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SAMMANDRAG

GOD TERMINALVARD | FINLAND.
REKOMMENDATIONER FOR TERMINALVARD BASERADE PA HORANDE AV SAKKUNNIGA

B Viren 2009 forde social- och hilsovardsministeriet en diskussion om
utvecklingen av terminalvard i Finland. Direfter utredde man liget for
sjukvardsdistriktens och storstidernas planer for terminalvird och utar-
betade rekommendationer for terminalvard. Sjukvardsdistrikt, storstider
och vissa foretridare for det sociala omrddet ombads ge ett utlitande om
rekommendationsforslaget.

Tre av fyra sjukvardsdistrikt och storstider hade utarbetat en plan om
terminalvard. Storstidernas planer var med ett undantag gemensamma med
sjukvardsdistriktens planer.

I rekommendationerna f6r terminalvard framhivs en déende ménniskas och
patientens minniskovirde, humanitet och sjialvbestimmanderitt. Inledandet
av terminalvard baserar sig pd en skriftlig vdrdplan. God terminalvérd forut-
sitter kunnande hos virdpersonalen och uppritthillande av vilbefinnande i
arbetet. Terminalvird ordnas enligt patientens énskemél hemma eller pa insti-
tution. Sjukvérdsdistrikten eller de lokala hilsovirdscentralerna har ansvaret
for ordnandet av terminalvérd.

Sjukvardsdistrikten erbjuder hilsovirdscentraler hjilp med konsultation i
fraga om specialiserad sjukvird. Specialiseringsutbildning inom terminalvérd
for sjukskotare och nirvardare ska inledas snabbt. Terminalvirden bedoms
kontinuerligt p4 kvalitativa grunder. Rekommendationerna fér terminal-
vard okar inte kostnaderna, men forutsitter pd flera hill en omférdelning
av kostnaderna.

Nyckelord: ansvar for ordnande, god terminalvard, konsultation, kunnande,
rekommendationer




TIVISTELMA

HYVA SAATTOHOITO SUOMESSA.
ASIANTUNTIJAKUULEMISEEN PERUSTUVAT SAATTOHOITOSUOSITUKSET

B Keviilld 2009 kiytiin sosiaali- ja terveysministeriossi keskustelu saattohoi-
don kehittimisestd Suomessa. Tamin jilkeen selvitettiin sairaanhoitopiirien ja
suurten kaupunkien saattohoitosuunnitelmien tilanne ja laadittiin saattohoi-
tosuositukset. Suositusesityksesti pyydettiin lausuntoa sairaanhoitopiireilt,
suurilta kaupungeilta ja joiltakin sosiaalialan edustajilta.

Kolme neljisti sairaanhoitopiiristi ja suuresta kaupungista oli laatinut
saattohoitosuunnitelman. Suurten kaupunkien suunnitelmat olivat yhti poik-
keusta lukuunottamatta yhteisii sairaanhoitopiirien kanssa.

Saattohoitosuosituksissa korostuu kuolevan ihmisen ja potilaan ihmisarvo,
inhimillisyys ja itsemidraamisoikeus. Saattohoidon aloittaminen perustuu
kirjalliseen hoitosuunnitelmaan. Hyvi saattohoito edellyttia hoitohenkilos-
ton osaamista ja tydhyvinvoinnin yllipitoa. Saattohoitoa jirjestetiin potilaan
toivomuksen mukaan kotona tai laitoksissa. Sairaanhoitopiirit ja paikalliset
terveyskeskukset ovat vastuussa saattohoidon jirjestimisesta.

Sairaanhoitopiirit jirjestivit terveyskeskuksille erikoissairaanhoidon kon-
sultointiapua. Sairaanhoitajien ja lihihoitajien saattohoidon erikoistumiskou-
lutus aloitetaan kiireellisesti. Saattohoitoa arvioidaan jatkuvasti laadullisin
perustein. Saattohoitosuositukset eivit lisid kustannuksia, mutta edellyttavit
monin paikoin kustannusten kohdentamista uudelleen.

Asiasanat: hyva saattohoito, jarjestamisvastuu, konsultointi, osaaminen, suositukset




SUMMARY

GOOD TERMINAL CARE IN FINLAND.
TERMINAL CARE RECOMMENDATIONS BASED ON EXPERT CONSULTING

® In spring 2009 a discussion was conducted at the Ministry of Social Affairs
and Health on the need to develop terminal care in Finland. The next step
after the situation regarding the hospital districts’ and big cities’ terminal
care plans had been examined was to draw up recommendations for terminal
care. The hospital districts, big cities and some representatives of the social
service sector were asked for comments on the proposed recommendations.

Three out of four hospital districts and cities had drawn up a terminal care
plan. The cities had joint plans with the relevant hospital districts, except for one.

The recommendations for terminal care emphasise the human dignity
and right of self-determination of the dying individual. Starting the provi-
sion of terminal care is based on a written care plan. A good terminal care
requires competence of the care staff and maintenance of their wellbeing at
work. Terminal care is organised according to the patient’s wish either in the
patient’s home or in an institution. The hospital districts and local health
centres are responsible for organising terminal care.

The hospital districts organise consultation assistance in specialised medi-
cal care for the health centres. Specialisation training in terminal care for
nurses and practical nurses should be started as soon as possible. Terminal
care should be evaluated on a continuous basis using qualitative criteria. The
recommendations for terminal care do not involve additional costs but they
require reallocation of costs in some respects.

Key words: competence, consultation, good terminal care, recommendations,
responsibility for organising







FORORD

B Utgdngspunkten for terminalvird dr en minniska med en sjukdom som
leder till ddden och en 4terstiende livstid som beriknas vara kort. Terminalvard
baserar sig p& patientens manniskovirde och sjalvbestimmanderitt samt en
human vard. God terminalvard ir en rittighet f6r alla manniskor. Den omfat-
tar bl.a. att lindra den smirta och det lidande som en déende minniska kinner.

Framtagandet av rekommendationer for terminalvidrden sattes i gdng
genom ett medborgarinitiativ och en debatt i riksdagen. Beredningsfasen
omfattade hérande av sakkunniga och utredning av sjukvardsdistriktens och
storstidernas planer for terminalvdrd. Manga instanser uttryckte oro éver
den varierande kvaliteten p& och ojimlikheten i terminalvirden av déende
minniskor. Alla sjukvardsdistrikt har nédvindigtvis inte tagit fram nigon plan
for terminalvarden. Utifrn utredningarna har det dven framkommit brister
i kompetensen hos de yrkesutbildade personerna.

Syftet med social- och hilsovirdsministeriets rekommendationer for termi-
nalvédrd dr att frimja en god och jimstilld terminalvdrd. Rekommendationerna
for terminalvdrden beror virden av en déende minniska, planeringen och
ordnandet av virden samt de yrkesutbildade personernas kompetens.
Genomforandet av god terminalvard stods av regeringens proposition med
forslag till hilso- och sjukvardslag och i synnerhet av den skyldighet att lindra
lidande som ingir i propositionen.

Rekommendationerna ir avsedda att tillimpas pa vardpraxisen i alla
enheter inom social- och hilsovdrden och p4 s sitt vara till nytta fér virden
av varje doende minniska. Sjukvardsdistrikten och hilsovirdscentralerna ska
ansvara for de regionala planerna for terminalvérd och tillimpningen av rekom-
mendationerna. [ fortsittningen kommer social- och hilsovirdsministeriet att
folja situationen fér de regionala planerna for terminalvard och ibruktagandet
av rekommendationerna for terminalvérd.

Jag tackar alla som varit med och utarbetat dessa rekommendationer.

Helsingfors, 3.6.2010

Omsorgsminister Paula Risikko
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| INLEDNING

B Syftet med rekommendationerna for terminalvird ir att trygga att god
terminalvard ir en rittighet for varje dsende minniska. Med terminalvird
avses vard och stéd i sjukdomens sista faser, fore doden och direfter. Det
centrala i terminalvirden ir att lindra minniskornas symptom och lidande.
Utgdngspunkten for virden ir att patienten har en obotlig progressiv sjukdom
for vilken det inte finns ndgon behandling som forbattrar prognosen eller att
patienten vigrat behandling samt att den aterstdende livstiden beriknas vara
kort. Terminalvarden ir oberoende av patientens diagnos.

En minniska som ir i behov av terminalvird kan bo hemma, i en hemlik
inrittning eller i en offentlig eller privat social- och hilsovardsinrittning. I
denna rapport gir en sddan minniska oftast under benimningen patient,
dven om man syftar pa alla minniskor som befinner sig i livets slutskede och
som behéver omvérdnad, behandling och omsorg av yrkesutbildade personer
inom social- och hilsovérden.

Vid terminalvérd far patienten en god grundbehandling, man svarar pé de
fysiska, psykiska, sociala, andliga och existentiella behoven, symptomen lindras
och patientens anhériga stéds. I Finland finns det hospice som specialiserat
sig pa terminalvard i Helsingfors, Tavastehus, Tammerfors och Abo. I ménga
sjukvardsdistrikt har man dven grundat enheter i anslutning till virdinstitu-
tionerna. Deras fokus ligger p4 att ordna terminalvird fér patienterna inom
deras region.

Cirka 15 000 patienter behover drligen terminalvird i Finland.
Terminalvirdens internationella historia gir tillbaka till medlet av 1800-talet.!
I Finland behover arligen 200-300 000 patienter palliativ vard, dvs. vird som
lindrar symptomen. Patienternas vardvigar ir olika och individuella i den pal-
liativa virden. I forsta hand lindras patienternas symptom vid sidan om och
som en foérlangning av den kurativa behandlingen. Patientvirden kan omfatta
behandlings- och uppfoljiningsperioder av olika lingd inom den specialiserade
sjukvarden, primirvirden och socialvirden.

Vid det expertmdte (4.3.2009) om terminalvard som social- och hilsovérd-
sministeriet ordnade granskades de nationella utvecklingslinjerna for termi-
nalvirden, kvaliteten p4 terminalvirden, utbildningsbehovet hos de yrkesutbil-
dade personerna inom hilso- och sjukvarden och ordnandet av terminalvérd.
Den rapport som har utarbetats har kommenterats av de experter som deltog

I De férsta internationella uppgifterna om terminalvard hdrstammar fran 1842, dd Jeanne Garnier grundade ett
hospice i Lyon i Frankrike. Ar 1846 grundade Barmhartighetssystrarna ett hospice i Dublin. St. Joseph's Hospice
grundades i London ar 1905. Hospice-verksamheten bérjade sprida sig pa allvar under 1960-talet, da flera
hospice grundades i Storbritannien och USA samt senare ocksa i 6vriga lander. St. Christopher’s Hospice, som
ar ett internationellt vdlkant och erkant vardhem for déende madnniskor, grundades i London ar 1967. | Finland
grundades det férsta hospicet ar 1988 i Tammerfors. Lite senare samma ar grundades ett annat hospice i Hels-
ingfors. Enligt en publikation av Europarddet (2003) finns det 219 hospice i Storbritannien, 69 i Sverige och 64 i
Tyskland.



i motet (4.3.2009), ETENE:s medlemmar och suppleanter, enskilda experter
samt social- och hilsovirdsministeriets tjinsteman. Finlands kommunférbund,
sjukvardsdistrikten och storstiderna samt kommunsektorns féretridare for
Arbetsgruppen for reform av vard och omsorg dygnet runt for dldre personer
ombads att ge ett utlitande om rapportutkastet (11.2.2010). De erhallna
utlitandena och experternas synpunkter har beaktats i rapporten.

Denna rapport har skrivits for medborgarna, anhériga och nirstiende,
de yrkesutbildade personerna inom social- och hilsovidrden samt politiska
fortroendemin och beslutsfattare i syfte att stodja och handleda planeringen,
genomférandet, ordnandet och utvirderingen av god terminalvard.

