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[bookmark: _Toc222216551][bookmark: _Toc222500897]Innledning
Formålet med denne håndboken er å kvalitetssikre tjenestene og å bidra til mer lik praksis ved å gjøre det enklere for ansatte å finne informasjon.
Håndboken er delt i to deler. I første del finner du informasjon om ulike temaer som er relevante for lindrende omsorg og behandling. I andre del finner du praktiske opplysninger og oversikter.
Lindrende omsorg og behandling
Lindrende omsorg og behandling kalles også palliasjon, palliativ behandling, omsorg ved livets slutt med mer.

Verdens helseorganisasjon (2011) definerer palliasjon som:
«Palliativ behandling, pleie og omsorg er en tilnærmingsmåte som har til hensikt å forbedre livskvaliteten til pasienter og deres familier i møte med livstruende sykdom, gjennom forebygging og lindring av lidelse, ved tidlig identifisering, grundig kartlegging, vurdering og behandling av smerte og andre problemer av fysisk, psykososial og åndelig art»

Forankring
· I veilederen «Gode helse- og omsorgstjenester for personer med utviklingshemming» presiseres kommunen sitt ansvar for å legge til rette for at mennesker med utviklingshemming med livstruende og/eller livsbegrensende sykdom får helhetlig lindrende behandling og verdig omsorg. 

· Artikkel 25 i FNs konvensjon om rettigheter til mennesker med nedsatt funksjonsevne, CRPD: alle mennesker har rett til den høyest oppnåelige helsestandard uten diskriminering på grunn av funksjonsnedsettelse.

· European association for palliative Care (EAPC) utviklet i 2015 en europeisk standard for palliativ omsorg for personer med utviklingshemming. 
Konsensusnormene legger blant annet vekt på at personer med utviklingshemming har rett på:
· Likeverdig tilgang til omsorg
· Å få bruke sine kommunikasjonsmåter
· Helsepersonell skal fange opp tegn og symptomer
· Delta i diskusjoner som handler om omsorgen ved slutten av eget liv
· Involvere viktige nærpersoner
· Støtte ved sorg
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[bookmark: _Toc222500899]Lindrende omsorg og behandling
Målet med lindrende omsorg og behandling til alvorlig syke og døende er best mulig livskvalitet for pasienten og dens pårørende, og å påvirke pasientens sykdomsforløp på en positiv måte. 
Mange forbinder lindrende omsorg og behandling med en pasients siste dager og timer, men pasienter kan ha behov for denne typen medisinsk og pleiefaglig kompetanse i alle faser av en sykdomsperiode. I Verdens helseorganisasjon (WHO) sin definisjon fremgår det at prinsippene for lindrende omsorg og behandling er anvendbare overfor alle pasienter med uhelbredelig sykdom, og at de også kan anvendes tidlig i sykdomsforløpet. ​
Prinsippene i lindrende omsorg og behandling:
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[bookmark: _Toc222500900]Spesielle hensyn for personer med utviklingshemming
Helse og aldring
Levealderen øker, og det medfører at flere vil oppleve aldersrelaterte lidelser og alvorlig sykdom. Personer med utviklingshemming opplever aldring tidligere enn befolkningen ellers, ofte med økt risiko for demens, nedsatt funksjonsevne og kroniske helseplager. I tillegg har personer med Downs syndrom stor overhyppighet av demens av Alzheimers type. For personer med utviklingshemming er det særlige utfordringer knyttet til aldring. Mange lever med komplekse helseutfordringer og funksjonsnedsettelser gjennom hele livet. Kommunikasjonsproblemer, lav helsekompetanse og tjenesteyteres feiltolkning av og uoppmerksomhet på den enkeltes helseproblemer, kan føre til at aldersrelatert sykdom oppdages sent eller aldri. 

Smertekartlegging og observasjon
Mange med utviklingshemming er født med, eller har stor risiko for å utvikle sykdommer og/eller skader. ​Å leve med flere sykdommer kan bety å leve med flere smertefulle tilstander. ​Disse tilstandene kan medføre behov for oftere og mer systematiske helsekontroller med flere ​smertefulle utredninger eller prosedyrer. ​I tillegg opplever mange smerter i forbindelse med daglige aktiviteter som for eksempel personlig pleie og stell.

Mulige utfordringer ved smertevurdering hos personer med utviklingshemming:
· Manglende kommunikasjonsferdigheter​
· Har ikke kunnskap om egen kropp
· Klarer ikke forbinde ubehaget i sin egen kropp
· Velger å ikke fortelle noen om det fordi de tror de har gjort noe galt eller at det ikke går an å gjøre noe med det​
· Har ikke de kognitive ferdighetene som skal til for å forstå det som foregår i kroppen, selv om de har gode generelle ekspressive språklige ferdigheter ​
· Det eksisterer fortsatt misforståelser om at utviklingshemmede har høyere smerteterskel enn andre – selv når forskning viser det motsatte.

For personer som ikke selv kan kommunisere sin smerteopplevelse og hvilken effekt de har av smertelindring, er det avgjørende at nærpersonene rundt dem har kompetanse til å hjelpe dem gjennom observasjon og bruk av smertevurderingsverktøy.

