. EUROPEISKE NORMER for
palliativ omsorg for voksne og
eldre med utviklingshemming

Voksne og eldre med
utviklingshemning

« Mellom 1-3% av en befolkning har )
utviklingshemning.

- Omtrent 85% av alle har en moderat grad av
utviklingshemning

« Alle er svaert forskjellige mht. graden av

utviklingshemningen, personlighet, oppvekst

mv.

Developing European-wide norms for palliative care
for people with intellectual disabilities
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M3l for forskningsprosjektet:

0 Samle eksempler p& gnskelig praksis fra hele Europa

O Bli enige om retningslinjer, anbefalinger og sentrale
standarder innen omsorg, forskning og utdanning

S © Formidle gode praksiseksempler og konsensus om
retningslinjer/standarder som kan ha gjennomslagskraft i
Europa og utenfor

Noen begrunnelser for forskningen:

@kt levealder

Diskriminering i helsetjenestene

Manglende politikk, retningslinjer
og praksis p& omradet.

Et viktig argument?

‘Getting it right’ for people with
intellectual disabilities has huge
advantages for palliative care services
(or any other mainstream services).
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Design:

-

. En arbeidsgruppe med 12 erfarende fagfolk/forskere, fra
syv ulike europeiske land, utviklet forslag til normene,
basert pé tilgjengelig empirisk kunnskap og nasjonale
retningslinker, forskrift og lover.

1l
N

. Sporreundersgkelse sendt til 34 fagpersoner fra 18
Europeiske land, som igjen videreformidlet undersgkelsen
til egne faglige nettverk.

w

. Arbeidsgruppen bearbeidet svarene og reviderte forslaget.

4. Forslaget ble vurdert og godkjent av den Europeiske
foreningen for palliative omsorg; en melding ble utarbeidet.

Resultater fra runde to:
Totalt 80 fagpersoner fra 15 Europeiske land var over 86%
enige om 52 deler av de 13 normene som omhandlet:

- lik tilgjengelighet,

- kommunikasjon,

- anerkjenne behovet for palliative omsorg,

- kartlegging av alle behov,

- symptombehandling,

- beslutningstaking,

- involvering av mennesker som er viktige for personen,

- samarbeid,

- stgtte til familie/personale,

- forberedelser til ded,

- sorgbehandling/stgtte,

- oppleering/utdanning og

- utvikling/ledelse av tjenesten.

Konklusjon:

O Tuffrey-Wijne, I. et.al. (2015).
Consensus Norms for Palliative
are of People with Intellectual
Disabilities in Europe, EAPC
White r. European
Association for Palliative Care
Meldingen presenterer den (BAPC):

—

2015.pdf

http://pm: .‘aeub.com /[conten
t/early/2015/09/06/026921631
5600993.full
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https://www.eapcnet.eu/Portals/0/adam/Content/FFuRunBZZ0Ofu2geYF_GIA/Text/EAPC-White-Paper-ID_full-version_April-2015.pdf
http://pmj.sagepub.com/content/early/2015/09/06/0269216315600993.full
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1.Lik tilgang pa tjenester

1la Mennesker med utviklingshemming skal ha lik tilgang til
palliative tjenester, veiledning og stgtte som er i landet de
bor.

2. Kommunikasjon

2a. Mennesker med utviklingshemming kan ha behov for
spesifikk tilrettelagt kommunikasjon. Disse
kommunikasjonsbehovene bgr bli erkjent og tatt hensyn til.

N&r informasjon om alvorlig sykdom
formidles er det viktig med «riktig»
kommunikasjon, naerhet og kjennskap til
personens ressurser...

We been feeling angry
is happening to her.




3. Oppdage behovet for palliative
omsorg

3a Alle helse- og sosialarbeidere jobber for mennesker med

4. Vurdering av alle behov

4a Behovene til mennesker med utviklingshemming ved Iivef_sk slutt
~inkluderer fy e, emosjonelle, sosiale og andelige behov, slik som ho

5. Handtering av symptomer

5a Handteringen av symptomene som fglger med livets slutt er saerdeles viktig.

5b Vurdering av smerte og andre symptomer kan vaere vanskeligere ndr persongn
“har utviklingshemming or p:
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6. Avgjgrelser pa slutten av livet

6a Beslutninger i forbindelse med livsavslutning er
kompleks, uavhengig av hvorvidt vedkommende
funksjonsnedsettelse eller ikke.

6b Mennesker med utviklingshemming har en rett til 8 leve,
og har en rett til at verdien av deres liv blir erkjent.

Om du var dgende, hadde du
villet gnske & vite om det?

If you were terminally ill... would you want to know?

7. Involvering av dem som betyr
noe: familien, venner og
personalet

7a Personalet og andre som star nzer, ber finne ut hvem som er betydningsfulle relasjoner

for personen. Dette kan veere familie, partnere, venner, personale og andre. Mennesker
med utviklingshemming bor selv si hvem dette

7b Disse viktige %tersonene ber bli oppmuntret, hvis de gnsker det, til 8 veere mest mulig
involvert mot slutten av livet til personen.




8. Samarbeid

8a Samarbeid mellom ulike tjenester er ngkkelen til god palliativ
omsorg til mennesker med utviklingshemming.

9. Stgtte til familie og personal

9a Familier og omsorgspersoner (inkludert personalet) er ofte dypt
bergrt ndr en med utviklingshemming er i slutten av livet. De trenger
stgtte i sin omsorgsrolle.

10. Forberedelser til dgden

10a Der det er hensiktsmessig og gnskelig skal det gis mulighet for

personen med utviklingshemming i & medvirke i den palliative 4

planleggingen. Dette gjelder diskusjoner og dokumentasjon av valg nar det
jeld og
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11. Bearbeiding av sorgen

11a Mennesker med utviklingshemming opplever tap og
sorg, akkurat som resten av befolkningen (men de kan
uttrykke det annerledes).

11b Mennesker med utviklingshemming kan risikere en mer

12. Utdanning og opplaering

12a Personaloppleering: Personale og andre fagpersoner
som jobber i tjenester til mennesker med
utviklingshemning som er ved livets slutt, ber f3 oppleering
nar det gjelder 4 ta seg av deres spesielle behov. Dette
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13.Utvikling og styring av tjenester

13a Planleggerne bgr prioritere lik rett til palliativ omsorgstjenester
for mennesker med utviklingshemming.

Referanser:
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