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BAKGRUNN

Det er et helsepolitisk mal at flere med alvorlig sykdom skal kunne dg hjemme.
Denne studien belyser samarbeid mellom helsepersonell og begravelsesbyra
like etter dedsfallet, der verdigheten til avdaede og etterlatte utfordres.

MATERIALE OG METODE

Studien er hovedsakelig basert pa fem fokusgruppeintervjuer med ansatte i
begravelsesbyréer, fastleger, sykepleiere og helsefagarbeidere i
hjemmesykepleien, til sammen 23 deltakere i en bykommune.

RESULTATER

Fastlegene og hjemmesykepleierne erfarte samtidighetskonflikter som forte til
nedprioritering av oppgaver knyttet til ivaretakelse av avdede og etterlatte. Det
ble identifisert uklarheter rundt legenes syning, skriving av dedsmelding og
hjemmesykepleiernes stell av avdgde. Dersom det & fa utstedt dedsmelding
droyde, ble de andre samarbeidspartnernes handtering av avdede endret.

FORTOLKNING

Dagens fastlegesystem og legevaktordning synes ikke & ha tilstrekkelige
rammer for at lege raskt kan foreta syning og skrive dedsmelding. Dette har
potensielt negative konsekvenser for begravelsesbyraets og hjemmesykepleiens
videre arbeid med den avdede og de etterlatte.

Hovedfunn

Studien tyder pa uklarheter i samarbeidet mellom begravelsesbyra,
hjemmesykepleie, fastlege og legevakt ved forventet hjemmedad.

Forberedende samtaler bar omhandle hva som skjer like etter dedsfallet.
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Forsinkelser i legens syning av avdede og utfylling av dedsmelding kan ha
negative innvirkninger for pargrende og andre involverte yrkesgrupper.

Mange med alvorlig sykdom ensker & avslutte livet hjemme med naermeste
familie rundt seg (1, 2). Det finnes flere studier om god hjemmepalliasjon (2—
5), men lite forskningsbasert kunnskap om rutiner og samarbeidsforhold like
etter forventet dodsfall i hjemmet. Verken i empiriske studier eller anbefalinger
for palliasjon til alvorlig syke og deende er det vektlagt hvordan avdede og
pargrende ber ivaretas pd en verdig mate i denne fasen (6—8). I Verdens
helseorganisasjon (WHO) sin definisjon av palliasjon og i anbefalinger fra
European Association for Palliative Care (EAPC) er imidlertid omsorg for
etterlatte definert som et av kjerneomradene (9, 10). Nar en person dor i
hjemmet, vil de etterlatte sta overfor utfordringer av emosjonell, praktisk, etisk
og juridisk karakter, hvor samhandling mellom helsepersonell og
begravelsesbyra inngar. Helsepersonelloven fastslar at «leger skal gi erkleering
om dedstfall de blir kjent med i sin virksomhet» (11). Legen ma selv syne avdede
for & gi nodvendige opplysninger om dedsarsak og fylle ut dedsmelding (12).

Ved forventede dadsfall i hjemmet er vanligvis hjemmesykepleie og fastlege
involvert. Etterlatte tar oftest selv kontakt med begravelsesbyra, som starter sitt
oppfoelgingsarbeid.

Var forforstaelse, og utgangspunktet for studien, var kjennskap til manglende
samarbeid og uavklart arbeidsfordeling mellom helsepersonell og
begravelsesbyra i enkeltkommuner, med rapporter om at avdede i noen tilfeller
ble fraktet til legevakt for utsteding av dedsmelding. Formélet med studien var
a fa innsikt i erfaringer, utfordringer, koordinering og samarbeid mellom
helsepersonell og begravelsesbyra etter forventede dedsfall i hjemmet.