Kommunikasjon og tilrettelagt informasjon 
Personer med utviklingshemming har rett til å få informasjon tilpasset sine kommunikasjonsevner.​
· Gi informasjon slik at personen forstår. ​
· Gi informasjon på en slik måte at personen har mulighet til å påvirke innholdet og å stille spørsmål.​
· Personer som bruker alternativ supplerende kommunikasjon (ASK): gi tilrettelagt informasjon med det hjelpemiddelet som hen er best kjent med.
· Tilrettelegging av helseinformasjonen og formidlingen er viktig for at personen skal kunne tilegne seg kunnskap og øke sin helsekompetanse.



Beslutningsstøtte  
Beslutningsstøtte knyttes til små og store valg og bestemmelser i livet, samt retten og muligheten til å få støtte til dette.
· Beslutningsstøtte er støtte og verktøy til å lære og praktisere selvbestemmelse og aktivt delta i beslutninger som angår eget liv​
· Beslutningsstøtte handler om å få støtte til å ta valg. 
· Beslutningsstøtte handler om å få hjelp til å forstå, vurdere og uttrykke egne ønsker og valg.​
· Beslutningsstøtte omfatter hjelp til å realisere beslutningen.
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Forhåndssamtaler er frivillige og planlagte samtaler om 
pasientens ønsker for den nære framtid, framtidige helsehjelp
og livets siste fase. Forhåndssamtaler bør forstås og håndteres 
som en kommunikasjonsprosess (Helsedirektoratet, 2023)​

Kan bidra til at personer med utviklingshemming som har komplekse helseutfordringer og/eller alvorlig sykdom eller er i en aldringsprosess med økt risiko for alvorlig sykdom får mulighet til å utrykke hva som er viktig for seg. 


Hensikten med forhåndssamtaler
· Medvirkning og medbestemmelse​
· Gjensidig trygghet og tillit mellom bruker og helsepersonell​
· Mulighet til å forberede seg på hva som kommer​
· Gi helsepersonell et bedre grunnlag for beslutninger og gode prosesser videre - sikre et best mulig tilbud​
· I livets siste fase kan personen miste sine evner til å uttrykke sine behov – være i forkant​
· Danne grunnlag for utarbeidelse av palliativ plan

Når skal en forhåndssamtale gjennomføres?
I utgangspunktet kan den gjennomføres med alle som mottar tjenester​
· Ved alvorlig sykdom​
· Personer med utviklingshemming har ofte en generell nedsatt helsestatus som gjør at de er særlig utsatt for sykdom​
· Mange har følgesykdommer og komplekse helsetilstander​
· Ved høy levealder ​
– Det er viktig å ta høyde for at aldringsprosessen kan starte tidligere. Dette gjelder spesielt for personer med Down Syndrom

Noen forutsetninger for å gjennomføre en forhåndssamtale med personer med utviklingshemming
Den ansatte som skal lede samtalen må kjenne bruker godt og ha kompetanse i kommunikasjonsformen som brukes. ​Det er viktig med god planlegging og individuell tilrettelegging av maler og informasjon.​