Rapporten har utarbetats av generalsekreterare HvD Aira Pihlainen fran
Riksomfattande etiska delegationen inom social- och hilsovirden ETENE och
har kommenterats av direktor Eija Koivuranta och konsultativa tjinsteman-
nen Piivi Voutilainen fran social- och hilsovirdsministeriet. ETENE bad om
planer for terminalvirden av sjukvardsdistrikten och storstiderna, och pol.
mag. Heini Turkia har sammanstillt en rapport 6ver dessa. De riksomfattande
rekommendationerna for terminalvard har utarbetats av en arbetsgrupp besta-
ende av 6verlikare Juha Hinninen och 6éverskdtare Mirja-Sisko Anttonen fran
Terhohemmet, Harriet Finne-Soveri, som ir chef for enheten for dldreservice
vid THL och generalsekreterare Aira Pihlainen fran ETENE.

Kvaliteten p4 terminalvdrden och motet med déden har vid upprepade
tillfallen varit p tapeten i media. Det finns fa saker som far en minniska att
stanna upp pa samma sitt som déden. Varden av en déende patient beror
starkt de anhoriga och nirstdende. I de flesta fall kulminerar icke-6nskade
erfarenheter antingen i att en déende minniskas smirtor och lidanden inte
lindras tillrickligt och fir ett daligt bemotande eller att de anhoriga och
nirstdende upplever att de bemots pé ett daligt sitt i samband med termi-
nalvérden av den anhérige. A andra sidan syns dock ocksé goda erfarenheter
av terminalvird i media.?

2 Vid expertmétet 4.3.2009 behandlade redaktor Salonen medias informationsbehov och roll vad géller termi-
nalvard. Ett expempel pa god terminalvard ar Viimeinen taival (sv Den sista fdrden) av Kallioniemi i llta-Sanomat
34.2010.
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2 NATIONELLA OCH INTERNATIONELLA
RIKTLINJER FORTERMINALVARD

ETISKA PRINCIPER

Terminalvard ar en verksamhet som grundar sig pa virderingar. Dess etiska
virden ir god vard, respekt fér minniskovirdet, sjalvbestimmanderitt och
rittvisa. Riksomfattande etiska delegationen inom social- och hilsovirden
ETENE, som verkar inom social- och hilsovardsministeriet, har publice-
rat rekommendationer f6r gemensamma virdegrunder (2001), terminalvérd
(2003) och dldrevard (2008) inom hilso- och sjukvirden. Inom terminalvér-
den fists sirskild vikt vid en ddende minniska som inte sjilv kan bestimma
om sin vird. Alla déende har ritt till god terminalvird. Det forutsitts att man
forhandlar med patienten och att besluten om riktlinjerna fér vdrden antecknas
i vardjournalen for att patientvarden ska dndras till terminalvard. Till exempel
uttrycket "dldre ska tillitas en naturlig dod" utrycker vad vardens slutskede
for en svart dement och multisjuk dldre person handlar om (ETENE 2008).3

[ ETENE:s publikation Etiska frigor inom hilso- och sjukvéarden i samband
med dod (2001) konstateras det att Finland har goda forutsittningar for termi-
nalvird. Publikationen understryker att patienternas 6nskemail om virden i det
egna livets sista stunder ska uppmirksammas i allt storre utstrickning. Inom
utvecklingen av virden av en déende patient behdvs dnnu mer diskussioner,
samarbete och information. Resurser ska riktas till terminalvérd i hemmet.
Instruktionerna for terminalvard faster vikt vid kvaliteten pa diskussionerna
om terminalvird, uppfyllandet av patientens viljeyttring och arrangemangen
for terminalvdrden. Arkiater Peltonen siger att bemdtandet av en doende
patient ar provostenen fér humaniteten inom likekonsten och den viktigaste
kvalitetsmitaren for varje vdrdenhet.

TERMINALVARD | FORFATTNINGARNA

I Finland kan man anse att medicinalstyrelsens anvisningar om terminalvird
till sjukvardsinrattningarna fran 4r 1982 ligger till grund f6r handledningen av
terminalvdrden. Anvisningarna betonade humaniteten i terminalvirden och
att man ska undvika sidana behandlingsitgirder som inte avsevirt inverkar
pa prognosen for sjukdomen. Den allminna principen i anvisningarna var
att patienten ska kunna leva genom terminalvardfasen utan svira symptom

3 Med uttrycket att man tilliter en naturlig déd avser ETENE (2008) att man separat kommer éverens om var-
driktlinjerna i vardens slutskede av en minnessjuk eller multisjuk aldring. Exempelvis kan vardriktlinjerna grunda
sig pa patientens skriftliga eller muntliga viljeyttring eller patientens asikt om den bdsta vardlinjen. Om inte en
sadan existerar ska man diskutera detta med patientens anhdriga och ndrstdende eller intressebevakare. Néar
man fattar beslut om vardriktlinjerna ska man utreda riskerna och nyttan med vardatgarderna for patienten.
Nér man fattar beslutet ska man avgéra drenden som giller t.ex. antibiotikavard, vétsketillforsel, ndringstillfor-
sel, sdndande till special- eller intensivvard, stéd av patienten och smértbehandling. Férhandlingsresultaten ska
antecknas i patientens vardjournal. Vid behov ska vardriktlinjerna ses éver pa nytt. (Op. cit. 12—13, 21, Hanninen
2006.)

4 Kapitlet Terminalvdrd i forfattningarna grundar sig pa Pahlmans publikationer och hans anférande vid expert-
motet (4.3.2009).
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eller smirtor, i en 6nskad miljé och omgiven av sina anhériga och nirstdende.
Patientens 6nskemal om terminalvarden ska beaktas och patienten ska inte
kinna sig 6vergiven eller limnas ensam om patienten inte sjilv hade énskat
s&. Anvisningarna innehdll ett separat omnimnande om terminalvard av barn.
Nir det giller valet av vardplats understroks det att patienten ska ha ritt att
vilja mellan hem- och sjukhusvird. Dessutom ska den pafrestning som virden
orsakar och de vdrdande personernas méijligheter att klara av terminalvarden
beaktas i vardldsningarna.

Inom terminalvirden ir de viktigaste internationella minniskorittskonven-
tionerna Europaradets mianniskorattskonvention (63/1999) och Europarédets
konvention om minskliga rittigheter och biomedicin (tridde i kraft 2009).
De viktigaste nationella bestimmelserna ir de grundliggande fri- och rit-
tigheterna i Finlands grundlag (731/1999) och lagen om patientens stilln-
ing och rittigheter (785/1992), nedan patientlagen, lagen om yrkesutbildade
personer inom hilso- och sjukvérden (559/1994), folkhilsolagen (66/1972)
och lagen om specialiserad sjukvard (1062/1989). Minniskans autonomi och
sjalvbestimmanderitt samt individens integritet och respekten fér minnis-
kovirdet ir centrala i de ovan nimnda konventionerna och forfattningarna.
Varije patient har ritt till hilso- och sjukvérd av hog kvalitet.

Patientlagen lyfter bland annat fram ritten till god hilso- och sjukvard, ett
gott bemotande i egenskap av patient samt sjalvbestimmande. Det krivs att
patienten ger sitt samtycke for att virden ska vara laglig. Utgdngspunkten ir
att patienten har ritt att vigra all vird. Patientens autonomi ska respekteras,
speciellt om han eller hon vigrar en viss vird eller virdatgird. En likare har
inte ritt att virda en patient mot dennes vilja férutom med stéd av den sir-
skilda befogenhet som ges i lag (Pahlman 2003).

Det finns inga bestimmelser om avslutande av den aktiva virden av en
dodssjuk patient. Bestimmelserna i patientlagen om patientens ritt till god
vard giller for alla patienter. Inom terminalvarden ir det likaren som ansvarar
for varden, vardinnehallet och virdbesluten. Likaren ska fatta dessa beslut i
samforstind med patienten. Detta betyder ocks3 att man ska respektera den
vilja om den egna varden (viljeyttring) som patienten har uttryckt tidigare.
Med viljeyttring avses patientens muntliga eller skriftliga viljeyttring, som
blir aktuell d& patienten sjilv inte lingre kan ta stillning till sin egen vard
(Pahlman 2003, 2004 och 2006.) Med viljeyttringen kan patienten fortsitta
att utdva sin sjilvbestimmanderitt dnnu efter att han eller hon inte lingre
formar att fatta beslut om sin vard pé det sitt som avses i patientlagen. Det
finns separata bestimmelser om situationer dir patienten inte lingre kan
ta stillning till ett viktigt virdbeslut. Beslutet om att inleda terminalvard
ir juridiskt viktigt. Vardbesluten ir juridiskt viktiga, vanliga eller mindre
betydelsefulla. Indelningen utgdr frdn hur djupt intrdnget pé patientens fysiska
eller psykiska integritet ir.



NATIONELLA KRITERIER FOR TERMINALVARD

God medicinsk praxis-rekommendationen Kuolevan potilaan oireiden hoito,
sv. Behandling av en déende patients symptom, (2008) styr den medicinska
terminalvirden. Dir rekommenderas symptomatisk behandling av alla déende
patienter i syfte att lindra de symptom och det lidande som orsakas av den
nira forestdende doden. I slutet av livet ska man beakta patientens psyko-
logiska, sociala och andliga behov samt de behov som baserar sig p4 en viss
virldsiskadning. Den symptomatiska behandlingen ska granskas ur minnis-
kovirde- och rittviseperspektiv. Skotseln av varden av en déende patient hor
till alla professionella inom hilso- och sjukvirden och alla likare ska behirska
principerna foér virden. Under de sista levnadsveckorna lider patienterna ofta
av bl.a. utmattning, svaghet, smirta, andnéd och depression. Symptomens
forekomst, svarighetsgrad och stérningsgrad ska utredas och den symptoma-
tiska behandlingen och responsen p& behandlingen ska utvirderas. Onodig
medicinering ska limnas bort fran behandlingen av en déende patient. (http:/]
www.kaypahoito.f{)

Kriterierna f6r god terminalvard enligt internationell och nationell kun-

skap ska vara etiskt hallbara och grunda sig pa lagstiftningen.® Planen for
terminalvard av en patient grundar sig pd de virderingar, mil, behov och
i man av mojlighet dven de 6nskemal som patienten och de anhdoriga har
uttryckt. Beslutet om terminalvard ska fattas innan patienten flyttas till ter-
minalvird. Arendet ska diskuteras med patienten och dven med de anhériga
och nirstdende, under férutsittning att patienten ger sitt tillstand till detta.
Vardbesluten ska antecknas i patienthandlingarna.

En multiprofessionell arbetsgrupp ska producera de tjinster som planen
forutsitter till patienten och de anhoriga. Frivilliga medarbetare kan kom-
plettera den multiprofessionella arbetsgruppen. Arbetsgruppen ska utbil-
das kontinuerligt och trina pa sina kliniska firdigheter. Den emotionella
pafrestning som terminalvdrden medfor ska beaktas i arbetskollektivet.
Terminalvirdinstitutionen och arbetsteamet ska férbinda sig till kvalitetsmalet
for den kliniska verksamheten. Det centrala i terminalvirden ir att lindra
smirtor och 6vriga symptom, hantera bieffekter av varden enligt riktlinjerna
for god medicinsk praxis och tillimpa rekommendationen p3 ett systematiskt
sitt och med tillricklig kompetens. De anstillda ska identifiera tecken och
symptom pi en nira forestiende dod, diskutera dessa med patienten och de
anhoriga samt behandla patienten enligt sjukdomsfasen. Patientens psykiska
symptom och psykologiska tillstdnd ska behandlas och bedémas enligt nuva-
rande kunskap. Patienternas och de anhérigas sorg ska bedémas och lindras i
maén av mojlighet. Aven patientens och de anhérigas sociala, mentala, andliga,
existentiella och kulturella behov ska bedémas. De ska ockséd erbjudas hjilp
i problemsituationer och fa stod efter behov.

