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Abstract

Det sentrale spgrsmalet vi stiller er: Hvordan kan praksis, undervisning og forskning
samarbeide for & legge til rette for "best practice” innen det palliative feltet. “Best practice” er
beskrevet gjennom nasjonale retningslinjer og faglige "gullstandarder”. Her vil vi fremholde at
mye avhenger dels av et godt tilrettelagt utdanningssystem, dels et godt faglig samarbeid
mellom helseforetak, det kommunale praksisfeltet og utdanningsinstitusjon, og sist men ikke
minst: At alle disse instanser kan innga i et tett og gjensidig utviklende forskningssamarbeid.
Vi vil argumentere for at dette gir den beste muligheten for & sikre hgyest mulig kvalitet i det
palliative feltet, herunder at man evner a etablere en forskningsbasert praksis som ogsa er i
trad med nasjonale retningslinjer. | artikkelen belyses dette gjennom et case.

1.0. Introduksjon.

Palliasjon er en type helsetjeneste som fokuserer pa a lindre og forebygge lidelsene til
alvorlig syke og dgende pasienter. Her nyttes vanligvis en tverrfaglig tilneerming til
pasientbehandling, med bidrag fra leger, sykepleiere, prester, sosionomer,
ernaeringsfysiologer, fysioterapeuter og psykologer. Malet er a etablere tiltak som kan lindre
lidelse knyttet til alle omrader av pasientens liv. Denne tverrfaglige tilneermingen muliggjer at
man, ideelt sett, kan handtere bade fysiske, falelsesmessige, andelige og sosiale aspekter
ved langtkommen sykdom.

| Norge utgves palliasjon pa alle nivaer av helsevesenet, og i stigende grad utenfor
spesialiserte palliative enheter, j.fr. Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for

palliasjon i kreftomsorgen (Helsedirektoratet, 2012). | praksis vil dette si sykehjem og
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hjemmesykepleie. | tillegg til kreftpasienter er det mange andre pasientgrupper som har
behov for god palliativ behandling.

| Nasjonalt handlingsprogram presiseres det at organisering og kompetanse ma
anses som grunnleggende for videre utvikling av det palliative tilboudet i Norge. Nar det
gjelder organisering papekes det at utfordringen i dagens helse-Norge er & oppna likhet i det
palliative tilbudet i alle deler av landet, bade med hensyn til tilgjengelighet og faglig innhold.
Haugen m.fl (2006) konkluderer med at palliasjon stiller store krav til samhandling og at
organisering kan stgtte opp under samhandlingen. Det presiseres videre at hovedmalene for
organisering av palliasjon er at pasientene til enhver tid skal ha tilgang til ngdvendig
kompetanse.

Med hensyn til kompetanse ligger utfordringen i ulikhet i tienestenes innhold, og det
foreslas i Nasjonalt handlingsprogram at utfordringen bagr mgtes med spesifikke krav til
kompetanse for ulike yrkesgrupper. Arbeidsgruppen (Helsedirektoratet, 2012) skriver videre
at Det er arbeidsgruppens hap at alle som er involvert i utdanningen av helsepersonell som
er omtalt i anbefalingene, ser muligheter for a forbedre eller igangsette utdannelse i
palliasjon utfra forslagene som er fremmet. Ansvaret for gkt kvalitet i utdanningene pahviler
bade utdanningssektoren, helsevesenet som helhet og de faggrupper som i dag har starre
eller mindre delansvar for det faglige innholdet i videre- og etterutdanning. Haugen m.fl
(2006) skriver at en organisert kompetansebygging og — spredning er ngdvendig for &
videreutvikle fagfeltet palliativ medisin.

Malgruppen for handlingsprogrammet fra Helsedirektoratet er spesialister og blivende
spesialister innen ulike medisinske spesialiteter, sykepleiere, fysioterapeuter,
ernaeringsfysiologer, sosionomer, prester og psykologer. Malgruppen viser tydelig at det
legges vekt pa hgy kompetanse og et tverrfaglig miljg for & utvikle et kvalitativt godt tilbud til
pasienter i palliativ fase.

