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Innledning

Prosjektet har som mal & utvikle og implementere en helhetlig modell for lindrende omsorg og
behandling for personer med utviklingshemming. Dette innebaerer opplzering av
helsepersonell, etablering av samhandlingsrutiner og sikring av at personer med
utviklingshemming og deres pargrende far en verdig og meningsfull avslutning pa livet.

Gjennom dette prosjektet haper vi a heve kvaliteten pa livets siste fase for personer med
utviklingshemming, samt a sikre at deres unike behov og @nsker blir mgtt pa en respektfull og
omsorgsfull mate.

Bakgrunn

@kt levealder og helserisiko

Personer med utviklingshemming lever i dag lengre enn tidligere, noe som medfaerer en okt
risiko for & utvikle progredierende sykdommer som krever omfattende lindrende omsorg og
behandling (palliasjon). Det er generelt ingen forskjell pa behovene til personer med eller uten
utviklingshemming i livets siste fase. Mange med utviklingshemming har ogsa
tilleggsutfordringer knyttet til alvorlige tilstander som epilepsi, noe som aker risikoen for tidlig
ded. Dette understreker behovet for et godt utviklet palliativt tilbud for denne gruppen.

Palliasjon, definisjon og betydning

Verdens helseorganisasjon (2011) definerer palliasjon som en tilnaermingsmate som har til
hensikt a forbedre livskvaliteten til pasienter og deres familier i mgte med livstruende sykdom.
Dette oppnas gjennom forebygging og lindring av lidelse, ved tidlig identifisering, grundig
kartlegging, vurdering og behandling av smerte og andre problemer av fysisk, psykososial og
andelig art.

Tidlig intervensjon og pasientfokus

Det er viktig at palliasjon innferes tidlig i pasientforlgpet, ofte ved diagnosetidspunktet, saerlig
nar det er kjent at pasienten ikke kan bli frisk. Personen med sykdommen skal sta i fokus og
deltaialle beslutningsprosesser. Studier viser at tidlig palliasjon kan forbedre livskvaliteten til
bade pasienten og deres pargrende, redusere ungdvendig behandling mot livets slutt, og
forhindre hyppige sykehusinnleggelser. Det kan ogsa bidra til at flere kan de hjemme eller
tilbringe mer tid hjemme.

Politisk forankring og nasjonale feringer

Flere stortingsmeldinger understreker viktigheten av omsorg i livets siste fase for hele
befolkningen, inkludert personer med utviklingshemming.



| Meld. St. 29 (2012-2013) « Morgendagens omsorg» fremheves behovet for lindrende
omsorg i hiemmet mot livets slutt.

Meld. St. 24 (2019-2020) « Lindrende behandling og omsorg — Vi skal alle dz en dag. Men alle
andre dager skal vi levey setter sgkelys pa at alle skal fa en verdig avslutning pa livet i trad
med egne gnsker og behov. Tradisjonelt har personer med utviklingshemming ikke fatt
samme palliative tilbud som andre. For & sikre at disse menneskene kan avslutte livet i eget
hjem, kreves det at personalet i boligene har nedvendig kompetanse til 3 statte pasienten
gjennom hele forlgpet.

Ifelge St.meld. nr. 47 (2008-2009) « Samhandlingsreformeny er det et mal at pasienter og
brukere mgter en helsetjeneste som er godt samordnet, preget av kontinuitet og med
behandlingskjeder som sikrer god behandlingskvalitet. Dette gjelder uansett hvem som har
ansvaret for de enkelte tjenestene.

Aktuelt

Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester Vestfold og Telemark (Vestfold) (heretter
kalt USHT-V) jobber for a heve kvaliteten pa helse- og omsorgstjenestene i region Vestfold.
De siste arene har vi testet ut lzeringsnettverk som metode og erfaringer fra dette arbeidet
ble avgjerende da vi valgte a utarbeide en tiltakspakke knyttet til aktuelle fagomrade for a fa
implementert kompetansen godti tjenestene. Denne modellen har vist oss at vi raskt kommmer
ut der pasientene er slik at de far erfare forbedringen allerede fra starten av
forbedringsarbeidet.