5  Kriterierna for terminalvarden grundar sig pa de tankar som &verlakare Hanninen fran Terhohemmet framférde
vid expertmétet (4.3.2009). Han hade samlat information for sitt féredrag utifran kriterierna fér palliativ vard i
Finland, USA, Storbritannien och Norge. Dessa kriterier dr férenliga med riktlinjerna fér god medicinsk praxis
och mélen fér den palliativa utbildning som ordnas inom ramen for ldkarutbildningen.
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Kravet pa god terminalvdrd hanfor sig sirskilt till cancer. Det finns ett
behov av en nationell plan for cancervard, eftersom de stora aldersklasserna
uppnér 60 &rs &lder, befolkningens livslingd forlings, cancervirden blir mer
méngfaldig och kostnaderna 6kar i samhillet.® Antalet personer som insjuknar
i cancer beriknas vixa, och det dr mojligt att gora en relativt noggrann
berikning av antalet cancerfall 4r 2015. Behandlingsresultaten for cancer ir
internationellt sett goda i Finland och de har uppnétts med mindre kostnader
in i 6vriga lander. Cirka 60 procent av de personer som insjuknat i cancer ir
vid liv fem ar efter diagnosen. Aven om behandlingsresultaten utvecklar sig
lika positivt som hittills dr det uppenbart att 4tminstone 10 000 personer
fortfarande dor arligen i cancer &r 2015. Merparten av de cancersjuka behover
palliativ vard under sjukdomstiden. En del behéver dven terminalvidrd som
lindrar smirtan och lidandet.

Cancerplanen (2010) behandlar ordnande av specialiserad sjukvard, samo-
rdning av primirvarden med den specialiserade sjukvirden, uppféljning av
cancerpatienter, palliativ vird av patienterna och terminalvirdens tillrick-
lighet i varierande forhallanden. Férutom att ordna en virdkedja ska man
ocks3 trygga vardkvaliteten nir antalet patienter vixer och virden blir allt
mer specialiserad. Kvaliteten ska dven faststillas ur patienternas synvinkel.
Cancerorganisationerna understryker vikten av att man kinner till virdvigen
noggrant vid planeringen av virden. Man kidnner i viss mén till patientens vig
och vet att det finns mycket att forbittra i t.ex. uppféliningen och den pallia-
tiva vdrden. I framtiden ir det mojligt att allt fler manniskor vill d6 hemma.

INTERNATIONELLA RIKTLINJER FOR PALLIATIV VARD

WHO gav rekommendationer for palliativ vdrd 4r 2002. Dessa understryker
vard enligt smirtorna och symptomen, livet och déden som en naturlig pro-
cess, minniskans psykosociala och andliga behov, symptomatisk behandling
och stéd till de anhoriga.

Europarédets rekommendationer fér palliativ vard behandlar ordnandet av
varden, utbildningen och forskningen samt den palliativa vardens tillstdnd och
historia i de europeiska linderna. Professor Holli har representerat Finland i
den arbetsgrupp som utarbetat rekommendationen. I rekommendationen ir
de allminna principerna for palliativ vird kontroll av patientens symptom
samt psykiskt, andligt och emotionellt stéd till familjen och alla parter i
dodssituationen. Ordnandet av palliativ vird omfattar hemvarden, virden av
patienten i en specialiserad enhet, pa ett dagsjukhus, pa en dppenvéirdsavdel-
ning och i forsta hjilpen. Den palliativa virden ska huvudsakligen ordnas i
hemmen. Om patienten dér pé en inrittning ska vrdperioden vara kort. Den
palliativa virden ska integreras i den nationella hilso- och sjukvirden och
specialprogrammen. Denna rekommendation har godkints av 45 europeiska
linder (Council of Europe 2003).

6  Generalsekreterare Vertio fran Cancerféreningen i Finland behandlade Finlands nationella cancerplan vid ex-
pertmdotet (4.3.2009).
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I likhet med Europaridets rekommendationer (2003) understryker rappor-
ten av Europaparlamentets utskott for miljs, folkhilsa och livsmedelssidkerhet
ENVI (2007) att palliativa vardtjianster ska erbjudas pé sjukhus, hospice och i
hemmen. Dessa ska ordnas som 6ppenvérdstjinster, dagvardstjinster, palliativa
vardtjinster for barn och smirtbehandlingstjianster. Det primira i varden ar
mentalt och andligt stod till patienten, hinsyn till behoven samt familjecen-
trering. Utover detta dr det viktigt att forebygga ohilsa bland virdpersonalen
och att forfattningarna och de nationella verksamhetsprogrammen f6r den
palliativa virden och eutanasin dr uppdaterade. ENVI:s rapport understryker
humaniteten i den palliativa virden, styrning av de ekonomiska resurserna
och utveckling av diagnostiken.



3 GODTERMINALVARD AR EN RATTIG-
HET FORVARJE MANNISKA

God livskvalitet for en terminalvirdspatient uppstar genom att patienten far
omsorg, kinner sig trygg, deltar i de egna vardldsningarna samt upplever att
han eller hon bevarar sitt levnadssitt och minniskovirde. Utgdngspunkten
for terminalvirden ir att tillgodose en doende minniskas behov och énskemal
samt att respektera patientens overtygelse. Genomforandet av terminalvar-
den kriver samarbete och tillrickligt med specialutbildad och yrkeskunnig
personal. Terminalvirden borjar ofta dd en minniska 6vergdr fran den spe-
cialiserade sjukvéarden till primirvirden. Beslutet om terminalvird kan vara
mycket svért for patienten, och dirfor ska samarbetet mellan vdrdenheterna
vara friktionsfritt. Personaldimensioneringen fér terminalvirdsenheterna ar
en vardare per biddplats.

En déende minniska ska vardas pa ett heltickande sitt: ur en fysisk,
psykisk, social, mental och andlig synvinkel. En viktig del av terminalvards-
helheten ir att stodja de anhoriga och nirstdende samt att ge rddgivning och
handledning i praktiska arenden. Déende minniskor uppvisar manga olika
grundbehandlingsrelaterade fysiska symptom, och deras rérelse- och funk-
tionsférmaga ir ofta forsvagad. Smirtan, trottheten och utmattningen och
bieffekterna av cancervarden ir det virsta fysiska lidandet. Det vanligaste
psykiska lidandet dr depression. Sociala lidanden beror pa férandringar i vix-
elverkan och isolering. Man kan férbereda en déende minniska pa att méta
déden och stédja de anhoriga och nirstende i sorgen och avskedsprocessen
genom att diskutera de framtida hindelserna. Man ska diskutera déden &ppet
och utan omsvep, men inte tvinga nigon till en sidan diskussion. En déende
minniska kinner sig ofta otrygg, rastlos, nedstimd, sorgsen, deprimerad och
hjilplss. Det ska finnas tillrickligt med utrymme runt patienten, helst ett eget
rum dir patienten kan vara i lugn och ro med sina anhéoriga och nirstdende.
De anhoriga och nirstdende uppskattar en positiv och 6ppen atmosfir och
vardmiljo, dir man kan uttrycka sina kinslor fritt. Man ska ge tillrickligt med
tid for de anhoriga och nirstdende att ta avsked. I vardkollektivet ska man
striva efter en rofylld stimning. De anhoriga och nirstdende ska ges mojlig-
het att vara i kontakt med terminalvirdsavdelningen dven efter patientens
dod (Anttonen 2009, ETENE 2003, Hianninen 2000, Kuuppelomiki 1996,
Miettinen 2001, Paakkinen 2009).7

Sjalavdrdsrelationen idr en unik hindelse som grundar sig pa irlighet,
dppenhet, omvardnad, skapande av en trygghetskinsla och kontinuitet. Hotet
om déden och den existentiella smirtan vicker djupa frigor om livet. De
andliga behoven kan indelas i fyra grupper: 1) ett behov av att skydda sig, da

7 Vid expertmétet 4.3.2009 behandlade Gverskétare Anttonen fran Terhohemmet god terminalvard vid hospice,

medan verskamhetsledare Paakkinen fran Andningsférbundet Heli gick igenom hur det édr att vara anhérig under
terminalvarden av en nérstdende.
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allt hotar att brisera och forstoras, 2) ett behov av att férsona sig med sig sjily,
sina anhoriga, sina nirstdende och Gud, 3) ett behov av att hitta livets fullkom-
lighet och 4) ett behov av att na livets uppfyllelse. Inom terminalvarden ska
man beakta olika kyrkors och religiosa och etniska gruppers sitt att ta hand
om en déende eller en avliden person. En déende minniskas andliga behov
ska utredas i borjan av terminalvardsrelationen. Inom terminalvirden ir det
viktigt att man vid behov kan inkalla en prist under de olika tiderna pa dygnet
(Aalto 2004, Sipola 2009).®

Terminalvirden berér minniskor i alla &ldrar. Ett barn eller en vuxen
kan ha ett medfott tillstind, en medfédd skada eller en obotlig sjukdom, for
vilka det inte finns ndgon kurativ behandling. Dessa leder ocksé oundvikligen
till ett behov av terminalvird i ndgot skede. Forutom cancersjukdomarna
kommer dven andningssjukdomarna att dka i framtiden till f6ljd av skadliga
levnadsvanor och en &ldrande befolkning. Manga sjukdomar i slutskedet av
det minskliga livet kriver god palliativ vird, t.ex. hjirtsvikt, en langt gdngen
diabetes som orsakar en multiorganskada eller olika neurologiska sjukdomar.
Till foljd av svdrigheten att ge en prognos héiinder det ofta att man inte fattar beslut
om terminalvdrd for en méinniska som lider av t.ex. hjdirtsvikt eller en kronisk
lungsjukdom. I slutskedet av t.ex. en kroniskt obstruktiv lungsjukdom behévs
dock terminalvérd allt oftare, eftersom sjukdomen medfér svira symptom
som forsimrar livskvaliteten. Man f3 under inga som helst omstindigheter
skuldbeligga minniskor som lider av andningssjukdomar och ir i behov av
terminalvard.’

Terminalvirden av barn ir krivande, méngskiftande och aktiv; genom
terminalvirden kan man i bista fall unna barnet ett bra slut pa livet. Arligen
dor 400-500 barn i Finland. Terminalvirden av barn ska anpassas till det
berdrda barnets alder. Barnet ska kunna leva ett maximalt vanligt liv under
terminalvdrden. Barnen vill vara hemma s& mycket och s linge som méijligt,
leka, vara ute och triaffa sina vinner. Varditgirderna ska inte begrinsa det
normala livet. Barnets, familjens, de anhérigas och de nirstiendes krafter sitts
pa prov av en allvarlig sjukdom hos ett barn och varden. Det kan dven vara
mycket svéart for de yrkesutbildade personer som vérdar barnet att godkinna att
sjukdomen inte kan botas. En del av god terminalvérd ir att stodja foraldrarna
under terminalvdrden och efter barnets d6d (ETENE 2003, Sirkii 2006).

En ildre person har ritt till en heltickande terminalvdrd som ir foren-
lig med virdbehovet samt hans eller hennes livsvirderingar. De dlderstigna
finlindarna uppskattar att likarna berittar 6ppet om diagnosen av en svér
sjukdom. De vill delta i beslutsfattandet om varden i livets slutskede sa linge
som deras krafter tilldter. Alderstigna minniskor som inte har cancer utan en
annan kronisk sjukdom hamnar ofta utanfér den palliativa virden. Det kan
vara svart att fatta beslut i livets slutskede f6r en mianniska som lider av en
minnessjukdom om man inte kidnner till patientens &sikt pa forhand. Darfor

8  Sjukhuspastor Sipola fran Helsingfors kyrkliga samfllighet (4.3.2009) gick igenom god sjdlavard inom terminal-
varden ur den enskilde individens perspektiv.

9 Overlikare Hanninen fran Terhohemmet och verksamhetsledare Paakkinen fran Andningsférbundet Heli pre-
senterade terminalvirden av olika sjukdomar vid expertmétet (4.3.2009).
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ir det viktigt att lyssna pa en minnessjuk ildre persons énskemal d4 han eller
hon kan framféra dessa och respektera hans eller hennes viljeyttring. En min-
nessjuk ildre person kan dven utse en stillféretridande beslutsfattare i frigor
som giller viljeyttring eller ge en intressebevakningsfullmakt. Vardkulturen
varierar mellan olika linder. Det finns hospice som t.ex. specialiserat sig pa
behandling av minniskor med minnessjukdomar i USA, men inte i de euro-
peiska linderna (ETENE 2008, Laakkonen, Pitkilid 2006).

