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Oppdatering fra EAPC

Rammeverk for standarder og normer for
hospiceomsorg og palliasjon i1 Europa: Del 1

Anbefalinger fra European Association for Palliative Care

| denne offisielle veiledningen fra European Association for Palliative Care (EAPC)
fremlegger og forklarer Lukas Radbruch, Sheila Payne og styret for EAPC
organisasjonens anbefalinger for felles terminologi og felles kvalitetsnormer.

1. Bakgrunn

Den moderne hospicebevegelsen sa dagens lys da Cicely Saunders apnet St. Christopher's Hospice i
London i 1967. Men allerede i 1975, da Balfour Mount skulle fastsette navn pa et heldggnstilbud i
Montreal, oppstod det problemer med a bruke begrepet ‘hospice’ fordi det pa fransk-canadisk allerede
var i bruk i en annen sammenheng. Dette farte til at begrepet ‘palliative care’ (‘palliasjon’) ble innfart.

Siden det har kampen for et felles sprak pagatt innenfor hospice- og palliasjonsmiljgene over hele
verden, noe som har hemmet utviklingen av internasjonale standarder og normer. Nylig bestilte
European Association for Palliative Care (EAPC) en undersgkelse om utviklingen av palliasjonstilbud i
europeiske land. Task Force for Development of Palliative Care in Europe («Arbeidsgruppen for
utvikling av palliasjonstilbud i Europa»), ledet av Carlos Centeno og David Clark, har nettopp publisert
resultatene i EAPC Atlas of Palliative Care in Europe, hvor det for farste gang gis palitelig, komparativ
informasjon om status for palliasjonstilbud i europeiske land.*? Denne evalueringen viste at det finnes
noen fellestrekk, men at det ogsa er stor variasjon nar det gjelder utvikling av tjenester og
omsorgstilbud. Disse forskjellene har i alle fall delvis sammenheng med ulik forstaelse av de
underliggende konseptene og begrepene innenfor fagomradet palliasjon. Utviklingen av felles
terminologi har blitt fremhevet som en forutsetning for & kunne foreta meningsfulle sammenligninger.®

For a falge opp dette initiativet fremlegger na EAPC, etter en konsensusprosess med de nasjonale
foreningene, forslag til felles europeisk terminologi. Vi kan deretter fastsette normer pa grunnlag av
terminologien det er oppnadd enighet om. Veiledning om normer og standarder er ngdvendig bade for
helsepersonell som arbeider med hospiceomsorg og palliasjon, og for beslutningstakere i helsesektoren
som har ansvar for & gi pasienter et tilstrekkelig palliasjonstilbud.

Med den pagaende utviklingen i palliasjonstilbudet i Europa utfordres beslutningstakere bade nar det
gjelder hvor og nar palliasjonstilbud skal bygges ut, og hvordan de skal utstyres og organiseres. En god
organisering av tilbudet er en forutsetning for hgy kvalitet pa omsorgstilbudet. Politiske og
administrative beslutningstakere vil ha fokus pa kostnadseffektivitet, og preve a redusere kostnadene
ved a holde bemanning og tilskudd pa et minimum. Helsepersonell vil kjempe for adekvate
personalressurser for a sikre tilstrekkelig kvalitet pa omsorgstilbudet. | denne interessekonflikten vil
begge sider sgke veiledning om strukturell kvalitet.

| dette rammeverket presenterer EAPC normer for strukturell kvalitet pa palliasjon innenfor ulike former
for poliklinikk- og heldegnstilbud. Det tar for seg forskjellige konsepter i land og regioner i Europa og



beskriver normer, men definerer ikke standarder. Mens standarder innebaerer en absolutt nedre grense
for forsvarlig kvalitet pa palliasjonstilbudet (minimumsstandarder), representerer normer en konsensus
om kvalitetsmal som sgkes oppnadd (ambisjonsnormer). Hvis (eller nar) normer oppnas, kan det
forventes hgy kvalitet.

2. Metoder

Dette rammeverket er utarbeidet for & gi veiledning og anbefalinger til tjenesteleverandgrer,
interessenter og beslutningstakere. Det farste utkastet ble presentert pa en kreftkonferanse i februar 2008
under det slovenske presidentskapet i EU.

Som tidligere nevnt presenterer EAPC normer og arbeidsdefinisjoner, ikke standarder. Standarder
definerer rigide grenser med grenseverdier, noe som impliserer at enheter som ikke oppfyller disse, vil
miste sin spesialiststatus. EAPC-normene bekrefter hvordan forholdene kan legges til rette for & gi et
palliasjonstilbud av hay kvalitet, men tilbud som ikke tilfredsstiller én eller flere av disse normene pa
grunn av lokale eller regionale forskjeller, vil ikke bli diskriminert. Sett i betraktning av forskjellene i
helsesystemene, sa vel som ulik kulturell bakgrunn, synes det ikke mulig & komme til enighet med
nasjonale foreninger i flere enn 20 land om standarder. Det synes derimot realistisk & komme til enighet
om normer.

Styret i EAPC ga en skrivekomité (Saskia Jiinger, Sheila Payne og Lukas Radbruch) fullmakt til &
utarbeide grunnlaget for dette rammeverket. Et utkast ble gjennomgatt av eksperter i EAPC (Franco De
Conno, Carl-Johan Fiirst, Geoffrey Hanks, Irene Higginson, Stein Kaasa, Phil Larkin og Friedemann
Nauck). Tilbakemeldingene fra disse ekspertene ble innarbeidet i utkastet, og det reviderte utkastet ble
sendt ut til styremedlemmene i de nasjonale medlemsforeningene i EAPC. Tilbakemeldingene fra de
nasjonale foreningene ble samordnet ved hjelp av Delfi-metoden, det vil si ved at medlemmene angav i
hvilken grad de var enige eller uenige i hver av de foreslatte normene. Representanter for 35 forskjellige
nasjonale hospice- og palliasjonsforeninger i 22 europeiske land har deltatt i konsensusprosedyren. Pa
grunnlag av tilbakemeldingene gjennom Delfi-prosessen ble det utarbeidet en endelig versjon av
rammeverket. Denne endelige versjonen ble overlevert styret for EAPC og vedtatt som en offisiell
veiledning.

2.1 Malet med normer

Normer kan fastsettes pa nasjonalt og pa regionalt/lokalt niva. Normer pa nasjonalt niva bidrar til en
enhetlig strategi for utvikling og kontroll, og kan spare tid og energi. Pa regionalt eller lokalt niva er de
nasjonale normene tilpasset de spesifikke forholdene i de gjeldende regionene eller institusjonene. Det
virker innlysende at en kombinasjon av disse gir den beste tilnermingen.* Innfgring av normer
forutsetter vidtgaende konsultasjon og enighet med alle involverte deltakere for & sikre bade forankring
og relevans. Malene med normer for palliasjonstilbud er beskrevet i Boks 1.

Boks 1. Mal for normer for palliasjonstilbud®
o Fremme kvalitet og standardisering i nye og eksisterende programmer.
o Sikre og styrke kontinuitet i omsorgen uavhengig av hvor tilbudet gis.

o Legge til rette for samarbeid mellom palliasjonsprogrammer, offentlige hospicer og en lang rekke
andre steder hvor det gis helsetilbud.

o Legge til rette for utvikling og kontinuerlig forbedring av kliniske palliasjonsprogrammer.

o Fastsette konsensushaserte definisjoner av de viktigste konseptene innenfor palliasjon for & fremme
kvalitet, konsistens og palitelighet i disse tjenestene.

e Fastsette nasjonale mal for tilgang til et godt palliasjonstilbud.



e Fremme initiativer for maling av ytelse og forbedring av kvalitet.

2.2 Hovedomrader for normer for palliasjon

Dette rammeverket er ikke basert pa en systematisk gjennomgang, men pa en undersgkelse av publikasjoner
og andre kilder fra anerkjente offisielle institusjoner, slik som Europaradet. Hovedomradene som skisseres i
dette rammeverket, er hentet fra eksisterende dokumenter om normer og standarder for palliasjon fra
forskjellige organisasjoner, foreninger, land og komiteer.*” Fglgende hovedelementer innenfor
palliasjonsomradet dekkes:

+ Definisjon av og terminologi innenfor palliasjon og hospiceomsorg.
» Felles verdier og filosofi.

+ Nivaer av pleie og omsorg.

» Pasientgrupper.

» Tjenester og omsorgssteder.

Andre viktige omrader — slik som tilgjengelighet av og tilgang til tjenester, utdanning for helsepersonell,
standarder for Kklinisk revisjon og dokumentasjon, offentlig utdanning og bevisstgjering, og forskning — er
ikke inkludert i dette rammeverket, men vil bli dekket for seg.

2.3 Kilder til bias

Prosessen for a bygge konsensus rundt kvalitetsnormer for palliasjon i EU innebarer flere utfordringer
pa grunn av den betydelige heterogeniteten i tjenestetilbudet i de forskjellige landene. Noen typer
tjenester er bare utviklet i enkelte land.! For eksempel viste resultatene av studien som EAPCs
arbeidsgruppe utferte, at bare 5 av 52 europeiske land har et godt utviklet og utbygd nettverk av
heldggnshospicer. Samtidig har andre land et mye starre tilbud av hjemmepalliasjonsteam. Dette reiser
sparsmalet om en felles tilneerming vil yte de forskijellige regionale, geografiske og kulturelle
prioriteringene for palliasjonstilbud rettferdighet. Det samme gjelder sparsmalet om begreper og
definisjoner. Her kan oppgaven med a oppna konsensus vare enda mer utfordrende enn i Nord-Amerika.
Det er tross alt flere tusen ar gamle historiske og spraklige tradisjoner som skiller EU-landene fra
hverandre — og det ma erkjennes at det ligger mye stolthet i de forskjellene.®

Effektive tiltak for a styrke kvaliteten pa palliasjonstilbudet i Europa forutsetter entydig bruk
av begreper .

Prosessen for a bygge konsensus ma derfor ta hensyn til om europeiske normer for pleie- og
omsorgstilbud kan tilpasses til de respektive demografiske og kulturelle forholdene i forskjellige land og
regioner.

Politikken pa palliasjonsomradet utvikler seg raskt. Siden starten av den europeiske konsensusprosessen
har det blitt publisert to viktige regjeringsrapporter. | juli 2008 ble End of Life Care Strategy for England
publisert av Department of Health.® | april 2009 ble andre utgave av konsensusretningslinjene til
National Consensus Project i USA utgitt.® Verken oppdateringene i denne andre utgaven eller spesifikke
retningslinjer i End of Life Care Strategy kunne vurderes i den europeiske konsensusprosessen.
Skrivekomiteen har utfart en post hoc-validering som har bekreftet at innholdet i dette rammeverket
likevel er i samsvar med anbefalingene i disse nylig publiserte dokumentene.®



3. Terminologi

Forsgket pa & undersgke og sammenligne tilbud innenfor palliasjon og hospiceomsorg i Europa
avdekket en heterogen terminologi.*® Forskjellene i terminologien viste seg ikke bare i vitenskapelig
litteratur, men ogsa i lovtekster, lovforslag og ekspertuttalelser fra relevante organisasjoner.'® Gjennom
diskursanalyse av definisjoner innenfor palliasjonsfeltet har f.eks. Pastrana et al. funnet at forskjellige
begreper som ‘hospice’, ‘hospice care’ (‘hospiceomsorg’), ‘continued caring’ (‘fortsatt omsorg’), ‘end-
of-life care’ (‘omsorg ved livets slutt’), ‘thanatologi’ 0g ‘comfort care’/*supportive care’ (‘lindrende
behandling”) refererer til overlappende medisinske felt.!* Forskjellige begreper kan dessuten spores
tilbake til forskjellige kulturelle bakgrunner. P4 tysk er det for eksempel ingen direkte ekvivalent til
begrepet ‘palliative care’ (norsk: ‘palliasjon’). ‘Palliativmedizin’ brukes derfor bade om palliativ
pleie/omsorg og palliativ medisin.** Dette har skapt bekymring for en «medikalisering» av
palliasjonsfeltet i Tyskland.** Derfor har noen eksperter til og med brukt det engelske begrepet ‘palliativ
care’ for a holde dette atskilt fra palliativ medisin. Farst det siste dret har begrepet ‘Palliativversorgung’
blitt akseptert som synonymt med palliasjon. Pa andre europeiske sprak er det heller ikke tydelig i
hvilken grad meningsinnholdet er det samme i begrepet som brukes offisielt for palliasjon (se tabell 1).

Det er apenbart at effektive tiltak for a sikre kvalitet pa palliasjonstilbudet i Europa forutsetter entydig
bruk av begreper. Forutsetningen for dette er gjensidig enighet om definisjoner av disse begrepene.
Arbeidsgruppen for utvikling av palliasjonstilbud i Europa har sammenlignet utviklingen av tjenester og
utbredelsen av tilbud i 42 europeiske land i Atlas of Palliative Care.? En kritisk gjennomgang av denne
publikasjonen understreket viktigheten av et felles sprak fordi komparative fremstillinger bare vil
tillegges vekt nar de er basert pa et felles sprak der det samme ordet har lik betydning i de landene hvor
det brukes.