«Laeringsnettverk som metode er bygget pa the Breakthrough Series (BTS) som ble utviklet i
1995 av the Institute for Healthcare Improvement (IHI) i USA. (1) Formalet var a lukke gapet
mellom det vi vet og det vi gjor. Metoden gar ut pa d samle team fra ulike
helsetienester/enheter for 3 laere og forbedre sammen. Pa den maten kan god praksis deles
pa tvers og spres. Modellen har stadig utviklet seg og er nd tijpasset norske forhold.»

Forbedringsarbeid i helsetjenesten - FHI

Finansiering

Med gkonomisk statte fra Statsforvalteren i Vestfold og Telemark, kr 160 OO0 og bruk av
egne ressurser bade i USHT og ellers i Sandefjord kommune kunne vi jobbe malrettet med
dette prosjektet over en periode pa 2 ar.

Utgifter har veert knyttet til lann av prosjektleder og & arrangere fire fagsamlinger for
deltakerne i nettverket og deres leder.


https://www.fhi.no/ku/forbedringsarbeid/

Mal og visjon

Malgruppe

Prosjektet gnsket & utvikle og forbedre kompetansen pa fagomrade palliasjon for kommunale
tjenester til personer med utviklingshemming.

Visjon
Best mulig livskvalitet for personer med utviklingshemming pa tross av alvorlig sykdom, eller
livstruende tilstander.

Mal
Det ble satt 3 mal for prosjektet:

1. Gjennomfegre undervisning og ferdighetstrening for ansatte i bolig, definere aktuelle
verktey og leere a bruke disse.

2. ke kompetansen innen kommunikasjon og palliasjon

3. Definere ressurspersoner som kan tilkalles ved behov

Dette er alle viktige elementer for a kunne gi best mulige tjenester for at personer

med utviklingshemming skal oppleve best mulig livskvalitet ogsa i livets siste fase.

Tiltak

Prosjektet var delt i to deler.

Tiltakspakken

Den forste delen bestod i & utarbeide tiltakspakken, det var viktig & finne materiale som vi
kunne bruke, bade kompetansehevende tiltak og ulike verktey var viktig.
Kunnskapsgrunnlaget for tiltakene er knyttet opp mot nasjonale retningslinjer og feringer
innen palliasjon. Verktayene som skal benyttes i tiltakene er godt dokumenterte i
eksisterende faglitteratur og i andre tjenesteomrader.

Tiltakspakken palliasjon til personer med utviklingshemming bestar av fem tiltak:

1 Kompetanseheving
2 Kartlegging av somatisk tilstand —
3. Tverrfaglig samarbeid



4. Palliativ plan

5. Nar livet gar mot slutten

Pilot

For a teste ut tiltakspakken ble det planlagt & gjennomfeare en pilot. Vi kontaktet ulike enheter
fra flere av kommunen i Vestfold og endte opp med 1enhet fra Horten kommune og 3 fra
Sandefjord.

Enhetene valgte ut 3-5 personer til & utgjere teamet som skulle delta i nettverket og jobbe
med dette i boligen.

Det ble planlagt 3 fagsamling, dette ble utvidet med 1ekstra, altsa til sammen 4 fagsamlinger
som gikk over 1ar. Prosjektet hadde tilbud om veiledning i enhetene mellom samlingene.

Temaene pa fagsamlingene:

Samling 1:

Lzeringsnettverk som implementeringsmetode
Forbedringsarbeid i praksis

Hva er palliasjon?

Tiltakspakken

Verktgykasse - palliasjon
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Samling 2:
+ Kva er smerte? Behandling av smerte
« Palliativ plan
« Plager og ubehag fra fordeyelses systemet

Samling 3:
% Malinger
+ Livetssiste dager
+» Etiske dilemmaer

Samling 4:
Palliativt forlep for tjenestemottaker i bolig
Lederrollen i forbedringsarbeid

®
0’0

R/
0‘0

P& hver samling var det viktig & bruke tid til erfaringsdeling i grupper pa tvers av enheter.



Organisering
Prosjektgruppa i dette prosjektet har bestatt av:

Anita Nilo, prosjektleder, veileder og spesialsykepleier innen palliasjon
Elisabeth Lohne Edvardsen, vernepleier og faglig radgiver i tjenester for personer
med utviklingshemming

o Henriette Ruud, faglig radgiver og sykepleier med forbedringskompetanse

Alle tre er ansatti USHT-V og hadde derfor tett kontakt i hele prosjektperioden. Bade i
utarbeidelse av tiltakspakken og gjennomfering av fagdager, samt evaluering av piloten.