Gylne øyeblikk
Gylne øyeblikk er naturlige samtaler som oppstår spontant i hverdagslige situasjoner.​
Personen tar selv opp temaer knyttet til livets slutt, alvorlig sykdom eller bekymringer. ​
Slike øyeblikk kan åpne for dialog om mening, døden eller fremtiden.
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En palliativ plan er et strategisk samhandlingsverktøy som opprettes når en pasient har en alvorlig, uhelbredelig sykdom og begrenset forventet levetid. Den er et dokument som skal sikre samhandling, planlegging og tilrettelegging av tiltak, slik at den som er syk og pårørende kan oppleve trygghet og best mulig livskvalitet i den palliative perioden.  Målet er å være i forkant av ulike utfordringer, bidra til et meningsfylt liv og få fram det som personen synes er viktig for seg. Palliativ plan utarbeides gjennom dialog og forhåndssamtaler. Oppdateringer gjøres fortløpende etter hvert som tilstanden endrer seg og arbeid med planen kan startes tidlig i et forløp.​ Den skal følge pasienten; om det er hjemme, på institusjon eller på sykehus. 
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Lindrende omsorg og behandling til personer med utviklingshemming kan reise komplekse etiske utfordringer. Disse knytter seg særlig til behovet for å balansere selvbestemmelse med omsorgsplikt, kommunikasjonsutfordringer, og risikoen for underbehandling eller feilbehandling. Sentrale dilemmaer inkluderer:
· Tolkning av atferd: Smerte og symptomer på sykdom kan maskeres som "utfordrende atferd" eller endringer i adferdsmønster. Det etiske dilemmaet er å skille mellom adferdsproblemer og behov for smertelindring. 
· Diagnostisk overskygging: Helseplager kan feilaktig tilskrives utviklingshemmingen i seg selv, i stedet for en underliggende fysisk sykdom.
· Vurdering av samtykkekompetanse: Det er etisk krevende å vurdere i hvilken grad personen forstår sin egen sykdomssituasjon og konsekvensene av behandlingsvalg.
· Medvirkning vs. overbeskyttelse: Personen kan bli ekskludert fra samtaler om egen helse og døden, basert på antakelser om manglende forståelse. Personer med utviklingshemming har rett til å vite om døden, og de må gis mulighet til å ta informerte beslutninger om helsehjelp og omsorg i siste del av livet.
· Pårørendes rolle: Pårørende blir ofte nødt til å ta vanskelige etiske beslutninger på vegne av personen, noe som kan skape konflikter mellom pårørendes ønsker og helsepersonells vurderinger. 
· Behandlingsbegrensning: Risiko for at helsepersonell undervurderer livskvaliteten til personer med utviklingshemming, noe som kan føre til at livsforlengende behandling velges bort for tidlig. 
· Når i livet skal man gjennomføre forhåndssamtaler: Det er en utfordring å starte forhåndssamtaler tidlig nok, særlig når det gjelder å kartlegge personens egne ønsker for livets slutt.
· Balansen mellom ulike hensyn: Pasientens ønsker kontra faglige vurderinger, hensyn til pårørende, tid eller ressurser.
· Rollen som helsepersonell: Hvordan være profesjonell og samtidig ivareta egne følelser.
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Tverrfaglig sammensatt faglig forum for drøfting av faglig-etiske utfordringer i tjenesteområdet Helse og mestring.
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Kultur påvirker hvordan vi opplever sykdom, smerte og behandling. Det kan også påvirke synet på døden og hva som er meningen med livet. Kultursensitivitet handler om å anerkjenne, respektere og ta hensyn til kulturelle forskjeller og likheter. Videre handler det om å inkludere pasientens kultur i omsorgen så langt det er medisinsk forsvarlig.
· Språkutfordringer: Rett til å få kvalifisert tolk. Unngå å bruke barn eller familiemedlemmer som tolker. De kan være følelsesmessig involvert og mangle tilstrekkelig språkkunnskap og forståelse av medisinske ord og begreper. 
· Kulturelle og religiøse hensyn: for eksempel regler knyttet til mat, bønnetider, ritualer eller ønsker knyttet til stell av kroppen før og/eller etter døden. 
· Beslutningsprosesser og kommunikasjon kan påvirkes av kultur: I enkelte kulturer forventer familien å få være med på å ta avgjørelser, og/eller en unngår å snakke direkte med pasienten om døden. Snakk med pasienten og familien om hvordan de ønsker å motta informasjon, og om hvem som skal involveres i beslutninger. Vær åpen for at beslutningsprosessen kan involvere flere enn pasienten selv, hvis pasienten ønsker det. 
· Smerteuttrykk: Ulike kulturer har ulike måter å uttrykke smerte på. Noen viser det åpent, mens andre er mer tilbakeholdne. Unngå å tolke smerteatferd ut fra egne normer. 
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Pårørende er en viktig ressurs i lindrende omsorg og behandling for personer med utviklingshemming. De kjenner personen godt, kan bidra med verdifull informasjon, og er ofte sentrale i beslutninger og i å ivareta personens ønsker, behov og verdier. 
Pårørende har ofte lang erfaring med hvordan personen uttrykker smerte, ubehag, endringer i funksjon og følelsesmessige reaksjoner. Deres innsikt kan være avgjørende når symptomer er diffuse eller når personen har begrenset verbalt språk. Å anerkjenne deres kompetanse og involvere dem aktivt legger grunnlaget for et godt samarbeid.

Nyttige avklaringer:
· Fast kontaktperson for pårørende
· Hvem er nærmeste pårørende, jfr. Pasient- og brukerrettighetsloven § 1
· Grad av åpenhet i sykdomsforløpet og siste fase i livet
· Involvering fra pårørende underveis i sykdomsforløpet og i den siste fasen av livet
· Informasjonsdeling; form og innhold. Hva ønsker pårørende?

Medvirkning og beslutningsprosesser
Pårørende bør inkluderes i drøftinger og beslutninger når dette er i tråd med personens ønsker og lovverk. Dette gjelder særlig:
· Vurdering av behandlingsnivå
· Palliativ plan
· Forhåndssamtaler
· Etiske og medisinske vurderinger i livets sluttfase

Emosjonell støtte og avlastning
Lindrende forløp kan være krevende for pårørende, både følelsesmessig og praktisk. Tjenestene bør vise omtanke, anerkjenne belastning og tilby støtte ved behov, for eksempel:
· Informasjon om sorg og krise
· Tilbud om samtaler med helsepersonell
· Være tilgjengelig for spørsmål og reaksjoner fra pårørende

Samarbeid i livets sluttfase
Når døden nærmer seg, har pårørende ofte behov for:
· Tydelig informasjon om hva som skjer
· Tilrettelegge for kontinuerlig samvær med tjenestemottaker og pårørende i den siste fasen av livet hvis dette er ønskelig
· Støtte i praktiske og emosjonelle spørsmål