EAPC innser at heterogeniteten i sprak og kulturer i Europa umuliggjer full konsensus, og vil bruke
falgende arbeidsdefinisjoner av palliasjon og hospiceomsorg.

3.1 Palliasjon

Palliasjon er den aktive, totale omsorgen for en pasient som har en sykdom som ikke responderer pa
kurativ behandling. Lindring av smerte og andre symptomer, og stgtte med sosiale, psykologiske og
andelige problemer, er av starste betydning. Palliasjon inneberer en tverrfaglig tilneerming og omfatter
pasienten, familien og samfunnet rundt. P4 en mate er palliasjon a tilby det mest grunnleggende innenfor
pleie og omsorg — det & sarge for pasientens behov uansett hvor pleien og omsorgen gis, om det er
hjemme eller pa et sykehus. Palliasjon bekrefter livet. Dgden anses som en normal prosess som verken
skal fremskyndes eller utsettes. Malet er & bevare hgyest mulig livskvalitet til deden inntreffer.2

Tabell 1. Utbredte begreper innenfor palliasjonsfeltet i forskjellige europeiske land

Land Begreper som tilsvarer ‘palliative care’ Andre begreper

Dsterrike Palliativ(e) Care; Palliativmedizin; palliative Lindernde Fursorge (relief and
Betreuung / Palliativbetreuung; Palliativversorgung comfort)

Belgia (flamsk) Palliatieve zorg

Belgia (vallonsk) Soins palliatifs

Republikken Kroatia Paljativna skrb

Kypros Anakoufisiki frontitha / frontida Paragoritikes agogis (relief or

comfort)
Den tsjekkiske republikk | Paliativni pece
Danmark Palliativ indsats; palliativ behandling (og pleje)




Frankrike Soins palliatifs Accompagnement de fin de vie
(accompaniment at the end of life)

Tyskland Palliativmedizin; Palliativversorgung Hospizarbeit ([frivillig] arbeid pa
hospice)

Hellas Anakoufistiki frontida

Ungarn Palliatv ellts

Island Liknarmedferd / liknandi medferd

Irland Palliative care

Israel Tipul tomeh / tomech; tipul paliativi Palliative care

Italia Cure palliative

Latvia Paliativa aprupe

Nederland Palliatieve zorg Terminale zorg (terminal care)

Norge Palliativ behandling; palliativ omsorg; palliativ Lindrende behandling og omsorg

medisin; palliativ pleie (relief and comfort); palliative care

Portugal Cuidados paliativos

Spania Cuidados paliativos

Sverige Palliativ vérd; palliativ medicin

Sveits Palliative Care; Palliative Betreuung

UK Palliative care; palliative medicine ISf]L(Jpportive and palliative care; end-of-
ife care

Tross de kulturelle forskjellene i tilnzermingen til palliasjon i Europa har EAPC-definisjonen av
palliasjon en samlende effekt pa bevegelser og organisasjoner innenfor palliasjonsfeltet i mange
europeiske land.™®* EAPC-definisjonen skiller seg noe fra definisjonen til Verdens helseorganisasjon
(WHO), som er gjengitt nedenfor.

«Palliativ behandling, pleie og omsorg er en tilneermingsmate som har til hensikt & forbedre
livskvaliteten til pasienter og deres familier i mgte 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 andelig art.»'

Denne WHO-definisjonen erstattet en eldre definisjon som var begrenset til pasienter «med sykdom som
ikke reagerer pa kurativ behandling».'® Den nye og endrede WHO-definisjonen fra 2002 utvider
omfanget av palliasjon til pasienter og familier som «opplever de problemene som er assosiert med
livstruende sykdoms».®

3.2 Hospiceomsorg

Hospiceomsorg har fokus pa hele mennesket, og tar sikte pa a oppfylle alle behov — fysiske,
folelsesmessige, sosiale og andelige. Mennesker som naermer seg livets slutt, og deres pargrende,
gis omsorg og pleie i hjemmet, gjennom dagtilbud og pa hospicer. Ansatte og frivillige jobber i
tverrfaglige team for & gi pleie og omsorg ut fra individuelle behov og personlig valg, med sikte pa
a gi frihet fra smerte og sikre verdighet, fred og ro.

Det er mye mindre konsensus rundt definisjonen av hospiceomsorg enn om definisjonen av palliasjon.
Det ser ut til & veere grunnleggende forskijeller i forstaelsen av hospiceomsorg, noe som trolig gjenspeiler
forskjeller nar det gjelder hvordan hospicer brukes i Vest-Europa. | noen land er det et klart skille
mellom hospice og palliasjon. I andre land brukes begrepene synonymt. Hvis det skilles, kan det vare
basert pa den institusjonelle rammen, der en palliasjonsavdeling er en avdeling pa et vanlig sykehus,
mens et heldagnshospice er et frittstaende tilbud.



‘Supportive care’ (‘lindrende omsorg’) er forebygging og behandling av negative virkninger
av kreft og kreftbehandlingen.

Skillet kan imidlertid ogsa veere basert pa hvem tilbudet retter seg mot, eller hvilke tjenester som inngar.
Pa grunnlag av en slik inndeling ser en for eksempel at i Tyskland fokuserer en palliasjonsavdeling ved
et sykehus primeert pa kriseintervensjon og medisinsk stabilisering, mens et heldagnshospice gir tilbud
til pasienter som ikke kan fa pleie og omsorg i hjemmet. Denne kategoriseringen gjeres ikke i andre
land.

I noen land gjares et tilsvarende skille for polikliniske tjenester. | Tyskland fokuserer palliasjonstjenester
i hjemmet pa sykepleie, mens hospicetjenester i hjemmet hovedsakelig omfatter psykososial stette fra
frivillige.

I noen land brukes begrepet ‘hospice” mer om omsorgsfilosofien enn om et sted hvor tilbudet gis.* |

Tyskland har for eksempel begrepet ‘Hospizarbeit’ (‘“hospicearbeid’) primeert blitt brukt om den typen
omsorg som har utviklet seg som en sosial bevegelse, i stor grad basert pa frivillig engasjement, mens
palliasjon, og mer spesifikt ‘Palliativmedizin® (‘palliativ medisin’) anses som et medisinsk fagomrade.

Siden bade den underliggende filosofien og definisjonene av palliasjon og hospiceomsorg i stor grad
overlapper, vil vi imidlertid bruke begrepet ‘palliasjon’ gjennom hele dette rammeverket om bade
hospiceomsorg og palliasjon.

3.3 Lindrende behandling

Lindrende behandling (eng: ‘supportive care’) er forebygging og bekjempelse av de negative
virkningene av kreft og kreftbehandlingen. Dette omfatter hele spekteret av fysiske og
psykososiale symptomer og bivirkninger en kreftpasient opplever, inkludert tiltak for & forbedre
rehabilitering og gke muligheten for overlevelse.®®

Det er betydelig overlapping, og ikke et klart skille, mellom bruken av begrepene ‘palliativ
omsorg’ og ‘lindrende behandling’.

De fleste eksperter er imidlertid enige om at det er mer hensiktsmessig a bruke begrepet ‘lindrende
behandling’ i forbindelse med pasienter som fortsatt far antineoplastisk behandling, inkludert
overlevende, mens palliasjon har hovedfokus pa pasienter med langt fremskreden sykdom der den
antineoplastisk behandlingen er avsluttet.’ En nasjonal undersgkelse i Tyskland har imidlertid vist at 9
% av pasientene i palliative avdelinger fikk cellegift.?! Pasienter som overlever kreft, er ikke i
malgruppene for palliasjon. Pa den annen side omfatter palliasjon ikke bare kreftpasienter, men ogsa
andre pasientgrupper med livstruende sykdommer.

Lindrende behandling bar ikke brukes synonymt med palliasjon. Lindrende behandling er en del av
pleien og omsorgen innenfor onkologien, mens palliasjon er et eget felt som omfatter alle pasienter med
livstruende sykdommer.

3.4 Omsorg ved livets slutt

Omsorg ved livets slutt kan brukes synonymt med palliasjon eller hospiceomsorg. ‘Livets slutt’
forstas da som en lengre periode pa ett til to ar der pasienten/familien og helsepersonell blir klar
over at pasientens sykdom er livsbegrensende.

Begrepet ‘omsorg ved lives slutt’ er mye brukt i Nord-Amerika, og det har blitt tatt i bruk av
myndighetene i europeiske land — i noen tilfeller ut fra den oppfatningen at palliasjon hovedsakelig
brukes i forbindelse med kreft, mens omsorg ved livets slutt kan omfatte alle pasienter. | England ble for



eksempel NHS End of Life Care Strategy publisert i 2008 for a forbedre omsorgen for dgende pasienter
uansett hvor de er.®

Omsorg ved livets slutt kan ogsa forstas mer spesifikt slik at det beskriver helhetlig pleie og
omsorg for dgende pasienter de siste timene eller dagene av livet.

Omsorg ved livets slutt i den perioden som begrenser seg til de siste 48 eller 72 timene av livet, er
fokuset for Liverpool Care Pathway for the Dying Patient. Denne metodikken har blitt utarbeidet for &
overfare hospicemodellen for omsorg til pasienter som dgr utenfor institusjoner med spesialkompetanse
i palliasjon.?? I denne betydningen kan omsorg ved livets slutt ogsa brukes som en standard for omsorg
for dgende pasienter som ikke har behov for palliasjon.

Tatt i betraktning tvetydigheten i begrepet og graden av overlapping mellom omsorg ved lives slutt og
palliasjon, vil ikke omsorg ved livets slutt bli brukt som begrep i dette rammeverket.

3.5 Terminalpleie

Terminalpleie er et eldre begrep som har blitt brukt om helhetlig omsorg for pasienter med
fremskreden kreft og begrenset gjenvaerende levetid.

Nyere definisjoner av palliasjon er ikke begrenset til pasienter med begrenset forventet levetid i
sluttfasen av sykdommen. Begrepet ‘terminalpleie’ har derfor ikke lenger noen funksjon, og bar ikke
brukes lenger, eller bare brukes for a beskrive den omsorgen som gis i den aller siste fasen (de siste
dagene) av sykdommen.

3.6 Avlastning

Familiemedlemmer eller andre primaere omsorgsgivere som pleier en dgende person hjemme, kan
bli utmattet av den kontinuerlige omsorgsbyrden. Avlastning kan gi disse pasientene og deres
omsorgsgivere et planlagt eller ikke planlagt avbrekk.?®

Avlastning kan gis pa et dagsenter, pa en heldggnsavdeling eller som en spesialisert hjemmebasert
omsorgstjeneste.

4. Det filosofiske grunnlaget for palliasjon

Til tross for forskjellene i organiseringen av palliasjonstilbudet i forskjellige land, finner vi i litteraturen
en rekke felles verdier og prinsipper som er blitt anerkjent og innarbeidet i hospice- og
palliasjonstilbudet.*-2

Pa tvers av Europa anerkjennes et sett av felles verdier blant eksperter innenfor palliasjon. Dette
inkluderer verdien av pasientens autonomi og verdighet, behovet for individuelle planer og
beslutninger og en helhetlig tilneerming.

4.1 Autonomi

I palliasjon anerkjennes og respekteres hvert menneskes iboende verdi som et autonomt og unikt
individ. Omsorg og pleie gis bare nar pasienten og/eller familien er klare for det og aksepterer det.
Ideelt sett beholder pasienten sin selvbestemmelsesrett nar det gjelder beslutninger om
omsorgssted, behandlingsmuligheter og tilgang til palliative spesialisttjenester.



Pasienter bar ha myndighet til & ta beslutninger hvis de gnsker det. Dette krever tilstrekkelig informasjon
om diagnose, prognose, behandlings- og pleiemuligheter og alle andre relevante aspekter ved pleien og
omsorgen.

Det er imidlertid en kontinuerlig diskusjon rundt de etiske utfordringene nar pasienten ikke er i stand til
eller gnsker & ta beslutninger, og beslutningene ma tas av familien eller det palliative personalet pa
grunnlag av informasjonen de far. Balansen mellom autonomi og beskyttende omsorg ser ut til & veere
pavirket av kulturelle faktorer i og med at det i noen land rapporteres at beslutninger oftere overfares fra
pasient til omsorgsgiver.

4.2 Verdighet

Palliasjon skal gis pa en mate som er respektfull, dpen og sensitiv for personlige, kulturelle og
religigse verdier, tro og praksis, og er i samsvar med lover og forskrifter i hvert enkelt land.

Som med livskvalitet ser verdighet ut til & vaere et begrep som varierer fra individ til individ og omfatter
forskjellige omrader og prioriteringer for hver pasient. Avhengig av definisjonen kan verdighet sees pa
som en iboende egenskap heller en noe som kan bli skadet eller ga tapt. Ut fra dette synet er det en
utfordring innenfor palliasjon & skape et miljg der pasienten kan fgle og utgve sin verdighet.

