. oppfelgning av kreftforlopet. De hadde et
sterkt onske om 4 bli involvert som familie og en opplevelse av at omsorgstilbudet var
fragmentert (ibid).

Roen et al. (2018) viser til at pirerende har et nert forhold til helsepersonell som
tolger opp deres nermeste. Det at parerende gis spesiell oppmerksomhet og omsorg,
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var av serskilt stor betydning for at de klarte a opprettholde ansvaret ved 4 std sa ner. I
tillegg var faktorer som tilgang til palliativ kompetanse, informasjon og kommunikasjon
rundt sykdom og prognose om forestiende ded og et godt forhold til den syke
avgjerende faktorer for resiliens hos parerende. Sykepleierne spiller en avgjerende
koordinerende rolle i denne sammenheng, og pirerende beskriver egenskaper som 4
veere dedikert og ha erfaring som viktig néir de beskriver sykepleiere i en spesialenhet
med pleie og omsorg for alvorlig syke og deende (Grothe, Biong og Grov, 2015).
Samtidig understreker de parerende betydningen av et tverrfaglig team rundt familien
som ogsé har parerende i fokus.

4.1.3 FORHANDSSAMTALER

For 4 serge for at den enkeltes onsker og valg blir ivaretatt pa best mulig mate, har
forbindssamtaler (Advanced Care Planning) blitt et viktig tema generelt (Aasmul,
2018; Bollig, 2015b) og for enkelte pasientgrupper spesielt (Jerpseth et al., 2018

Hjort, Haugen og Schaufel, 2018). Forhindssamtaler er betegnelsen pi samtaler med
pasienter og eventuelt deres parerende om mulig fremtidig behandling eller snske om
a frasta fra behandling. Dette gjores for i sikre at pasienters interesser blir ivaretatt

pé slutten av livet, spesielt i situasjoner hvor en kan forvente at pasientenes kognitive
evner reduseres. Det er to hovedintensjoner med slike samtaler: 4 ivareta pasienters
medbestemmelsesrett og unngi overbehandling i siste fase av livet. Studier i Norge
har pekt pa betydningen av 4 se pasienten og familien som en enhet. Slik sett er det
viktig 4 tydeliggjore pasienters verdier og preferanser i en sterre sammenheng med 4 ta
utgangspunkt i «Hva er viktig for deg og dere?»

I Norge har disse samtalene forst og fremst vaert knyttet til overgang fra hjem eller
sykehus til innleggelse i sykehjem, mens internasjonal erfaring viser at disse samtalene
har en mer generell funksjon: samtale med egen lege, knyttet til samtaler i familien osv.

En veileder er utviklet av Senter for medisinsk etikk, UiO, som en statte for
helsepersonell til 4 tilrettelegge og gjennomfore slike samtaler (http://www.med.uio.no/

helsam/forskning/prosjekter/forberedende-samtaler-i-sykehjem/acp-veiledera71117.

pdf).

Mange sykehjem gjennomferer forhandssamtaler i en eller annen form. Gjerberg

et al. (2017) fant at blant de 486 sykehjemmene som svarte (57 %), gjennomferte to
tredjedeler en eller annen form for forhandssamtale. Det er store variasjoner mht.
praksis bade nar det gjelder pasient- og parerendeinvolvering, hvordan samtalene
gjennomferes med tanke pé tidspunkt for samtale, gjentatte samtaler over tid og
rollefordeling under samtalen mellom sykepleiere og leger (Thoresen, Ahlzen og
Solbrakke, 2015). Frivillighet mht. deltagelse i forberedende samtaler, viktigheten av a
etablere et tillitsforhold mellom pasient og pleiepersonale/lege i forkant av samtalen(e)
og 4 finne riktig tidspunkt («timing») blir fremhevet som viktig for a lykkes i slike
samtaler (ibid).

Bollig (20162, 2016b) fant at beboere i sykehjem og parerende er mest opptatt
av hverdagsetiske utfordringer. Beboerne har tillit til at viktige avgjerelser kan tas av
parerende, leger og sykepleiere. Derimot vet mange parerende lite om beboernes ensker
og opplever det & mitte ta avgjorelser pd deres vegne som belastende.

Flere studier peker pd begrensninger nar det gjelder sykehjempersonalets juridiske og
etiske kompetanse, og behovet for skte kommunikasjonsterdigheter for 4 etablere gode
samtaler. Noen studier har fokusert spesielt pa sykehjemslegens ansvar og manglende
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kompetanse i denne sammenhengen (Romeren, Pedersen og Forde, 2016). Aasmul et
al. (2018) gjennomforte en intervensjonsstudie hvor sykepleiere og leger i sykehjem
gjennomgikk et utdanningsprogram knyttet til gjennomfering av forhindssamtaler.
Sykepleiere og familiene til sykehjemsbeboere i intervensjonsgruppen viste storre
tilfredshet mht. kommunikasjon enn kontrollgruppen, og personalstress var likeledes
redusert. Denne effekten var imidlertid dalende ni méneder etter intervensjonen, noe
som indikerer at personalet trenger kontinuerlig oppfelgning og stette (ibid).

4.2 BEHOV FOR KVALITETSUTVIKLING OG
KOMPETANSE

Kompetansebehovet i kommunene er skende, ikke minst som en konsekvens

av samhandlingsreformen. Pa bakgrunn av omfanget i form av ekende antall

pasienter med behov for palliativ omsorg og kompleksiteten mht. sykdoms- og
behandlingsutfordringer er behovet for kompetanse innen palliativ omsorg svaert

stort (Husebe og Husebe, 2012; Jansen, Schaufel og Ruths, 2014; Fosse et al., 2017;
Brodtkorb et al., 2017; Steindal og Wergeland Serbye, 2010; Glette et al., 2018; Tarberg,
Kvangarsnes og Hole, 2016).

A heve kompetansen kommunalt handler ogsi om 4 utvikle gode verktoy og en
kultur for kvalitetsutvikling (Wergeland Serbye et al., 2019). Sommerbakk et al. (2016)
indentifiserte ulike barrierer og faktorer for kvalitetsforbedring innen det palliative
omrédet basert pa intervjuer med 20 profesjonelle helsearbeidere som jobbet i ulike
deler av helsetjenesten (sykehus, sykehjem, lokalmedisinske senter). De fant at det var
spesielt fire omrider som var utfordrende innen det palliative omrédet: 1) tilstanden
til pasienten som trengte spesiell palliativ omsorg, 2) kartleggingsverktoy som ikke
var validert for aktuell pasientgruppe, 3) mangel pa spesialisert palliativ kompetanse
og 4) endringer som ikke var samsvarende med personalets omsorgsfilosofi (ibid).
Midtbust et al. (2018) har intervjuet helsepersonell i fire norske sykehjem om faktorer
som pavirker palliativ omsorg for personer med langtkommen demens. De identifiserte
mangel pa kontinuitet som en hovedfaktor. Isaksen, Agotnes og Fagertun (2018) viser i
sin studie fra fem sykehjem store variasjoner mht. kvalitetsarbeid bade innad i sykehjem
og mellom ulike sykehjem. De beskriver disse ulikhetene som et spenningsforhold
mellom lokal autonomi og kultur og myndighetenes ensker om en mer forutsigbar
praksis og felles standarder, initiert gjennom nasjonale rid og veiledere (ibid).