Det har vaert viktig @ samarbeide med ulike ressurspersoner med aktuell kompetanse som
jobber i de kommunale tjenestene. Samarbeidet har bestatt i at ressurspersonene har deltatt
pa fagdager og vaert tilgjengelig for veiledning ved behov. Dette har medfert at ansatte i
tjenestene til personer med utviklingshemming har blitt kient med gode fagpersoner de kan
kontakte ogsa etter endt prosjekt for statte og veiledning.

Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester Innlandet har de siste arene jobbet med
kompetansehevende tiltak for malgruppa, som ogsa vaer nyttig for oss i dette prosjektet. Det
var flere opplaeringsfilmer som er inkludert i tiltakspakken.

Evaluering av laseringsnettverk

Det ble gjort evaluering pa hver samling, med spersmalene:

I Nevn 3 ting du har opplevd som nyttig

2. Nevn 3 ting vi kan forbedre

3. Innspill til neste samling

4. Totalt sett hvor forneyd du er med denne dagen - I(lite fornayde) til 5(sveert fornayd)

Deltakerne var forngyde (totalscoore 4 og 5) med alle samlingene. Det opplevdes svaert
nyttig med gruppe samtaler knyttet til tematikken pa samlingen. Viktig at temaene pa
samlingene var knyttet til praksis og at det ikke ble for mange ulike temaer. Det var vanskelig a
finne eksempler pa tematikken fra aktuelle tjenestested, noe som var en svakhet. Dette kunne
vi heldigvis kompensere noe for pa siste samling hvor en av enhetene hadde gjennomgatt et
pasientforlap fra begynnelse til slutt. Dette delte de da med evrige deltakere pa samlingen.

Andre innspill som kom frem i evalueringen er viktigheten av tilrettelegging og forankring i
enhetene nar de starter et slik arbeid. Viktig at leder @nsker a prioritere arbeidet, det er viktig
at det settes av tid i drift til & jobbe med de ulike temaene mellom samlingene.

Det kom ogsa tydelig frem underveis i nettverket viktigheten av a jobbe med konkrete
tienestemottakere pa enheter som jobbet med pasienter i en palliativ fase lettere fikk
gjennomfeort tiltakene i enheten.



Veiledning mellom samlingene var saerdeles viktig for & opprettholde fokus og fremdrift av
tiltakene. Her gjorde veileder avtale med hver gruppe, uten a avvente et enske fra de enkelte
gruppene.

Aktuelle malinger som var satt opp for a evaluere maloppnaelse ble i liten grad gjennomfert
pa de fleste enhetene.

Et godt eksempel fra en enhet pa viktigheten av malinger:

Mal:
«Storst mulig fraveer av smerte, storst mulig
livsglede og deltagelse i det hun onsket.»

Fant ut at hun hadde starre smerter enn vi hadde

fanget opp, etter at vi hadde gjennomfart Mobid2.

Smertelindringsregime ble igangsatt etter 2 uker.

Prosjektgruppa har evaluert tiltakene i opplaeringspakken med utgangspunkt i de ulike
innspillene som har kommet underveis i nettverket. Vi ser at alle oppsatte tiltak vil vaere viktige
for a gke kompetansen og forstaelsen av fagfeltet palliasjon. De vil vaere gode opplaeringsmal
for tjenestene a strekke seg etter og jobbe systematisk med for a fa til god
kvalitetsforbedring innen palliasjon pa arbeidsplassen.

«Tiltakspakken er fin  forholde seg til for a jobbe pa riktig mate og med de rette
samarbeidspartnere. Det 3 kurse folk i kartleggingsverktay er krevende bade tidsmessig og 1a
folk til 8 gjennomfare, men far igjen for dette pa sikt.»