Pårørendesamtale
Planlagt og strukturert samtale med nærmeste pårørende til døende pasienter. Gjennomføres i forbindelse med at pasienter går over i en døende fase. Samtalen utføres av fastlege og/eller helsepersonell med veiledning fra fastlege. 
Innhold i samtalen:
· Sammenfatte status inkludert hva som skjer med kroppen de siste dagene av livet
· Forklare behandlingsavklaring ift. væske, ernæring, oksygen og antibiotika
· Plan for symptomlindrende behandling
· Spørsmål og synspunkter fra pårørende

Støtte etter døden
Det er viktig å ivareta pårørende også etter dødsfall. Dette kan innebære:
· Tilbud om samtale
· Informasjon om tilbud til etterlatte
· Mulighet for å gi tilbakemeldinger og stille spørsmål
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Å kunne være i sine vante omgivelser med det som er kjent og kjært kan ha stor betydning for både pasient og pårørende. Alvorlig sykdom og naturlig aldringsprosess kan by på nye utfordringer og behov knyttet til bosted. 

Hvor vil det være best for pasienten å tilbringe den siste tiden? ​
· Hva ønsker pasienten selv? ​
· Hva ønsker pårørende? ​
· Hva mener personalet kan være til pasientens beste?​
· Kan det å komme til nye omgivelser fremkalle frykt, uro og uforutsigbarhet?​
· Er det mulig å kunne tilby god og dekkende medisinsk oppfølging i hjemmet?

Noen forutsetninger for en trygg og verdig livsavslutning hjemme​
· Nøye planlegging og tilrettelegging
· Samarbeid med fastlege og andre aktuelle for å sikre tilstrekkelig hjelp i hjemmet​
· Lege har det medisinske ansvaret
· Enighet om behandlingsforløpet
· Plan for symptomlindring​
· Tett samarbeid, kommunikasjon og informasjonsdeling med pårørende/nærpersoner
· Ansatte må ha tilgang på nødvendig kompetanse døgnet rundt, for eksempel avtale med legevakt
· Døgnbemanning med fast og kjent personale​
· Personalet har grunnleggende kompetanse 
· Nødvendig utstyr tilgjengelig for å kunne utføre helsehjelpen
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Lindrende omsorg og behandling benytter tre nivåer av symptomlindring:
 [image: ]
Total pain
Innen lindrende omsorg og behandling brukes begrepet «total pain» for å beskrive at smerteuttrykket har flere dimensjoner enn den rent fysiske. Dette brukes for å understreke at psykologiske, sosiale, emosjonelle og åndelige behov er en del av den totale smerteopplevelsen. 
Smertekartleggingsverktøy
· Visuell Analog Skala (VAS)
· Dis DAT
· Mobid-2
· Kronisk Smerte Skala for Non-verbale Voksne med Udviklingshæmning 
· ESAS-r 
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Det er ikke alltid lett å vite når en syk person er i ferd med å dø, men det finnes tegn som kan tyde på at slutten er nær. Noen av disse tegnene kan være: 
· Mer trøtt og sliten, sover mer. Det kan være vanskelig å vekke personen eller oppnå kontakt. 
· Mindre interesse for det som skjer rundt, og svarer mindre på henvendelser.
· Spiser og drikker mindre og noen har problemer med å svelge. 
· Huden kan bli blekere og kaldere, spesielt hender og føtter. Noen får også et blålig skjær, særlig på lepper, ben og hender. 
· Pusten blir annerledes.  
· Noen får høy feber som kommer og går.
Mat og drikke 
Når døden nærmer seg minsker som regel lysten på mat og drikke. Kroppen er svakere og kan i mindre grad nyttiggjøre seg næring. Den døende spiser stadig mindre. Til slutt vil ønske og behovet for mat opphøre. Det er kroppens naturlige måte å avslutte livet på. Dette gjelder også for pasienter som får kunstig ernæring. Mat og annen ernæring vil i denne fasen ikke reversere sykdom eller dødsprosessen. Det er som regel heller ikke hensiktsmessig å henge opp væske som går inn i huden eller blodårene, når den som er alvorlig syk slutter å spise og drikke. I den syke kroppen vil væsken i stedet bli en belastning og den kan iblant gi hevelse i kroppen og væske i lungene. Eventuell tørstefølelse vil primært oppleves som tørr munn og tørre lepper. Godt munnstell er derfor viktig for å sikre velvære. 

Smerter 
Smerter er en av de vanligste symptomene i livets sluttfase, men ikke alle er plaget av dette. For all smertebehandling gjelder det å finne den utløsende årsak og prøve å gjøre noe med det. Det er viktig å være klar over at smerten ikke bare kan ha fysiske årsaker, men at også psykiske, sosiale, økonomiske, åndelige og eksistensielle bekymringer kan påvirke smerter og smerteopplevelsen.