4.3 Forholdet mellom pasient og helsepersonell

Personell som arbeider med palliasjon skal opprettholde et samarbeidsforhold med pasientene og
familiene deres. Pasientene og familiene er viktige partnere i handteringen av sykdommen og
planleggingen av pleien og omsorgen.

Palliasjon bygger pa et salutogent syn med vekt pa pasienters ressurser og kompetanse, og ikke
bare pa deres vanskeligheter.!! Pa dette omradet har en vektlegging av motstandskraft i det siste
fatt gkende oppslutning. Motstandskraft beskriver pasienters evne til a takle uhelbredelig
sykdom og problemene i tilknytning til denne og endringene i perspektiv som fglger av
erkjennelsen av at levetiden er begrenset. Konseptet motstandskraft innebaerer et
paradigmeskifte: Mens fokuset pa symptomer, risiko, problemer og sarbarhet er rettet mot
mangler, er fokuset pa motstandsdyktighet rettet mot ressurser. Motstandskraft-konseptet
vektlegger betydningen av folkehelse og skaper et partnerskap mellom pasienter, helsearbeidere
og samfunnet rundt.?®

4.4 Livskvalitet

Et sentralt mal for palliativ omsorg er & oppna, stette og opprettholde en sa hgy livskvalitet som
mulig.

Omsorgen styres av livskvaliteten slik den defineres av individet. Mer spesifikt har biopsykososial og
andelig livskvalitet vaert trukket frem, og standardiserte spgrreskjemaer brukes for a vurdere
helserelatert og sykdomsspesifikk livskvalitet. Men hva som legges i begrepet 'livskvalitet' er det opp til
den enkelte pasienten som far tilbud om palliasjon, a avgjere.!! Relevante dimensjoner ved den enkeltes
livskvalitet, sa vel som prioriteringer innenfor disse dimensjonene, endrer seg ofte gjennom
sykdomsforlgpet. Livskvaliteten ser ut til & avhenge mer av det erfarte avviket mellom forventningene
og den faktiske funksjonsevnen enn av den objektive funksjonsnedsettelsen.

Et sett av felles verdier anerkjennes blant eksperter i palliasjon i hele Europa.



Palliasjon har verken til hensikt & fremskynde eller utsette deden.

4.5 Syn pa liv og ded

Mange definisjoner av palliasjon inkluderer betraktninger om liv og dgd.!! Den farste definisjonen
WHO-definisjonen i 1990 postulerte at ‘palliativ medisin bekrefter livet og betrakter dgden som en
normal prosess’, og andre definisjoner har viderebragt dette synet. Dgden jevnstilles med livet. Den er
bade uatskillelig fra det og en del av det.

Palliasjon har verken til hensikt & fremskynde eller utsette dgden.
Aktiv dgdshjelp og legeassistert selvmord bar ikke vaere en del av ansvaret innenfor palliasjon.™

‘Verdien av livet, den naturlige dadsprosessen og det faktum at begge gir muligheter for personlig vekst
og selvrealisering', ber anerkjennes.?*

4.6 Kommunikasjon

Gode kommunikasjonsevner er en viktig forutsetning for et godt palliasjonstilbud. |
kommunikasjonen inngar interaksjonen mellom pasienten og helsepersonellet, men ogsa
interaksjonen mellom pasienter og deres pargrende, og innbyrdes interaksjon mellom
helsearbeidere og tjenester som er involvert i pleien og omsorgen.

Misngye og klager som gjelder pleien og omsorgen, bunner oftere i ineffektiv kommunikasjon enn i at
tjenestene er darlige*, og effektiv kommunikasjon har vist seg a bedre pasientomsorgen.?
Kommunikasjon pa det palliative feltet er mye mer enn bare utveksling av informasjon. Vanskelige og
til tider sveert ubehagelige problemstillinger ma vurderes, noe som krever tid, engasjement og
oppriktighet. For personell som arbeider med palliasjon, kan det veere en utfordrende oppgave a formidle
arlig og fullstendig informasjon og samtidig vise respekt for pasientens og familiens hap om overlevelse
selv om dgden nermer seg.?” Det ma legges til rette for tilstrekkelig kommunikasjon* ved at det gis
oppleering og utdanning, ved at det settes av plass med egnet innredning til formalet, ved at det
reserveres tid til & snakke med pasientene og deres familier, og til & utveksle informasjon med teamet,
samt ved tilgang til oppdatert informasjonsteknologi.

4.7 Utdanning

Europaradet uttaler at det er av starste betydning a skape et aksepterende klima for palliasjon i
medlemslandene i Den europeiske union.* Derfor er det viktig & bygge opp ressursene i samfunnet og
fremme forebyggende helsetjenester som vil gjgre fremtidige generasjoner mindre redde for deden og
tap av vare nzrmeste, som vil ramme oss alle.?®

4.8 Tverrfaglig tilneerming

Teamarbeid anses som sentralt i palliasjon.?® Et tverrfaglig team inkluderer deltakere fra forskjellige
helsefaglige og ikke-helsefaglige yrkesgrupper og fagomrader som jobber sammen for a gi og/eller
forbedre omsorgen for pasienter med en bestemt tilstand. Sammensetningen av tverrfaglige team vil
variere avhengig av mange faktorer, inkludert hva slags pasientgrupper det dreier seg om, omfanget av
omsorgen som gis, og det lokale omradet som dekkes.?®

Palliasjon skal gis innenfor en tverrfaglig ramme. Selv om palliativ metodikk kan praktiseres av
en enkeltperson fra én yrkesgruppe eller fagdisiplin, kan kompleksiteten innenfor spesialisert
palliasjon (se under kapittel 5, "*Nivaer i palliasjonstilbudet') bare dekkes ved kontinuerlig



kommunikasjon og samarbeid mellom de forskjellige yrkene og disiplinene for & gi fysisk,
psykologisk, sosial og andelig stette.

Det er tydelige indikasjoner pa at teamarbeid i palliasjon er fordelaktig for pasienten.* En systematisk
litteraturgjennomgang av Hearn og Higginson om effektiviteten til spesialiserte palliasjonsteam innenfor
kreftbehandling, dokumenterte at palliative spesialistteam gker tilfredsheten, og at de i starre grad
identifiserer og lgser pasientens og familiens behov, sammenlignet med konvensjonell pleie og
omsorg.®

Det viste seg videre at tverrfaglig organisering reduserte de totale pleiekostnadene ved & redusere tiden
pasientene var akuttinnlagt. En nyere gjennomgang statter opp om den positive effekten av
palliasjonsteam, og viser sterkest effekt nar det gjelder lindring av pasientens smerte og symptomer.®
Teamet kan veere fleksibelt og utvides avhengig av pasientens behov. Minimumsversjonen kan derfor
besta av en allmennlege og en sykepleier med spesialisering. | de fleste tilfeller er imidlertid
sosionomer, psykologer og/eller frivillige involvert i teamene. Europaradet anbefaler at rollen som leder
for hver seksjon innenfor et spesialisert palliasjonsteam innehas av en godkjent lege med spesialisering i
palliasjon.*

4.9 Sorg og tap

Palliasjonstilbudet statter familien og andre neere pargrende under pasientens sykdom, hjelper dem &
forberede seg pa tapet og falger der det er ngdvendig opp med stette til etterlatte etter pasientens dad.
Statte til etterlatte er anerkjent som en kjernekomponent i palliasjonstilbudet.*®

Gjennom sykdomsforlgpet vurderes kontinuerlig og rutinemessig pasientens og familiens behov
for statte til & takle tap og sorg, og taps- og sorgreaksjoner i forbindelse med det & leve med en
livstruende sykdom anerkjennes. Familien tilbys etterlattestgtte og oppfelging etter pasientens
ded.

5. Nivaer i palliasjonstilbudet

Palliasjonstilbud kan gis pa forskjellige nivaer. Minst to nivaer bar tilbys: bruk av palliativ
metodikk og tilbud om spesialisert palliasjon.

Na kan man i de fleste dokumenter finne en inndeling av palliasjonstilbudet i to nivaer, det vil si at det
differensieres mellom & innfare palliativ metodikk og a tilby spesialiserte palliasjon. Den palliative
metodikken brukes pa sykehus og institusjoner hvor det bare av og til er pasienter me behov for
palliasjon. Spesialisert palliasjon beskriver derimot et team av relevant utdannede leger, sykepleiere,
sosionomer, prester og andre som har den kompetansen som er ngdvendig for & optimalisere
livskvaliteten for de som har en livstruende eller livsbegrensende kronisk sykdom.®

5.1 Bruk av palliativ metodikk

Palliativ metodikk innebarer at metoder og prosedyrer innenfor palliasjon integreres pa
behandlingssteder hvor personellet ikke har spesialisering i palliasjon. Dette inkluderer ikke bare
farmakologiske og ikke-farmakologiske tiltak for & lindre symptomer, men ogsa kommunikasjon
med pasienten, familien og andre helsearbeidere, beslutningstaking og oppsetting av mal i
samsvar med prinsippene for palliasjon.

Palliativ metodikk bgr gjeres tilgjengelig for allmennleger og personell pa vanlige sykehus, samt for
hjemmesykepleietjenester og sykehjemspersonell. For & sette disse tjenesteleverandgrene i stand til &
bruke den palliative metodikken, ma palliasjon i leereplanene pa grunnutdanningen i medisin, sykepleie



og andre helsefag. Europaradet anbefaler at alt helsepersonell bar ha kjennskap de grunnleggende
prinsippene i palliasjon og kunne praktisere dem.*

5.2 Generell palliasjon

Denne totrinnsmodellen for palliasjonsnivaer kan utvides til tre trinn, med palliativ metodikk, generell
palliasjon og spesialpalliasjon. Generell palliasjon gis av helsepersonell i primarhelsetjenesten og
spesialister som behandler pasienter med livstruende sykdommer som har gode, grunnleggende
ferdigheter og kunnskaper i palliasjon.

Helsepersonell som ofte er involvert i palliasjon, slik som spesialister i onkologi og geriatri, men
ikke har som hovedfokus & gi palliasjon, kan likevel ha fatt spesialutdanning og -opplering i
palliasjon og kan tilfare ytterligere ekspertise. Dette helsepersonellet kan gi generell palliasjon.*

5.3 Spesialisert palliasjon

Pasienter med livstruende sykdommer, og deres pargrende, kan ha komplekse behov som krever
assistanse fra det spesialiserte palliasjonsteamet.?® Spesialisert palliasjon brukes om tjenester som har
som hovedformal & gi palliasjon. Disse tjenestene ivaretar generelt behovene til pasienter med
komplekse og vanskelige behov, og krever derfor et hgyere niva pa utdanning, personell og andre
ressurser.

Spesialisert palliasjon tilbys av spesialiserte tjenester for pasienter med komplekse problemer som
ikke dekkes i tilstrekkelig grad av andre behandlingsalternativer.

Palliativ metodikk innebaerer at metoder og prosedyrer innenfor palliasjon integreres pa
behandlingssteder hvor personellet ikke har spesialisering i palliasjon.

Alle pasienter med progredierende uhelbredelige sykdommer bgr ha tilgang til et spesialisert
palliasjonstilbud som proaktivt adresserer alle symptomene pa tilstanden og virkningen disse
symptomene har pa dem og deres familie/pargrende.? Pasienter med komplekse behov for palliasjon
krever et bredt spekter av terapeutiske symptomlindringstiltak. De palliative spesialisttiloudene ma ha
tilgang til personale med tilstrekkelig opplaering til & handtere disse tiltakene.

Spesialisert palliasjon krever teamarbeid der flere yrkesgrupper samarbeider pa tvers av
fagomrader. Teammedlemmene ma vere hgyt kvalifiserte og ber ha hovedfokus pa palliativt
arbeid.

Spesialisert palliasjon ma gis av profesjonelt helsepersonell som har gjennomgatt spesialisert opplearing
i palliasjon.>? Teammedlemmene bgr ha ekspertise i klinisk handtering av problemer innenfor flere
omrader for & dekke komplekse behov hos pasienten. Arbeidet krever betydelig engasjement i omsorgen
for pasienter med livstruende eller livsbegrensende kronisk sykdom, og deres familier.

5.4 Sentre for fremragende forskning

Stigen kan ogsa forlenges med et fjerde trinn; sentre for fremragende forskning. Sentre for fremragende
forskning bar tilby spesialisert palliasjon til et vidt spekter av behandlingssteder, inkludert
heldagnstilbud, poliklinikker, hjemmebasert omsorg og konsultasjonstjenester, og bar dessuten
akademiske fasiliteter for forskning og utdanning. Det pagar fortsatt en diskusjon om hvilken rolle
sentre for fremragende forskning skal ha, og slike sentres posisjon i et nivadelt system vil avhenge av
den diskusjonen.



Sentre for fremragende forskning innenfor palliasjon bgr fungere som et nav for utdanning,
forskning og formidling, og for utvikling av standarder og nye metoder.

6. Befolkningen tilbudet gis til

6.1 Pasienter

Palliasjon er ikke begrenset til definerte medisinske diagnoser, men skal veere tilgjengelig for alle
pasienter med livstruende sykdommer.