Materiale og metode

Datainnsamling og analyse

Studien bygger pa fem fokusgruppeintervjuer med representanter fra
begravelsesbyraer og helsepersonell, med til sammen 23 deltakere.
Fokusgrupper er en kvalitativ forskningstilnaerming egnet til a fa rike
beskrivelser av deltakernes erfaringer og dybdekunnskap om komplekse
fenomener. Metoden er serlig egnet pa omrader hvor det finnes lite kunnskap
(13, 14). Ett fokusgruppeintervju var med tre deltakere fra forskjellige
begravelsesbyraer i en bykommune og en deltaker fra begravelsesbyra i en
distriktskommune. De fire andre fokusgruppeintervjuene var med
helsearbeidere, to grupper med til sammen syv sykepleiere og fire
helsefagarbeidere, og to med til sammen atte fastleger. Det ble valgt separate
fokusgrupper for de ulike faggruppene, slik at de skulle kunne dele felles
erfaringer sett ut fra sin rolle. Sykepleiere og helsefagarbeidere ble rekruttert
via lokale sykepleieledere. 17 fastleger og 5 begravelsesbyraer ble kontaktet per
telefon og e-post. Atte fastleger og representanter fra fire begravelsesbyraer
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mgtte til intervju. Intervjuene varte 80—100 minutter. Vi etterspurte
fortellinger om erfaringer som deltakerne hadde knyttet til problemstillingen.
Det ble benyttet semistrukturerte intervjuguider (appendiks 1 og 2).

Intervjuene ble tatt opp péa lydfil og transkribert ordrett av to av forfatterne
(AMS og BVD) hgsten 2015 og varen 2016. Vi benyttet systematisk
tekstkondensering med fire analysetrinn (14, 15). Alle forfatterne leste
intervjuene flere ganger for a fa et generelt inntrykk og finne hovedtemaer med
spesiell oppmerksomhet pa beskrivelse av samhandling mellom yrkesgruppene.
Vi var enige om at intervjuene ga tilstrekkelig informasjon for videre analyse og
utviklet sa kodegrupper basert pa hovedtemaer. Det ble identifisert
meningsbearende enheter i teksten for hver kodegruppe som representerte
deltakernes erfaringer. I neste trinn definerte vi subgrupper for hver
kodegruppe der teksten ble gjennomgétt systematisk og kondensert. I siste
trinn syntetiserte vi det kondenserte innholdet fra hver kodegruppe til analytisk
tekst med beskrivelser av informantenes erfaringer med utfordringer,
koordinering og samarbeid ved forventede dedsfall i hjemmet.

For a danne oss et inntrykk av rutiner og erfaringer andre steder enn i den
aktuelle bykommunen, kontaktet vi varen 2018 ledere ved legevakter i ti storre
norske kommuner og regionslederne i bransjeorganisasjonen som
representerer ca. 90 % av begravelsesbyraene i Norge. Disse mottok et enkelt
sporreskjema om oppgavefordeling mellom involverte faggrupper. Alle elleve
regionslederne og syv legevakter besvarte sporreskjemaet appendiks 3).
Svarene ble underlagt tematisk analyse og knyttet til hovedkategoriene fra
analysen av fokusgruppene ((16).

Studien ble tilradd av Norsk senter for forskningsdata (prosjektnummer
45256). Alle deltakerne i fokusgruppeintervjuene fikk skriftlig informasjon om
studien og samtykket skriftlig at de var villig til & delta.

Resultater

Analysen av fokusgruppeintervjuene resulterte i tre hovedkategorier.

Samtidighetskonflikter

Alle informantgruppene rapporterte om samtidighetskonflikter. Fastlegene
prioriterte vanligvis planlagte pasientavtaler foran det a rykke raskt ut for
syning og utsteding av dedsattest etter forventede dedsfall. De gjorde gjerne
avtale om & komme innom hjemmet og skrive doedsmelding etter arbeidstid
eller pa vei til jobb neste dag. Noen fastleger ga parerende mulighet til 4 ta
kontakt pa kveldstid ved forventet dedsfall, men gnsket ikke & bli kontaktet om
natten.

«Avtaler at jeg kommer neste morgen hvis pasienten der om natten. Det
hender ogsa at jeg reiser hjem om natten hvis paregrende ber om det» (fastlege

1).