Selv om nasjonale retningslinjer fra Helsedirektoratet er a betrakte som anbefalinger
og rad, og ikke er rettslige bindende for mottakerne papekes det at anbefalingene langt pa
vei er faglig normerende og dermed bar veere styrende for de valg som skal tas. Radene
som gis i slike retningslinjer er basert pa oppdatert faglig kunnskap som er fremskaffet pa en
systematisk, kunnskapsbasert mate. De nasjonale retningslinjene gir derfor uttrykk for hva
som anses som god praksis, og ved a fglge disse retningslinjer vil fagpersonell bidra til &
oppfylle det lovpalagte kravet om faglig forsvarlighet.

I og med at palliativ medisin er et nytt fagfelt i akademisk sammenheng er
evidensgrunnlaget begrenset og utgjer en stor utfordring for dagens praksis. Hvis en skal fa

til en endring i arene som kommer vil blant annet forskningsgrupper som er tverrfaglig og
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tverr-institusjonelt sammensatt kunne fremskaffe ny kunnskap til nytte for pasienter og
pargrende.

Hvordan kan man sa legge til rette for "best practice” innen det palliative feltet? Her vil
vi fremholde at mye avhenger dels av et godt tilrettelagt utdanningssystem, dels et godt
faglig samarbeid mellom helseforetak, det kommunale praksisfeltet og utdanningsinstitusjon,
og sist men ikke minst: At alle disse instanser kan inngd i et tett og gjensidig utviklende
forskningssamarbeid.

2.0. Utviklingen i det palliative feltet.

2.1. Historisk bakgrunn.

Palliativ medisin er et ungt akademisk fag. Utviklingslinjen internasjonalt har gatt fra den
famlende starten med forskningen og registreringen til Cicely Saunders pa 1950-tallet og
Robert Twycross sin forskning pa St. Christophers Hospice pa 1970-tallet,til opprettelse av
det fgrste professoratet i palliativ medisin, der Geoffrey W. Hanks ble ansatt ved London
University i 1991.

Fra sluttet av 1970-tallet skjedde det en viss utvikling i Norge med spredt forskning og
registreringsarbeid med f eks Liv Wergeland Sgrbyes og professor Peter F. Hjort, hvor
sistnevnte ogsa inkluderte palliasjon i sin Gruppe for Helsetjenesteforskning. Dette fikk dog
ikke noe gjennomslag i det bredere forskningsmiljget pa landsbasis; det var mer et uttrykk for
enkeltpersoners iver og engasjement (Strgmskag, 2012).

| praksis var det ingen konkret forskningsaktivitet eller videre akademisering i faget og
fagomradet fgr pa 1990-tallet. Gjennombruddet skulle komme blant annet med bakgrunn i
NOU nr 30 Pleie og omsorg for alvorlig syke og dgende (1984) hvor det ble tilradt & opprette
egne avdelinger for lindrende behandling. Det var uten tvil ogsa sveert betydningsfullt at
Omsorgsradet og Det medisinske fakultet sto bak da den farste seksjon for lindrende
behandling. Seksjonen ble etablert i Trondheim i 1993/94. | den forbindelse kom utlysningen
av professorstillingen tidlig i prosessen, og da professor Stein Kaasa ble ansatt, var det
ingen tvil om at man hadde fatt en akademiker. Kaasa fokuserte sterkt pa forskning og det &
skape gode laeringssystemer. Seksjon lindrende behandling ble etablert pa tre fundamenter:
klinisk virksomhet, forskning og undervisning. Den overordnede malsetning for
forskningsaktiviteten ble forankret i ledelsen, og konkretisert i fire klart formulerte punkter.
For det farste skulle det drives klinisk forskning. For det andre skulle en prege den nasjonale
og etter hvert ogsa den internasjonale arena. For det tredje skulle en inkludere
problemstillinger i grenseflaten klinikk/basalforskning, og det siste var at en skulle veere

fokusert, men samtidig inkluderende (Kaasa, 2004).
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2.2. Gullstandarden — Gold standard framework.