Det er behov for skt kompetanse i alle ledd (NOU 2017: 16), og det tilbys mange
og ulike kurs og uformelle utdanninger. Flere steder i landet tilbyr ulike universiteter
og hegskoler formell kompetanse, bide tverrprofesjonelle videreutdanninger som
eksempelvis NTNU pa Gjevik (60 sp) og monofaglige utdanninger som VID
vitenskapelige hegskole, som tilbyr videreutdanning eksklusivt for sykepleiere (60
sp). Det finnes ogsa mer spesifikke utdanninger, eksempelvis parerendearbeid
innen lindrende omsorg ved Hogskolen i Hedmark (15 sp). Flere steder i landet
tilbys videreutdanning innen kreftomsorg og lindrende pleie for omsorgsarbeidere/
hjelpepleiere hvor en vesentlig del av programmet er knyttet til palliativ omsorg.

4.2.1 ETIKKARBEID | KOMMUNENE

Mange ansatte i sykehjem beskriver etiske utfordringer som en belastning og ensker
systematisk etikkarbeid (Bollig, 2015, 2017; Tuen, 2018; Brodtkorb et al., 2017). De
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hyppigste etiske utfordringene som ble beskrevet, var mangel pa ressurser, problemer
i ssmmenheng med omsorg ved livets slutt og tvangsbruk (Bollig, 2015). Dirlig
handtering av disse utfordrende situasjonene skaper moralsk stress og er slik sett en
okt belastning for tjenesteutoverne (Karlsen et al., 2018). Mens norske helseforetak er
palagt 4 ha etikkomiteer med formal om 4 bidra til etisk bevissthet og kvalitetssikring
av vanskelige verdiavveininger, har den kommunale helse- og omsorgstjenesten ingen
slike palegg. Ulike prosjekter har likevel vart drevet for 4 styrke etisk kompetanse
lokalt (Lillemoen og Pedersen, 2013. KS har statt i bresjen for «Samarbeid om etisk
kompetanseheving (2007—2015)». En evaluering av dette prosjektet viser at ansatte
i den kommunale helse- og omsorgstjenesten opplever at etikksatsingen har veert
viktig (Magelsen et al., 2016; Karlsen et al., 2018), noe som samsvarer med Bolligs
(2015) studie. Han fant at tre fjerdedeler av de etiske dilemmaene fant en felles losning
gjennom felles refleksjon i etikkmeter. Karlsen et al. (2018) fant i sin undersokelse
at ansatte i kommunal helse- og omsorgstjeneste opplever at etikksatsing har veert
et viktig bidrag til kvalitetsutvikling og kompetanseheving for 4 hindtere etiske
utfordringer pa en bedre mate. Det ser ut til 4 ha stor betydning for yrkesutevelse og
arbeidsmilje.

Tematikk knyttet til omsorg ved livets slutt har en allmenn interesse, som viser
seg i samfunnsdebatten pé ulike méter. Sistehjelpskurs er et eksempel pa 4 mote
befolkningens behov for kunnskap innen palliativ omsorg.

4.2.2 SISTEHJELPSKURS

Ideen om Sistehjelpskurs ble lansert av lege Georg Bollig i 2014 (http://www.palliativ.

org/wordpress/wp-content/uploads/2014/12/sistehjelpskurs.pdf). Dette kurset kom

som en reaksjon pa erfaringene med befolkningens manglende kunnskap om hva
som foregir i den siste delen av livet, og alle motene han hadde med pasienter samt
parerendes radvillhet nér viktige avgjerelser skulle fattes. Norsk Palliativ Forening
har bidratt til 4 sette i gang flere pilotprosjekter for 4 prove ut kursopplegget. Kurset
omfatter fire undervisningstimer, som handler om: 1) Deden er en del av livet, 2)
Onsker og rammer for livets slutt, 3) A lindre plagsomme kroppslige og psykiske
symptomer og 4) A ta farvel. Kursets mal er 4 spre informasjon og kunnskap om
palliasjon, og det er et motested for & diskutere deden i det moderne samfunn.
Erfaringene sa langt har veert positive (Bollig, 2015, 2017).

4.3 ORGANISERING AV DET PALLIATIVE OMSORGSTIL-
BUDET | KOMMUNENE

Omsorg for alvorlig kronisk syke og deende er organisert ulikt i Norge (Agenda
Kaupang, 2012; Helsedirektoratet, 2015b). Som en folge av den norske desentraliserte
helsetjenestemodellen innebearer det at folk meter ulik organisering og ulik tilgang til
tjenester. Pga. vekslende demografiske forhold vil det naturlig vere forskjeller mellom
by og land og ulike landsdeler (NOU 2017: 16; Devik og Hellzén, 2013).

Pasienter med alvorlig kroniske lidelser har behov for ulike tjenester, hvor
kompleksiteten i sykdomsforlepene bidrar til flere sykehusinnleggelser. Behovet
for samhandling mellom tjenesteniviene er derfor avgjerende for at pasientene og
familiene skal oppleve pasientforlepene som sammenhengende.
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NOU 2017: 16 peker pa noen prinsipper som ber ligge til grunn for utvikling av
tjenestetilbudet til pasienter innen det palliative omradet:
* sammenhengende pasientforlep

* tidlig integrasjon: at palliasjon etableres tidlig i
sykdomsforlepet til kronisk alvorlig syke

* at tjenestetilbudet sees i sammenheng med de ovrige helse- og omsorgstjenestene

I denne sammenhengen understrekes behovet for kompetanse innen det palliative
omradet uansett hvor pasienten og hans/hennes nermeste mitte befinne seg.

Selv om behandlingsforlep og sammenhengen mellom de ulike akterene i tjeneste-
tilbudet mé sees i sammenheng, fokuserer denne rapporten pa samhandlingsarenaer
mellom spesialisthelsetjenesten og det kommunale tjenestesystemet — og det
kommunale tjenestetilbudet spesielt.

Som tidligere nevnt er ikke palliasjon en lovpalagt oppgave. Det innebaerer at
palliativ omsorg ytes i alle deler av det kommunale helsetjenestetilbudet. NOU 2017:16
presenterer folgende:

I den kommunale helse- og omsorgstjenesten skal grunnleggende palliasjon gis i
hjemmesykepleien, i omsorgsboliger, i sykehjem eller i tilsvarende bolig saerskilt
tilrettelagt for heldegnstjenester og i allmennpraksis. I tillegg til lege og sykepleier
bidrar ogsd andre grupper helsepersonell som fysioterapeuter og ergoterapeuter til
i gi grunnleggende palliasjon. Spesialisert palliasjon skal gis i lindrende/palliative
enheter ved heldegns omsorgsboliger. (NOU 2017: 16,s. 95)

Av landets 426 kommuner har 46 heldegns omsorgsboliger eller sykehjem en lindrende
enhet — totalt 285 senger. I tillegg er 146 plasser definert som «lindrende senger» i
eksisterende sykehjemsavdelinger som er ment tilrettelagt for palliativ behandling.
Totalt utgjer dette 441 sengeplasser med et palliativt siktemal pa institusjonsniva

i kommunene ifolge PallReg 2017 (NOU 2017: 16). Det finnes ogsé eksempler pa
interkommunale lgsninger og palliative senger i distriktsmedisinske sentre.

4.3.1 HIEMMEBASERT OMSORG - MULIGHET FOR A D@ HJEMME

Hjemmet som arena for omsorg i siste del av livet har fatt skende oppmerksomhet
ogsd i Norge (NOU 2017: 16). Det innebzerer at den alvorlig syke med palliative behov
far mulighet til 4 veere i sine egne omgivelser. Devik, Hellzen og Enmarker (2015)

har sett pé forhold som er avgjerende for eldre personer med alvorlig kreftsykdom
som bor i rurale strok, noe som ofte innebearer 4 bli fulgt opp av helsearbeidere med
lokal forankring og kjennskap ogsi til den aktuelle personen. I en slik situasjon blir
sykepleierens egenskaper nir det gjelder 4 uteve sin funksjon personsentrert, en
avgjerende faktor (ibid).