Palliasjon er aktuelt for alle pasienter, og indirekte deres familier, som lever med, eller stér i fare for &
utvikle, en livstruende sykdom, uansett diagnose og prognose, uansett alder, og uansett nar de har
forventninger og/eller behov som ikke dekkes, dersom de er forberedt pa a godta et slikt tilbud.32
Palliasjon kan utfylle og styrke kurativ terapi eller den kan vare det eneste for malet med pleien og
omsorgen. Noen deler av et palliativt tiloud kan ogsa veere aktuelle for pasienter som har risiko for a
utvikle en sykdom, og for pasientenes familier.

I Den europeiske regionen dgr hvert ar 1,6 millioner pasienter av kreft og ca. 5,7 millioner av
andre kroniske sykdommer.

Den europeiske regionen (basert pa WHOs definisjon) har et registrert folketall pa 881 millioner. Det er
beregnet at den aldersstandardiserte dgdsraten for denne regionen er 9 300 dgdsfall per million
innbyggere. Av disse er ca. 1 700 dgdsfall relatert til kreft og 6 500 til andre kroniske sykdommer.*
Denne beregningen stattes av en nylig gjennomgang som antyder at det er 1,7 millioner kreftrelaterte
dadsfall per ar i Europa.®

De aller fleste av disse pasientene har smerter og lider av dyspné og andre fysiske symptomer, eller de
vil trenge hjelp med psykososiale eller andelige problemer under sykdomsforlgpet. En australsk
arbeidsgruppe kom ved hjelp av forskjellige metoder i et konseptuelt rammeverk frem til at mellom 50
0g 89 % av alle dgende pasienter har behov for palliasjon.* Palliativ metodikk kan gi mange av disse
pasientene tilstrekkelig hjelp, men det er beregnet at minst 20 % av kreftpasientene og 5 % av pasientene
med andre kroniske sykdommer har behov for spesialisert palliasjon det siste aret av livet.>® Disse
prosentandelene har imidlertid blitt utfordret i konsensusprosedyren, som antyder at en betydelig hayere
prosentandel av pasienter bade med kreft og andre kroniske sykdommer har behov for palliasjon. Disse
beregningene vil ogsa avhenge av spesifikke sykdomsmanstre i forskjellige land. Behandlingstidene vil
variere fra noen dager til flere ar, men i takt med fremskrittene innen moderne medisin vil mange av
disse pasientene trenge palliasjon i lengre perioder, og ikke bare det siste aret av livet.

Dette innebaerer at mer enn 320 000 kreftpasienter og 285 000 pasienter med andre kroniske
sykdommer til enhver tid trenger statte eller pleie fra spesialiserte palliasjonstilbud i Den
europeiske regionen (basert pa WHOs definisjon).

Disse tallene er ogsa basert pa ganske forsiktige anslag ettersom symptombelastning og behov for
palliasjon ofte ikke blir anerkjent, og felgelig kan vaere mye hgyere enn anslatt. Disse anslagene er ogsa
basert pa at det generelle palliasjonstilbudet er godt utviklet og allment tilgjengelig, noe som bare er
tilfellet i noen fa europeiske land. Andre rapporter fra Storbritannia har kommet frem til hgyere antall
dadsfall pa grunn av kreft og andre kroniske sykdommer, og anslatt at en betydelig hgyere prosentandel
av pasientene trenger spesialisert palliasjon.®

I alle europeiske land ytes palliasjonstjenester hovedsakelig til pasienter med langt fremskreden
kreft. Pasienter med andre sykdommer, som nevrologiske sykdommer, HIVV/AIDS eller
hjertesykdom, lungesykdom eller nyresvikt, kan ha de samme behovene for palliasjon som
kreftpasienter, men vil oppleve at det er mye vanskeligere & fa tilgang til palliasjon.



Fysiske symptomer, og udekkede psykologiske, sosiale og andelige behov opptrer like hyppig hos
pasienter med kronisk nevrologisk sykdom, hjertesykdom, cerebrovaskuleer sykdom, lungesykdom,
nyresykdom og HIVV/AIDS. Sykdomsforlgpet og mansteret av symptomer kan veaere annerledes enn hos
fra kreftpasientene,®*° men mange av disse pasientene har behov for palliativ metodikk eller til og med
spesialisert palliasjon fordi symptomenes intensitet og kompleksitet kan vaere den samme som hos
kreftpasientene.

A nd ut med et godt palliasjonstilbud ogsé til pasienter med andre kroniske sykdommer enn kreft,
bar vaere en prioritet for utviklingen av helsesektoren pa nasjonalt og europeisk niva.

| dag er mer enn 95 % av alle pasientene som far spesialisert palliasjon, kreftpasienter.*° Den lave
andelen pasienter som ikke har kreft, har farst og fremst sammenheng med hgyere barrierer som hindrer
disse pasientene i a fa tilgang til de som tilbyr palliasjon, ettersom palliasjon ut fra vanlig offentlig og
medisinsk oppfatningen ofte oppfattes som noe som er begrenset til kreftpasienter.

A kunne gi et tilstrekkelig palliasjonstilbud ogsé til pasienter som lider av andre kroniske
sykdommer, krever ytterligere ressurser. Hvis disse pasientene skulle ha samme tilgang til
palliasjon som kreftpasienter, anslas andelen pasienter som trenger palliasjon til a veere
henholdsvis 40 % (andre sykdommer) og 60 % (kreftpasienter).

Med de demografiske endringene i aldrende befolkninger endres ogsa dedelighetsmgnsteret.** Flere
innbyggere lever na lenger, og andelen som lever til de er mer enn 60 ar, har gkt og vil gke ytterligere de
neste 20 arene.* Med gkende forventet levealder vil flere innbyggere dg som falge av alvorlige kroniske
sykdommer som hjertesykdommer, cerebrovaskulaere sykdommer, luftveissykdommer og kreft. Fordi
flere nar hgy alder, og kroniske sykdommer blir hyppigere med hgy alder, vil ogsa antallet som lever
med, og lider av, slike sykdommer gke. Den stadige medisinske fremgangen innebeerer ogsa at
pasientene vil leve lengre med kronisk funksjonshemmende sykdommer, og derfor vil ha behov for
palliasjon over lengre tid.

Tidligere diagnoser og mer effektiv behandling innebarer at kreftpasienter lever lengre og at antall
pasienter som lever med kreft, og dermed ogsa antall kreftpasienter som har behov for palliasjon, vil
gke.

Helsepolitiske planer i alle landene bar inkludere planer for & dekke et gkende behov. En fersk analyse
av tidligere trender og fremskrivninger av dgdeligheten i England og Wales understreket det presserende
behovet for a legge planer for a ta hand om gkte utfordringer med hgy alder og dedsfall, noe som krever
enten vesentlig flere sykehussenger eller en omfattende utbygging av hjemmebasert omsorg.*?

6.2 Sykdomsfasen

Det kan ikke defineres et tidspunkt i et sykdomsforlgp som markerer overgangen fra kurativ
behandling og pleie til palliasjon.

Palliasjon ngdvendig for alle pasienter fra det tidspunktet de diagnostiseres med en livstruende eller
livsbegrensende sykdom.® Begrepet 'livstruende eller livsbegrensende sykdom' defineres her som den
populasjonen av pasienter, i alle aldre og med et bredt spekter av diagnoser, som lever med en
kontinuerlig progredierende eller tilbakevendende tilstand som pavirker deres daglige funksjon negativt
eller forventes & forkorte deres forventede levealder.

De fleste pasienter vil bare trenge palliasjon nar med langt fremskreden sykdom, men noen pasienter kan
ha behov palliative tiltak for & handtere kriser tidligere i sykdomsforlgpet. Dette kan gjelde en periode
pa flere ar, maneder, uker eller dager.*

Overgangen fra kurativ behandling og pleie til palliasjon skjer ofte gradvis, og ikke pa et definert
tidspunkt. Avveininger av hensynet til behandlingsnytten kontra belastningen vil medfgre at malet for



behandlingen i gkende grad vil forskyves fra forlengelse av livet for enhver pris til bevaring av
livskvaliteten.

6.3 Barn og unge
Barnepalliasjon utgjar et spesialfelt, men er likevel neert beslektet med palliasjon av voksne pasienter.*®

Europaradet peker pé spesifikke utfordringer ved palliasjon av barn med uhelbredelige og livstruende
sykdommer.*

A na ut med et godt palliasjonstilbud ogsa til pasienter med andre kroniske sykdommer enn
kreft, bar veere en prioritet.

Barnepalliasjon begynner nar sykdommen diagnostiseres, og fortsetter uavhengig av om barnet
far kurativ behandling.** Bade barnet og familien omfattes av omsorgen.

Livsbegrensende sykdom hos barn defineres som en tilstand der dgd i ung alder er vanlig; for eksempel
ved Duchennes muskeldystrofi.* Livstruende sykdom er sykdom som gir stor sannsynlighet for tidlig
dad pa grunn av alvorlig sykdom, men der det ogsa er en mulighet for & kunne leve et langt liv, for
eksempel nar et barn far kreftbehandling eller far intensivbehandling etter en akutt skade.

Pediatrisk palliasjon omfatter et heterogent spekter av tilstander og en lavere andel kreftdiagnoser enn
palliasjon av voksne pasienter. Palliasjon av barn og unge kan inndeles i fire kategorier, basert pa en
fremstilling av utviklingen av palliasjonstjenester som ble utgitt av Association for Children's Palliative
Care (ACT) og Royal College of Pediatrics and Child Health i Storbritannia.*®

e Gruppe 1: Livstruende tilstander der kurativ behandling kan vaere mulig, men kan mislykkes, og
tilgang til palliasjonstjenester kan veere ngdvendig ved siden av forsgkene pa kurativ behandling
og/eller hvis behandlingen mislykkes.

e Gruppe 2: Tilstander som cystisk fibrose der dgd i ung alder er uunngaelig, og der det kan vere
lange perioder med intensiv behandling som tar sikte pa a forlenge livet og gi muligheter til
deltakelse i vanlige aktiviteter.

e Gruppe 3: Progredierende tilstander uten kurative behandlingsmuligheter, der behandlingen
utelukkende er palliativ og ofte kan strekke seg over mange ar, for eksempel Spielmeyer—\Vogts
sykdom og muskeldystrofi.

e Gruppe 4: Irreversible, men ikke-progredierende tilstander som gir komplekse pleie- og
omsorgsbehov, og som farer til komplikasjoner og sannsynlighet for tidlig ded. Eksempler kan vere
alvorlig cerebral parese og multiple funksjonshemninger som fglge av skade i hjernen eller
ryggmargen.

Det bgr bygges ut spesifikke pediatriske palliasjonstjenester i form av heldggnstilbud og
hjemmebasert omsorg. Barnet og familien ma ha tilgang til et godt utvalg av kliniske og
pedagogiske ressurser i formater som er tilpasset barnets alder, kognitive evner og leereevner.*

Dokumentet om standarder for pediatrisk palliasjon i Europa som ble utarbeidet av Styringskomiteen for
EAPCs Arbeidsgruppe for Palliasjon av barn og unge (IMPaCCT), viser at det ikke er et tilstrekkelig
palliasjonstilbud for barn og deres familier.** For eksempel ble det bemerket at det er mangel pa
hjemmebaserte omsorgstjenester som kan gjgre det mulig for familier a ivareta barnets behov i hjemmet,
samt mangel pa av avlastningstilbud.

Familiehjemmet skal veere sentrum for omsorgen i den grad det er mulig. Alle familier skal fa et
helhetlig hjemmebasert omsorgstilbud fra et tverrfaglig pediatrisk palliasjonsteam.*



Anbefalingene fra EAPC er uthevet i fet skrift i denne teksten. Del 2 av dette rammeverket fra EAPC vil bli publisert i
European Journal of Palliative Care 17.1.
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Oppdatering fra EAPC

Rammeverk for standarder og normer for
hospiceomsorg og palliasjon 1 Europa: Del 2

Anbefalinger fra European Association for Palliative Care

| del 2 av denne offisielle veiledningen fra European Association for Palliative Care
(EAPC) skisserer Lukas Radbruch, Sheila Payne og EAPCs styre generelle krav til
palliasjonstilbud og de spesifikke kravene til hver type tilbud.

Fortsettelse fra European Journal of Palliative Care (EJPC) 16.6.

7. Palliasjonstilbud

Dette kapitlet fokuserer pa hvordan det palliative tilbudet gis i samfunnet, og beskriver
grunnleggende forutsetninger og generelle krav til palliasjonstjenester. Deretter, i kapittel 8,
presenteres forskjellige typer tjenester med spesifikke krav for hver tjenestetype.

Falgende grunnleggende krav er sveert relevante for a tilby palliasjonstjenester:

e Individuell plan

o Kontinuitet i omsorgen

¢ Omsorgens tilgjengelighet
o Foretrukket omsorgssted

7.1 Individuell plan

Ideelt sett diskuterer og planlegger pasienten, familien og palliasjonsteamet sammen hvordan pleien og
omsorgen skal gis pa grunnlag av pasientens preferanser og ressurser og medisinske anbefalinger.
Endringer i pasientens tilstand eller funksjonsevne vil medfere endringer i behandlingsregimet, og med
kontinuerlig diskusjon og tilpasning skapes en individuell plan gjennom sykdomsforlgpet.