Gold standard framework (GSF) (www.goldstandardsframework.org.uk) ble utviklet i 2000 i
England og er fortsatt under videre utvikling. Det er en systematisk tilgang til formalisering av
‘best practice’, slik at kvalitet i palliative forlgp tar utgangspunkt i en standard for alle
pasienter. Ut fra standard individualiseres det enkelte pasientforlgp. Som Tabell 1 viser, har
GSF fokus pa tidlig identifisering av pasienter med behov for palliasjon, samt det & kartlegge
kliniske og personlige behov til pasienten og planlegge behandling, pleie og omsorg pa tvers
av helsetjenester.

Tabell 1. Kjerneomrader innen GFS.

A Identifisere pasienter med behov for palliasjon og individuell palliativ plan for & sikre et koordinert
og tverrfaglig tjenestetilbud

Oppgave Tiltak

Identifisere Introdusere kriterier fra Gold Standards framework

pasienter med Anpasse eksisterende kartleggingsskjemaer til disse kriteriene
behov for palliasjon | Kartlegge palliative pasienter

Adaptere den Utarbeide mal for individuell palliativ plan for kommunen

individuelle palliative | Bygge inn planen i eksisterende mal for individuell plan for ikke palliative
planen til systemet pasienter
til kommunen Utarbeide individuelle palliative planer for pasientene

Sikre tilgjengelighet | Innfgre tilgjengelighet av en medarbeider fra palliativt team 24 timer /d
for special-
kompetanse

B Kartlegge spesialkompetanse i kommunen og heve kompetansen for alle faggrupper som er
involvert i arbeidet rundt den palliative pasient og hans/hennes pararende, tilsvarende niva B i
Nasjonalt handlingsprogram

Oppgave Tiltak

Kartlegge Identifisere medarbeider i kommunen med spesialutdanning og / eller spesiell
eksisterende erfaring innen palliasjon

spesialkompetanse Kartlegge hvordan disse medarbeidere kan bygges inn i prosessen om

innen palliasjon i forbedring av kompetansen

kommunen Kartlegge erfaringer med interkommunal samarbeid

Innfgre faste rutiner for tilgjengelighet av disse medarbeidere 24 timer /d

Generell heving av Tverrfaglige presentasjoner i grunnleggende palliasjon
kompetanse innen Presentasjon av prosjekt med kommuneledelse og virksomhetsledere
palliasjon

Forbedre individuell | Evaluere og bestemme den ngdvendige kompetansen innen palliasjon for
kompetanse innen aktgrene i kommunen

palliasjon Plan for hospitering / praksisbesgk for sykepleier og leger fra kommunen med
pasientnaer leering og praksis

Organisasjon av fagdager for aktgrene innen palliasjon

Opplaering basert pa eksisterende verktay innen palliasjon

Utarbeide rutiner og | Innfgre forandringer angaende behandling pleie og omsorg av palliative

et felles system i pasienter i det eksisterende systemet om rutiner i kommunen

kommunen Kartlegge eksisterende informasjonsmateriell for pasienter og pargrende og
behov for forbedring

Anpasse prosedyrene innen de forskjellige institusjonene (flere sykehjem og
flere hjemmetjenestedistrikter)
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Kjerneomrader til GSF er knyttet til omsorg for den dgende; kommunikasjon,
koordinering av tjenestetilbud, kontroll av pasientens symptomer, kontinuitet i oppfalging av
pasienten, kontinuerlig lzering for personalet, og statte til familie og personal. Malet er et likt
behandlings- og omsorgstilbud pa tvers av tjenestetilbud og en sammenhengende
behandlingskjede. Dette krever en kontinuerlig kvalitetsforbedring og strukturerte prosesser.

Opprinnelig er systemet utviklet for primaerhelsetjenesten, men samtidig
videreutvikles systemet hele tiden og i dag innbefatter GSF ogsa akutt arbeid pa sykehus.