Pust 
De fleste døende vil få endringer i pustemønsteret når døden nærmer seg. Pusten kan bli langsommere, ofte også ujevn med lange pauser. 
Når det ikke lenger mulig å fjerne årsakene til tungpusten, blir det viktig å sette i gang tiltak som kan lindre plagene, hva som kan være med på å forebygge pustevansker: 
· Trygt og rolig miljø 
· Finne gode sitte- eller liggestillinger 
· Frisk luft  
· Dempe angst og uro forsterker pustevansker 
· Behandle slimplager som gir pustevansker 
Når årsaken til pustevansker ikke kan behandles og pasienten ikke får det bedre av tilrettelegging, må det vurderes å starte med medisiner. Oksygen-tilførsel er sjelden nyttig i livets sluttfase. Når døden er nært forestående, vil pusten i de fleste tilfeller endre seg. Pasienten kan puste mer ujevnt og overflatisk. Når pasienten ikke lenger er i stand til å svelge spytt eller harke opp slim, kan det hope seg opp i luftrøret. Det kan gi den surklete lyden vi kaller dødsralling. For pasienter som ikke lenger er bevisste, vil neppe hverken ujevn eller surklete pust oppleves plagsomt, men lyden kan være veldig ubehagelig for de som er sammen med pasienten.  

Uro 
Det kan være mange årsaker til uro, forvirring og angst i livets sluttfase. Noen ganger er det fysiske symptomer som plager pasienten, andre ganger kan det være psykiske, sosiale, økonomiske, åndelige og eksistensielle bekymringer som kan gi uro. En annen vanlig årsak er det man kaller akutt forvirring eller delir, som er en tilstand med desorientering, kroppslig uro og ofte hallusinasjoner og atferdsendringer. Hvis miljøtiltak ikke har effekt og årsaken heller ikke lar seg behandle, kan det vurderes å gi beroligende medisiner etter forordning fra lege.

Forstoppelse 
I livets siste fase skjer det gjerne en del endringer som gjør at vi må være ekstra oppmerksomme på forstoppelse. De fleste vil være mindre i bevegelse og få i seg mindre væske, noe som kan forverre forstoppelse. Mange trenger også sterke smertestillende, som for eksempel morfin, som kan ha forstoppelse som bivirkning. De som har sykdomstilstander som påvirker mage-tarm-systemet eller nervesystemet, vil også være ekstra utsatte. Når døden er nært forestående, vil ikke bruk av avføringsmidler være aktuelt lenger. Men det kan vurderes skånsomme tiltak som miniklyster eller stikkpiller ved plager.

Kvalme 
Kvalme er et vanlig symptom i livets sluttfase. Typiske årsaker til kvalme kan være forstyrrelser i tarmfunksjonen, munnhuleplager, påvirket lever- eller nyrefunksjon, bivirkninger av medisiner, kunstig ernæring eller ubalanse i kroppens saltnivå. Smerter og angst kan også bidra til kvalme. For å forebygge kvalme, sørg for at pasienten har frisk luft og unngå triggere som sterk lukt fra parfyme eller mat. Det er også viktig å behandle smerte og uro, samt sikre ro, fred og tilstrekkelig hvile for pasienten. Hvis forebygging ikke hjelper og årsaken til kvalmen ikke kan behandles, kan kvalmestillende medisiner være nødvendig. 

[bookmark: _Toc222216559](“Å møte livets slutt. En veileder for pårørende den siste tiden”. Lillestrøm kommune)
[bookmark: _Toc222500909]Livets siste dager
«Livets siste dager» er et rammeverk for en individuelt tilpasset plan for lindring i livets sluttfase, som baserer seg på kunnskapsbasert praksis og er utarbeidet for bruk i Norge. Livets siste dager skal kun brukes til døende pasienter, det vil si i de aller siste levedager og -timer. Bruk av denne planen krever kompetanse i grunnleggende palliasjon hos ansatte med obligatorisk undervisning, opplæring og oppfølging. Dette for å sikre nødvendig forståelse og forsvarlig bruk av planen på det enkelte brukersted. Flere ansatte ved hjemmesykepleien og helsehuset har opplæring i og bruker «Livets siste dager». 