Ansatte i begravelsesbyraer fortalte at etterlatte ofte syntes det ble for lenge a
vente pa at fastlegen kom.
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«Etterlatte ringer oss klokken to om natten og fastlegen har mulighet 8 komme
klokken 18 neste ettermiddag. Det er ganske lenge 4 ha noen liggende. Da ma vi
ut om natten» (ansatt i begravelsesbyra 1).

Legevakt ble i stor grad benyttet til & syne avdede og utstede doedsmelding. Det
var som oftest hjemmesykepleien eller politiet som gjorde avtale med
legevakten. Ansatte ved begravelsesbyraene i bykommunen fortalte at lege fra
legevakt aldri reiste til avdedes hjem for & konstatere dedsfallet. Dette ble
bekreftet pa sporreskjema fra legevakten i den aktuelle bykommunen.
Begravelsesbyrdene transporterte avdade til legevakten etter at politiet var
kontaktet for & gi tillatelse til & flytte avdede. Pa legevakten matte de vente med
avdede i barebilen til vakthavende lege kunne syne liket og utstede
dodsmelding. De var ukomfortable med denne praksisen og hadde forsgkt a fa
dette endret til at legevaktlegen i stedet kom hjem — uten a lykkes.

Sykepleiere og helsefagarbeiderne i hjemmesykepleien gnsket & bruke mer tid i
hjemmet etter dedsfall enn de hadde anledning til, men andre oppgaver métte
prioriteres.

«Du gnsker gjerne a vaere der, men du har resten av arbeidslisten. Det blir
vanskelig, at listen skal bety s& mye, nar du star oppi en sarbar situasjon»
(sykepleier 1).

Rekkefolgeavhengighet

Samtidighetskonflikter var naert knyttet til rekkefolgeavhengighet. Dersom det
a fa utstedt dedsmelding dreyde, ble den naturlige hdndteringen av avdede
forstyrret og endret for begravelsesbyraet og hjemmesykepleien. Politi ble da
ofte involvert, og den avdede ble transportert til legevakt.

Begravelsesbyrdene etterlyste bedre samhandling mellom de ulike aktegrene. De
mente at etterlatte kom i en vanskelig situasjon med opplevelse av uverdig
héndtering av den avdede, som ikke kunne legges over i kiste for lege eller
politi hadde bekreftet at det ikke forelé et mistenkelig dedsfall.

«Det er sterkt & se avdede i kisten. De har hatt den syke sa lenge i sengen. En
ded i kisten er mye sterkere for pargrende. Det er da du tar farvel» (ansatt
begravelsesbyra 3).

Skjedde dadsfallet om natten eller nar fastlegen ikke var tilgjengelig, var
situasjonen sarlig sarbar. Begravelsesbyraene opplevde at de ble oppringt av
utslitte parerende og at det var umulig 4 roe dem ned fordi de trengte at noen
tok seg av den dede. De oppfattet legens oppgave som portapner for det videre
forlopet, der det & syne avdede og fylle ut doedsmelding er en kritisk funksjon.
Siden fastlegen sjelden var tilgjengelig og legevaktlege i denne bykommunen
ikke rykket ut i slike situasjoner, ble lasningen ofte at politiet ble kontaktet.
Informantene fra begravelsesbyraene fortalte at etterlatte ikke var forberedt pa
at uniformert politi kom eller at avdede ble fraktet til legevakt, og at de
etterlatte reagerte sterkt pa dette. Fastlegene pa sin side mente
begravelsesbyraene reagerte litt for raskt og burde vente hvis de ble oppringt
om natten.

«At de velger & ga i dialog med legevakten og kjore avdede dit, er en svaert
uheldig lgsning» (fastlege 2).
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Begravelsesbyrarepresentanten fra distriktskommunen fortalte at legevaktlege
reiste hjem dersom fastlegen ikke var tilgjengelig. Fra sparreskjemaet til
regionslederne ved begravelsesbyrdene fremgikk det at man i hovedsak hadde
ordninger der legevaktlege kom hjem hvis fastlege ikke var tilgjengelig, men de
erfarte at transport til legevakt kunne forekomme i enkelte kommuner. Flere
formidlet at det kunne bli lenge a vente for legevaktlege kom.