3.0. Fagutviklingen innen palliasjon i Mgre og Romsdal.
3.1. Forsknings- og utdanningssamarbeid mellom Hggskolen i Molde og Helse Mgre
0og Romsdal.
Hogsten 2011 startet hggskolen i Molde opp Videreutdanning i omsorg ved alvorlig sykdom
og dad (VAD) i naert samarbeid med helseforetaket, daveerende Helse Nordmgre og
Romsdal. Utdanningen kan enten tas som en selvstendig videreutdanning pa 60 studiepoeng
eller innga som farste ar i Hogskolens masterstudie i Kliniske hjelperelasjoner.
Videreutdanningen har 4 hovedemner som bade skal gi studentene forskningsforberedende
kompetanse, kompetanse innenfor fagfeltet palliasjon, gkt kommunikasjons- og
relasjonskompetanse, og gkt kunnskap om organisering og utgvelse av den somatiske
helsetjenesten.

Forskningsnettverket omsorg, pleie og behandling av alvorlig syke og dgende
pasienter i Mgre og Romsdal ble etablert hgsten 2012 i forlengelsen av det allerede etablerte
samarbeidet omkring VAD. Det var sdledes en felles interesse for forskning og
utviklingsarbeid blant fagpersoner og forskere ved Helse Mgre og Romsdal og Hagskolen i
Molde som var utgangspunktet for etableringen. | lgpet av noen maneder ble
forskningsnettverket utvidet, med kontakter fra hele fylket. Interessen for & fa et
forskningsmiljg knyttet til omsorg, pleie og behandling synes a veere stort, og det er knyttet
kontakt til alle sykehus, og noen kommuner.

En sentral malsetting for forskningsgruppen er a gke interessen for forsking generelt
og innenfor feltet palliasjon spesielt, samt & ha et overordnet koordinerende ansvar for
forskningsaktivitet innen for feltet i M@re og Romsdal. Foruten selv & initiere FoU-prosjekter

gnsker en a veere en hjelper og katalysator for aktuelle forskingsprosjekt.

3.2.  Palliativt arbeid pd kommunalt niva — et case.
Kristiansund kommune har over tid, spesielt de siste 15 arene, bygd opp kompetanse innen

lindrende behandling og omsorg ved livets slutt. Ved ett av kommunens sykehjem er det 5
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sengeplasser pa egen enhet for lindrende behandling. Det er ansatt spesialsykepleier
innenfor omradet i hjemmetjenesten, og det ble allerede i 1997 etablert et nettverk av
ressurssykepleiere, etter modell fra kreftforeningen (R4). | tillegg er det nettopp opprettet en
stilling som kreftkoordinator /kreftsykepleier i kommunen. Kommunen har ogsa et neert
samarbeid med Palliativt team ved kreftpoliklinikken/sykehuset i Kristiansund. P4 tross av
dette opplever man en mangelfull beredskap for & ta imot pasienter som trenger avansert
palliativ omsorg og behandling i hjemmet eller pa institusjon i kommunen. Etter innfering av
Samhandlingsreformen blir pasientene meldt med kort varsel, og det er krevende &
mobilisere den kompetansen som trengs i det aktuelle hjemmesykepleiedistriktet eller pa
sykehjem raskt nok. Utviklingen i den palliative behandlingen har ogsa fart til at pasienter i
palliativ fase holdes lengre stabil, slik at den siste palliative fasen med avansert behandling
er kort og intensiv. Ofte blir dette svaert krevende og hektiske perioder for de personene som
innehar kompetansen, med fare for at disse blir “utbrent” og ikke orker & sta i denne rollen.
Det oppleves et stadig starre behov for palliativ behandling i hjemmetjenestene, og det har
ogsa veert en gkning i antall liggedagn pa palliativ enhet i sykehjem. Det er na behov for
konkrete fakta og data om den lindrende behandlingen i kommunen, far man eventuelt
endrer organiseringen av tjenestetilbudet pa en slik mate at man har mulighet til &

etterkomme den nasjonale standarden for palliasjon.

4.0. Sentrale utfordringer innen palliasjon som praksis og fagomrade.

Et tiltak som kan gi dggnkontinuerlig god kompetanse innen palliasjon pa kommunalt niva er
et operativt palliativt team. Dette teamet kan bista pleiepersonalet bade i hiemmetjeneste og
ved sykehjemmene med kompetanse og kompetanseheving innen lindrende behandling og
omsorg ved livets slutt. Etablering av palliative team i kommunene er i trdd med tiltakene
som foreslas i nasjonal strategi pa kreftomradet for 2013 -2017 og @vrige nasjonale
standarder (Helsedirektoratet, 2012) hva angar den beredskapen personalet trenger for a gi
et godt tilbud til pasientene.