Internasjonale studier viser at hjemmet er det stedet flest onsker 4 vere, og det er
der alvorlig kronisk syke ensker & do (Kjellstadli et al., 2018). Det er stort samsvar
mellom pasientens og parerendes ensker under forutsetning av at det legges til rette
med nedvendig stotte for parerende (Grov, 2012). Det avgjorende for bide pasient og
parerende er at tilbudet som ytes og situasjonen hjemme oppleves trygg nok (André og
Ringdal, 2015). Selv om vi har mindre data i Norge knyttet til spersmal om enske om
4 do i eget hjem, er det grunn til 4 tro at vi ikke skiller oss vesentlig fra andre vestlige
land. Det var ogsa utgangspunktet da Stortinget onsket en offentlig utredning innen
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det palliative feltet i Norge og ga sin innstilling i desember 2017 (NOU 2017: 16), hvor
onsket om 4 dg hjemme var en forutsetning som ble lagt.

I Norge der fi hjemme. Andelen er 13 % (Folkehelseinstituttet, 2018) pa landsbasis
og bare 7 % i Oslo (NOU 2017: 16, Kjellstadli et al., 2018). Sammenlignet med
andre land i Europa og den vestlige verden er dette en svaert lav andel. I motsetning
til andre land med godt utviklet palliativ omsorg som eksempelvis USA, Canada
og Storbritannia, har utviklingen veert motsatt: fra 19,3 % i 1994 til 29,5 % i 2004 i
Canada, fra 18,3 % i 2004 til 20,8 % i 2010 i Storbritannia og fra 30,7 % i 2000 til 33,5
% 1 2009 for gruppen over 66 ar i USA (Kjellstadli et al., 2018).

Den lave andelen av hjemmeded har holdt seg pd samme niva i mer enn 30 ar i
Norge. Det betyr at uansett hvilke reformer eller satsinger som har blitt gjort innen det
palliative feltet i Norge, har de ikke fitt noen konsekvenser for andelen av hjemmeded.
Inntil nd har vi visst lite om denne gruppen. Kjellstadli et al. (2018) har imidlertid
gjort en nasjonal gjennomgang av alle dedsfall i 2012 og 2013 for & sammenfatte data
(Statistisk sentralbyrd og IPLOS) med tanke pa hva som kjennetegner gruppen som
dede i sitt eget hjem (se tabell i vedlegg 1). Av de som dede hjemme, var flest menn, de
var yngre, og de bodde sammen med en ektefelle/partner eller et annet familiemedlem.
Under halvparten av tilfellene hvor pasienten dede hjemme, var planlagt (dvs. 6,3 %
av alle dedsfall totalt). Dedsérsaken for de som dede hjemme, var sykdom relatert til
sirkulasjonssystemet og kreft. Eksempelvis var det bare 2,3 % av alle som dede hjemme,
som hadde en demensdiagnose (ibid).

Vi vet lite om pasienter og pirerendes preferanser mht. ensket sted pé slutten av livet
og onsket dedssted knyttet til norsk populasjon. Det innebaerer at vi heller ikke har god
nok kunnskap om bakgrunnen for et slikt enske, eller om det endrer seg over tid. Det
vi imidlertid vet fra internasjonal erfaring, er at dette er et spersmal som ikke minst
utvikles i et sensitivt samspill mellom pasient, parerende og helsearbeidere, og at ensket
sted for ded kan endre seg for bade pasienten og parerende (Rensen og Jakobsen,
2016).

Grov (2012) presenterer folgende omrader som nedvendig for mulighet for
hjemmeded for pasienter med langtkommen kreft: 1) selvbestemmelsesrett for
bide pasient og parerende (at bade pasient og parerende kan uttrykke dpent hva
de onsker), 2) parerendetilgjengelighet (at noen er tilgjengelig for pasienten), 3)
ivaretagelse av pasientens egenomsorgsbehov / dagliglivets aktiviteter (ivaretagelse
av symptomlindring, kroppsvask, god sitte- og liggestilling, adspredelse, informasjon
om sykdommens utvikling og hjelp til 4 ta beslutninger), 3) ivaretagelse av parerendes
egenomsorgsbehov / dagliglivets aktiviteter (hjelp til 4 ivareta seg selv mht. mat,
hvile og avlastning), 4) sykepleietilgjengelighet (sykepleieren som koordinator
og den som kunne fi ting til 4 skje nir det gjelder annen hjelp og stotte), 5)
hjelpemiddeltilgjengelighet (lett og rask tilgang til nedvendige hjelpemidler nar det
er behov for det). Pa bakgrunn av intervjuer med syv enker/enkemenn presenterer
Hunstad og Svindseth (2013) folgende vesentlige faktorer for & velge hjemmeded:
tilgang til hjelp 24/7, helhetlig omsorg og en erkjennelse og anerkjennelse av
parerendes rolle.

Rogenes et al. (2013) fant i en sperreskjemaundersekelse av 189 sykepleiere at
de omradene som ble fremhevet som vesentlige for 4 legge til rette for hjemmeded,
var samarbeid, organisering, informasjon og kommunikasjon. Stette til parerende er
en avgjorende faktor i denne sammenheng (Grov, 2012). For & oppni lengst mulig
hjemmetid fordres tverrfaglig samarbeid og tilgjengelighet pd helsepersonell med
nedvendig kompetanse (Landmark, Svenkerud og Grov, 2012). Serhus, Landmark
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og Grov (2016) viser at parerende i stor grad ensker  tilrettelegge og bidrar i stor

grad til gjennomfering av hjemmeded. Dette avhenger imidlertid av stotten de far

fra hjelpeapparatet, hvor krav til den profesjonelles faglighet, krav til kontinuitet og
fagpersoners egnethet var avgjerende. Disse funnene samsvarer godt med internasjonale
studier pa omradet (Ronsen og Jakobsen, 2016).

Det er imidlertid flere studier som tyder pa at det ikke nedvendigvis er samsvar
mellom pasienter og pirerende nir det gjelder hva de beskriver som viktig, intensjoner
i overordnede planer og opplevelsen av 4 bli mett pé sine ensker og behov som
tjenestemottagere (Aasgaard et al., 2014; Skaar et al., 2014), noe som ogsi medforer
etiske utfordringer for helsepersonell (Skaar et al., 2014).

I en studie hvor Norge inngir sammen med andre land, stilles det spersmal ved om
vér lave andel av hjemmeded kan skyldes for darlig utbygd og tilrettelagt palliative
tilbud / omsorgstilbud for deende og deres n@rmeste generelt og tilrettelegging for
tilbud hjemme spesielt (Bekelman et al., 2015). De landene som har fitt til en bedre
hjemmebasert tjeneste for alvorlig syke og deende og deres familier, er bl.a. land hvor
hospice, som en spesielt tilrettelagt tjeneste for pasienter i livets siste fase, er godt
utviklet. Det som kjennetegner hjemmehospicetilbudet, er tverrfaglige team med
koordinering og oppfelgning av definerte sykepleiere hvor frivillige inngér som en del
av teamet. (Ronsen og Jakobsen, 2016).

Eksempel pia modell for spesielt tilrettelagt hjemmeomsorg:

Funksjonsinndelte arbeidslag — lindrende arbeidslag

Ulike steder i Norge, eksempelvis i Hamar kommune, har provd ut en annen mate
4 organisere omsorgstilbudet pa til sirbare og utsatte grupper, som personer med
demenstilstander, rus og psykiatri og palliativ omsorg (http://www.utviklingssenter.
no/getfile.php/3992708.1875 kaplnaqulbwbil/Rapport+arbeidslag+2014.pdf).