[bookmark: _Toc222216568][bookmark: _Toc222500910]Når døden inntrer 
Det er viktig å ha tenkt gjennom og avklart hvem som har ansvar for hva, lag en handlingsplan helt i starten av forløpet der oppgaver og ansvar blir fordelt og ivaretatt. Leder på tjenestestedet har ansvar for koordineringen. 
Her er noen eksempler på avklaringer:
· Plan for tilstedeværelse 
· Hvem skal informeres om dødsfallet og når skal det gjøres?
· Hvem kontakter begravelsesbyrå?
· Stell av den døde 
· Er det ønsker som skal i varetas som; stell, klær, annet?
· Er det avtalt syning? 
· Avskjedsritualer
· "Sorgsamling" for naboer og ansatte
· Begravelse/bisettelse/urnenedsettelse: ønsker pårørende bistand?
· Minnestund
Praktiske oppgaver etter dødsfall: 
· Få dødsfallet bekreftet. Kontakt lege som utsteder dødsattest
· Ringe pårørende og andre nærpersoner
· Ansatte klargjør den døde med lett stell og rydding for å gi et verdig inntrykk. Hakestøtte 
· Avdelingsleder ringer alle ansatte og eventuell arbeidsplass, skole o.l. 
· Original dødsattest skal leveres begravelsesbyrå når de henter avdøde
· Dokumentere dødsfall i Gerica
· E-lenke til fastlege der det orienteres om dødsfallet
· Ivaretagelse av involverte
· Sende blomster eller annen oppmerksomhet til pårørende
· Ivaretagelse av pårørende, tjenestemottakere og ansatte
[bookmark: _Toc222216569][bookmark: _Toc222500911]Del 2 – Praktiske opplysninger og oversikter
[bookmark: _Toc222500912]Støtte og oppfølging
Ansatte
Ansatte som opplever alvorlig sykdom og død hos tjenestemottaker skal bli ivaretatt på en best mulig måte. Nærmeste leder har ansvaret for oppfølgingen, inkludert henvise til/kontakte andre ved behov.
Oppfølging kan innebære:
· Individuelle støttesamtaler
· Støttesamtaler i grupper
· Veiledning av ansatte med ekstra ansvar
· Tilrettelegge for at det er rom for åpenhet, refleksjon og bearbeiding av reaksjoner i personalgruppa
· Kontakte fagrådgivere ved behov for støttesamtaler individuelt eller i gruppe 
· Kontakte bedriftshelsetjenesten ved behov for ekstra støtte
Tjenestemottakere
Tjenestemottaker som opplever alvorlig sykdom og død hos en nærperson blir ivaretatt på en best mulig måte. Dette kan gjøres gjennom å:
· Gi tilrettelagt informasjon 
· Gi mulighet for å snakke om det som har skjedd og dertil sorgreaksjoner. Mange personer med utviklingshemming kan ha en forsinket reaksjon og noen kan uttrykke sorg på andre måter enn det som er vanlig 
· Bruke varierte framgangsmåter i sorgarbeidet tilpasset den enkelte tjenestemottaker. For eksempel tegne, lage familietre, bruke piktogrammer, fotografier, video, lage minnebok, erindringshistorier, dikt og livshistorier
· Planlegge deltagelse i avskjedsritualer  
· Bruke hjelpemidler, for eksempel lettleste hefter som «Å dele en sorg» fra Kreftforeningen og «Når noen er død» fra Aldring og helse

[bookmark: _Toc222500913]Samarbeid og ressurspersoner
Fastlege
Fastlegen er en sentral samarbeidspartner i lindrende omsorg og behandling for personer med utviklingshemming. Som pasientansvarlig lege har fastlegen både det overordnede medisinske ansvaret og en nøkkelrolle i å sikre kontinuitet, helhetlig vurdering og god koordinering av tjenester gjennom sykdomsforløpet.
God dialog mellom fastlege, tjenesteytere, pårørende og eventuelt verge er avgjørende for å sikre god helseoppfølging. Klare avtaler om hvem som gjør hva, hvordan informasjon skal formidles og når man skal ta kontakt, forebygger misforståelser og sikrer forutsigbarhet.
Det er viktig å involvere fastlegen tidlig når det oppstår endringer i helse, funksjon eller behov. Personer med utviklingshemming kan ha atypiske symptomer, og ansatte er ofte de som først oppdager subtile endringer. Å dele konkrete observasjoner og bekymringer gjør det lettere for fastlegen å vurdere situasjonen helhetlig.
Er sentral i utarbeidelse av en palliativ plan og deltar på forhåndssamtaler som handler om diagnose, forløp og behandlingsavklaringer. 
Fastlegen har ansvar for medisinsk vurdering, diagnostikk og behandling. I lindrende forløp omfatter dette blant annet symptomlindring, oppstart eller justering av medisiner og vurdering av videre behandlingsalternativer. Et tett samarbeid med ansatte gjør at behandlingen kan tilpasses og evalueres fortløpende.

Lindrende avdeling ved Helsehuset
Kan kontaktes for drøfting, veiledning og støtte. Telefon 477 84 081

Kreftkoordinator 
Kreftkoordinatoren kan hjelpe til med råd og veiledning i forhold til diagnose, behandling, rehabilitering og omsorg ved livets slutt.

[bookmark: _Toc222216562]Hjemmesykepleie
Bistand fra og samarbeid med hjemmesykepleie kan særlig være aktuelt ved en planlagt hjemmedød og når ansatte ikke har tilstrekkelig kompetanse til å gjennomføre planlagte tiltak.
Vedtak om tjenester fra hjemmesykepleien:
Søknad sendes Forvaltningsenheten. Vurderinger foretatt av avdelingsleder ved tjenestestedet danner grunnlag for søknaden:
· Søknaden sendes når det er behov for oppstart av tjenesten og begrunnes med at ansatte ved tjenestestedet ikke har kompetanse og/eller erfaring i forhold til bestemte arbeidsoppgaver.
· Forvaltningsenheten fatter vedtaket i samarbeid med tjenestestedet og hjemmesykepleien.
· Avdelingsleder på tjenestestedet kontakter enhetsleder for hjemmesykepleie når det blir behov for oppstart av tjenesten det søkes vedtak om.
· Ansatte fra tjenestestedet skal alltid være til stede når hjemmesykepleien er inne og gir tjenester.
· Hjemmesykepleien skal inviteres med på aktuelle samarbeidsmøter.
· Hjemmesykepleien må bli informert om alle endringer som de er involvert i.