Efter doden ska den avlidne behandlas respektfullt och vérdnadsfullt. Lagen
459/1973 och férordningarna 948/1973 och 27/2004 innehiller bestimmelser
om atgirderna efter ddden och konstaterande av déd. En minniskas dod kan
konstateras av en legitimerad lakare eller en likare med tillstdnd. Nir det
giller bekriftelse av dod konstateras bl.a. att en minniska dr dod nir samtliga
hjarnfunktioner odterkalleligt har upphéort. Nir hjirtat slutat sl kan en mén-
niska konstateras vara dod da sekundira dodstecken féorekommer, kroppen
har slitits sonder eller krossats, andningen och blodcirkulationen har upphéort
och blodcirkulationen inte kommer i ging trots att &tgirder vidtas. De krav
som giller for att konstatera dod och géra i ordning en avliden person berér
alla yrkesutbildade personer, oberoende av om déden sker hemma eller pa
en offentlig eller privat inrittning.

De minskliga dragen, patientorienteringen och familjecentreringen i god
terminalvard understryks parallellt av experterna vid expertmdtet (4.3.2009)
och forskningen om terminalvird. Virden ska anpassas efter virderingarna,
de individuella behoven, 6nskemalen, férvintningarna och livssituationen hos
déende minniskor i olika aldrar.
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4 KUNSKAP OMTERMINALVARD

[ Europaparlamentets publikation (2007) stér det att det finns 60 likare och
450 sjukvardare som specialiserat sig pa palliativ vard i Finland. I Finland
behovs en konsulterande likare i palliativ vard per 850 allminsjukhusplatser,
en konsulterande likare i palliativ vird per 20 specialiserade terminalvard-
splatser, en konsulterande likare i palliativ vird for per 300 000 invénare
(hemvard pa allminniva) och en konsulterande likare per 40 baddplatser p&
ett cancersjukhus. P4 motsvarande sitt behévs en specialiserad vardare per
300 allminsjukhusplatser, en specialiserad skotare per 50 000 invinare och
en specialiserad skotare per biddplats pé ett cancersjukhus.!®

Europeiska féreningen for palliativ vard har preciserat ovan nimnda siffror
(EAPC 2009 och 2010). Enligt dessa kriterier beriknas behovet av baddplatser
i terminalvarden till 80-100 biddplatser per miljon invénare samt personal-
behovet till 1,2 virdare och 0,15 likare per biddplats. En expertgrupp per
100 000 invénare rekommenderas for terminalvérden.

Inom hilso- och sjukvarden ska utbildning i palliativ vard riktas till yrke-
sutbildade personer for att utveckla deras grund- och specialkunskaper. Aven
de frivilliga medarbetarna ir i behov av utbildning. Milet med utbildningen
ir tre kompetensnivier (Council of Europe 2003.) Rapporten av ENVI-
utskottet vid Europaparlamentet (2007) understryker utéver den allminna
utbildningen i palliativ vdrd dven utbildning i pediatrisk vard for likarna och
de yrkesutbildade personerna samt socialarbetarnas och psykologernas behov
av kunskap om palliativ vird.

Europeiska foreningen for palliativ vird (EAPC) har utarbetat en rekom-
mendation om en undervisningsplan for palliativ vird. Den behandlar palliativ
vard, medicinering, smirta, neuropsykologiska och andra symptom, etik och
lag, patient- och familjeorientering samt personalens férmaga till vixelverkan.
Over hilften av innehallet i utbildningen hianfor sig till smirtbehandling.
Undervisningsplanen ir avsedd fér medicinsk utbildning (EAPC 2007).

I de nordiska linderna startade 4r 2003 en gemensam tviirig medi-
cinsk specialkompetensutbildning i palliativ vadrd. I Finland har 15 personer
genomgatt utbildningen. En professur i palliativ medicin har inrittats vid
Tammerfors universitet (1999) och Abo universitet (2005). Bada erbjuder
undervisning i palliativ medicin.!! Likarforbundet (2007) har tagit fram
en undervisningsplan fér utbildning i palliativ vird, vilken grundar sig p&
europeiska rekommendationer och den samnordiska undervisningsplanen
for palliativ vard. Mélet for utbildningen ir att ge likarna en introduktion

10 Vid expertmétet (4.3.2009) gick 6verldkare Hanninen igenom det antal yrkesutbildade personer som behdvs
for att tillgodose terminalvardbehovet i Finland.

Il Professor Holli fran Tammerfors universitet (4.3.2009).
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i teoretiska kunskaper om palliativ vird och terminalvird genom en spe-
cialutbildning. Innehéllet omfattar dessutom symptombaserad diagnostik,
behirskande av behandlingsmetoderna, kunskap om de bakomliggande sjuk-
domarna och férméga att skéta den nédvindiga vixelverkan. En specialist
som genomgétt utbildningen verkar som féretridare for sin specialbransch
och expert inom palliativ vrd samt deltar i den undervisning och utveckling
samt det forskningsarbetet som giller palliativ vird. Malet med utbildningen
ar att uppné en specialkompetensnivé i palliativ vard.!? Utbildningen tar tva
ar och innehéiller en arbetsperiod pd minst sex veckor inom den palliativa
varden. Likare frén 30 olika specialomraden har bérjat denna utbildning.

I friga om grundutbildning i terminalvard for likare varierar undervis-
ningsmingden, innehllet och genomférandet frén universitet till universi-
tet i Finland. I t.ex. Tammerfors anvinds en integrerad undervisningsplan
(Problem Based Learning). Den gor det moijligt att inkludera undervisning
om palliativ medicin i grundutbildningen som en del av den 6vriga utbild-
ningen pé de olika &rsnivderna. Grundutbildningen for likare faster vikt vid
bl.a. etiska, religiosa, samhilleliga, sociala och juridiska frigor som giller
vardbeslut samt symptomlindrande behandling. Grundkunskaper om palliativ
vard och specialiseringsstudier i palliativ vard (20 sv) har dven planerats for
grundutbildningen for den &vriga vardpersonalen i Tammerfors. Vid 6vriga
universitet har den medicinska undervisningen inkluderats i undervisningen
om specialomrdden, men praxisen tillimpas inte i hela Finland. Utbildningen i
palliativ vard dr i behov av systematisering, eftersom ansvaret for utbildningen
for niarvarande till stor del ligger p enskilda personer, hospice och organisa-
tioner. Multiprofessionell utbildning i terminalvird ordnas bl.a. av Suomen
Palliatiivisen hoidon yhdistys, Suomen Palliatiivisen ldiketieteen yhdistys och
Foreningen for smirtbehandling i Finland. Foretridare for olika yrkesgrupper
inom social- och hilsovirden deltar i denna utbildning. Likardagarna och de
symposier som ordnats av olika branscher har innehallit sessioner om termi-
nalvdrd. Internationella kongresser ger arligen en mojlighet att f4 den senaste
kunskapen om palliativ vard och triffa branschkollegor.'?

Malen i undervisningsplanen for sjukskotarna ir kunskap som baserar sig pa
vardvetenskapen samt en stark etisk och yrkesmissig formaga att fatta beslut
(UVM 2006). Flera finlindska studier innehéller hinvisningar till kunskapen
eller bristen pa kunskap om terminalvird hos sjukskétarna och de 6vriga yrke-
sutbildade personerna inom hilso- och sjukvarden (bl.a. Mélsda 1992, Jaroma
2000, Raisidnen 2002 och Huhtinen 2005). Enligt Kuuppelomiki (2002)
bedémde hilsovardscentralernas sjukskotare (n=328) att smirtbehandlingen
av ddende patienter i det stora hela var god pé deras avdelningar. Avdelningarna

12 Vid expertmétet (4.3.2009) presenterade 6verldkare Hanninen de tre olika kompetensnivderna i palliativ vard,
av vilka den hégsta dr C-nivan, som man uppnar genom att genomga specialutbildning i palliativ vard. De andra
komptensnivaerna dr A och B. A-nivan ska anslutas till grundutbildningen for varje likare och sjukskotare. Grun-
dutbildningen innehaller studier om principerna for palliativ vard. Kravet fér B-nivan dr en tillimpad kunskapsniva
som en yrkesutbildad person inom hélsovarden ska behérska dé han eller hon @r i kontakt med patienter som far
palliativ vard eller terminalvard i sitt arbete. Se dven The Nordic Core Curriculum in Palliative Care (Smeding,
Larsson 2004 och Council of Europe 2003 och Finlands lakarférbund, specialkompetens i palliativ medicin 2007
www. laakariliitto.fi/koulutus/erityispatevyydet.)

I3 Dessa uppgifter baserar sig pa féredraget av professor Holli fran Tammerfors universitet (4.3.2009).
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hade dock inte ndgon gemensamt 6verenskommen vardpraxis for smirtbe-
handlingen. Av de likare och skotare som deltog i enkiten upplevde cirka
10 procent att de behévde fortbildning i smartbehandling. Utvecklingen av
vardarbetet fér en ddende patient ir oenhetlig och bunden till sikerstillandet
av kvaliteten pa varden vid virdenheterna. Virdenheterna behover utbildning
i smirtlindring for en déende patient, diversifiering av virdmetoderna och
hur man skapar en gemensam vardpraxis.

Vid Birkalands yrkeshogskola ges lite undervisning om terminalvard i
grundutbildningen inom hilsobranschen. Undervisningen i terminalvard
har integrerats slumpmiissigt i de olika studierna. Inom grundutbildningen
kan studerandena fritt vilja studier i terminalvird som ger tre studiepoing.
Arligen viljer drygt 20 studerande dessa valbara studier. Det ir majligt att
utféra terminalvardsstudier som ger 30 studiepoidng som specialiseringsstudier,
men denna utbildning ordnas inte varje &r. En utbildning i terminalvird som
ger fem studiepoing erbjuds som &ppna yrkeshogskolestudier.'

Enkiten (2009) visar att utbildningen i terminalvard f6r sjukskétare och
nirvardare varierar fran liroanstalt till liroanstalt. I sin helhet ir undervis-
ningen ringa, och det saknas gemensamma nationella férfaringssitt och en
gemensam praxis. Till exempel i grundutbildningen vid en yrkeshogskola
ir undervisningen i palliativ vrd och terminalvird integrerad i den &vriga
undervisningen. Detta betyder en studieomfattning p& nigra timmar och en
halv studiepoing. En terminalvardutbildning som ger fyra studiepoing ordnas
som en 6ppen yrkeshdgskoleutbildning. Utbildningsinnehallet utgors av det
bemoétande och den hjilp som hinfor sig till en déende minniskas sorg och
dod, stodet till de anhériga och nirstiende samt terminalvérd i olika vird-
miljder. P4 motsvarande sitt innehéller den yrkesinriktade grundutbildningen
for narvirdare nigra timmars undervisning och en studievecka som valbara
studier i utbildningsstudierna. Palliativ vdrd och terminalvard har varit ett
dterkommande tema for de utbildningar som sjukskoterskeférbundet har ord-
nat under de senaste dren.'

En specialutbildning i palliativ vérd for likare har inletts i Finland, Norden
och hela Europa under de senaste dren. Ifall utbildningen i palliativ vard for
likare fortsitter med nuvarande volym (30 likare vartannat &r) kommer
behovet av likare med specialkompetens i palliativ vird och terminalvérd att
tillgodoses om ndgra ar. De specialstudier i palliativ vird som planerats for
vardpersonalen och som ger 20 studiepoing har dnnu inte borjat i Tammerfors.
Utbildningen i palliativ vird och terminalvard for vardpersonalen ir ldngt ifran
att uppfylla de nuvarande kraven. Dessutom bor behoven av kompletterande
utbildning och fortbildning hos yrkesutbildade personer inom social- och
hilsovirden beaktas for att trygga kunskapen om terminalvard. Bristen pa
utbildning i terminalvérd hos vdrdpersonalen ir oroande, eftersom en stor del
av virdpersonalens normala arbete bestar av att ge terminalvérd.