4.3.2 FASTLEGENS ROLLE | OPPFOLGNING AV
ALVORLIG KRONISK SYKE HIEMME

Fastlegene har medisinsk ansvar for alle hjemmeboende pasienter pé sin fastlegeliste.
Det innebearer at fastlegene har ansvar for pasienter i alle livets faser, inkludert

de som har behov for palliativ (lindrende) behandling og omsorg. Ifelge Forskrift

om fastlegeordning i kommunene (Helse- og omsorgsdepartementet, 2012) skal
hjemmeboende pasienter som ikke klarer 4 mote hos fastlegen, gis tilbud om
hjemmebesgk. Dette vil gjelde mange i en sen palliativ fase (Melby og Das, 2018). Slik
helsetjenestesystemet er organisert i norsk kommunehelsetjeneste, blir fastlegen ikke
bare en viktig og nedvendig samarbeidspartner for pasient, pirerende, hjemmesykepleie
og andre helse- og omsorgstjenester i kommunen, men kan ogsa indirekte bli et svakt
ledd i en helhetlig og sammenhengende helsetjeneste (NOU 2017: 16; Melby et al.,
2016; Danielsen, 2018). I sin studie fra rurale strok i Norge basert pa sporreskjema fra

78 fastleger i 49 distrikter knyttet til 118 pasienter, viser imidlertid Holtedahl, Scheel

og Johansen (2018) at det er betydelig kontakt mellom fastlegen og pasienten selv i
perioder hvor pasienten far aktiv behandling i spesialisthelsetjenesten. Studien viser

at det er et delt engasjement mht. kontakt og behandling/foreskriving av nedvendige
medikamenter i en palliativ fase mellom fastlege og spesialisthelsetjenesten. Studien har
ikke tatt med hvordan fastlegen eventuelt samarbeider med andre helsearbeidere lokalt

(ibid).
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Johansen og Ervik (2018) har imidlertid sett pa samarbeid mellom kreftsykepleiere
og fastleger i kommuner. 52 helsearbeidere ble intervjuet i ulike sammenhenger fra
monofaglige fokusgruppeintervjuer, tverrprofesjonelle fokusgrupper til individuelle
intervjuer. P4 bakgrunn av sine funn hevder de at samarbeidet er basert pa
komplementare kompetanser; fastlegen sitter med mye allmennmedisinsk kunnskap
relatert til ofte langvarig lege-pasient-relasjon, mens kreftsykepleieren har spesialisert
kompetanse og erfaring med 4 kunne bedemme pasienten og bidra med relevante tiltak.
Imidlertid viser det seg at det ikke alltid er mulig 4 fa til konkrete moteplasser, noe
som ofte forer til at kreftsykepleieren tar direkte kontakt med palliativ kompetanse i
spesialisthelsetjenesten (ibid).

I en evalueringsrapport foretatt av Sintef (Melby et al., 2016) pa oppdrag fra
Helsedirektoratet ble det funnet sveert store variasjoner mht. fastlegeinvolvering knyttet
til hjemmeboende pasienter med behov for palliativ behandling og omsorg. Denne
rapporten konkluderer imidlertid med at fastlegen ikke bare er juridisk ansvarlig,
men er en gnsket medarbeider i samarbeidet rundt pasienten. Melby og Das (2018)
mener en styrking av fastlegens rolle bl.a. krever styrking av kompetanse, utvikling
av erfaring og nettverk og at det ber gis intensiver for 4 oppni dette. Steihaug et al.
(2017) argumenterer for en felles ledelse av helse- og omsorgstjenester i kommunen
hvor fastlegen er en del av det samlede tjenestetilbudet ogsa administrativt. Imidlertid
argumenterer forfatterne for alternative losninger for organisering av tjenestetilbudet
til hjemmeboende med behov for palliative tjenester som egne hjemmeteam/
hjemmehospice hvor lege inngir i disse teamene. Det vil gi konsekvenser for

legeoppfolging og medisinskfaglig ansvar.

4.3.3 INSTITUSJONSTILBUDET TIL ALVORLIG
SYKE OG DYENDE | KOMMUNENE

Nar det gjelder ded pa institusjon, har det skjedd en generell endring i lopet av
de siste 30 drene. Sykehus var det vanligste stedet 4 de for 30 dr siden, mens i dag
dor flest i sykehjem. I 2017 dede 52 % i sykehjem, mens bare 30 % dede pi sykehus
(Folkehelseinstituttet, 2018). Kalseth og Theisen (2017) hevder at denne endringen av
dedssted i vesentlig grad kan forklares ut fra demografiske og epidemiologiske drsaker;
en storre andel av befolkningen blir eldre, og arsaker til dedsfall har endret seg gjennom
siste tidirene. Eksempelvis er feerre dedsfall knyttet til hjerte- og karlidelser (ibid).

Ser vi neermere pa hvem som der pa sykehus og sykehjem, blir bildet mer
sammensatt. Sykehus er fortsatt det stedet hvor flest der inntil en narmer seg 8o ar:
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Dadssted knyttet til alder
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Kjellstadli et al., 2018

Uavhengig av alder der fortsatt pasienter med kreft og sykdommer i sirkulasjonsorganer
oftere pa sykehus enn i sykehjem, selv om forskjellene ikke er store. Menn der i sterre
grad pa sykehus enn i sykehjem. Andelen kvinner som der i sykehjem, er 60,8 %
sammenlignet med menn, som utgjor 39,2 % (Kjellstadli et al., 2018).

Nir sd mange der i sykehjem, blir det ogsa viktig 4 se pa hvordan sykehjem fungerer
som ramme for alvorlig kronisk syke og deende. Sykehjemmene som institusjon og
tjenestetilbud har endret seg gjennom flere tiér; fra & fokusere pa eldreomsorg har
sykehjemmene fatt flere funksjoner og nye brukergrupper og er slik sett preget av
storre spesialisering og differensiering (Tingvold og Magnussen, 2018). Lindrende/
palliative enheter i sykehjem er eksempler pa dette. Ledere i 76 kommuner ble
intervjuet mht. omsorgstjenestens innhold og brukergrupper (ibid.) ut fra en
forstaelse av at kommunen hadde fatt endrede oppgaver over tid. De bekrefter at
organiseringen er svaert ulik avhengig av innbyggerantall i kommunen. Tjenestetilbudet
i storre kommuner er i storre grad preget av spesialisering, mens mindre kommuner
tilrettelegger i storre grad ut fra en generalisttilnzerming.