Etter hvert som sykdommen utvikler seg og den kognitive og fysiske funksjonsevnen svekkes, vil
imidlertid noen pasienters evne til & delta i planleggingen bli redusert, og de vil kanskje ikke vare i
stand til & ta del i beslutningene lenger. Palliasjonstilbudet ber inkludere metoder for a utarbeide en
individuell plan slik at disse pasientene kan fa palliasjon i samsvar med egne preferanser, om de gnsker
det.

Fremtidsfullmakter gjgr det mulig for pasienter a beholde sin personlige autonomi, og gir
instrukser for omsorgen i tilfelle pasientene pa grunn av funksjonsnedsettelser ikke lenger kan
veere med og ta beslutninger.!



Fremtidsfullmaktenes juridiske status varierer mellom landene i Europa. Bare noen fa land anerkjenner
denne typen dokumenter i lovverket.

Det har veert en kontinuerlig diskusjon om hvor bindende fremtidsfullmakter bar veere. Pasientenes
preferanser kan endres etter hvert som sykdommen utvikler seg, og det er ikke alltid klart om pasienter
har blitt informert tilstrekkelig eller har forstatt informasjonen de har fatt. Fremtidsfullmakter kan derfor
miste sin relevans, eller det kan oppsta tilfeller de ikke dekker.

Fremtidsfullmakter kan suppleres med eller erstattes av en omsorgsfullmakt (eller varig
fullmakt). Dette dokumentet gir pasienten mulighet til & utpeke en verge, en person som vil ta
beslutninger om behandling og pleie av pasienten hvis pasienten blir ute av stand til a ta slike
beslutninger selv.!

Riktig bruk av verge og fremtidsfullmakt krever at pasienten og vergen har diskutert pasientens
preferanser pa grunnlag av den spesifikke sykdommen, og har fatt tilstrekkelig informasjon fra
palliasjonsteamet om det forventede sykdomsforlgpet. | noen europeiske land er det juridiske grunnlaget
for dette ikke fastlagt enna.

7.2 Tilgang til tjenester

Tjenestene bar vere tilgjengelig for alle pasienter, uansett hvor og nar de trenger dem, og uten
forsinkelse.??

Palliasjonsteam bar tilstrebe a gi lik tilgang pa palliasjon uansett alder, pasientpopulasjon,
diagnosekriterium, omsorgssted (ogsa i spredt befolkede omrader) og uavhengig av rase, etnisitet,
seksuell orientering og betalingsevne.*

Lik tilgang til palliasjon begr garanteres over hele Europa, og det bar sikres at palliasjonstilbudet gis i
samsvar med behov og uavhengig av kulturell, etnisk eller annen bakgrunn.

Det bar veere lik tilgang til tjenester for pasienter med samme behov, og uavhengig av betalingsevnen.?

Tilgangen til et godt palliasjonstilbud bgr ikke avhenge av pasientens eller omsorgspersonens
betalingsevne.

7.3 Kontinuitet i omsorgstilbudet

Kontinuitet i omsorgen gjennom sykdomsforlgpet og pa tvers av forskjellige omsorgssteder innenfor
helsevesenet er et grunnleggende krav til palliasjon.*

Dette gjelder kontinuitet i omsorgen gjennom sykdomsforlgpet sa vel som pa tvers av omsorgssteder.
Kontinuitet i omsorgen vil redusere risikoen for at pasienter med en livstruende sykdom utsettes for
feilbehandling eller ungdig lidelse, det kan forhindre at pasienten og familien faler seg sviktet, og det
kan sikre at pasientens valg og preferanser respekteres.

Palliasjon er en integrert del av omsorgstilbudet pa alle omsorgssteder (sykehus, akuttmottak, sykehjem,
hjemmebasert omsorg, bo- og behandlingssentre, polikliniske tjenester) og i aktuelle miljger utenfor
helsesystemet, slik som skoler og fengsler. Palliasjonsteamet samarbeider med profesjonelle og frivillige
omsorgspersoner pa hvert av disse stedene for & sikre koordinering, kommunikasjon og kontinuitet i
palliasjonstilbudet pa tvers av institusjonell og hjemmebasert omsorg. Forebygging av kriser og
ungdvendig flytting er et viktig siktemal for palliasjonstilbudet.*



7.4 @nsket omsorgssted

De fleste pasienter vil ha mulighet til bo og fa omsorgsbehovet ivaretatt i eget hjem, om mulig frem til
dedstidspunktet. Likevel er dgdsstedet for de fleste pasienter et sykehus eller sykehjem.

En gkende mengde dokumentasjon fra undersgkelser bade i hele befolkningen og blant pasienter viser at
flertallet av kreftpasienter foretrekker & dg i sitt eget hjem. Studier har vist at rundt 75 % av
respondentene gnsker & oppleve den siste fasen av livet hjemme.® Dette er imidlertid knyttet til
tilstedeveaerelsen av sterke sosiale nettverk og familienettverk. Andelen yngre og enslige pasienter
(inkludert pasienter som har mistet ektefellen) som foretrekker a dg hjemme, ser ut til a veere langt
lavere.

| motsetning til pasientens preferanser, er det altsa slik i Europa at det vanligste dedsstedet oftest er et
sykehus eller sykehjem. I en gjennomgang av status for palliativ omsorg i Tyskland ble det rapportert
betydelig variasjon i dgdssted avhengig av de forskjellige forfatternes innfallsvinkel, men andelen som
dade i institusjoner ble anslatt til 3 ligge pa 60-95 %. Basert pa forskjellige studier med forskijellige
prosentandeler rapporterer forfatterne falgende anslag med hensyn til dgdssted i Tyskland: sykehus 42—
43 %, hjemme 25-30 %, sykehjem 15-25 %, hospice 1-2 % og annet sted 3—7 %.°

Mange pasienter far til a tilbringe mesteparten av det siste levearet hjemme, men blir deretter innlagt pa
sykehuset for a dg. Det har veert rettet kritikk mot at mange dgende innlegges pa sykehus for
terminalpleie pa grunn av manglende stgtte for hjemmebasert omsorg.®

@nsker om pleie- og dedssted bar diskuteres med pasienten og familien. @nskene bar respekteres, og
tiltak iverksettes for a bidra til at omsorgen innrettes i trad med disse, i den grad det er mulig.’

Det er imidlertid viktig a erkjenne at dedsstedet kan avhenge av andre faktorer enn pasientens
preferanse. | den siste fasen av sykdommen kan den medisinske tilstanden forverres i sa stor grad at det
ngdvendiggjer innleggelse pa et sykehus eller en spesialisert heldagnsavdeling som kan gi intensiv
behandling pasienten ikke kan fa i hjemmet.

7.5 Typer omsorgssteder

Palliasjon gis hjemme, pa sykehjem, pa sykehjem, pa sykehus, pa hospicer og ved behov pa andre
steder.?

Det er na aksept for at palliasjonstilbudet i samfunnet bar gis i form av et "kontinuum av spesialisering"®
som favner fra primerhelsetjenesten til tjenester som har som har som har palliasjon som
kjernevirksomhet. Palliasjonstilbudet kan gis bade i form av palliasjonsmetodikk og generell palliasjon i
ikke-spesialiserte tjenester og i form av spesialiserte palliasjonstjenester.?

Med tanke pa palliasjonspasienters reduserte forventede levetid bar det etableres prioriterte
omsorgsforlgp for slike pasienter i innenfor helsesektoren.

Ikke-spesialiserte palliasjonstjenester omfatter:

o Hjemmesykepleietjenesten

o Allmennleger

o Ambulerende sykepleietjenester

¢ Allmennmedisinske sykehusavdelinger
e Sykehjem

Spesialiserte palliasjonstjenester omfatter:



o Palliasjonsavdelinger med sengepost
e Heldagnshospicer

o Palliative stgtteteam ved sykehus

¢ Hjemmepalliasjonsteam

e Frivillige hospiceteam

e Hospicer med dagtilbud

e Hjemmebasert omsorg

o Poliklinikker

Bade na og i fremtiden vil en betydelig del av palliasjonstilbudet gis av ikke-spesialiserte tjenester.
Derfor ma ikke-spesialister i helsevesenet ha enkel tilgang til & konsultere spesialister for & fa rad og
Stotte.

Tjenester hvor det ikke er spesialisering i palliasjon, trenger spesifikk veiledning for a implementere
palliativ metodikk eller tilby generell palliasjon. Integrerte omsorgsforlap er nyttige for a lette
implementeringen.® | en veiledning for lindrende omsorg og palliasjon som er utarbeidet av National
Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) i Storbritannia,” er Liverpool Care Pathway for the
Dying Patient (LCP) fremhevet som en mekanisme for a identifisere og dekke de spesifikke behovene til
pasienter som dgr av kreft.

Integrerte omsorgsforlagp, slik som Liverpool Care Pathway for the Dying Patient, anbefales som et
pedagogisk og kvalitetssikrende instrument for a forbedre omsorgen for dgende pasienter pa
omsorgssteder som ikke har personell med spesialisering palliasjon.

Pa noen omrader utenfor det spesialisert palliasjonsfeltet (for eksempel radiologi, stralebehandling og
kirurgi) kan begrensede ressurser fare til at det blir innfert ventelister. Disse ventelistene er spesielt
ufordelaktige for palliasjonspasienter fordi de har en begrenset gjenvarende levetid de kan dra nytte av
tjenesten. Det har derfor blir foreslatt prioriterte omsorgsforlep for & gi palliasjonspasienter raskere
behandling.?

Tatt i betraktning av palliasjonspasienters reduserte forventede levetid bgr det innfares prioriterte
omsorgsforlgp innenfor helsesektoren for a sikre rask behandling og forhindre at de pafares en
uforholdsmessig belastning pa grunn av tiden de mister.

Tilbudet av spesialiserte palliasjonstjenester bar struktureres slik at pasienter kan bytte fra en tjeneste til
en annen pa grunnlag av kliniske behov eller personlige preferanser. Dette innebeerer at spesialiserte
palliasjonstjenester ikke anses som isolerte enheter, og at samordning av tjenestene er essensielt.

Et omfattende system av tjenester, inkludert polikliniske tjenester, hjemmebasert omsorg og
stattetjenester, bar veere tilgjengelig for & dekke alle omsorgshehov og behandlingsalternativer.°

| et gradert system av palliasjonstjenester (som vist i tabell 1) kan hele spekteret av behov hos
pasientene og deres pargrende dekkes av den best egnede tjenesten.'® Med et slikt system kan de
kategoriene av pasienter behandles til rett tid pa riktig sted.

7.6 Palliasjonsnettverk

Regionale nettverk som integrerer et bredt spekter av institusjoner og tjenester, samt effektiv
koordinering, vil forbedre palliasjonstilbudet og gke kvaliteten og kontinuiteten i omsorgen.

I rapporter om kvalitet i palliasjon fra relevante eksperter argumenteres det for at spesialiserte
palliasjonsavdelinger med sengepost bar utgjere navet i regionale palliasjonsnettverk.??



Det bar veere minst én spesialisert palliasjonsavdeling med sengepost i hver helseregion.

Den spesialiserte palliasjonsavdelingen bgr utgjare kjernen i det spesialiserte palliasjonstilbudet.
Spesialiserte palliasjonstjenester pa alle andre omsorgssteder, inkludert allmennsykehus og innenfor
hjemmebasert omsorg, ber ha en slik palliasjonsavdeling som base, eller ha formell tilknytning til den?
Denne forbindelsen garanterer ikke bare at teamene far stgtte og kontinuerlig videreopplaring, men
sikrer ogsa kontinuiteten i pasientomsorgen.?

| sine anbefalinger fastslar Europaradet at kvaliteten pa omsorgen i en bestemt region ikke bare
avhenger av kvaliteten pa de enkelte institusjonene og tjenestene, men ogsa av koordineringen av
spesialisttjenester og koordineringen mellom spesialisttjenestene. og primarhelsetjenestene.? Hvis
tjenestene er organisert i et sammenhengende regionalt nettverk, vil dette bedre tilgangen pa palliasjon
og gke kvaliteten og kontinuiteten i omsorgen.®*12 Hvis et slikt nettverk skal fungere godt, ma to
vilkar: en effektiv koordinering og et bredt spekter av institusjoner og tjenester.

Tabell 1. Gradert system for palliasjonstjenester™

Palliasjon

Palliativ Spesialisert statte Spesialisert palliasjon

metodikk for generell palliasjon
Akuttbehandling Sykehus Palliative stgtteteam Palliasjonsavdeling

ved sykehus
Langvarig Sykehjem Frivillig Heldggnshospicer
behandling hospicetjeneste . L
- Hjemmepalliasjonsteam - —

Hjemmebasert Allmennleger, Hjemmepalliasjonsteam,
omsorg hjemmesykepleieteam dagsentre

*Basert pa Nemeth & Rottenhofer.1°

Effektiv koordinering oppnas best ved at saksbehandler (omsorgskoordinator, ansvarsgruppeleder) gis
ansvar for informasjonsflyt og kontinuitet i omsorgen mellom forskjellige tjenester.> En effektiv
koordinering av tjenestene vil gjare det mulig for flere pasienter & dg hjemme, hvis de gnsker det. For a
veere effektive ma disse koordineringstjenestene vere tilgjengelige 24 timer i degnet, syv dager i uken.