14 Lektor Murtonen fran Birkalands yrkesh&gskola presenterade undervisningsinnehallet vid Birkalands yrkeshég-
skola (4.3.2009).

I5  Informationen om utbildning i terminalvard inom halso- och sjukvardsbranschen for sjukskétare och ndrvardare
har inhdmtats per e-post fran nagra (3) utbildningsarrangérer (Pihlainen 2009, ETENE).
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5 ORDNANDE AV TERMINALVARD
INOM SOCIAL- OCH HALSOVARDEN

Enligt prognoserna kommer nistan hilften av européerna att dé i en kronisk
sjukdom i framtiden. Till f6ljd av detta ir det uppenbart att det finns ett
behov av palliativ vard (EAPC 2007). Ar 2001 dog knappt 50 000 ménniskor
i Finland, av vilka 75 procent dog p4 sjukhus. Cirka 1 000 patienter dog pa
hospice. I Finland behévs en hospiceplats per 15 000 invinare. Detta betyder
att det finns ett behov av att skapa 350 nya hospiceplatser (Hinninen 2009).
Av de personer som dog i Finland &4r 2008 dog 17 procent hemma och 13
procent "ndgon annanstans", frimst pa service- och dlderdomshem. Av alla
déda hade 77 procent fyllt 65 ar, och det ir uppenbart att en del av de min-
niskor som fir omsorg dygnet runt vid socialvirdens verksamhetsenheter dor
pa sjukhus. Detta kan ha manga effekter pa invinarens sista stunder, savil goda
som déliga. En indikator pa en god kvalitet pa doden dr mojligheten att d6 vid
den enhet dir man tillbringat de senaste ménaderna av sitt liv.!® (Tabell 1).

Tabell 1.Andel doda (%) enligt dldersgrupp.

Aldersgrupp Verksamhetsenheter inom Hem (%) Ovriga (inkl. servicehem,
hilso- och sjukvéarden (%) alderdomshem) (%)

0-64-aringar 49 37 14

65—74-aringar 71 21 8

Personer som fyllt 75 ar 75 10 16

Terminalvard ordnas inom social- och hilsovirden. Den genomfors inom
primirvéirden, pa sjukhus for specialiserad sjukvard, 4lderdomshem, institu-
tioner for utvecklingsstorda, privata virdenheter och hemma hos patienterna.
I forsta hand produceras terminalvirden av primirvarden. Vid vardinritt-
ningarna kombineras terminalvirden med den &vriga virden inom hilso- och
sjukvarden. Detta har 6kat den medicinska kunskapen och tillgingen till vird
inom terminalvirden (Hinninen 2009,Vainio 2004).

I Egentliga Finland doér arligen cirka 4 000 personer, av vilka 15-20 procent
dor pa sjukvardsdistriktets sjukhus. Ofta dr det friga om en plotslig sjukdom
eller olycka som lett till doden, men den specialiserade sjukvarden skoter
dven terminalvardfasen av kroniska sjukdomar. Sjukvardsdistriktets viktigaste
uppgift ir att skapa en funktionell helhet av den regionala specialiserade
sjukvarden, primirvarden och socialvirden. Specialuppgifterna inom termi-
nalvirden, dvs. handledning, stod, utbildning, samordning, konsultation och
inledning av vard utanfér sjukhuset, ir viktiga delar av sjukvardsdistriktets
uppgifter. Varje sjukvardsdistrikt har ett behov av regional handledning och
planering for terminalvirden. Merparten av terminalvarden sker nigon annan-
stans dn pa sjukvardsdistriktets sjukhus, t.ex. pa hilsovardscentralerna eller

16 Uppgifterna baserar sig pa de uppgifter som konsultativa tjanstemannen Voutilainen presenterade vid expert-
motet (4.3.2009).
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privata vardinrittningar. Grinsen mellan den specialiserade sjukvirden och
primirvarden samt mellan den offentliga och privata hilso- och sjukvarden
kan skada genomfdrandet av en optimal terminalvard. I bista fall ligger inte
patienten mirke till dessa grinser. Sjukhusens anestesiologer eller onkologer
kan ge rddgivning i vdrden av en terminalvardspatient sivil p plats som pa
distans. Sjukhuset ska ansvara for utbildningen av likarna och vdrdpersonalen
vid hilsovardscentralerna och de privata vardinrittningarna inom sin region
och ge méjlighet till "satellitarbete" p& sjukhusen. Terminalvirdens vardvigar
ska beskrivas och verksamheten genomféras enligt beskrivningen. Vid sidan
av den minskliga omsorgen och vixelverkan stéder dven den nuvarande tek-
nologin ordnandet av virden av en déende patient.”

Helsingfors hilsovardscentrals 1angvardssjukhus ordnar 18ng- och kortvarig
sjukvdrd och terminalvdrd som ir individuell, kompetent, rehabiliterande
och som stoder funktionsférmagan hos svart sjuka personer och personer
med kroniska sjukdomar. I Helsingfors finns det fyra langvardssjukhus, totalt
41 biaddavdelningar och 1 165 biddplatser. Vid 14ngvardssjukhusen virdas
patienter i alla dldrar, av vilka majoriteten (75 procent) ir 6ver 75-&ringar.
Personalen uppgar till 846. Personaldimensioneringen pa langvardssjukhusen
ir relativt god, men den dterkommande personalbristen ir dock en utma-
ning. Arligen dér 550-600 patienter pa Helsingfors langvardssjukhus, av
vilka cirka 80 procent bedéms genomgd terminalvdrdfasen. Vid de externa
kvalitetsrevisioner som utférdes 1998, 2001 och 2005 har man fist speciell
vikt vid genomférandet av god terminalvard.'®

Professor Holli (4.3.2009) understrok att ansvaret fér de méanniskor som
far symptomatisk terminalvard ska ligga p hemortens primirvard. Tack vare
en fungerande patient-likar- och patient-skotare-relation klarar sig patienterna
relativt linge hemma. Vid behov ska patienten smidigt kunna komma till
hilsovardscentralens biddavdelning. Det ir inte indamalsenligt att doende
patienter blir kvar i den specialiserade sjukvirden, men de ska ha tillgéng till
de tjinster som kriver specialkompetens fo6r behandlingen av deras symptom.
Vid specialsjukhusen ska det finnas en enhet som ansvarar fér planeringen
och ordnandet av virden inom regionen. Den ansvariga likaren och skétaren
och 6vriga nitverk inom primirvirden ska sikerstilla att patienten dver-
fors friktionsfritt fran den specialiserade sjukvérden till primirvirden samt
att 6verforingen av instruktionerna och flytten av patienten sker smidigt.
Inom den specialiserade sjukvirden behovs en konsultativ enhet som har
specialiserat sig p4 terminalvidrd. Enheten ska ha likare och skétare som
innehar specialkompetens och specialanstillda som t.ex. en socialarbetare, en
psykolog, en sjukhuspastor och en niringsterapeut. P4 hemorterna ir hospice
ett alternativ till den institutionsvard som en terminalvardspatient behéver.

Vid terminalvérd i hemmet ligger ansvaret ofta p& primirvirden och man
maste forlita sig pa hemsjukvirdens och hemsjukhusets tjinster. Patientens

17 Vid motet (4.3.2009) granskade Linden, som &r chef for Egentliga Finlands sjukvardsdistrikt, terminalvarden ur
de offentliga tjdnsternas och den specialiserade sjukvardens synvinkel.

18 Thoden, som dr chef for langvarden i Helsingfors stad, gick igenom terminalvarden ur en storstads synvinkel
(4.3.2009).
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onskemal dr utgdngspunkten for terminalvird i hemmet och for att d6 hemma.
Fordelen med hemvérd ir att patienten har moijlighet att delta i familjens
sysslor och vardag pé ett naturligt sitt. For att genomf6ra terminalvard i
hemmet behévs dtminstone en anhorig som deltar i vdrden av patienten.
Ansvarspersonerna for terminalvdrden i hemmet ska faststillas klart och
tydligt, och savil patienten som de anhériga ska vara pa det klara med arrang-
emanget. Patienten och de anhériga eller nirstdende ska kunna vara i kontakt
med de personer som virdar patienten dygnet runt. Patienten ska ha en flexibel
mojlighet att vid behov flytta till institutionsvard oavsett tidpunkt p& dygnet
och var jourstillet ligger. De anhériga och nirstdende behdver handledning,
uppmuntran, sporrning och uppskattning for att orka skéta patienten hemma.
Ofta dr fysisk och psykisk trotthet hos de anhériga ett hinder for eller en orsak
till att terminalvird i hemmet avbryts. Frivilliga stodpersoner och medarbe-
tare fran forsamlingen kan hjilpa till med att stodja familjen. Terminalvirden
ska dven genomf6ras i hemlika inrdttningar som t.ex. i servicebostider, p&
grupphem och dlderdomshem (ETENE 2003, Ahlstrém, Hinninen 2004).

Vid expertmotet (4.3.2009) behandlade Voutilainen socialvirdens moijlig-
heter att genomf6ra terminalvird. Enligt henne ir yrkesskicklighet alltid en
forutsittning for att trygga en god dodskvalitet: enhetens anstillda ska kunna
stodja de boende niar doden nirmar sig. Det multiprofessionella teamets kun-
skap ir en forutsittning for god terminalvard. Om detta inte kan sikerstillas
i socialvirdens verksamhetsenhet, ska de anstillda ha méjlighet att konsultera
experter. Aven utvecklingen av expertisen ska riktas till dessa omraden. Dessa
tgirder ir nodvindiga fér framtiden i ett samhille dir andelen ildre personer
okar allt snabbare. Mélet med vard och omsorg dygnet runt ir god livskvalitet
for gamla minniskor och en god dédskvalitet inom terminalvdrden. Detta
kan uppnés med en verkningsfull och hogkvalitativ palliativ vird: genom att
motverka och lindra smirta med férebyggande atgirder, tidig identifiering av
problemen och indamaélsenliga 16sningar p& dessa. God terminalvird, som ar
en del av den palliativa vdrden, ir en verksamhet som styrs av den boendes
behov, virderingar, kultur och énskemal, vilka har bedémts professionellt,
samt god symptombehandling, férberedelse fér den nira forestdende doden
och stod till den boendes anhériga.

Som helhet uppfattar ménga déende minniskor och patienter att sjukhuset
ir en siker plats att do pa. Detta trots att den symptomatiska behandlingen
av patienterna varierar mellan sjukhusen och avdelningarna. En forutsittning
for terminalvard vid hilso- och sjukvirdsinrittningarna ir att det skapas en
vardmiljo som dr lamplig for situationen, att virdpersonalen har kunskap om
terminalvdrd och att det dr méjligt att konsultera den specialiserade sjukvér-
den. Nir det giller arbetsférdelningen inom terminalvirden vid inrittningarna
rekommenderas det att patienten fir en personlig skotare. Det krivs att de
anstillda samarbetar for att den multiprofessionella arbetsgruppen ska kunna
delta i varden av en terminalvirdspatient. Problemet med terminalvird p4
sjukhusen ir att de anstillda allt som oftast inte har tid att tillbringa tid
med en déende minniska, férutom nir de vidtar nédvindiga vardétgirder.
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Foljaktligen dr det inte fornuftigt eller indamalsenligt att har kvar en déende
patient i den specialiserade sjukvirden nir man avslutat den aktiva behand-
lingen. Att flytta patienten till hilsovirdscentralens biddavdelning eller en
annan vardplats avbryter 4 sin sida virdrelationen p3 ett trakigt sitt (Hanninen
2004, Vainio 2004).