Brodtkorb et al. (2017) hevder at det er mange dilemmaer nér det gjelder omsorg
for deende i sykehjem, og at det er en generell utfordring & innfri forventningene til en
palliativ standard. Funnene fra denne studien viser at pleiere opplever 4 ha mer ansvar
enn de foler at de har kompetanse til. Det er vanskelig & gjennomfere forhindssamtaler.
Det er mange etiske dilemmaer som er vanskelig & mote néir det gjelder livsforlengende
behandling, serlig knyttet til mat, drikke og veeskebehandling. Sykepleierne opplever
4 veere i skvis mellom forhandling med lege og krav/utfordringer fra parerende.
Utfordringer knyttet til beslutninger i siste del av livet og samarbeid mellom sykepleiere
og leger er beskrevet tidligere (Dreyer, Forde og Nortvedt, 2010, 2011). Flere har sett
spesifikt pa sykepleiernes erfaringer med rolle og ansvar knyttet til omsorg for deende
i sykehjem (Svendsen, Landmark og Grov, 2017; Hov, Athlin og Hedelin, 2009; Hov,
Hedelin og Athlin, 2012; Tuen, 2018). Disse studiene viser at sykepleierne opplever
4 ha et sammensatt ansvarsomride og et stort faglig ansvar mot slutten av pasienters
liv. Sammen med knappe personal- og fagressurser bidrar dette til utfordrende
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praksissituasjoner. Et annet gjennomgaende trekk ved flere studier er opplevelsen av at
pasientenes sykdomstilstand er blitt mer kompleks og komplisert (Glette, 2018).
Siden Standard for palliasjon ble presentert av Norsk Legeforening i 2004, har det
kommunale tilbudet blitt presentert som en del av det totale kommunale tilbudet,
men med sarskilte palliative tilbud i palliative enheter i sykehjem eller som palliative
senger i sykehjemsavdelinger. Noen enkeltstudier, som Sogstad (2012), har fulgt opp
denne utviklingen, men ut over disse har vi ingen samlet oversikt over hvordan disse
spesialenhetene er bygd opp og fungerer. En tydelig kritikk i fagrapporten Tilbud til
personer med behov for lindrende behandling og omsorg mot livets slutt — i skape liv til
dagene (Helsedirektoratet, 2015b) (https://helsedirektoratet.no/publikasjoner/tilbud-
til-personer-med-behov-for-lindrende-behandling-og-omsorg-

mot-livets-slutt) var

at vi ikke har gode nok studier knyttet til anbefalingen om egne lindrende enheter i
kommunene. Evalueringen som ble foretatt av Sintef (Melby et al., 2016), var bygd
pé helsepersonells oppfatning — spesielt ledere pa ulike nivéer i den kommunale
forvaltningen, som oppfattet tilbudet som tilfredsstillende. Imidlertid mangler det
tydelige beskrivelser av hva en lindrende enhet er, og kvalitetsindikatorer som gjor

at en kan evaluere kvaliteten pa de ulike tilbudene i kommunene. Fremfor alt er

det vanskelig 4 finne studier som vurderer kvalitet med utgangspunkt i pasient-

og parerendeperspektivet. Sandsdalen et al. (2016) er et unntak, hvor en sterre
undersekelse med 191 pasienter viser kvalitetsforskjeller pa tilbud gitt i hospice dag
nar det gjelder hospicedegn, lindrende enhet og ordinzr hjemmesykepleie sett fra
pasientens perspektiv. Hospice, som i denne sammenhengen representerte bade hospice
plassert i spesialisthelsetjenesten og en kommune, ble kvalitetsmessig bedemt hoyere
enn andre tjenestetilbud.

I ulike nasjonale retningslinjer som Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorg (Helsedirektoratet, 2015b) blir palliativ seng i sykehjem presentert som
tilbud i sykehjem uten spesielt tilrettelagt lindrende enhet. Vi vet lite om hvordan disse
palliative sengene fungerer mht. kvalitet for pasienter og pirerende. Trosten (2018)
har i en mindre studie (masteroppgave) intervjuet sykepleiere, som erfarer eremerkede
senger i sykehjem som et viktig tilbud, til tross for at de ogsi erfarer utfordringer
knyttet til dette tilbudet. Rammefaktorer som organisatoriske forhold og kompetanse
har betydning for kvaliteten pa tilbudet. Det er ulike losninger pd organisering av
sengene i kommunene. Fleksible losninger bidrar til 4 f4 tilbudet til 4 fungere og vere
pasienttilpasset.

4.3.4 FRIVILLIGE | PALLIATIV OMSORG | KOMMUNEN

Frivillig sektor er stor i Norge, men kun 10 % av denne innsatsen er knyttet til helse-
og omsorgssektoren. En kartlegging av palliative tilbud i 2012 viste at kun 5 av 34
palliative sentre pa sykehus og kun 14 av 30 kommunale lindrende enheter hadde
frivillige tilknyttet sitt tilbud (Melby et al., 2016), til tross for at det palliative omridet
internasjonalt har en klar frivillig komponent i sitt tilbud. Spesielt gjelder dette
hospicetilbudene. Det finnes imidlertid noen viktige frivillige organisasjoner som gjor

et betydelig arbeid ogsa i Norge:

Stiftelsen TERMIK (terminal omsorg i kommunen, http://termik.no/) har utviklet
en metode for samarbeid mellom kommunens helse- og omsorgstjenester og frivillige
pa palliasjonsfeltet. TERMIK ble opprettet i Vefsn kommune i 1996, og det er ni tolv
kommuner som har etablert frivillighet etter denne modellen. Frivillige avlaster og
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stotter alvorlig syke, deende og deres pargrende hjemme eller pa institusjon. De har
utviklet en hindbok som handler om 4 komme i gang med frivillig arbeid innen det
palliative feltet.

Fransiskushjelpen, https://www.fransiskushjelpen.no/. Dette er et tilbud i Oslo

hvor frivillige har inngétt som en del av tilbudet siden virksomheten ble startet pa
1950-tallet. I dag omfatter det frivillige i pleietjenesten, familiehjelpen og andre tilbud.
Fransiskushjelpen driver Norges storste sorgstettearbeid, hovedsakelig utfort av

frivillige.

Verdighetssenteret (http://www.verdighetsenteret.no/) er en selvstendig stiftelse som

har som mal 4 bedre forholdene for sirbare gamle slik at de skal fi en verdig alderdom.
Utgangspunktet for Verdighetssenteret var 4 bedre omsorgen for deende og deres
nzrmeste. De har to kontorer i Norge: et ved Rode Kors Sykehjem i Bergen og et

ved VID vitenskapelige hogskole i Oslo. Verdighetssenteret presenterer seg som et
kompetansesenter og har ulike utdanningstilbud, bl.a. for frivillighetskoordinatorer:

https://www.verdighetsenteret.no/om-frivillighetskoordinering-eldreomsorg/

Rede Kors har prevd ulike viketjenester flere steder i landet (https://www.nrk.no/

ho/heidi-er- vakekone -1.13599188). I likhet med Fransiskushjelpen har de organisert
frivillige som har sittet fast vakt for deende som ikke har hatt nzre parerende hos seg,
eller har trengt noe ekstra pa slutten av livet.

Frivillige kan ha ulike funksjoner innen omsorg for alvorlig syke og deres familier.
Hagerup og Johansen (2017) presenterer to ulike former for frivillighet i palliativ
omsorg: livsberikelse og livsstotte. De definerer Livsberikelse som bidrag av kulturell

og estetisk art, som gode opplevelser, lage gode sosiale fellesskap eller bidra med
praktiske handlinger. Eksempler kan vare & arrangere sosiale sammenkomster,

vanne blomster og bake boller. Livsstotte handler om direkte stotte i en en-til-en-
sammenheng ved sykesengen, folgetjeneste til sykehus eller tilsvarende, vaketjeneste
og avlastning for parerende. Til den forste formen for frivillighet kan det veere naturlig
i engasjere enkeltpersoner eller grupper som eksempelvis frivillige organisasjoner for
onsket oppdrag. Til /ivsstotte-funksjoner er det behov for en annen oppfolgning, som
utvelgelse mht. egnethet, opplaring underveis og oppfelgning stette fra en definert
koordinator for arbeidet. Dette stottes bl.a. av S6derhamn et al. (2017), som har gjort
en mindre studie med utgangspunkt i intervjuer av ni frivillige innen palliativ omsorg.
Respondentene fremhever bl.a. behovet for en koordinator og mentor som stette i deres
rolle og funksjon.