Koordineringen kan besgrges av et team eller en person. Saksbehandling og koordinering kan utfares av
en tverrfaglig ekspertgruppe som representerer de forskjellige tjenestene i nettverket, eller av en
palliasjonsavdeling eller et heldggnshospice.

Tjenestespekteret bar dekke alle de ulike omsorgsnivaene som pasientene trenger (se tabell 1).%° I tillegg
anbefales det sterkt & ha en radgivningstjeneste (stettetjenester ved sykehus og ambulerende
palliasjonstjenester).

Et palliasjonsnettverk har flere oppgaver. Ved siden av til koordinering av omsorgen har et
velfungerende nettverk falgende kjennetegn:

e Det er enighet om definisjoner av mal og kvalitetsstandarder.

e Standardiserte retningslinjer for tilgang til og avslutning av tilbud pa alle omsorgsnivaer.
e Bruk av vanlige evalueringsmetoder.

e Implementering av vanlige terapeutiske strategier basert pa tilgjengelig dokumentasjon.

Utenom & gi pleie og omsorg bar nettverket evaluere sin egen effektivitet, for eksempel ved hjelp av
revisjonsmetoder, samt organisere og lede opplearings- og forskningsaktiviteter.*



7.7 Personale i spesialiserte palliasjonstjenester

Tjenester som ikke har personale med spesialisering i palliasjon, kan likevel bruke palliasjonsmetodikk
eller gi et generelt palliasjonstilbud selv nar dette bare kan gjeres av én profesjonskategori, eller til og
med av én person (for eksempel en allmennlege som arbeider alene), hvis de har tilgang til statte fra et
tverrfaglig team.

Palliasjon kan gis mest effektivt av et tverrfaglig team av helsepersonell som bade har kunnskaper og
kompetanse innenfor alle sider av omsorgsprosessen knyttet til deres fagomrade.*® Imidlertid er
tverrfaglig teamarbeid unntaket heller enn regelen innenfor ikke-spesialiserte helsetjenester. Det ma
sikres at ikke-spesialiserte helsetjenester opprettholder god kommunikasjon med spesialistfasiliteter.

Levering av spesialiserte palliasjonstjenester krever tverrfaglige team og arbeidsmater.

Europaradet? og National Advisory Committee on Palliative Care® har utarbeidet krav til ngdvendig
personale innenfor spesialiserte palliasjonstjenester. Ifglge disse bar falgende fagpersoner — i tillegg til
sykepleiere og leger — veere tilgjengelig pa heltid, deltid eller til faste tider:

e Sosionomer.

o Fagpersoner med kompetanse i a gi psykososial statte.

o Ettilstrekkelig antall kontorarbeidere, administrasjonssekretarer og assistenter.
o Fysioterapeuter.

e Fagpersoner med kompetanse i a gi stette til etterlatte.

e Koordinatorer for sjeleomsorg (andelig/eksistensiell statte).
e Koordinatorer for frivillige.

e Prester/diakoner.

e Sarbehandlingsspesialister.

e Lymfgdemspesialister.

o Ergoterapeuter.

e Logopeder.

e Erneringsfysiologer.

e Farmasgyter.

e Andre terapeuter

o  Kursholdere/instruktarer

o Bibliotekarer.

Spesialiserte palliasjonstilbud bgr inkludere frivillige enkeltpersoner eller samarbeide med
frivillige organisasjoner.

Kjernen i palliasjonsteamet bgr som et minstekrav inkludere sykepleiere og leger med
spesialopplearing, og kan om mulig utvides med psykologer, sosionomer og fysioterapeuter. Andre
fagpersoner kan ogsa vaere med i kjerneteamet, men det er vanligere at de de trekkes inn ved
behov.

Forskjeller mellom europeiske land, regioner og helsetjenester har betydning for balansen mellom
kjerneteam og utvidet team. | noen land anses for eksempel psykologer som viktige medlemmer av
kjerneteamet. | andre land har ikke dette yrket relevans for det kliniske arbeidet med pasientene og
familiene deres.



Barn trenger spesialiserte tjenester som tilbys av personale med kompetanse i pediatri. Det
gjelder serlig den sykepleietjenester innenfor pediatrisk palliasjon. Det bgr veere tilgang pa
hjemmebaserte palliasjonstjenester for a stgtte barna og familiene deres.?

7.8 Frivillig arbeid

Spesialiserte palliasjonstilbud bgr inkludere frivillige eller samarbeide med frivillige tjenester.

Frivillige gjer en uunnveerlig innsats innenfor palliasjonsomradet. Hospicebevegelsen er en
rettighetsorganisasjon som er basert pa frivillig arbeid. Europaradet papeker viktigheten av frivillig
arbeid for a tilby et godt palliasjonstilbud i samfunnet.? For at frivillige skal kunne fylle rollen som
partnere i palliasjonsnettverk tilstrekkelig, ma flere krav oppfylles:

Frivillige arbeidere ma lzres opp, veiledes og godkjennes av en organisasjon.
Oppleering er ngdvendig og krever utvelgelse av frivillige arbeidere.
Frivillige arbeidere fungerer i et team under ansvaret til en koordinator.

Koordinatoren er bindeleddet mellom de frivillige arbeiderne og omsorgspersonene, og mellom
sykehuset og organisasjonen.

Frivillige arbeidere kan ikke erstatte en medarbeider i det tverrfaglige teamet, men supplerer teamets
arbeid.

Mer detaljerte krav til personalet innenfor ulike palliasjonstjenester er gjengitt i kapittel 8
(‘Palliasjonstjenester’).

7.9 Omsorgspermisjon i forbindelse med palliasjon

Det er bare @sterrike og Frankrike som har juridiske bestemmelser om omsorgspermisjon i forbindelse
med palliasjon. Lignende bestemmelser bgr innfgres i andre europeiske land for & gi familiemedlemmer
anledning til & gi et sykt familiemedlem omsorg hjemme sa lenge som mulig.

Omsorgspermisjon fra arbeidsgiver for ansatte som ma ta seg av en ektefelle, en forelder, et barn eller en
annen nzr slektning som er alvorlig syk eller dgende, vil gjere det mulig for mange pasienter a veere
hjemme frem til dgdstidspunktet. Imidlertid er det bare to europeiske land som har lovbestemmelser om
omsorgspermisjon i forbindelse med palliasjon. Innfgring av lignende bestemmelser i andre land ville
veere et viktig skritt i utviklingen av palliasjonstilbudet. Juridisk anerkjennelse av gkonomisk stenad
under omsorgspermisjon ville redusere omsorgsbyrden for familiemedlemmer og andre
omsorgspersoner ytterligere.

8. Palliasjonstjenester

I denne delen gis det retningslinjer for minimumsressurser som kreves for & dekke befolkningens behov
for palliasjonstilbud i samfunnet.

De forskijellige tjenestene presenteres pa grunnlag av disse egenskapene:

Definisjon og formal med tjenestene.
Ettersparsel i samfunnet.
Krav (personale og lokaliteter).



8.1 Pallisjonsavdeling

8.1.1 Definisjon og formal

Palliasjonsavdelinger gir spesialisert heldagnsomsorg. En palliasjonsavdeling er en avdeling med
spesialistkompetanse pa behandling og pleie av palliasjonspasienter. Den utgjar vanligvis en del av, eller
er tilknyttet, et sykehus, men den kan ogsa veere en frittstdende institusjon. 1 noen land vil en
palliasjonsavdeling veere en ordinar avdeling ved et sykehus som gir krisehjelp til pasienter med
komplekse symptomer og problemer. | andre land kan en palliasjonsavdeling ogsa veere en frittstaende
institusjon som gir palliasjon til pasienter som ikke lenger kan fa hjemmebasert omsorg. Malet for
palliasjonsavdelinger er & lindre ubehag forarsaket av sykdommen og behandlingen og om mulig &
stabilisere pasientens funksjonsevne og gi pasienten og omsorgspersonene psykisk og sosial statte som
kan muliggjere utskrivning eller overfaring til et annet omsorgssted.

Palliasjonsavdelinger tar imot pasienter som har en medisinsk tilstand (fysisk, psykisk, sosialt og
andelig) som krever et spesialisert tverrfaglig palliasjonstilbud.? Pasienter kan legges inn pa disse
enhetene og fa spesialisert pleie og omsorg i noen dager eller i flere uker. Behov for behandling og pleie,
og psykososiale og andelige problemer, kan pavirke prioriteringen.

Disse avdelingene kan i noen tilfeller ogsa tilby daghospicefasiliteter, hjemmebasert omsorg, statte til
palliasjonspasienter som bor pa sykehjem, og stette til etterlatte, i tillegg til radgivningstjenester og
opplering.t

Viktige tjenester skal vere tilgjengelige 24 timer i degnet og syv dager i uken.®™ Om mulig ber det veere
en dggnapen radgivningstjeneste for helsepersonell og dagnapen hjelpetelefon for tilknyttede
polikliniske pasienter og deres omsorgspersoner.

Palliasjonsavdelingene bgr samarbeide med ulike ambulerende og degnapne tjenester.? De arbeider
innenfor et nettverk med medisinske sentre, sykehusavdelinger, allmennleger, ambulerende
sykepleietjenester, hospicetjenester og andre relevante tjenester.®

8.1.2 Behov

Det anslas at det er behov for 50 sengeplasser til palliasjon per million innbyggere. Med et
optimalt antall pa 8-12 senger per avdeling tilsvarer det fem palliasjonsavdelinger per million
innbyggere. Nye beregninger har oppjustert antallet sengeplasser innenfor palliasjons- og
hospiceomradet til 80-100 per million innbyggere.

Inntil nylig ble det anslatt & vaere behov for 50 sengeplasser til kreftpasienter under palliativ behandling
for én million innbyggere. Dette forholdstallet inkluderer imidlertid ikke behovene til pasienter med
andre kroniske sykdommer, og det er heller ikke tatt hensyn til den gkende forekomsten av kroniske
sykdommer som fglge av at den europeiske befolkningen eldes.? Det faktiske behovet for sengeplasser
er sannsynligvis dobbelt sa hayt.

Behovet for sengeplasser til palliasjon innenfor et omrade vil generelt avhenge av omradets
demografiske og sosiogkonomiske utvikling, og av tilgangen pa andre spesialiserte palliasjonstjenester,
for eksempel avlastningstilbud og hjemmebasert omsorg. | @sterrike anbefales 60 senger per million
innbyggere, fordelt pa grunnlag av lokale forhold.% I Irland anbefales det i Report on National Advisory
Committee on Palliative Care at det finnes 80-100 sengeplasser for palliasjon per million innbyggere.®

EAPC Atlas of Palliative Care in Europe gir oversikt over det eksisterende antallet sengeplasser for
palliasjon i forskjellige europeiske land.” Antallet sengeplasser per million innbyggere i Vest-Europa
ble anslatt til & variere fra 10-20 (Portugal, Tyrkia) til 50-75 (Sverige, Storbritannia, Island,



Luxembourg). Derfor ma antallet sengeplasser gkes ogsa i mange vesteuropeiske land — og situasjonen i
de fleste gsteuropeiske land er enda verre.

8.1.3 Krav

Palliasjonsavdelinger ma ha et hgyt kvalifisert, tverrfaglig team.? Personalet i
palliasjonsavdelinger ma ha spesiell opplaring. Kjerneteamet bestar av leger og sykepleiere. Det
utvidede teamet omfatter ogsa andre relevante, tilknyttede fagpersoner, som psykologer,
fysioterapeuter, sosionomer og prester eller diakoner.

Et sentralt trekk ved palliasjonsavdelinger er at de er bemannet med et tverrfaglig team av
helsearbeidere med spesialisering, supplert av frivillige medarbeidere.®

Kjerneteamet bar som minimumsoppsett besta av leger og sykepleiere som henter inn kompetanse fra
psykologer, sosionomer, fysioterapeuter og sjelesgrgere og lignende. I tillegg ber det veere enkel tilgang
til andre fagpersoner. Alle medlemmene av kjerneteamet ma ha spesialisering i palliasjon som er
godkjent av de nasjonale fagmyndighetene.

Det medisinske personalet ma inkludere konsulenter med spesialkompetanse og erfaring innenfor
palliativ medisin. Sykepleiere ma ha videregaende opplering i palliasjon. Frivillige medarbeidere ma ha
fullfart et oppleringsprogram for frivillige hospicemedarbeidere.

Palliasjonsavdelinger ma bemannes med et dedikert kjerneteam av sykepleiere og leger. Det bar
vaere minst én sykepleier per sengeplass, og helst 1,2 sykepleiere per sengeplass. Leger ved
palliasjonsavdelinger bgr ha spesialisering, og det bgr vaere minst 0,15 leger per sengeplass.