«Vi gnsker at familier som melder dedsfall, skal fole at de blir tatt pa alvor og at
legevaktlege rykker ut raskt» (begravelsesbyra pa landsbasis 1).

Tilrettelegging og stell av avdede

Begravelsesbyrdene gnsket at fastlegene og hjemmesykepleien gjennom
forhandssamtaler forberedte parerende pa forlgpet etter dodsfallet.

«Informasjon til pargrende pa forhand er veldig viktig: om hva som skjer nér vi
er kommet sa langt at deden inntreffer» (ansatt i begravelsesbyra 4).

Legene fortalte at det var vanskelig a finne det optimale tidspunktet for slike
forhandssamtaler og at samtalene mange ganger ikke ble gjennomfort.

Begravelsesbyraene, hjemmesykepleien og fastlegene var alle enige om
viktigheten av & skape ro og verdighet i etterkant av dedsfallet. Fastlegene
uttrykte at det var viktig a ta et verdig farvel med den dede og kondolere de
etterlatte.

«Nar du har fulgt en pasient i livets sluttfase, sa er det ingen stor innsats som
kreves at du kommer hjem og kondolerer og skriver dedsmelding» (fastlege 3).

Hjemmesykepleien presiserte at det var deres gnske & ha god tid ved et dedsfall
og stelle den dede, gjerne sammen med familien. De ville legge avdede pent til
rette, rydde, tenne lys og skape ramme for en verdig minnestund. Ansatte i
hjemmesykepleien i bykommunen fortalte at de var instruert om at stell av
avdede var begravelsesbyraets ansvar. Stell av den dede gjorde
hjemmesykepleien kun dersom det var avtalt.

«Jeg savner a kunne stelle avdede, gjerne sammen med pargrende. Vi har fatt
beskjed fra ledelsen at vi ikke skal stelle avdade» (sykepleier 2).

Begravelsesbyrdene i bykommunen var sikre pa at ansatte i hjemmesykepleien
stelte avdede. De syntes det var underlig at hjemmesykepleien ikke kunne stelle
avdede nar de i lang tid hadde stelt pasienten. Begravelsesbyréet fra
distriktskommunen fortalte derimot at det der alltid var hjemmesykepleien
som stelte avdade.

Hjemmesykepleierne gnsket a ta et endelig farvel og uttrykke statte til etterlatte
ved & delta i begravelsen hos pasienter som de hadde hatt et neert forhold til
over tid. De opplevde varierende aksept fra sine ledere for en slik prioritering i
arbeidstiden. Derfor brukte de gjerne sin fritid til dette.

Diskusjon
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Studien avdekker utfordringer i samarbeidet mellom helsepersonell,
begravelsesbyra og etterlatte ved forventede dedsfall i hjemmet (17). Dette
gjelder legens ansvar for syning og dedsmelding, hjemmesykepleiens omsorg
for etterlatte og stell av avdade og begravelsesbyraenes arbeid med avdede og
ivaretakelse av de etterlatte. Dersom samhandlingen ikke er koordinert og
planlagt, kan uheldige ad hoc-lgsninger bli resultatet. Studien avdekket tre
hovedproblemstillinger: samtidighetskonflikt, rekkefalgeavhengighet og
utfordringer med stell av den dede. Vi har ikke identifisert andre norske eller
internasjonale studier der man har undersgkt samarbeid mellom
begravelsesbyra, hjemmesykepleie og lege ved forventede dedsfall i hjemmet.

Samtidighetskonflikter er en konsekvens av at helsepersonell ikke har staende
beredskap eller ekstra tid utover fastlagt program néar en person der i hjemmet.
Studien indikerer utfordringer i et effektivisert og oppgavetilpasset helsevesen.
Tidsopplevelse for de etterlatte og vakthavende lege kan vare sveert forskjellig,
der legens naturlige prioritering av levende pasienter betyr at arbeid med
avdede ma vente.