Det 6kande behovet av palliativ vdrd kriver dven att man utvecklar ter-
minalvdrden, ordnandet av vdrden och kompetensen hos de yrkesutbildade
personerna. Det ir viktigt att man lyssnar p4 en sjuk minniskas egen vilja nar
man planerar virden i livets slutskede. Sannolikt vill en allt storre del av finlin-
darna dé hemma. Dirfor dr det viktigt att utveckla kommunernas hemsjukhus
och sjukvéard pa ett sddant sitt att de kan ordna terminalvdrd hemma p3 ett
dndamalsenligt sitt och utifrdn patientens behov och énskemal. Fortfarande
ordnas terminalvdrden huvudsakligen av social- och hilsovérdsinrittningar.
Arbetsfordelningen ska fungera pé ett sddant sitt att man sikrar en smidig
och hogkvalitativ terminalvirdvig for patienten vid de olika inridttningarna.
Den offentliga och privata hilso- och sjukvérden och delvis dven socialvarden,
privata tjansteproducenter, social- och hilsovardsorganisationer samt religiosa
samfund ska delta i ordnandet av terminalvirden.
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6 PLANER FORTERMINALVARD |
STORSTADERNA OCH SJUKVARDS-
DISTRIKTEN

Ar 2001 gjordes en utredning om situationen nir det giller planerna for ter-
minalvard i sjukvirdsdistrikten, storstiderna och hilsovirdscentralerna pa
uppdrag av Riksomfattande etiska delegationen inom hilso- och sjukvérden.
En motsvarande enkit gjordes pa nytt i sjukvirdsdistrikten och storstiderna
&r 2009.%°

I samband med utredningen &r 2001 frigade man om det beh&vs bestam-
melser eller officiella instruktioner f6r terminalvirden. De instruktioner for
terminalvdrden som upprittats pa regional nivé upplevdes ha haft en positiv
inverkan pa terminalvdrden. De centrala utvecklingsobjekten for terminal-
varden var forhandlingar om terminalvidrden, uppfyllande av viljeyttring,
praktiska arrangemang for terminalvirden, utbildningen av virdpersonalen,
arbetshandledning samt responssystem for terminalvdrden. Férhandlingar
om terminalvird fordes inte pa alla stillen och patientens viljeyttring till-
limpades inte. Personalen 6nskade mer utbildning i terminalvird. Enligt
utredningen satsades det inte tillrackligt pd att forebygga ohilsa bland per-
sonalen. Responssystemen och sikerstillandet av kvaliteten varierade fran
institution till institution (ETENE Toppinen 2001). Efter den utredning som
gjordes ar 2001 utarbetade ETENE en rekommendation fér terminalvarden
och ordnade ett sommarseminarium om etiska fragor kring déden (ETENE
2003 och 2004).

Ar 2009 skickades en enkit till 20 sjukvérdsdistrikt och 20 storstider. I
enkiten bad man sjukvérdsdistrikten och storstiderna att skicka de befintliga
planerna fér terminalvard till ETENE. Svarsprocenten var 93. Hilften av
sjukvardsdistrikten (n=19) och storstiderna (n=18) hade en plan for termi-
nalvérd eller inrdttningsspecifika instruktioner for terminalvarden. Over tva
tredjedelar av de bida svarsgrupperna hade bérjat utreda virdkedjan inom
den regionala terminalvirden och ligga upp en plan foér terminalvirden. En
fjardedel av de svarande meddelade att de inte hade lagt upp nagon plan for
terminalvarden.

Merparten av de planer for terminalvard som sjukvardsdistrikten skickade
omfattade hela sjukvardsdistriktet. Tva hade lagt upp en plan i samarbete med
en storstad inom sin region och en hade inrittningsspecifika instruktioner
for terminalvarden. Tre storstider anvinde sjukvardsdistriktets plan for ter-
minalvirden och en storstad hade en stadsspecifik plan for terminalvirden.
Planerna for terminalvirden grundade sig huvudsakligen p4 riktlinjerna for god
medicinsk praxis, publikationer av ETENE och andra motsvarande instanser,
lagen om patientens stillning och rittigheter och FN:s deklaration om den

19 Fil.mag. Heini Turkia, som dr sekreterare med uppgiften som bisyssla vid ETENE, har sammanstillt de uppgifter

som ingar i sjukvardsdistriktens och storstadernas planer for terminalvard och som insamlades ar 2009. Kom-
pendium, opublicerat.
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déende minniskans rittigheter. Sjukvardsdistriktens och storstidernas planer
for terminalvard hade lagts upp i arbetsgrupper, som i huvudsak bestod av
anstillda inom den specialiserade sjukvirden och primirvirden. Majoriteten
av medlemmarna i de arbetsgrupper som lagt upp planerna var foretridare
for den medicinska vetenskapen.

Terminalvirdplanerna understrok patientens sjialvbestimmanderitt och
viljeyttring samt upprittandet av en intressefullmakt. Nistan alla planer
behandlade beslutsfattande om terminalvard, férhandling om terminalvard
med patienten och de anhdriga och nirstiende samt anteckning av beslut om
terminalvérd i patienthandlingarna. Planerna understrok att man ska tala till-
rickligt om terminalvdrden med patienten och de anhériga och nirstdende i
tid och ge dem tillrickligt med information om sjukdomstillstdndet. I planerna
for terminalvérd (n=13) betraktades god terminalvird som en heltickande
vard dir patientens fysiska, psykiska, sociala och andliga behov beaktas p3 ett
overgripande sitt. Betoningen pé god terminalvard varierade dock i planerna
for terminalvard. I vissa planer for terminalvard (n=4) lag tyngdpunkten
klart och tydligt pa behandlingen av de fysiska symptomen och i synnerhet
smirtbehandlingen, som i de flesta fall grundade sig pa riktlinjerna for god
medicinsk praxis. En del planer fér terminalvird betonade patientens psykiska,
sociala och andliga behov, stodet till patienten, de anhériga och nirstdende
samt deras process for att komma 6ver situationen. Planerna behandlade dess-
utom kinslor som anknyter till déden, den multiprofessionella arbetsgruppen
deltagande i vdrden av patienten samt en siker och lugn vardmiljo.

I nistan alla planer for terminalvird betraktades stodet till de anhériga och
nirstdende som en avsevird del av god terminalvird. Nagra planer understrok
de anhorigas deltagande forst i verksamheten efter doden. Planerna for termi-
nalvdrd (n=11) lyfte fram vikten av att fora rofyllda samtal med de anhériga.
De samtal som forts med de anhériga antecknades i patienthandlingarna.

Vikten av att utbilda och stddja virdpersonalen betonades i planerna for
terminalvird. Endast ett fital stider och sjukvardsdistrikt hade dock antecknat
arrangemang for utbildning av virdpersonalen i planerna. Det fanns en dnskan
om att ordna utbildning i hur man méter doden, behandlar smartor och évriga
symptom samt hela terminalvirdsprocessen i allminhet. Man 6nskade regional
utbildning for att sikra ett obrutet informationsfléde, kontinuitet i virden
och en uppdaterad vadrdpersonal. Hospiceverksamheten ordnar utbildning i
terminalvard fér de yrkesutbildade personerna inom sin region.

I sjukvardsdistrikten och storstiderna genomférdes terminalvirden huvud-
sakligen p4 hilsovardscentralernas biddavdelningar, dlderdomshemmen och
ovriga vardplatser eller hemma hos patienterna efter deras 6nskemal. I vissa
stider 14g ansvaret p4 terminalvidrden hos hemsjukhuset eller hemvarden.

Allt som allt varierade tyngdpunkterna i planerna for terminalvird. Vissa
planer innehdll detaljerade verksamhetsbeskrivningar av terminalvdrden och
i vissa 18g tyngdpunkten pa de etiska principerna och kvalitetskriterierna.
Endast i ett fital planer fér terminalvird kombinerades de olika delomridena
inom terminalvirden p4 ett dvergripande sitt. Ordnandet av god terminalvérd
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beskrevs som ett multiprofessionellt samarbete, som ordnas av offentliga och
privata tjansteproducenter. I de flesta fall hade planerna for terminalvard lagts
upp av likare. Planerna betonade vikten av utbildning och arbetshandledning,
men planerna visade att man ordnar lite utbildning i terminalvard f6r persona-
len. Enkiten visar att virdvigen for en terminalvirdspatient maste klarliggas,
eftersom endast ett fital planer innehéll en detaljerad beskrivning av vardvigen
for patienterna. Hospiceverksamheten erbjod konsultationshjilp och utbildning
for social- och hilsovardsinrittningarna inom sina regioner. Enkiten riktades
till sjukvérdsdistrikten och storstiderna. I de flesta fall var planerna for ter-
minalvird regionala, endast en storstad presenterade en egen plan.
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7 REKOMMENDATIONER FOR
TERMINALVARD

Rekommendationerna for terminalvird understryker etiska och humana prin-
ciper inom terminalvirden samt lindring av minniskans smirta och lidanden.
Att ge ett gott bemotande och uppritthélla fortroendet har dven stor bety-
delse vid bemétandet av patientens anhériga och nirstdende. Vid expert-
motet (4.3.2009) samt i sjukvirdsdistriktens och storstidernas planer for
terminalvard framkom ett behov av att identifiera och utveckla virdvigen for
terminalvardspatienter. Detta ir viktigt f6r virdens kontinuitet och sikerstil-
landet av kvaliteten. I utvecklingsarbetet ska det fistas sirskild vikt vid den
déende minniskans moijlighet att dé pa onskat stille eller dir han eller hon
lever eller virdas i livets slutskede. Méjligheten att d6 hemma ska forbattras for
minniskor i olika dldrar och i synnerhet fér barn som behéver terminalvérd.
Rekommendationerna foér terminalvard bereddes av en arbetsgrupp. Diarefter
bad man om respons av deltagarna i expertmotet, Riksomfattande etiska dele-
gationen inom social- och hilsovirden, enskilda personer (bilaga 2) och sjuk-
vardsdistrikten, storstiderna och vissa foretridare for socialsektorn (bilaga 3).

God terminalvard forutsatter att foljande
rekommendationer foljs i varden av en ddende patient:

1 Grunden for terminalvdrden dr att respektera patientens mdénniskovdirde och
sjilvbestimmanderiitt.

2 Utgdngspunkten for terminalvdrden dir en ménniska som lider av en sjukdom
som leder till dioden. Terminalvdrden ska inledas dd ménniskan dr néira
doden. Man ska diskutera riktlinjerna for vdrden med patienten och dven
med de anhiriga, under forutsdtining att patienten samtycker till detta. De
avtalade drendena ska antecknas i virdplanen for patienten.

3 Den behandlande likaren ansvarar for virdbesluten. Man ska dven utse
de personer som ansvarar for terminalvdrden under olika tider pd dygnet.
Viérdens kontinuitet ska scikerstéllas och vdrden ska utviirderas oavbrutet.
Vardbesluten ska grunda sig pd medicinska och vdrdvetenskapliga fakta,
patientens och de anhirigas onskemdl samt behoven. Terminalvdrden ska
genomfiras som ett samarbete mellan patienten, de anhériga och den multi-
professionella arbetsgruppen.

31



10

32

Léikaren och skitarna ska genomga utbildning i terminalvdrd och ge radgiv-
ning och annan hjilp under olika tider pd dygnet. Den 6vriga personalen och
de frivilligan medarbetarna kompletterar for sin del den multiprofessionella
arbetsgruppen. Man ska erbjuda arbetsgruppen regelbunden fortbildning i
terminalvdrd, arbetshandledning och vid behov en diskussion om terminal-
vdrdssituationen i efterhand.

Kompetensomrddena inom terminalvdird dir en formdga att bedoma, han-
tera och tilldmpa information pd ett systematiskt scitt och med tillréickliga

firdigheter:
for att skita lidandet och de symptom som det medfor,
for psykosociala, fysiska, mentala, andliga, existentiella och kulturella behov

och onskemdl, for forstdelse och beaktande av dessa i planeringen och genom-
forande av vérden,

for att identifiera tecken pd en néira forestdende dod och dodsstunden och

for stidet till de anhériga efter patientens did.

Den virdinrdtining som ordnar terminalvdrden forbinder sig till patientens
behov och énskemdl, god kvalitet i verksamheten och tilldmpning av riktlin-
jerna for god medicinsk praxis.