I barnepalliasjon bgr det vaere minst én sykepleier pa hvert skift med spesialisering i pediatri.

Nye beregninger har oppjustert antallet sengeplasser innenfor palliasjons- og
hospiceomradet til 80-100 per million innbyggere

Et heldggnshospice ma ha et tverrfaglig team som gir pasientene og deres pargrende et
helhetlig pleie- og omsorgstilbud.

Det gis en rekke anbefalinger om bemanning av spesialiserte palliasjonssykepleiere som arbeider i
forskjellige pleiesituasjoner. Det bar ikke veere faerre enn én heltidsstilling for hver sengeplass.® For
leger med spesialisering i palliasjon anbefales minst én heltidsstilling for fem til seks senger.

Palliasjonsavdelinger ma ha et utvidet team av relevante, tilknyttede fagpersoner, slik som
psykologer, sosionomer, sjelesgrgere og fysioterapeuter. Disse yrkesgruppene bgr inkluderes i
teamet eller samarbeide tett med det. Det bgr innhentes kompetanse fra dem ved behov, eller i det
minste lett & komme i kontakt med dem.

Nasjonale rapporter om normer for palliasjonspersonale er samstemte i at falgende relevante
yrkesgrupper kan innga i en palliasjonsavdelings utvidede team: logopeder, psykologer,
prester/diakoner, ergoterapeuter, kliniske erneringsfysiologer, farmasgyter, fysioterapeuter,
sarhandteringsspesialister, lymfademspesialister, sosionomer, spesialister i statte til etterlatte og
psykologer. Videre bgr det veere frivillige medarbeidere og en profesjonell koordinator for frivillig
arbeid.

Palliasjonsavdelinger bgr ha en hjemmekoselig atmosfaere med stille og private omrader. De bar
veere avgrensede omrader med en kapasitet pa 8-15 sengeplasser. Avdelingen begr ha enkelt- eller



dobbeltrom for pasientene, overnattingsmuligheter for pargrende og rom for sosiale aktiviteter,
slik som kjgkken og stuer.

Pasientomradene ma veere tilgjengelige for bevegelseshemmede. Alle rom ma ha eget bad. | avdelingen
bar det veere et rom som kan brukes ved syning av avdgde, for a ta avskjed med dem, for & meditere og
for andre typer bruk. Tilgang til et kapell eller bgnnerom (livssynsnaytralt rom) er gnskelig.

Omsorgen bgr organiseres slik at den skaper en fglelse av trygghet og velvare og gir god mulighet for
privatliv og intimitet.’® | den grad det er mulig ber lokalene gi et hjemmekoselig inntrykk, med
muligheter til & oppholde seg utendars.

8.2 Heldggnshospice

8.2.1 Definisjon og formal

Et heldagnshospice (med sengepost) tar imot pasienter i siste livsfase, nar behandling pa sykehus
ikke er ngdvendig og pleie og omsorg i hjemmet eller pa et sykehjem ikke er mulig.

De sentrale malene for et heldggnshospice er lindring av symptomer og sikring av best mulig livskvalitet
frem til dgden inntreffer, samt stette til parerende.°

I mange land har heldggnshospicer samme funksjonen som palliasjonsavdelinger, mens det i
andre land er et tydelig skille.

| Tyskland legges for eksempel pasienter inn pa en palliasjonsavdeling for kriseintervensjon, og pa
hospice for omsorg ved livets slutt. | noen land er hospicer, i motsetning til palliasjonsavdelinger,
frittstaende tilbud med statte ved livets slutt som hovedfokus for arbeidet.

8.2.2 Krav

Et heldggnshospice ma ha et tverrfaglig team som gir pasientene og deres pargrende et helhetlig
pleie- og omsorgstilbud. Det bgr veere minst 1, helst 1,2 sykepleierstillinger per sengeplass. Det bgr
veere tilgang pa lege med spesialisering i palliasjon 24 timer i dggnet. Teamet bgr samarbeide med
fagpersoner innenfor psykososial omsorg og sjelesorg, og med frivillige medarbeidere.

Kjerneteamet ved et heldggnshospice bestar av sykepleiere, og det ma veere enkel tilgang pa en lege med
spesialisering. Det utvidede teamet omfatter sosionomer, psykologer, sjelesgrgere, fysioterapeuter,
ernzringsfysiologer, logopeder og ergoterapeuter, samt frivillige medarbeidere.°

Et heldggnshospice ma ha en hjemmekoselig atmosfeere med tilgang for bevegelseshemmede,
enkelt- eller dobbeltrom for pasienter og kapasitet pa minst atte senger. Hospicet bgr sette av egne
rom for sosiale og terapeutiske aktiviteter.

Heldggnshospicet bar veare en selvstendig organisasjonsenhet med eget team og minst atte senger.°
Pasientrommene bgr ha eget bad. Det bar vaere overnattingsmuligheter for familiemedlemmer.



8.3 Palliative stgtteteam ved sykehus

8.3.1 Definisjon og formal

Palliative statteteam ved sykehus formidler spesialisert kompetanse og gir statte til det gvrige
kliniske personalet, pasientene og deres familier og omsorgspersoner innenfor sykehusmiljget. De
gir formell og uformell oppleering og samarbeider med andre tjenester innenfor og utenfor
sykehuset.

Palliative statteteam ved sykehus kalles ogsa statteteam for palliasjon eller mobile team.’ Palliative
stotteteam gir forst og fremst statte til helsepersonell ved sykehusavdelinger og poliklinikker som ikke
har spesialisering i palliasjon.®

Et sentralt mal for et palliativt stotteteam ved et sykehus er a lindre de komplekse symptomene til
palliasjonspasienter ved flere sykehusavdelinger ved a veilede personalet som utfgrer pleien og
omsorgen og statte pasientene og deres pargrende. Videre skal kompetanse innenfor palliativ
medisin og palliasjon gjares tilgjengelig i de aktuelle miljgene.

Teamet tilbyr statte og opplaering om smertelindring, symptombehandling, helhetlig pleie og
psykososial stette. Dette innebarer a falge opp pasientene pa flere forskjellige avdelinger og gi rad til
andre Klinikere. Det er likevel det medisinske personalet ved hver enkelt av deling som har ansvaret for
beslutninger om og igangsetting av behandling og inngrep. Det palliative stgtteteamet involveres pa
foresparsel fra leger og sykepleiere, pasienten eller pasientens pargrende.? Teamet skal fungere i nrt
samarbeid med andre spesialister.

Malene for et palliativt stgtteteam ved et sykehus er & bedre pleien og omsorgen slik at pasienter
kan skrives ut fra akuttbehandling ved en sykehusavdeling, og a tilrettelegge for overfaring
mellom dggntilbud og polikliniske tilbud.

Teamet kan ta initiativ til & overfare pasienter til palliasjonsavdelinger eller koordinere overgangen
mellom heldggnstilbud og polikliniske tilbud. Tett samarbeid med andre tjenester og opprettholdelse av
et baerekraftig palliasjonsnettverk viktige funksjoner for et palliativt statteteam ved et sykehus. |
tilknytning til dette kan andre oppgaver vere a drive en radgivningstelefon for leger og sykepleiere for &
svare pa vanskelige sparsmal innenfor palliasjon, eller undervisning og oppleering i utvalgte temaer
innenfor dette omradet.°

8.3.2 Behov

Alle palliasjonsavdelinger bgr ha et tilknyttet palliativt statteteam, og statteteamet bgr veere
tilgjengelig for alle sykehus ved behov. Det bgr finnes minst ett team pa et sykehus med 250
sengeplasser.

Det er gnskelig at alle palliasjonsavdelinger har et tilknyttet palliativt stgtteteam. Et slikt team bar veere
tilgjengelig ved behov for alle sykehus.2 | de fleste europeiske land er imidlertid denne modellen for a
yte stagtte og omsorg fortsatt svaert darlig representert.’” De landene som har en hgy andel palliative
stotteteam ved sykehusene, er Belgia, Frankrike, Irland og Storbritannia. | de fleste andre europeiske
land kan det observeres en betydelig mangel pa tilgang til slike team.

8.3.3 Krav

Et palliativt statteteam ved et sykehus er et tverrfaglig team med minst én lege og én sykepleier
med spesialisering i palliasjon.



Kjerneteamet bar besta av dedikerte leger og sykepleiere.’%® Spesialiseringen til legene og sykepleierne
ma veere godkjent av nasjonale fagmyndigheter. Teamet ma ha enkel tilgang til andre fagpersoner de
samarbeider med, inkludert spesialister i statte til etterlatte, prester/diakoner, ernaringsfysiologer,
terapeuter, onkologer, farmasgyter, fysioterapeuter, psykiatere, psykologer, sosionomer og logopeder.
Det kliniske personalet ma stgttes av administrativt personale. Personalet ma ha tilgang pa stattetilbud,
slik som veiledning.

Et palliativt stgtteteam ved et sykehus bar disponere et rom til personalmgter og administrativ statte.

Et sentralt mal for et palliativt statteteam ved et sykehus er a lindre de komplekse
symptomene til palliasjonspasienter ved flere sykehusavdelinger.

8.4 Hjemmepalliasjonsteam

8.4.1 Definisjon og formal

Hjemmepalliasjonsteam gir et spesialisert palliasjonstilbud til pasienter som bor hjemme, og
stgtte til pasientenes familie og omsorgspersoner. De gir ogsa spesialistradgivning til allmennleger,
familieleger og sykepleiere som tar seg av pasienter hjemme.

Hjemmepalliasjonsteamet er et tverrfaglig team som farst og fremst statter mennesker hjemme eller pa
sykehjem (for eksempel pargrende, leger, sykepleiere og, fysioterapeuter). Det gir stgtte med en gradert
tilngerming. Et hjemmepalliasjonsteam har vanligvis en radgivnings- og mentorfunksjon og tilbyr
ekspertise innen smertelindring, symptombehandling, palliativ omsorg og psykososial statte.
Hjemmepalliasjonsteamet kan ogsa gi rad og stette direkte til pasienten. | sjeldne tilfeller kan
hjemmepalliasjonsteamet gi pasienten pleie og omsorg direkte, i samarbeid med allmennlegen og andre
primerhelsearbeidere. | spesielle tilfeller med sveert komplekse symptomer og problemer kan
hjemmepalliasjonsteamet ta over behandlingen fra allmennlegen og hjemmesykepleietjenesten og gi et
helthetlig palliasjonstiloud. Handlingsmaten avhenger ogsa av den lokale modellen for levering av
omsorgstjenester og i hvor stor grad omsorgspersoner er involvert. Hjemmepalliasjonsteam assisterer
ogsa ved overfgring mellom sykehus og hjemmet.1°

Det bgr veere tilgang pa ett hjemmepalliasjonsteam per 100 000 innbyggere.

8.4.2 Behov

Det bgr finnes ett hjemmepalliasjonsteam per 100 000 innbyggere. Teamet ma vare tilgjengelig 24
timer i degnet.°

Hjemmepalliasjonsteam ma veere tilgjengelige syv dager i uken og 24 timer i dagnet.®

| falge EAPC Atlas of Palliative Care in Europe har Storbritannia, Polen og Sverige en hgy andel
hjemmeomsorgstjenester, med et forhold pa omtrent én tjeneste for 160 000 til 180 000 innbyggere.*’
Italia og Spania har ogsa et bemerkelsesverdig antall hiemmeomsorgstjenester, med et forhold pa én
tjeneste for omtrent 310 000 til 380 000 innbyggere. | andre europeiske land er imidlertid andelen
hjemmeomsorgstjenester mye mindre. | noen regioner er det knapt noe tilgjengelig hjemmebasert
palliasjonstilbud i det hele tatt. (1 Tyskland er det for eksempel totalt 30 hjemmeomsorgstjenester pa en
befolkning pa mer enn 80 000 000).

| spredt befolkede distrikter ma hjemmeomsorgstjenestene dekke et starre omrade for & kunne arbeide
kostnadseffektivt.'® Det ma derfor organiseres regionale nettverk for a kunne tilby ambulerende
palliasjonstjenester i spredt befolkede omrader med darlig utbygd infrastruktur.



8.4.3 Krav

Kjerneteamet i et hjemmepalliasjonsteam bestar av fire til fem heltidsansatte fagpersoner, og kan
inkludere leger og sykepleiere med spesialisering, en sosionom og administrativt personale.

Kjerneteamet i et hjemmepalliasjonsteam bgr besta av fagpersoner med spesialisering i palliasjon som er
godkjent av de nasjonale fagmyndighetene.®

I noen hjemmepalliasjonsteam gis den daglige omsorgen til pasienter og pargrende av teammedlemmer
som ikke har spesialisering, med de har tilgang til rad og veiledning fra palliasjonskonsulenter og
sykepleiere med spesialisering.’

I tillegg ber det veere enkel tilgang til andre fagpersoner som fysioterapeuter, psykologer, ergoterapeuter,
logopeder, ernaringsfysiologer, sjelesgrgere og frivillige medarbeidere.