Pleie og omsorgstjenestene i Kristiansund star foran omorganisering, og det vil veere
naturlig at det opprettes et palliativt team, eventuelt i sammenheng med at man ogsa
etablerer en egen palliativ enhet, med flere senger enn det kommunen har i dag. Denne
enheten, og teamet, vil kunne sta sentralt bAde mht kvalitetssikringen av det lokale palliative
arbeidet, herunder ogsa medvirke til kompetanseoppbygging pa tvers av enheter og
hjelpetilbud. Det kan ogsa veere nzerliggende at enheten inngar et tett forskningssamarbeid
med ovennevnte Forskningsnettverk, dels for a kartlegge praksis og dels for a utvikle ny

metodikk. En initiell kartlegging vil gi kunne verdifull informasjon om de behov som skal
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dekkes av tjenestetilbudet. Her kan man se for seg i alle fall tre omrader som trenger

behovskartlegging:

- Pasienter og pararende sine behov og gnsker
- Fagmiljget sine behov og erfaringer (hva ma til for & gi et faglig forsvarlig tilbud)

- Organisatoriske muligheter

Palliasjon har vokst frem i trdd med et gkende brukerperspektiv i helsesektoren, hvor det
enkelte individs behov star sterkere i fokus na& enn tidligere. Utfordringen er dog at man i den
praktiske kliniske hverdagen ma finne den rette balansen mellom & ivareta den enkeltes
behov og gnsker, og & f& de gkonomiske ressursene til & strekke til. | dette perspektivet er
det &penbart av hgy ngdvendighet at man sgker etter & optimalisere de faglige og
personellmessige rammebetingelsene.

GSF i kombinasjon med de nasjonale retningslinjene utgjar en type standard som i
utgangspunktet kan virke vanskelig a innfare med den organisering og fagkompetanse som
finnes i mange kommuner i dag. Dette betyr ikke at man bare ma gi opp a lgse de faglige
utfordringene. Tvert imot ber dette veere et incitament til & innrette seg mer "lurt”, herunder
sgke den ekspertisen som finnes, alliere seg med de som har den kompetansen en selv ikke
besitter og endelig — innga i forpliktende samarbeid om bade forskning og kompetanseheving
i et starre nettverk. Det dreier seg om forene tre komponenter som star i et gjensidig forhold
til hverandre, og der ingen av komponentene - forskning, utdanning, praksisfeltet - er
viktigere enn de andre (se Figur 1).

Utdanning

/

Figur 1 Gjensidighet mellom forskning, utdanning og praksis
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Et kartleggingsprosjekt i Kristiansund, som angitt ovenfor, vil kunne utgjgre en type
nettverksbasert kvalitetsutvikling i brytningsfeltet mellom praksisfeltet og
utdanningsinstitusjonen der man a) vil kunne utforske hvorvidt den pleie og behandling som
blir gitt lokalt er basert pa de reelle behovene hos pasienter og paragrende, og er i trad med
Helsedirektoratets retningslinjer for palliasjon, b) vil kunne utforske om det er behov for
kompetansehevende tiltak pa dette omradet og ikke minst vil man c) kunne generere
forskningsresultater som kan gi et viktig grunnlag for & vurdere hvordan kvaliteten i
tienestene kan heves gjennom kompetanseheving og bedre organisering av tjenestene. Med
bakgrunn i et forskningsbasert datagrunnlag vil man derav kunne utarbeide forslag til
omorganisering av kommunale tjenester som er behovsdrevet, og som fglger de nasjonale
retningslinjene. Videre vil erfaringer fra et sadant forsknings- og utviklingsprosjekt kunne
tilbakefares til VAD i form av "ferske” forskningsdata, noe som utvilsomt vil gi undervisningen
et lgft i retning av a bli bade mer evidensbasert og praksisnzer. Alti alt vil dette utgjgre en

"god sirkel” med henblikk pa den videre faglige utviklingen innen palliasjon.
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