Skaar et al. (2017) hevder ut fra sin egen studie, med stotte i internasjonal forskning,

at frivillig innsats for pasienter i en palliativ fase i kommunehelsetjenesten kan vere et
positivt og hensiktsmessig bidrag under gitte forutsetninger. En god organisering av

en koordinator, god rolleavklaring mellom frivillige og helsepersonell samt definerte
oppgaver og gjeremal for de frivillige var viktige forutsetninger. I tillegg var det sentralt
at de frivillige var egnet. Flateland et al (2017) bekrefter verdien av frivillig innsats i
hjemmet ut fra parerendes perspektiv. Frivillig deltagelse innen omsorgssektoren er
imidlertid lav i Norge sammenlignet med andre sektorer. Lorentzen og Tingvold (2018)
mener etter 4 ha intervjuet ledere i sykehjem og hjemmetjeneste samt aktivitetsledere

i frivillige organisasjoner at dette kan forklares i samordningsutfordringer knyttet til
koordinering, seleksjon av brukere og informasjonsflyt samt egnethet, rekruttering og
opplering av frivillige. Frivillig og profesjonell omsorg er forankret i ulike verdier og
handlingsmenstre, og samordningen av disse er til tider krevende.
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4.4 SAMHANDLING MED SPESIALISTHELSETJENESTEN -
HELHETLIGE PASIENTFORLGP

Gjennom et sykdomsforlep vil det veere behov for tjenester fra bade
kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten. Imidlertid kan det tyde pa at flere
innleggelser i sykehus kunne veert unngétt med bedre oppfelgning og kompetanse

fra kommunehelsetjenesten (Von Hofacker et al., 2010; Steindal og Serbye, 2010;
Hjermstad et al., 2013). Undersokelsen til Hjermstad et al. (2013) knyttet til 50
kreftpasienter som hovedsakelig ble akuttinnlagt pa sykehus fra hjemmet (9o %), viste
at de fleste innleggelsene kunne vert unngitt ved 4 bli lost i en hjemmesituasjon. Det
forutsettes imidlertid at kompetansen i form av kunnskaper og nedvendige ferdigheter
er tilgjengelig lokalt (ibid). Glette et al. (2018) viser at hovedfaktorene for innleggelse
av pasienter fra sykehjem til sykehus var: 1) mangelfull sykepleickompetanse og
personalfaktorer, 2) lav legedekning i sykehjemmet og 3) sviktende kommunikasjon og
dokumentasjonsrutiner.

Tilsvarende er utfordringene store nir pasienter skrives ut fra spesialisthelsetjenesten
til kommunen. Tarberg, Kvangarsnes og Hole (2016) har intervjuet helsepersonell pa
ulike nivéer i seks kommuner, hvor overgangen fra sykehus til kommunen var et av
temaene: ikke-planlagte overflytninger, manglende informasjon ved overflytning og en
opplevelse av manglende forstéelse for kommunens arbeidsmaiter var temaer som ble
loftet frem. Imidlertid var informantene i denne undersokelsen (ti leger, 14 sykepleiere
og en sosionom) godt forneyd med det palliative tilbudet i egen kommune og med
samarbeidet innad i kommunen (ibid). Danielsen et al. (2018) peker pa betydningen
av en god start ved utskrivelse fra sykehus hvor samarbeidet mellom pasienten og
familien og hjemmesykepleien og fastlegen er avgjerende for & trygge pasienten i en
overforingsfase.

Behovet for samhandling mellom tjenesteniviene er avgjerende for at pasientene
og familiene skal oppleve pasientforlopene som sammenhengende. Det er en kjent
utfordring at tjenestetilbudet blir mer spesialisert og fragmentert, noe som kan bidra
til det motsatte (Vik, 2018; Steihaug, 2017; Fjose et al., 2016). Nar samhandlingen
mellom kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten har vist seg 4 vaere
utfordrende, skyldes det bide organisatoriske og individuelle forhold, hvor ulikhet i
profesjonell makt, kunnskapsbase og kultur fremstar som begrensende faktorer (Vik,
2018). Studien etterspor arenaer for samarbeid og behov for bedre kjennskap til
hverandres funksjoner og praksis (ibid).

Palliativt team med utgangspunkt i spesialisthelsetjenesten har en ambulant funksjon
for pasienter hjemme eller sykehjem i tillegg til konsulentvirksomhet i sykehusets
avdelinger. Teamet skal ha bred kompetanse i akutt palliasjon og er et sentralt bindeledd
mellom forste- og andrelinjetjenesten (Nordsveen og Andershed, 2015).

Nir det gjelder samhandling knyttet til pasienter med definerte palliative behov,
er arenaer for samhandling som netrverksmoter trukket frem som en vesentlig faktor
(Nordsveen og Andershed, 2015; Rogenes, Moen og Grov, 2013). Mye kan tyde pi at
dette er samhandlingsarenaer spesielt knyttet til overfering av kreftpasienter fra sykehus
til kommunene. Kreftkoordinatorer som bindeledd i denne sammenhengen blir ogsi
trukket frem som en viktig faktor for bedre stremlinjeformede forlep (Melby et al.,
2016; NOU 2017: 16; Nordsveen og Andershed, 2015).

Sykepleiere i kreftkoordinatorstillinger i norske kommuner oppgir at de bidrar i
samhandlingsarbeidet lokalt, og at de er til nytte for bade pasienter, pirerende og ovrig
helsepersonell. I sa mite kan de ha pavirket kreftomsorgen lokalt pa en positiv méte
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(Syse og Moshina, 2015). Begrensningen ligger i at kreftkoordinatorene hovedsakelig
er et tilbud til kreftpasienter. For 4 sikre et tilbud til alle kronisk syke foreslir Helse- og
omsorgsdepartementet i NOU 2017: 16 at det opprettes generelle koordinatorstillinger
i kommunene hvor en ettersper kompetanse innen palliativ omsorg.

I hele landet er det etablert ulike palliative nettverk for 4 bedre kontakten og
samarbeidet mellom helsetjenesteakterer pa tvers av nivdene i helsetjenesten. Valen,
Ytrehus og Grov (2011) viser at palliasjonsnettverk har vist seg & vare en egnet
arena for kompetanseutveksling/-spredning mellom helsearbeidere og i serdeleshet
sykepleiere bade i kommune- og spesialisthelsetjenesten ved at de har felles moteplass.

Eldre kronisk syke overfores i stor grad til korttidsavdelinger i sykehjem etter
sykehusopphold (Bruvik, Drageset og Abrahamsen, 2017). I den grad de flyttes videre,
flyttes flere hjem og feerre til annen sykehjemsplassering enn for samhandlingsreformen.
Alderen pi de som overfores fra sykehus til sykehjem, er hoyere enn for denne
reformen, noe som ogsé forklarer en ekning i dedelighet i sykehjem (ibid.). Denne
generelle endringen i overfering av pasienter mellom niviene og mellom tjenestetilbud
internt i kommunene bekrefter inntrykket som helsepersonell melder om okt
forflytning av sveert dirlige pasienter i siste del av livet (Trier, 2013).

4.5 ULIKE VERKTQY/SYSTEMER INNEN PALLIATIV
OMSORG | KOMMUNENE

Det utvikles stadig nye systemer og verktey knyttet til helse- og omsorgssektoren. I
denne delen vil ulike verktoy knyttet til pasientbehandling innen palliativ omsorg bli
presentert. Her er imidlertid utviklingen i stadig utvikling, og andre verktey av mer
generell karakter eller som sarskilt fokuserer pd palliativ omsorg, vil komme.