Hjemmepalliasjonsteamet samarbeider tett med andre fagpersoner slik at de kan bruke hele
spekteret i det tverrfaglige teamarbeidet i omsorgen i hjemmet.

I noen land finnes det ikke tverrfaglige team, og hjemmebasert palliativ omsorg gis av
hjemmesykepleietjenester med spesialisering i palliasjon og av leger med spesialisering som har egen
praksis eller arbeider hjemmeomsorgstjenester.

Hjemmebasert palliasjon krever tett samarbeid med andre profesjonelle tjenester, slik som
spesialiserte sykepleietjenester og leger med spesialisering, inkludert (men ikke begrenset til)
regelmessige mater ved pasientens seng (og andre oppgaver).

Hjemmepalliasjonsteamet ma disponere et arbeidsrom for sykepleiere, leger og sosionomer samt
et mgterom og et depot for medisinsk utstyr.

8.5 «Sykehus i hjemmet»
«Sykehus i hjemmet» gir pasienten intensiv, sykehuslignende omsorg i eget hjem.

I noen europeiske land, for eksempel Frankrike og Finland, tilbys en «sykehus i hjemmet»-modell med
en intensiv pleie- og omsorgstjeneste som gjar det mulig for pasienter som ellers ville bli innlagt pa et
sykehus, & veaere hjemme. Dette er en type omsorg som har mye mer til felles med innleggelse pa en
sengepost pa et sykehus enn med vanlig hjemmebasert omsorg. Det finnes ulike organisasjonsmodeller
som strekker seg fra a styrke de eksisterende ressursene i hjemmemiljget til & sette inn et spesialistteam
som kan dekke alle behov.?

8.6 Frivillige hospiceteam

8.6.1 Definisjon og formal

Et frivillig hospiceteam gir palliasjonspasienter og deres familier stgtte og noen a snakke med
gjennom sykdom, smerte, sorg og tap. Det frivillige hospiceteamet er en del av et omfattende
stgttenettverk og samarbeider tett med andre profesjonelle tjenester pa palliasjonsomradet.

Frivillige hospiceteam er viktige for & gi psykososial og emosjonell stgtte til pasienter, pargrende og
fagpersoner, og bidra til & holde oppe og bedre pasientenes og de pargrendes livskvalitet. Statten
opprettholdes etter pasientens dad og fortsetter inn i sorgfasen.'® Frivillige hospiceteam tilfarer ikke bare
en uunnverlig dimensjon i palliasjonstilbudet til pasienter og familier, de fungerer ogsa som



ambassadgrer for palliasjon ut til allmennheten. | noen land bidrar frivillige med pengeinnsamling,
resepsjons- og administrasjonsoppgaver og sitter i styrene for hospicer.

8.6.2 Behov
Det bgr finnes ett frivillig hospiceteam per 40 000 innbyggere.°

Under Delfi-prosessen (se del 1 av denne artikkelen i EJPC16.6) var konsensusen om denne uttalelsen
imidlertid ikke like stor som for andre uttalelser. Behovet for frivillige hospiceteam kan variere
avhengig av hvilken rolle frivillige spiller nasjonalt og lokalt. I noen regioner kan det veere tilstrekkelig
med ett frivillig hospiceteam for opptil 80 000 innbyggere.

8.6.3 Krav

Det frivillige hospiceteamet bestar av frivillige hospicemedarbeidere med spesialopplering og
minst én profesjonell koordinator.

Et frivillig hospiceteam bestéar av minst ti-tolv frivillige hospicemedarbeidere og en dedikert profesjonell
koordinator. Koordinatoren ma ha utdannelse i sosialt arbeid og/eller fra helsesektoren, med ytterligere
spesialisering i palliasjon. Frivillige medarbeidere bar ha fullfert et godkjent oppleringsprogram og bar
delta i regelmessig veilednings- og selvrefleksjonstimer, samt i videreopplering.i® Hva som er
ngdvendige kvalifikasjoner for frivillige medarbeidere og deres koordinatorer avhenger av deres
oppgaver innenfor palliasjonsomradet. Frivillige i administrative eller andre funksjoner har behov for en
annen type opplaring.

8.7 Daghospice

8.7.1 Definisjon og formal

Daghospicer eller dagsentre er lokaler pa sykehus, pa hospicer, i palliasjonsavdelinger eller i
samfunnet utenfor som er spesielt innredet for rekreasjonsaktiviteter og terapeutiske aktiviteter
for palliasjonspasienter.

Pasientene tilbringer vanligvis en del av dagen pa dagtilbudet, enten hver dag eller én gang i uken.
Daghospicer fokuserer pa kreativ utfoldelse og sosial omsorg, og gir pasientene muligheten til a delta i
ulike aktiviteter pa dagtid utenfor de vanlige omgivelsene. Formelle medisinske undersgkelser er
vanligvis ikke en del av rutinen, men pa noen dagsentre kan pasienter fa noen typer behandlinger, for
eksempel blodoverfaring eller en dose cellegift, mens de er der.

Sentrale mal er sosial og terapeutisk omsorg for & unnga sosial isolasjon og avlaste omsorgsbyrden for
pargrende og omsorgspersoner.

8.7.2 Behov

Frem til nd har dagsentre veert et karakteristisk trekk ved utviklingen av hospice- og palliasjonstilbudet i
Storbritannia, hvor det er rapportert at det totalt finnes over 200 slike tilbud, mens de er lite utbredt i
andre europeiske land.*® Det er derfor ikke gjort noen formell beregning av behovet for dagsentre i
europeiske land. Men ut fra et middels anslag av behovet for palliasjonstjenester anbefales et forhold pa
150 000 innbyggere per dagsenter. Pa grunn av mangel pa dokumentasjon anbefales det sterkt a
igangsette pilotprosjekter.t



Det ma bemerkes at i mange land anses ikke dagsentre som en essensiell tjeneste, og at
palliasjonstilbudet gis ut fra en annen modell.

Det ber finnes ett daghospice per 150 000 innbyggere.° Nasjonale pilotprosjekter bar igangsettes
og evalueres for & undersgke behovet for denne typen tjenester.

8.7.3 Krav

Et dagsenter er bemannet av et tverrfaglig team supplert med frivillige medarbeidere. Det
anbefales at det er to sykepleiere til stede i apningstiden, og minst én sykepleier med spesialisering
i palliasjon pa syv daglige brukere. En kvalifisert lege bar vaere direkte tilgjengelig ved behov. Det
bgr ogsa veere god tilgang til andre fagpersoner, slik som fysioterapeuter, sosionomer og
sjelesgrgere.310

Et daghospice bgr ha pasientrom, et terapirom, personalrom, bad, kjgkken og et aktivitetsrom.
Alle rom ma veere tilgjengelige for bevegelseshemmede.

Et dagsenter bgr ha en hjemmekoselig atmosfare. Pasientrommene bgr veere utstyrt komfortabelt og
med tanke pa mange typer bruk. Senteret er en selvstendig organisasjonsenhet med minst seks plasser og
kan vere tilknyttet et heldagnshospice eller en palliasjonsavdeling.

Daghospicer eller dagsentre er lokaler pa sykehus, pa hospicer, i palliasjonsavdelinger eller i
samfunnet utenfor som er spesielt innredet for avkobling og terapeutiske aktiviteter.

8.8 Palliativ poliklinikk

En palliativ poliklinikk tar imot hjemmeboende pasienter som er i stand til & komme til klinikken,
for konsultasjoner.

Palliative poliklinikker utgjer en viktig del av det palliative tilbudet i samfunnet. De er vanligvis
tilknyttet spesialiserte palliasjonsavdelinger eller heldegnshospicer. Pasienter med progredierende
sykdom og nedsatt funksjonsevne vil etter hvert kunne fa vanskeligheter med & komme til poliklinikken.
Poliklinikker bgr derfor integreres i regionale nettverk slik at de kan ha lgpende kontakt med
heldagnstilbud, hjemmepalliasjonsteam og den ordinzre hjemmesykepleietjenesten.

9. Diskusjon og fremtidsutsikter

Etter en pionerperiode pa omtrent fire tiar er palliasjonsfeltet fortsatt et ganske ungt fagomrade, og
konsensusbyggingsprosesser er en ny utvikling. Ferris et al. skriver i sin publikasjon om den USA-
baserte modellen for & styre omsorg for pasienter og deres familier at «grasrotbevegelsen utviklet seg
der det var ildsjeler».!®> Metodikken for omsorgen var vanligvis basert pa individuelle oppfatninger. Det
kunne observeres betydelig variasjon i tjenestene som ble tilbudt av forskjellige organisasjoner, og store
forskjeller i hvem som hadde tilgang til tjenestene.

I en nylig utgitt artikkel som gjengir resultatene som EAPC Task Force on the Development of
Palliative Care in Europe («Arbeidsgruppen for utvikling av palliasjonstilbud i Europa») kom frem til,

pekte Carlos Centeno og kolleger pa falgende problemer ved evaluering av palliative omsorgstjenester:
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o Ulike typer tjenester i forskjellige land.
e Mangel pa enhetlige standarder og allment aksepterte definisjoner for hver type tilgjengelig ressurs.



o Ulike tolkninger av det som regnes som anses som en «spesialisert palliasjonsressurs».

I en kommentar til denne artikkelen uttalte von Gunten at denne inkonsistensen «vanskeliggjar
diskusjoner, sammenligning og fremgang».2° Han ba oppfordret sterkt til en europeisk konsensus og
pekte pa Canada og USA, som har gatt foran med et godt eksempel.

Behovet for faglig konsensus om hva som utgjer et godt palliasjonstilbud, er en forutsetning for effektiv
levering av slike tjenester pé tvers av omsorgsspekteret. A formidle og fremme disse standardene og
normene som anbefales av EAPC til beslutningstakere og andre interessenter vil bidra til stgrre
bevissthet i samfunnet om hospiceomsorg og palliasjon i Europa.*

Verdens helseorganisasjon (WHQO) anmoder pa det sterkeste politikere om & sikre at palliasjon utgjer en
integrert del av tilbudet innenfor alle helsetjenester og ikke bare anses som et «tillegg».® Dette er i trad
med Europaradets anbefalinger til medlemslandene om at palliasjon anses som en uunnverlig og
integrert del av helsesektoren. Nasjonal helsepolitikk bgr derfor inneholde tiltak for utvikling og
funksjonell integrering av palliasjonstiloudet.? Helseforetak bar belgnnes for & styrke kvaliteten. Det bar
etableres samarbeid mellom geriatrisk helsepersonell, sykehjem og personell med spesialisering i
palliasjon.

EAPC stgatter disse anbefalingene fra WHO til politiske og administrative beslutningstakere:®

e Var bevisst pa de folkehelsemessige implikasjonene av en aldrende befolkning.

o Utfar en kvalitetsrevisjon av palliasjonstjenestene.

e Invester i utvikling av kjernedatasett.

e Invester i revisjons- og kvalitetsforbedringsmetoder / gi tilskudd til involverte helseorganisasjoner.
o Sikre at tverrfaglige tjenester far tilstrekkelig finansiering, tilskudd og stette.

o Sikre at det settes av nok tid pa utdanning og opplering for helsepersonell til palliasjon, og at
helsepersonell far muligheter til faglig oppdatering.

o Bekjempe stereotypier som hindrer eldre i a fa tilbud om palliasjon nar de trenger det.

Dette rammeverket fokuserer pa de normene og standardene for hospiceomsorg og palliasjon i Europa
som EAPC anbefaler. Innholdet har veaert begrenset til problemstillinger som er direkte knyttet til
fordeling av tjenester i samfunnet, og dessuten hvordan disse tjenestene skal utstyres og bemannes.

I tillegg til strukturen i omsorgen er det ogsa andre aspekter som spiller en viktig rolle for & kunne gi et
godt hospice- og palliasjonstilbud — slik som behandlingsmetoder, maling av kvalitet og resultater,
forskning, utdanning, finansiering, strategi og organisering og lovgivning. Det er utenfor omfanget av
dette rammeverket & dekke disse omradene i detalj. Relevante temaer vil bli naermere undersgkt i en
serie med fremtidige artikler.

Anbefalingene fra EAPC er uthevet i fet skrift i denne teksten. Del 1 av dette rammeverket fra EAPC ble publisert i
EJPC 16.6.

Takksigelser

Forskningsarbeidet er stgttet med et ubegrenset tilskudd fra Lehrstuhl fir Palliativmedizin ved Rheinisch-Westfalische
Technische Hochschule Aachen (RWTH Aachen University) i Tyskland. Manuskriptet ble utarbeidet av Saskia Jinger. Vi vil
rette en takk til de ekspertene som investerte tid og ressurser i & gjennomga manuskriptet: Franco De Conno, Carl-Johan First,
Geoffrey Hanks, Irene Higginson, Stein Kaasa, Phil Larkin og Friedemann Nauck. Vi vil ogsa takke styrene i de nasjonale
foreningene for engasjert medvirkning i Delfi-prosessen. Uten deres engasjement og statte hadde det ikke veert mulig & komme
frem til disse anbefalingene sé raskt.

Foreningen for barnepalliasjon fikk dette dokumentet oversatt mars 2021.
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