Senter for lindrende behandling, Kalnes
Ivaretar alvorlig syke og døende pasienter med behov for avansert lindring som ikke oppnår tilstrekkelig lindring ved vanlig enhet eller i hjemmet ved for eksempel smerte eller kvalme. De jobber i stor grad ambulant, sykepleier og lege fra seksjonen foretar hjemmebesøk.
Tilbudet krever henvisning fra fastlege.

Behandlinger:
• Smertebehandling og lindring av andre fysiske plager
• Ernæring og væskebehandling
• Åndelig/ eksistensiell støtte
• Veiledning ved økonomiske og trygdemessige spørsmål
• Bistand til planlegging og tilrettelegging for best mulig oppfølging i hjem eller på sykehjem
• Etablering av tverrfaglig nettverk
• Tilbud om individuell plan

[bookmark: _Toc222500914]Dokumentasjon
Dokumentasjon av pasientens tilstand og behandling er viktig for å sikre kontinuitet i omsorgen. Videre er det viktig å dokumentere kommunikasjon, hva som er avtalt og planer som er lagt. 

Dette kan inkludere:
· Kontakt med samarbeidende parter
· Behandlingsavklaringer
· Tiltak og evaluering av effekt. Observasjoner og regelmessig vurdering av symptomer
· Vurderinger av samtykkekompetanse
· Samtykker
· Informasjon; mottatt og gitt
· Resultat av kartlegginger, normalverdier og tegn på smerte
· Mitt sykehuspass
· Forhåndssamtaler og gylne øyeblikk
· Palliativ plan
· Oppfølging av pårørende: Samtaler og møter med pårørende
· Hvis det er gjennomført en egen pårørendesamtale dokumenteres dette i eget journalnotat

Utstyr og hjelpemidler som kan være aktuelt i livets siste fase
I livets siste fase er målet med utstyr og hjelpemidler å sikre best mulig livskvalitet, trygghet, smertelindring og verdighet for pasienten. 
Medisinsk utstyr for symptomlindring 
· Medikamentskrin: Injeksjonsvæsker (subkutant) for umiddelbar lindring av smerte, uro/angst, kvalme og surkling i svelget. Inneholder ofte Morfin, Midazolam, Haldol og Glykopyrron.
· Smertepumpe
· Sug

Sengeutstyr og posisjonering
· Pleieseng
· Madrass med trykkavlastning
· Stikklaken
· Puter og støtteutstyr
· Nattbord/oversengsbord 

Mobilitet og personlig hygiene
· Toalettstol
· Dusjstol
· Personløfter
· Rullestol/ganghjelpemiddel
· Inkontinensutstyr 
Hvordan få tak i utstyret?
· Ergoterapitjenesten: Kartlegger behov for hjelpemidler og tilrettelegging. 
· Hjelpemiddellageret: Ved midlertidig / kortvarig behov for hjelpemidler (under to år). Hjelpemidlene er ikke spesielt tilpasset, men skal dekke et generelt behov. 
 Kan blant annet låne toalettforhøyere, dusj-/toalettstoler, manuelle rullestoler og rullatorer.
· Hjelpemiddelsentralen (NAV): Ved langvarig behov (over to år) og vesentlig redusert funksjonsevne. Søknad ved ergoterapitjenesten eller annet kommunalt helsepersonell. 
Ved livets slutt (terminal fase) eller ved alvorlige trykksår, kan man be hjelpemiddelsentralen om hastebehandling av søknaden. I Halden kommune leveres hjelpemidler ut hver mandag til kommunalt lager. Ved en hastebehandling vil hjelpemiddelet komme innen førstkommende mandag, forutsatt at sentralen har hjelpemidlet på lager.

[bookmark: _Toc222216571][bookmark: _Toc222500915]Kompetanse
Tilstrekkelig kompetanse hos ansatte innen lindrende omsorg og behandling gir betydelige gevinster for både pasienter, pårørende og helsepersonellet selv. Hovedmålet er å heve kvaliteten på pleie og omsorg ved livets slutt, sikre bedre livskvalitet og styrke den faglige tryggheten.
	