4.5.1 LIVETS SISTE DAGER (TIDLIGERE
LIVERPOOL CARE PATHWAY, LCP)

Liwvets siste dager er en tiltaksplan/behandlingsplan for pasienter i livets aller siste fase.
Tidligere ble tiltaksplanen benevnt som Liverpool Care Pathway (LCP). Intensjonen
med planen var 4 hjelpe og bista helsepersonell som har ansvar for omsorgen for deende
pasienter, med 4 ivareta den deende pasienten og dennes pargrende pi en best mulig
mite. Planen omfatter den korte fasen (siste timer og dager) nir pasienten er oppfattet
som deende frem til de forste timene etter dedsfallet. LCP (Liverpool Care Pathway
for Care for the Dying Patient) ble utviklet i Storbritannia pa 199o-tallet, opprinnelig
for kreftpasienter. Ideen var 4 overfore anerkjente prinsipper og praksis fra hospice, som
hadde et godt renommé, til andre kontekster som sykehusavdelinger som ikke hadde
samme kvalitetsstempel. Imidlertid har LCP blitt avviklet av helsemyndighetene i
Storbritannia etter flere uheldige episoder og mye kritikk gjennom mediene. Kritikken
angikk bl.a. hindtering av hydrering, ernzring og sedasjon i livets siste dager.

I Norge har vi ikke hatt de samme diskusjonene, selv om kritikken mot denne
tiltaksplanen heller ikke her hjemme har uteblitt (Trier og Rensen, 2013; Rensen,
2016b). Spesielt har det kommet kritiske innvendinger fra deler av det kliniske feltet
knyttet til personer med langtkommen demenstilstand (Husebg, Flo og Engedal, 2017;
Melbye et al 2016). Folkehelseinstituttet konkluderte med at det mangler publiserte
studier av hoy metodisk kvalitet som kan gi svar pd om LCP er bedre enn standard
palliativ omsorg for personer i livets sluttfase, og at det mangler evidens for at de kan
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anbefale Livets siste dager som tiltaksplan (Meneses et al., 2016). Imidlertid har fortsatt
Helsedirektoratets eremerkede midler i stor grad gatt til prosjekter knyttet til Livess
siste dager.

Kompetansesenteret i lindrande behandling, Helse Vest (KLB), har en
landsdekkende koordinerende funksjon mht. bruk av Liverss siste dager (Iversen,
2016; https://helse-bergen.no/seksjon/klb/documents/livets%2osiste%20dagar/

registreringspakke livets%2osiste%20dager.pdf). Ulike norske miljoer startet opp med

Livets siste dager, og pr. 15.08.18 hadde 447 ulike enheter registrert seg som brukere
av denne tiltaksplanen fordelt pa sykehus (23), sykehjem (325) og kommuner for bruk
i hjemmesykepleien (99) (Kompetansesenteret, Helse Bergen). Dette utgjor vel en
tredjedel av alle norske sykehjem (Wergeland Serbye et al., 2019).

Det kan oppfattes som at denne standardiserte tiltaksplanen for deende fyller et
behov hos helsepersonell (Johansen og Helgesen, 2017). Dette bekrefter bl.a. Brattgjerd
og Olsen (2016) i sin studie basert pd intervjuer av elleve sykepleiere som har erfaring
med LCP-systemet. De mente at LCP bidro til 4 se helheten og var en hjelp til 4
observere og vere i forkant for 4 lindre plager, og at det hjalp dem til en bevisstgjoring
mbht. pirerendes rolle og deres behov. Standardiseringen som ligger i skjemaet, krever
imidlertid fortlopende vurderinger, basert pa kunnskap, refleksjon og bruk av skjenn,
for 4 tilpasse verktoyet til den enkelte pasient (Brattgjerd og Olsen, 2016). Sykepleierne
i studien trakk frem folgende utfordringer ved bruk av LCP: vanskelig a diagnostisere
pasienten som deende, problematisk dokumentasjon, rigid tiltaksplan krever bruk av
skjenn og vanskelig & oppni kontinuitet med lege (ibid.). Paulsen, Iversen og Haugen
(2017), som har undersekt bruk av Lives siste dager i sykehjem, fant at informasjon til
og kommunikasjon med de parerende ble bedre etter innforing av tiltaksplanen, men
fant ingen endring i tilfredsheten med pleie eller graden av symptomlindring.

4.5.2 INDIVIDUELL PLAN / PALLIATIV PLAN

Individuell plan (IP) er en helhetlig plan og et verktoy som viser tjenestebehov, mal,
ressurser, ansvarlig tjenesteyter, koordinator og narmeste parerende. Nér pasienten
over tid har behov for samordning av to eller flere tjenester, utleser dette en juridisk
rett til individuell plan, noe som er hjemlet i lovverk som eksempelvis pasient- og
brukerrettighetsloven § 2-5 med forskrift og veileder som felger loven.

Pasienten skal samtykke til at det blir etablert IP, til ansvarsgruppe og til
parerendeinvolvering, og pasienten skal selv definere hvem som er parerende. IP skal
fungere som en relasjonell kontrakt der innhold i tjenesten blir avklart i samarbeid
mellom pasient, pirerende og tjenesteytere.

Pasienter i en palliativ fase i kommunene er en opplagt gruppe som burde dekkes
av en slik plan. Imidlertid er det en gjennomgiende oppfatning at denne muligheten
benyttes i liten grad. Enkelte steder er det noen egne utformede planer som har
betegnelsen «palliativ plan». Disse har ikke noen felles mal, men er en forenkling av IP
og tilpasset alvorlig syke og deendes spesielle behov. Forskning pa bruk av IP generelt
er sveert begrenset. Lunde (2017) har sett pa hvilken betydning bruk av IP har for
pasientens pirerende i en palliativ fase. Informantene (tolv) opplevde en formalisering
gjennom IP der koordinator, kontaktpersoner og behandlere er tydeliggjort som en
stotte. Videre opplevde de at planarbeidet bidro til involvering av dem som pargrende
hvor mél for samarbeidet ble beskrevet, noe som gjorde at de ble mott som personer.
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Et eksempel pi en palliativ plan er Innfering av Palliativ plan i Mere og Romsdal,
hvor alle kommunene (36 kommuner) sammen med Helse More og Romsdal (2016)
(fire sykehus) har utviklet og implementert planen. De presenterer palliativ plan slik:

En palliativ plan kan beskrives som et verktoy for & kvalitetssikre palliative tiltak
tor pasienter med uhelbredelig sykdom. Planen utarbeides gjennom dialog og
forberedende samtaler mellom fastlege eller tilsynslege i samarbeid med sykepleier,
pasient og parerende. I planen samles viktige foringer og man kan dermed
torhindre unedvendige misforstaelser. Planen ma oppdateres etter hvert som
tilstanden endrer seg. Noen har planen over flere 4r, andre har planen i en kortere

tidsperiode. (https://helse-mr.no/fag-og-forsking/samhandling/palliativ-plan)

En palliativ plan skal sikre samhandling, planlegging og tilrettelegging av tiltak, slik at
den som er syk og familien kan oppleve best mulig livskvalitet. Planen skal vare med pa
i gi okt trygghet for bade pasient, parerende og helsepersonell. Malet er & vaere i forkant
av ulike utfordringer, bidra til lengre levetid og fa frem det som pasienten synes er viktig
for sin egen situasjon. Prosjektet i More og Romsdal har laget en informasjonsvideo for
4 spre informasjon om tilbudet: https://vimeo.com/248278055.