Terminalvdrden ska genomforas utifrdn patientens behov och énskemdl
hemma, pd servicechemmen, dlderdomshemmen och i évriga boendeenheter,
pd hélsovdrdscentralernas och sjukhusens biddavdelningar samt inom hospi-
ceverksamheten. Den specialiserade sjukvdrden ansvarar for terminalvdrden
av barn.

Sjukvdrdsdistrikten och hélsovdrdscentralerna éir ansvariga for att ordna
och genomfora en jimlik och god vird av terminalvdrdspatienter. I mdn av
mdjlighet ska terminalvdrdspatienten erbjudas terminalvdrdtjcinster déir han
eller hon vdrdas eller lever och bor. De anhérigas och nérstdendes majlighet
att delta i virdens slutskede ska scikerstillas utifrdn patientens énskemdl.

En forutsdttning for att kéinsligheten och intuitionen ska bevaras dir god arbets-
héilsa hos den vdrdpersonal som utfor terminalvdrdsarbetet. Dessa egenskaper
ska stidjas och utvecklas.

Genomforandet av rekommendationerna frimjas genom att man for en dis-
kussion om vikten av god terminalvéird néir doden nédrmar sig for patienten.



8 GENOMFORANDE AV REKOMMENDA-
TIONERNA

INVERKAN PA MANNISKORNA

Syftet med rekommendationerna ir att oka respekten for mianniskovirdet
och utoka sjilvbestimmanderitten samt en enhetlig och jimlik god vard av
alla medborgare i livets slutskede. Rekommendationsforslaget om metodisk
verksamhet och deltagande av patienterna i planeringen utokar for sin del
sjalvbestimmanderitten och minniskornas livskontroll.

De anhériga till en déende minniska ska ha méjlighet att delta i termi-
nalvirden av deras nirstdende, dock utifrdn deras egna utgdngspunkter och
moéijligheter. En forutsittning for att de anhoriga ska delta i virden ir att de
yrkesutbildade personerna bérjar tillimpa familjenira handlingssitt.

Kunskap hos social- och hilsovérdpersonalens personal fraimjar homogen-
itet och likstilldhet inom patientvirden. Detta forutsitter att det ordnas
grundutbildning och fortbildning i terminalvard fér yrkesutbildade personer.
Utbildningen ska omfatta alla yrkesutbildade personer som arbetar inom ter-
minalvirden. En forutsittning for terminalvdrd som grundar sig pd fakta ir
att man virdesitter uppdatering av ny och aktuell information i utvecklingen,
utbildningen och verksamhetspraxisen i anknytning till de yrkesutbildade
personernas yrke. Aven nya yrkesutbildade personer och frivilliga medarbetare
ska fa en introduktion i terminalvird. Utbildningsbehovet och ordnandet av
utbildning ska bedémas regionalt och lokalt. Sjukvérdsdistrikten ansvarar for
ordnandet av regional utbildning.

God terminalvard forutsitter att sjukvardsdistrikten eller storstiderna
planerar terminalvarden systematiskt och regionalt sett andamalsenligt samt
att de kommer Gverens om en tydlig ansvars- och arbetsfordelning. Med tanke
pd vdrdens kontinuitet dir det viktigt att vdardkedjan mellan den specialiserade
sjukvdrden och primdrvdrden dir tydlig och att man avtalat om konsultationsprax-
isen sd att det éir mojligt att genomfora terminalvdrd i hemmet eller i en offentlig
eller privat social- och héilsovdrdsinréttning. Scrskilt informationsflodet mellan
olika aktorer ska planeras sd att informationen om terminalvdrdsbeslut éverfors
frin en behandlande enhet till en annan.

Genomforandet av rekommendationerna for terminalvirden ska frimjas
genom att ordna olika diskussionsmdoten och kurser dar man behandlar rit-
tigheterna for en déende minniska och etiska frigor som ror terminalvard.
Utifrdn den mottagna responsen ska social- och hilsovdrdsministeriet des-
sutom bedoma behovet av andra rekommendationer och instruktioner om
varden av en doende minniska.
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KOSTNADSEFFEKTER

Enligt lagen om patientens stillning och rittigheter (785/1992) har varje
patient ritt till hilso- och sjukvard av god kvalitet och ett gott bemétande.
Patientens vird ska ordnas s3 att minniskovirdet inte krianks och s att hans
eller hennes dvertygelse och integritet respekteras. Patientens modersmal,
individuella behov och kultur ska i man av méjlighet beaktas i vdrden och
bemdétandet av patienten. P4 motsvarande sitt forutsitter lagen om klientens
stillning och rittigheter inom socialvdrden (812/2000) god betjining och
gott bemotande av klienten och att klientens énskemal, &sikt, fordel och
individuella behov beaktas i verksamheten.

Enligt folkhilsolagen (66/1972) ska kommunen eller kommunsamman-
slutningen ordna sjukvard for invdnarna, till vilken hinfors av likare given
eller 6vervakad véird. Enligt lagen om specialiserad sjukvard (1062/1989) ska
sjukvardsdistriktet inom sitt omrdde koordinera de specialiserade sjukvards-
tjinsterna samt i samarbete med hilsovirdscentralerna planera och utveckla
den specialiserade sjukvirden si att folkhilsoarbetet och den specialiserade
sjukvarden bildar en funktionell helhet. Sjukvardsdistrikten ska tillhandahalla
hilsovardscentralerna inom sitt omrade sidana till den specialiserade sjukvar-
den horande tjinster som det inte ir indama&lsenligt att hilsovirdscentralerna
producerar. Sjukvardsdistriktet ansvarar dven for utvecklingen, handledningen
och kvalitetskontrollen av specialtjinsterna samt fortbildningen av de yrkesut-
bildade personerna. Enligt socialvardslagen (710/1982) ska kommunen sérja
for att ordna socialtjinster for sina invanare.

I skyldigheten att verkstilla de ovan nimnda bestimmelserna ingér att
omsitta de rekommendationer fér terminalvdrd som presenterats i denna
rapport i praktiken. Rekommendationerna innehéller inga nya skyldigheter
for kommunerna eller kommunsammanslutningarna. Sjukvéardsdistrikten ska
inkludera ordnandet av regional terminalvard i sina planer fér terminalvérd.
Det ska fistas sirskild vikt vid planeringen av konsultationen mellan den spe-
cialiserade sjukvarden och primirvirden samt den interna arbetsférdelningen
inom terminalvirden. Man ska iven bedéma de yrkesutbildade personernas
utbildningsbehov i planerna f6r terminalvird nir man ordnar terminalvird
enligt rekommendationerna. Sannolikt kommer terminalvidrden att oka
hemma hos déende patienter eller i hemlika inrittningar, vilket férutsitter
att man omfordelar resurserna och 6kar samarbetet mellan den specialiserade
sjukvarden och hilsovirdscentralerna.

De kostnader som orsakas av sjukvirdsdistriktens och storstidernas ter-
minalvard har inte f6ljts upp som separata verksamheter, utan de ingér i
inridttningarnas totala utgifter. I sin helhet bedémer man att en verksamhet
enligt rekommendationerna for terminalvird inte 6kar kostnaderna mirkbart.
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RESPONS PA UTLATANDENA OCH GOD REGIONAL
PRAXIS

Sjukvardsdistrikten och storstiderna (2010) gav ett mycket positivt utldtande
om de foreslagna rekommendationerna fér terminalvard och sig dessa som
viktiga. De anség att de nationella rekommendationerna frimjar en virdpaxis
som regionalt sett ir enhetlig och jimlik. I utldtandena understroks utbild-
ningsbehovet for yrkesutbildade personer, regionalt samarbete och sikerstil-
lande av kvaliteten inom terminalvarden. Sjukvardsdistrikten och storstiderna
bedémde att en reform av verksamheten till en borjan kan 6ka kostnaderna
med anledning av t.ex. de personliga skotare som ska vara tillgingliga dyg-
net runt fér terminalvadrd i hemmet eller fortbildningen av personalen, men
framover minskar en vilorganiserad terminalvird antagligen totalkostnaderna.
[ utldtandena presenterades dven god praxis inom terminalvirden och regio-
nala utvecklingsatgirder.

Enligt utlitandena har man redan utvecklat terminalvirden och skapat
goda forfaringssitt pa basis av riktlinjerna gor god medicinsk praxis. Som ett
samarbete mellan socialvisendet och hilso- och sjukvardsvisendet har man
t.ex. skapat en avdelning med 25 platser med inriktning pa terminalvird och
dven gett utbildning till personalen for deras uppgifter. Genom den regionala
centraliseringen har man uppnatt en tillricklig kunskap i terminalvird och
konsultationshjilp som ir tillginglig dygnet runt bl.a. vid frigor som giller
smirtbehandling. Dessutom har man sikerstillt att de terminalvardspatienter
som ir i hemvard har méjlighet att flytta direkt till terminalvirdsavdelnin-
gen vid behov. Det nimns dven att dimensioneringen av personalen inom
terminalvarden och kunskapen redan nu ir forenlig med de foreslagna rek-
ommendationerna. Till exempel p4d omradet i friga finns det 10-15 skétare
som fitt en introduktion i terminalvird. Man har ocks3 foreslagit att det
inleds en utbildning i terminalvird p4 specialiseringsniva vid yrkeshégskolan
i omridet. En likare som innehar specialkompetens i palliativ vard tjinstgor
dven inom social- och hilsovisendet. I omradet i friga har det dven inletts ett
utvecklingsprojekt for intensifierad terminalvard i hemmet.

Behovet av att ge utbildning till virdpersonalen lyftes fram flera ginger i
utlitandena om rekommendationerna for terminalvard. I dessa understroks
att skotarna, utdver att behirska vardatgirderna, ska kunna bemata en déende
patient som en minsklig minniska. For detta behévs erfarenhet och god
yrkesskicklighet. Det fanns ocksd en énskan om att inféra en studiehelhet
som ir speciellt anpassad for terminalvard som en del av grundutbildningen.
Dessutom 6nskade man att det fanns en méjlighet att oka kunskapen via en
specialiseringsutbildning och fortbildning. Ett énskemal p4 god praxis var
att utbildningen skulle ordnas som delprestationer. P4 si sitt skulle studierna
inte ta for lang tid pa en ging.

Som helhet forutsitter ordnandet av god vird att sjukvardsdistrikten
och primirvarden samarbetar titt och bereder olika drenden tillsammans.
Problemet f6r de stora sjukvardsdistrikten kan vara att planerna har glidit ifrén
det praktiska arbetet. Till f6ljd av detta kunde planerna fér terminalvérd vara
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stadsspecifika i en del storre stider. Det dr dock mycket viktigt att sjukvards-
distrikten och hilsovérdscentralerna samarbetar i planeringen av virdkedjan
for terminalvardspatienterna.

Utlatandena understryker att man ska utnyttja hospiceverksamhet-
ens kunskaper i ordnandet och utvecklingen av virden inom deras region.
Genomforandet av terminalvirden i de befintliga organisationerna inom social-
och hilsovirden anses som ett bittre alternativ dn att bygga nya hospice.
Framtidens terminalvird ar allt mer skriddarsydd for patienten, metodisk
och hégkvalitativ.

I ett sjukvardsdistrikt upplever man att terminalvdrd i hemmet inte ir
realistiskt till f6ljd av bristen pé skotare. Aven ett annat sjukvardsdistrikt
understryker att terminalvird i hemmet forutsitter en attitydforindring hos
personalen samt kompetens och djirvhet hos likarna. Dirfér ska man 6ka
moéjligheten att ordna terminalvird for de enheter for effektiviserad 6ppenvard
som verkar i anslutning till hilsocentralsjukhusen.

I utldtandena om rekommendationerna for terminalvérden framforde
sjukvardsdistrikten och storstiderna bl.a. en énskan om ett konkret papper
(ett formular) for att bedoma personalens kunskaper om terminalvard. Man
onskade ocksé detaljerade instruktioner om hur man ska beméta och gora i
ordning en avliden person.