Selv om vare informanter formidlet at noen fastleger rykket ut utenom
arbeidstid til egne pasienter, er det urimelig og ikke avtalemessig grunnlag a
forvente en slik generell beredskap hos fastlegene. Dagens fastlegesystem synes
ikke a ha tilstrekkelige rammer for at fastlegen raskt kan foreta syning og
skriving av dedsmelding. Imidlertid tilsier rekkefolgeavhengighet at legens
oppgaver er avgjorende fordi disse apner for det videre forlgpet. Ansvaret for at
lege syner avdede pa dedsstedet utenfor fastlegekontorets dpningstid innen
rimelig tid, er derfor oftest lagt til legevakt. Studien tyder pé at forsinkelser i
syning og utfylling av dedsmelding kan f& negative konsekvenser for de
etterlatte og for samarbeidspartnernes oppfelgingsoppgaver.

Vi fant at oppgaver som ivaretakelse av etterlatte og stell av avdede ofte
overlates til begravelsesbyraene. Dette er ikke i samsvar med Verdens
helseorganisasjons forstaelse av palliasjon, som legger vekt pa at helsepersonell
har ansvar for & hjelpe pargrende og etterlatte i sorgprosessen (10). Studien
indikerer at den palliative oppfelgingen avsluttes for tidlig. Det bryter med
grunnleggende sykepleieansvar & overlate stell av avdede til begravelsesbyra
(18, 19). Hjemmesykepleie er vanligvis etablert ved forventede dgdsfall i
hjemmet, og vi stiller spersmal ved om kommunale hjemmetjenester kan
fraskrive seg ansvar for stell av avdede. Avdgde kan forandre seg og lukt
oppstar. Etterlatte kan oppleve slike endringer som vanskelige og skremmende.
Stell og tilrettelegging ber derfor skje sa neert dedstidspunktet som mulig.

Gjeldende rettsoppfatning er at dedsfall skal erklaeres pa dedsstedet (11, 12).
Studien viser at det kan oppsta uheldig og uverdig praksis hvis lege ikke
kommer hjem og foretar syning og utsteder dedsmelding. Eksempler pa dette
er tilkalling av politiet og transport av den dede til legevakt for utstedelse av
dodsmelding. En situasjon som trenger ro og verdighet, kan dermed oppleves
som traumatisk og uverdig for de etterlatte. Minnestund i hjemmet med avdede
i kiste kan ikke gjennomferes dersom avdede ma flyttes for dedsmelding. God
ivaretakelse og respekt for avdede og etterlatte innebarer at transport til
legevakt ber unngés. Politiet bagr kun involveres dersom det er spgrsmal om
unaturlig dedsfall eller vedkommende dede alene (3, 11). Hjemmesykepleierne
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gnsket mer tid til 4 ivareta etterlatte og avdede og ville gjerne avslutte
kontakten med a delta i begravelsen til pasienter de hadde fulgt over lang tid.
Dette er et ressursspersmal, men ogsa et sporsmal om ivaretakelse av ansatte
og etterlatte (20).

Dadsarsaksregisterets kvalitet er avhengig av at lege som skriver dedsmelding,
har tilstrekkelig informasjon om helseforhold hos avdede og kunnskap om
hvordan dedsarsak angis (21). Registerets data utgjor et viktig grunnlag for
helseovervaking og beredskap. Dekningsgraden er tilnaermet fullstendig, men
undersgkelser tyder pa at bruken av uspesifikke koder for underliggende
dedsarsak er for hoy (22). Utstrakt bruk av legevaktlege til & fylle ut
dedsmelding uten tilgang til nedvendige journalopplysninger kan tenkes a
bidra til dette. En fremtidig journallesning som sikrer at legen som fyller ut
dedsmelding, har tilgang til relevant informasjon om avdede, vil trolig bidra til
a bedre datakvaliteten i dedsarsaksregisteret.