4.5.3 BRUK AV MEDIKAMENTSKRIN («JUST IN CASE BOXES»)

I 2006 startet Sunniva senter for lindrende behandling ved Haraldsplass Diakonale
Sykehus 4 ta i bruk medikamentskrin etter modell fra Storbritannia, Danmark og andre
land. Det er et standardisert medikamentskrin som inneholder definerte medikamenter
som det kan vaere bruk for i en hjemmesituasjon hvor en planlegger at pasienter skal
kunne de hjemme. Etter 2008 har Haraldsplass i samarbeid med Kompetansesenter for
lindrende behandling Helseregion Vest (KLB) utviklet en prosedyre for fremstilling av
medikamentskrin som kan rekvireres av lege. Siden 2013 har medikamentskrinet ogsi
kunnet rekvireres fra sykehusapoteket i Haugesund. I 2012 ble en tilsvarende ordning
tilrettelagt i Buskerud ved Drammen sykehus (Haugen, 2018).

Medikamentskrinet inneholder de fire viktigste medikamentene for
symptomlindring i livets siste fase: morfin mot smerter og dyspnoe, midazolam mot
angst, uro, panikk, muskelrykninger og kramper, haloperidol mot kvalme, uro, agitasjon
og delir samt glykopyrron mot surkling i gvre luftveier, ileus og tarmkolikk. Skrinet
inneholder utstyr til 4 gi injeksjoner. Valget av medikamenter er gjort pa bakgrunn
av internasjonale anbefalinger og konsensus (Jansen et al., 2018). Dokumenter og
prosedyre for innhold og bruk av skrinet gjennomgis arlig, og anbefalingene finnes bl.a.
pa KLBs nettsider (https://helse-bergen.no/kompetansesenter-i-lindrande-behandling/

palliasjon-verktoy-for-helsepersonell/medikamentskrin-vaksne).

Det er foretatt en evaluering av bruk av medikamentskrinet for Helseregion Vest
og Vestre Viken foretaksomrade gjennom evalueringsskjemaer som har fulgt skrinene.
Erfaringene viser at medikamentskrinet gir trygghet til personalet, pasienter og
parerende, bidrar til god lindring av plagsomme symptomer og er en viktig faktor
for & legge til rette for hjemmeded. Haugen et al. (2018) peker ogsé pé at bruk av
medikamentskrinet har vert en viktig samarbeidsarena mellom lindrende enheter og
team og kommunal helse- og omsorgstjeneste, hvor kompetanseoverforing har veert en
effekt av bruk av dette verktoyet. Legen er ansvarlig for dosering og forordning, mens
sykepleierne vanligvis administrerer bruk av medikamentene.

Staats et al (2018, 2019) har undersokt sykepleieres erfaringer med bruk av
medikamentskrinet til hjemmeboende pasienter i kommunene. Sykepleierne bekrefter
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at medikamentskrinet er et nyttig verktey nir det folger kompetanse med. Tydelige
rammer rundt bruken av skrinet, rutiner pa arbeidsplassen samt tilstrekkelige
ressurser er ngdvendig for & skape en trygghet som fremmer forsvarlig bruk av
medikamentskrinet (ibid).

4.5.4 KARTLEGGINGSVERKTQY

Andre kartleggingsverktoy som symptomregistreringsskjemaet ESAS-r (Edmonton
Symptom Assessment System) brukes innen palliativ behandling, spesielt i
spesialisthelsetjenesten. Skjemaet skal utfylles av pasienten selv, eventuelt med
assistanse fra helsepersonell. Mer informasjon med tilgang til skjemaet finnes her:
http://www.helsebiblioteket.no/fagprosedyrer/ferdige/esas-edmonton-symptom-

assessment-system--260510. Vigstad et al. (2018) viser i sin studie betydningen

av & benytte kartleggingsverktoy som ESAS systematisk — bide for 4 folge
opp symptombehandling kontinuerlig og ikke overse betydelige sykdoms- og
symptomplager.

Det kan vare vanskelig eller umulig for pasienter med nedsatt funksjon og/eller
kognitiv svikt, som eksempelvis pasienter med demenstilstander, 4 fylle ut et slikt
skjema. Imidlertid er smerter vanlig og viktig 4 ikke overse hos eldre pasienter med
et palliativt behov som ikke melder dette selv (Gran, Grov og Landmark, 2013). Et
validert smertekartleggingsverktoy som har vist seg & fungere bra for denne gruppen

pasienter, er MOBID-2 (Husebg et al., 2010; Sandvik og Husebg, 2011).

4.6 STOTTE TILETTERLATTE - SORGSTOTTEARBEID

Sorg er en naturlig reaksjon pa tap og er et stort tema knyttet til oppfelgning
av etterlatte etter dedsfall. Slik sett krever det en egen oppsummering. I denne
sammenhengen er det oppfelgning av etterlatte som mister en av sine nermeste etter
et lengre kronisk sykdomsforlep, altsa en forventet ded, som er temaet. I familier med
gode og tette sosiale nettverk representerer det den beste sorgstotten. Sorg er imidlertid
avhengig av omstendighetene rundt den siste tiden, og konsekvensene av det tilbudet
og den prosessen pasienten og de parerende har opplevd underveis, har noen viktige
ettervirkninger (Dyregrov, Dyregrov og Kristiansen, 2014). Ulike studier har sett pi om
konteksten har betydning for sorgforlep. A veere belastet med store omsorgsoppgaver
over lengre tid er i seg selv en belastende faktor for 4 utvikle kompliserte sorgforlep.
Det er ikke gjort entydige funn i forskningen pa dette omridet. Da sveert mange deor i
sykehjem, er det viktig 4 se hvordan sorgforlepene for deres pirerende er, sammenlignet
med sorgforlep hos etterlatte som eksempelvis der i sitt eget hjem.

Som vist innledningsvis oppfattes sorgstotte ut fra en internasjonal forstielse som
en del av det palliative tilbudet. I Norge blir sorgstette gitt fra egne sorgstottesentra
som Sorgstettesenter pd Ahus (https://www.kompetansebroen.no/article/seksjon-

for-sorgstotte/) eller Universitetssykehuset i Oslo. Disse stedene er representert av
spesialisthelsetjenesten og er noen andre enn de som de etterlatte har hatt kontakt med
gjennom sykdomsforlepet. Det er ulik praksis for hvordan helsetjenesten folger opp
etterlatte etter sine pasienter.

Fensli et al. (2017) peker pa betydningen av & mete likemenn i sorgstettegrupper
og at det oppleves som positivt at disse kan ledes av frivillige. Det vesentlige er at
vedkommende oppleves som en trygg, tillitsfull og egnet person.
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Det kommunale tjenestetilbudet innen palliativ omsorg fungerer ulikt, avhengig av
kommunen du bor i. Det er en gkt forflytning av pasienter i siste del av livet mellom
hjem, sykehus og sykehjem. Flest der i sykehjem, mens andelen som der hjemme, har
holdt seg stabilt det siste tidret. Under 7 % av de som der, planlegger og gjennomforer
i do 1 eget hjem til tross for at det er grunn til 4 tro at den norske befolkningen
foretrekker hjemmet som ensket sted 4 dg, i likhet med andre land vi har data fra.

Vi vet lite om kvaliteten pa det palliative tilbudet i kommunene sett fra pasienter og
parerendes stisted, selv om lindrende enheter / palliative senger har eksistert i over 15
ar.

Hva trenger vi mer kunnskap om?

hvilke valgmuligheter uhelbredelig syke har med tanke pd hvor de kan motta palliativ
omsorg i den siste fasen av livet

hvordan unge mennesker og pasienter med andre diagnoser enn kreft ivaretas i
kommunehelsetjenesten

hvordan ulik organisering av tjenestetilbudet erfares av pasient og parerende

hvordan ulik organisering pavirker ressurser (personell og skonomi)

hvordan frivillighet kan integreres i tilbudet til alvorlig syke og deende

hvordan tjenestetilbudet pavirker etterlattes sorgforlep
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