Kompetanse hos ansatte BMT, lindrende omsorg og behandling


	Grunnkompetanse alle ansatte
	· Grunnleggende klinisk observasjonskompetanse, trinn 1
· HHLR
· Innføring i lindrende omsorg og behandling; intern undervisning eller e-læring
· Aldring og utviklingshemming

	Vernepleiere og sykepleiere
	· ProAct
· Kartlegginger; funksjon, smerteuttrykk m.m.
· Symptomlindring

	Primærkontakter
	· Tilrettelagt kommunikasjon
· Forhåndssamtaler
· Sorgstøtte
· Vurdere ProAct for helsefagarbeidere



	[bookmark: _Toc222216572]Materiale undervisning og kompetanseheving

	· “Kompetanseprogram forhåndssamtaler” Forespørsel om gjennomføring sendes til fag- og kvalitetsrådgiver i enheten. Ligger i Samsvar.
· “Om forhåndssamtaler” PowerPoint til bruk på fagmøter. Ligger i Samsvar
· E-læring “Lindrende omsorg og behandling til mennesker med utviklingshemming”  E-læring lindrende omsorg og behandling til mennesker med utviklingshemming 
· E-læring “Aldring, eldrehelse og utviklingshemning” E-læring aldring, eldrehelse og utviklingshemming 
· E-læring “Sorgstøtte til personer med utviklingshemming” E-læring sorgstøtte til personer med utviklingshemming 
· Filmer om palliasjon på Kompetansebroen. Alle filmene varer i underkant av 15 minutter. Film: Filmer om palliasjon - Kompetansebroen
· Opplæringshefte for ansatte som jobber for mennesker med utviklingshemming “Lindrende omsorg og behandling til mennesker med utviklingshemming” Opplæringshefte
· Temahefter fra Aldring og helse “Lindrende behandling og omsorg 1 og 2” 
Temahefte 1
Temahefte 2



[bookmark: _Toc222216573][bookmark: _Toc222500916]Aktuelle prosedyrer
	Halden kommune sitt kvalitetssystem heter Samsvar som du finner på kommunens intranett. Her finner du planer, prosedyrer og rutiner på overordnet, enhets- og avdelingsnivå. Dette er en liste over noen aktuelle prosedyrer og rutiner på ulike nivåer:

	Lindrende omsorg og behandling i enhet Bo- og miljøarbeidertjeneste
Oppfølging ansatte ved alvorlig sykdom og død hos tjenestemottaker
Oppfølging tjenestemottakere ved alvorlig sykdom og død hos nærpersoner
Oppfølging pårørende ved alvorlig sykdom og død hos tjenestemottaker
Forhåndssamtaler
Tegn på sykdom eller forverring av helsetilstand
Aldring og utviklingshemming
Årlig helsekontroll
Palliativ plan



[bookmark: _Toc222216574][bookmark: _Toc222500917]
Ressurser og referanser
	Nasjonale veiledere, faglige råd og retningslinjer fra Helsedirektoratet

	Beslutningsprosesser ved begrensning av livsforlengende behandling
Gode helse- og omsorgstjenester til personer med utviklingshemming
Hva er gode helse- og omsorgstjenester for meg? ​
Lindrende behandling i livets sluttfase
Palliasjon i kreftomsorgen
Palliasjon til barn og unge


	Tilrettelagt materiale 

	· «Gode helse- og omsorgs-tjenester, lettlest hefte» https://www.helsenorge.no/lettlest/
· Informasjon om forhåndssamtaler til brukere. Samsvar 
· Lettlest om demens nettside med lettlest om demens
· Maler for gjennomføring av forhåndssamtaler. Samsvar
· «Min Plan for en god alderdom» Samsvar
· «Min plan for livets slutt» (Orginaldokumentet er laget Dr. Nic McKenzie.  
Dokumentet er under lisens: “Creative commons attribution – non commercial – no derivatives 4.0 International Licence”) Samsvar
· Nedlastbart lettlest materiale hos Aldring og helse https://www.aldringoghelse.no/aldring/utviklingshemming/tilpasset-materiell/lettlest/  
· Tilrettelagte e-læringskurs om helse hos Karde AS https://helsevel.no/






	Nyttige nettsider

	· DIGGPÅ - Digital guide for pårørendesamarbeid https://diggpaa.no/ 
· Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser https://frambu.no/
· Kompetansebroen https://www.kompetansebroen.no/ 
· NAKU – nasjonalt kompetansemiljø om utviklingshemming https://naku.no/
· Nasjonalt senter for aldring og helse https://www.aldringoghelse.no/
· Stiftelsen SOR https://stiftelsensor.no/ 
· UIO, Det medisinske fakultet, Senter for medisinsk etikk https://www.med.uio.no/helsam/om/organisasjon/avdelinger/sme/
· Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester (USHT)  https://www.utviklingssenter.no/  
· Verdighetssenteret. Gratis lunsjwebinarer https://www.verdighetsenteret.no/ 

	Annet materiale

	· Brosjyre “Å møte livets slutt. En veileder for pårørende den siste tiden” Informasjonshefte om livets slutt
· Det europeiske konsensusprogrammet for palliasjon for utviklingshemmede: 
Consensus norms for palliative care of people with intellectual disabilities in Europe
· Informasjon om forhåndssamtaler til pårørende. Samsvar








Kartlegge symptomer og plager


Lindre symptomer


Informere pasiente, og den pårørende hvis pasienten ønsker det


Gi terminal pleie


Støtte og anerkjenne pårørende 


Gi støtte i sorgarbeid og oppfølging av etterlatte


Dokumentere og bidra til god kommunikasjon mellom aktørene
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