Studien tyder pa at det for a sikre en verdig avslutning i hjemmet er ngdvendig
med bedre samarbeid og tydeligere avklaring av oppgaver mellom fastleger,
legevaktleger, hjemmesykepleiere og begravelsesbyra. Retningslinjer og rutiner
ber utformes slik at ivaretakelse av avdede og etterlatte blir likeverdig
uavhengig av om doden inntreffer pa sykehus, sykehjem eller hjemme (18).

Funnene kan ogsa tyde pa at det er behov for rutiner som sikrer at
hjemmesykepleier og fastleger for dedsfallet tar ansvar for forberedende
samtaler med pasient og parerende (6, 23). Samtalen bor vaere konkret og
inkludere informasjon om tiden umiddelbart etter dedsfallet. Skriftlig
informasjon kan vare nyttig, men kan ikke erstatte samtaler. Etablert
samarbeid i palliativ fase og felles hjemmebesgk av fastlege og ansvarlig
sykepleier i hjemmesykepleien kan gi en god ramme for forberedende samtaler.

Kommunene skal ivareta og organisere ngdvendig bistand fra helsepersonell
ved forventede dedsfall i hjemmet. Ut fra kravet til forsvarlig virksomhet méa
det forventes at kommunen organiserer tjenesten slik at en lege stadfester
doden pa dedsstedet. Kommunene ber sikre tilgang til nedvendige sykepleie-
og legeressurser, ogsa utenfor fastlegens avtalte arbeidstid. Systemer som
sikrer forutsigbare samarbeidsformer mellom hjemmesykepleie, fastleger,
legevakt og begravelsesbyraer, kan gi bedre omsorg for etterlatte, verdig
ivaretakelse av avdede og bedre arbeidsforhold for involvert personell.

Ny nasjonal veileder for legevakt og legevaktsentral ble publisert 28. februar
2020 (24). Veilederen omhandler ogsa legers ansvar for stadfesting av ded og
skriving av dedsmelding ved forventede daedsfall i hjemmet. Ivaretakelse av
etterlatte er ikke omtalt, heller ikke verdigheten for avdaede. Vi forstar at lange
avstander i noen kommuner kan veare utfordrende, men vi stiller spegrsmal ved
at veilederen tillater bruk av audiovisuelle hjelpemidler som erstatning for
hjemmebesgk for & konstatere dodsfallet, og at avdede kan transporteres til
kjolerom for dedsmelding utstedes. Etter vart syn kolliderer veilederen med
idealet om en verdig hjemmeded.

Var studie har noen styrker og begrensninger. Informantene som deltok kan ha
vaert spesielt opptatt av studiens tematikk og dermed ikke representative for
sine kolleger. Fokusgrupper med kolleger fra samme profesjon kan fa frem
andre opplysninger enn fokusgrupper der flere profesjoner er samlet. En studie
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basert pa fokusgrupper med flere samhandlende profesjoner vil kunne belyse
tematikken péd en annen mate. Vi mener at de utvalgte helsepersonellgruppene i
studien er sentrale i samhandlingen med begravelsesbyra. Andre profesjoner,
som for eksempel prester, kan ogsa ha en viktig funksjon. Funnene fra studien
kan ikke generaliseres til andre kommuner. For a belyse praksis fra andre deler
av landet innhentet vi supplerende informasjon fra begravelsesbyraer og
legevakter. Denne informasjonen indikerte at praksisen var ulik, men at det i de
fleste kommuner var mest vanlig at legevaktlege eller fastlege rykket ut til
dedsstedet for & syne og utstede dedsmelding.

Studiens styrke er at den har fatt frem helsepersonells og begravelsesbyraers
samarbeidserfaringer i en fase som tidligere har veert lite belyst. Vi har gjennom
dette pekt pa noen forutsetninger som bgr vere til stede for at de ulike
aktgrenes arbeid kort tid etter dedsfallet skal kunne gjennomferes pa en god
mate.

Artikkelen er fagfellevurdert.
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