Sitat fra en enhet
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VEDLEGG1

Palliativ plan for: Kari Normann
Kontaktinformasjon: Navn og telefon

Fastlegen

Sykepleier
Neermeste pargrende
Barn under 18 ar?
Andre

O O O O O

Pasientfaringer:

o Diagnoser: (kun aktuelle diagnoser)

o Aktuelt: Hva er aktuelt for pasienten na. F.eks. bosituasjon,
familiesituasjon, spesielle utfordringer ift sykdom/tilstand

o Livshistorie/ressurser: Informasjon om familie/nettverk rundt
pasienten. Hva har veert viktig for pasienten gjennom livet.
(Interesser, livssyn, erfaringer og ressursen som er aktuelle for
situasjonen og mestring)

o Forhandssamtaler: Behandlingsavklaringer og etiske perspektiver
(dokumentere tanker og gnsker for det videre livet, tanker om daden,
begravelse osv)

o Hap og bekymringer: Eksistensielle/andelige behov ivaretatt

o Samtykkekompetanse

o Faringer: bestemmelser for videre behandling som er tatt opp og
avgjort (Innleggelse? HLR? Annen behandling?)

o Hva erviktig for deg na?

Dato:

Underskrift: Lege, sykepleier / (fagperson med minst 3-arig
hagyskoleutdanning innen helse)
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VEDLEGG 2
MOBID-2 smerteskala

MOBILISATION - OBSERVATION - BEHAVIOUR ~ INTENSITY - DEMENTIA

Patientens navn: Dato: Tid: Avdeling:

Var oppmerksom pd pasientens smerteatferd relatert til muskulatur, ledd og skjelett under morgenstell. Observer pasienten for du starter mobili-
sering. Forklar forstielig det du vil gjere. Led pasienten, og gjennomfer bevegelsene (1-5) med forsiktighet. Stopp bevegelsen om du observerer
smerteatferd. Fyll ut skjemaet umiddelbart etter hver bevegelse:

Smerteatferd \ﬂz\; ﬁjj \w Smerteintensitet

Sett et eller flere kryss for Smertelyd L ykk gereaks) Basert pa observert smerteatferd;
whAuls rimasener e
hver observasjon: : - © o tolk styrken av smerteintensitet og sett
tenner Ryner pannen Beslytter seg
smertelyd, ansiktsuttrykk og Yriker seg Straemenar munnen Skyver fraseg kryss pi linjen 0-10
avvergereaksjon, som kan vare Gisper Lukker aynene  Encringer | pusten
relatert til smerte Shrlker Keymper seg
SETT GJERNE FLERE KRYSS | RUTEN(E) FOR DIN(E) OBSERVASJONER
1. Led til 4 dpne begge hender I:I [:‘ |:| Oer ingen smerte, 10 er verst tenkelig smerte

L
r
o 1 2 3 4 5 [ 7 3 L]
2. Led til & strekke armene mot hodet

3. Led til 4 baye og strekke ankler,
knzr og hofteledd

4. Led til & snu seg i sengen til begge sider

HpINpINNN
HpINpINyIN
HpINp Ny

5. Led til & sette seg opp pi sengekanten
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Ver oppmerksom pa pasientens smerteatferd, som kan vaere relatert til indre organer, hode og hud. Smerte kan oppstd pa grunn av en sykdom,
sar, infeksjon eller ulykker. Inkluder alle dine observasjoner frai dag og de siste dagene (siste uken).

Smerteatferd Smerteintensitet

Bruk front- og baksiden av kroppstegningen aktivt. Basert pa observert smerteatferd;

Sett kryss for dine observasjoner relatert til smerteatferd tolk styrken av smerteintensitet og sett kryss
(smertelyd, ansiktsuttrykk og avvergereaksjon) pa linjen 0-10

.

[=<
\:j 6. Hode, munn, hals 0 eringen smerte, 10 er verst tenkelig smerte

=
: |
0 1 2 3 4 5 6 7 H 9 10
7. Bryst, lunge, hjerte
: |
0 1 2 3 4 5 6 7 H 9 0
| 8. Mage — avre del
: :
0 1 2 3 4 5 3 7 S E 0

9. Bekken, mage — nedre del

10. Hud, infeksjon, sar

| Q 1 2 3 4 5 & 7 g 9 10

C v

Basert pa alle observasjoner gi en helhetlig vurdering av ient smerteintensitet r 1

Bettina Husebo@is.uib_ne; Instaun for samfunnsmedsinske fag, Universietet | Bergen