UTVECKLINGSATGARDER SOM FORUTSATTS AV
REKOMMENDATIONERNA

Tack vare de instruktioner som Medicinalstyrelsen gav pd 1980-talet och bl.a.
den 6vriga handledningen och de andra utvecklingsitgirderna har kvaliteten
p4 terminalvdrden forbittrats i Finland. I de flesta sjukvardsdistrikt, storstider
eller socialvirdens samt hilso- och sjukvirdens inrittningar finns det planer
for terminalvard eller inrittningsspecifika instruktioner. Trots detta saknar en
fjardedel planer och instruktioner. Det finns kvalitetsbrister i genomférandet
av terminalvarden, vilket dven framgar av enstaka personers tankar i tidningar,
intervjuer och kontakter. For tillfillet ser det inte ut som om de befintliga
planerna till alla delar garanterar god terminalvérd.

De viktigaste utvecklingsdtgarderna for att genomféra

rekommendationerna fér terminalvard

1 De sjukvdrdsdistrikt som inte dinnu har en plan for terminalvdrden ska ligga
upp en siadan. Aven de andra sjukvdrdsdistrikten har ett ansvar att uppdatera
planen for terminalvdrd inom sin region i samarbete med primdrvdrden och
socialvdrden och i enlighet med rekommendationerna. Primdirvdrdens och den
specialiserade sjukvdrdens ansvarsforhdllanden inom terminalvirden har
antecknats i terminalvdrdplanen.

2 Primdrvdrden och den inrdttning som genomfor terminalvdrden ansvarar for
genomfirandet av en god terminalvédrd och dess kvalitet inom sin region.
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3 Den specialiserade sjukvdrden stider hélsovdrdscentralerna inom sin region
genom att erbjuda konsultationshjdlp dygnet runt bl.a. till enheterna for dld-
ringsvard, sirskilt i fragor som giller smdértbehandling av terminalvdrdspatienter.

4 Sjukvirdsdistrikten klarligger patienternas terminalvdrdviyg. Séirskild vikt
féistes vid terminalvdrden av ménniskor i olika dldrar samt mijligheterna att
ordna terminalvdrd.

5 Behovet av grundutbildning och fortbildning i terminalvdrd for personalen inom

héilso- och sjukvdrden scikerstdills runt om i Finland. En specialiseringsutbild-
ning i palliativ vdrd inleds for sjukskotarna och néirvdrdarna.
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BILAGA |

ARBETSMOTE OM GOD TERMINALVARD

Tidpunkt 4.3.2009, kI. 9.00-12.00
Plats SHM, Sjotullsgatan 8, Sjotullen
Deltagare

Bista mottagare

Vilkommen till en rundabordsdiskussion dir vi genom expertanféranden
och diskussioner skapar innehdll for att utveckla den finlindska termi-
nalvirden. Olika instanser utfor ett gott och fortjanstfullt terminalvirdsarbete.
Terminalvirden miste dock vidareutvecklas, speciellt inom den offentliga
sektorn.

Vi skickar métets foredragningslista och deltagarforteckning som bilaga till
er. Syftet med métet ar i forsta hand att féra en méngfasetterad diskussion om
terminalvard. Vi ber att de begirda anféranden begrinsas till fem minuter. Vi
hoppas att vi fir ett papper som beskriver era synpunkter (sammanfattning
av de viktigaste punkterna, ett A4) till vart férfogande fére motet. Vi ber

att ni skickar den till Aira Pihlainen (hira.pihlainen@stm.f{) senast fredagen
den 27 februari 2009.

Vi kommer att gora en skriftlig sasmmanfattning av anférandena och diskus-
sionen. I kombination med litteraturéversikten och de befintliga riktlinjerna
kommer sammanfattningen att skapa en grund for utvecklingen av god ter-
minalvérd i Finland.

Vilkommen!

Omsorgsminister Paula Risikko

Ytterligare information:

Generalsekreterare for Riksomfattande etiska delegationen inom hilso- och
sjukvarden, verinspektor

Aira Pihlainen, tfn + 358 9160 738 34 mobil +358 50 370 65 21
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FOREDRAGNINGSLISTA
Ordférande Eija Koivuranta, SHM
8.30  Anmilning och morgonkaffe

9.00  Arbetsmdétet 6ppnas
Omsorgsminister Paula Risikko

15.15 Nationella utvecklingslinjer for terminalvirden

Etiska utvecklingsbehov for terminalvirden
Generalsekreterare Aira Pihlainen, SHM/ETENE

Juridiska och etiska ramvillkor for terminalvirden
Forsknings- och nitverksdirektéren inom vilfird Irma Pahlman,

Kuopio universitet

Finlands nationella cancerplan
Generalsekreterare Harri Vertio, Cancerféreningen i Finland

Medias behov av information om terminalvird
Redaktor Ilpo Salonen, Yhtyneet Kuvalehdet

Diskussion
9.45  God terminalvard — brist pa likviirdighet som utmaning

Terminalvard frdn minniska till manniska
Sjukhuspastor Virpi Sipola, Helsingfors kyrkliga samfillighet

God terminalvard pé hospice
Overskotare Mirja-Sisko Anttonen, Terhohemmet
Terminalvard ur organisationsarbetets och de anhdorigas synvinkel

Verksamhetsledare Pertti Paakkanen, Andningsférbundet Heli

Diskussion



10.

15 De yrkesutbildade personerna inom hilso- och sjukvarden -
kompetens i terminalvard

Undervisning i terminalvérd i likarutbildningen
Professor Kaija Holli, Tammerfors universitet

Utbildning i terminalvard till virdpersonalen inom hilso- och sjukvirden
Lektor Irja Murtonen, Birkalands yrkeshogskola

Diskussion

10.40 Ordnande av terminalvarden i den finlindska hilso- och sjukvirden —

ir resurserna ett hinder?

Kriterier for god terminalvard
Overlikare Juha Hianninen, Terhohemmet

Ordnande av terminalvard och resursférdelning pa universitetscentralsjukhuset
Professor Kaija Holli, Tammerfors universitet

Ordnande av terminalvard och resursférdelning i sjukvardsdistriktet
Aki Linden, chef for Egentliga Finlands sjukvardsdistrikt

Ordnande av terminalvard och resursférdelning i 1dngvirden
Annikki Thoden, chef for 1dangvarden, Helsingfors stad

Diskussion

11.20 Sammanfattande diskussion — Hur ga vidare?

12.

Ordférande Eija Koivuranta

00 Motet avslutas och lunchsallad i motesrummet

MOTETS DELTAGARE
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1 Overlikare Juha Hinninen, Terhohemmet, Helsingfors

2 Overskotare Mirja-Sisko Anttonen, Terhohemmet, Helsingfors

3 Generalsekreterare Harri Vertio, Cancerféreningen i Finland,
Helsingfors

4 Sjukvardsdistriktschef Aki Linden, Egentliga Finlands sjukvardsdis-
trikt, Abo

5  Professor Kaija Holli, Tammerfors universitet, Tammerfors

6 Lektor Irja Murtonen, Birkalands yrkeshogskola, Tammerfors

7 Sjukhuspastor Virpi Sipola, Helsingfors kyrkliga samfillighet,
Helsingfors



8 Verksamhetsledare Pertti Paakkinen, Andningsférbundet Heli,
Helsingfors

9 Annikki Thoden, chef for [ingvarden, Helsingfors stad

10 Forsknings- och nitverksdirektéren inom vilfiard Irma Pahlman,
Kuopio universitet

11 Redaktor Ilpo Salonen, Yhtyneet Kuvalehdet, Kynimies

Social- och hilsovardsministeriet
Omsorgsminister Paula Risikko

Direktor Eija Koivuranta

Konsultativa tjinstemannen Piivi Voutilainen
ETENE:s generalsekreterare Aira Pihlainen
Medicinalrdd Erna Snellman

Docent Ritva Halila (tjanstledig SHM)
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BILAGA 2

ARBETSGRUPPEN SOM BERETT
REKOMMENDATIONERNA FOR TERMINALVARDEN
OCH DE INSTANSER OCH PERSONER SOM
HORTS OM REKOMMENDATIONERNA FOR
TERMINALVARDEN

Arbetsgruppen som utarbetat rekommendationerna fér terminalvéird:

Overlikare Juha Hianninen, Terhohemmet

Overskotare Mirja-Sisko Anttonen, Terhohemmet

Harriet Finne-Soveri, chef for enheten for dldreservice vid THL
Generalsekreterare Aira Pihlainen ETENE

Skriftlig respons pd rekommendationerna har begirts av:

Arbetsmoétet 4.3.2009 SHM:s experter (bilaga 1)
ETENE:s medlemmar och suppleanter (www.etene.org)
Redaktor Tiina Merikanto

HvD Terhi Miettinen

Specialisten i allminmedicin Heikki Roilas

Overlirare Merja Sankelo

Chef Tiina Surakka

Konsultativa tjiinstemannen Piivi Kaartamo

Konsultativa tjanstemannen Pirjo Sarvimaiki

Konsultativa tjgnstemannen Marjukka Vallimies-Patomiki
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BILAGA 3

Enligt siandlista

REKOMMENDATIONER FOR GOD TERMINALVARD

Social- och hilsovdrdsministeriet har berett en rapport om terminalvirden
och rekommendationer fér att genomféra terminalvird. Vid beredningen av
rapporten har man hort sakkunniga, gjort en utredning om situationen nir
det giller sjukvardsdistriktens och storstidernas planer fér terminalvird samt
berett rekommendationer for genomférandet av terminalvirden.

Vi har reserverat mojlighet for er att uttrycka era synpunkter pé de fore-
slagna rekommendationerna for terminalvard. I ert utldtande 6nskar vi att
ni granskar de foreslagna rekommendationerna for terminalvard ur verkstil-
lighetssynpunkt och ser 6ver eventuella kostnader och 6vriga behov av att
indra praxis inom er region.

Vi ber er skicka utltanden fére 19.3.2010 per e-post till adressen aira.pihlai-
nen@stm.fi eller till adressen Social- och hilsovirdsministeriet,
Riksomfattande etiska delegationen inom social- och hilsovirden, gener-
alsekreterare Aira Pihlainen, PB 33, 00023, Statsradet.

Generalsekreterare Aira Pihlainen ger vid behov ytterligare information,
e-post eller tfn (09) 160 738 34 eller 050 370 65 21.

Direktor Eija Koivuranta
Generalsekreterare Aira Pihlainen
BILAGOR

Utkast Rekommendation f6r terminalvird pa basis av rapporten

SANDLISTA
Finlands kommunférbund
Sodra Karelens sjukvardsdistrikt
Syd-Osterbottens sjukvardsdistrikt
Sodra Savolax sjukvardsdistrikt
Helsingfors och Nylands sjukvardsdistrikt
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Ostra Savolax sjukvardsdistrikt
Kajanalands sjukvardsdistrikt
Centrala Tavastlands sjukvardsdistrikt
Mellersta Osterbottens sjukvardsdistrikt
Mellersta Finlands sjukvardsdistrikt
Kymmenedalens sjukvardsdistrikt
Lapplands sjukvardsdistrikt
Linsi-Pohja sjukvardsdistrikt
Birkalands sjukvardsdistrikt

Norra Karelens sjukvardsdistrikt
Norra Osterbottens sjukvardsdistrikt
Norra Savolax sjukvardsdistrikt
Piijiat-Hame sjukvardsdistrikt
Satakunta sjukvardsdistrikt

Vasa sjukvardsdistrikt

Egentliga Finlands sjukvérdsdistrikt
Esbo

Helsingfors

Tavastehus

Joensuu

Jyviskyld

Lahtis

Villmanstrand

Kouvola

Kotka

Kuopio

S:t Michel

Uleaborg

Bjorneborg

Rovaniemi

Salo

Seinidjoki

Tammerfors

o

Abo

Vasa

Vanda

Reform av vdrd och omsorg dygnet runt for dldre personer, kommunala
foretradare for SHM:s arbetsgrupp.

FOR KANNEDOM ETENE:s rapport: Turkia H 2009, Sjukvardsdistriktens
och storstadernas planer for terminalvird. Kompendium. (Opublicerat.)
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