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1. Inledning

Alla ménniskor dor. Majoriteten av dem dér pa vardanstalter och doden fore-
gas allt oftare av langvarig sjuk- dom och vard. Doende patienter ar av olika
aldrar och deras livssituationer och -historier varierar. Ocksé deras sjukdomar
ar olika. En kvalificerad och méansklig vard av manniskor som narmar sig do-
den arenav de viktigaste frigornainom vardetiken.Ett samhélle sominte bryr
sig om varden av déende ar omansklig och ovardig.

Det ar viktigt, att vardenheter inom halso- och socialvarden har kunskap,
erfarenhet och kompetens nar det géller vard av déende. Grunden for hog
kvalitet och utveckling liggeri praktiskt arbete, studier,forskning och delade
erfarenheter. | synnerhet frdn 1970-talet har man utvecklat varden i livets
slutskede som ett sérskilt omrade, och ar 1982 avgav davarande medicinal-
styrelsen sina direktiv om terminalvard, vilka senare visade sig ha stor bety-
delse.

Riksomfattande etiska delegationen inom halso- och sjukvarden (ETENE)
beslutade att valja etiska fragor kring déd och vard i livets slutskede som sitt
huvudtema for &r 2001.1 augusti ar 2001 anordnade ETENE ettinternt semina-
riumkring temat och fortsatte med att behandla @mnet vid sinamoten foljan-
de host. | januari ar 2002 resulterade arbetet i publikationen "Kuolemaan liit-
tyvat eettiset kysymykset terveydenhuollossa” (Etiska fragor inom halso- och
sjukvarden i samband med dod).

| detta sammanhang gjordes en utredning om vilka anvisningar och ruti-
ner som tillimpades inom hélso- och sjukvardens olika enheter. Av svaren
framgick att praxis varierar stort, och att finns ett behov av anvisningar som
galler vard i livets slutskede. Vissa vardenheter hade foretagit omfattande ut-
redningar om vard i livets slutskede, medan ett flertal enheter inte alls hade
nagra regler om varden av déende.

ETENE tillsatte i december 2001 en arbetsgrupp som fick i uppdrag att ga
igenom fragor kring anvisningar om vard i livets slutskede. Till arbetsgruppen
valdes ETENE:s medlem, sjukhuspastor Sirkku Eho, ETENE:s generalsekretera-
re Ritva Halila, 6verlakare Juha Hanninen fran Terhohemmet samt viceharads-
hovding IrmaPahlman fran Tjanstemannacentralorganisationen STTK.Vid sitt
mote 12.2.2002 beslutade ETENE pa forslag av arbetsgruppen att bereda etis-
ka anvisningar om vard i livets slutskede. Vid delegationens foljande mote
valdes halsovardare Virpi Kannel fran Pohjois-Suomen syopayhdistys ry (Nor-
raFinlands cancerforening) tillmedlemiarbetsgruppen.Gruppen har samlats
11 ganger.



Arbetsgruppen harinte utarbetat nagra detaljerade regler,som direkt skul-
le kunna tillampas pa alla hall. Gruppen har samlat in centrala etiska och juri-
diska synpunkter och principer omvardeni livets slutskede och sammanstéllt
demtillen promemoria.Foreliggande rapport tar inte upp medicinsk behand-
ling i detalj, efter- som sddant material redan finns till férfogande. Genom att
publicera promemorian om vard i livets slutskede vill ETENE vécka en debatt
pa bred bas bl.a. om déende patienters stallning och ratt till basta moéjliga
vard.Man vill sarskilt vacka diskussion om vad ett manniskovardigt bemotan-
de och vard vid livets slut innebar for olika patienter i olika situationer med
beaktande av deras anhdriga och 6vriga omgivning. Déende barn- patienter
utgor en sarskild grupp, vars vard kraver bade empati, kunnande och samar-
betsformaga.

ETENE hoppas, att denna publikation vacker diskussion och uppmuntrar
till utbildning, utveckling och anvisningar om vard i livets slutskede, saval pa
regional som lokal niva. Principer och anvisningar kan aldrig ersatta narvaro
och véxelverkan i praktiska situationer.Varje méte med déende patienter och
deras anhoriga avspeglar kvaliteten och den etiska nivan av den vard vi ger.
Detar tungt att varda manniskor vid livets slut, men det &r ocksa ett vardomra-
de,som kan ge nya tankesatt och berika det radande varde- och idéklimatet
inom héalso- och sjukvarden ochistorre utstrackning infora manskligare vard-
rutiner.

Helsingfors 17.9.2003

Riksomfattande etiska delegationen for halso- och sjukvarden

Martti Lindqvist Leena Niinist® Ritva Halila
ordférande viceordférande generalsekreterare



2.Vad innebar vard i livets slutskede?

Hornstenarna for en etiskt god vard dr gora en méanniska gott och att undvika
skada. Att gora gott betyder att man lindrar lidande och 6kar valmaende. Att
goraskada syftar till att smartan och lidandet 6kar. Att forbiga eller inte kinna
till lidandets diagnostik leder ofta till att patientens vard férsummas eller att
vardatgarder ar dverdimensionerade eller ges vid fel tidpunkt.

Vardilivets slutskede innebar vard av en svart sjuk manniskaidet skede da
man avslutat eller avstatt fran botande vard och inte langre kan paverka sjuk-
domsforloppet.Vardilivets slutskede innefattar hansyn till patientens 6nske-
mal, en sd god symtomatisk vard som majligt, forberedande av patienten in-
for stundande dod samt héansyn till och stod for patientens narstdende. Vid
livets slut skall manniskan ges basta mojliga vard. All smarta och allt lidande
kan inte alltid elimineras, men de kan lindras pa méanga olika satt. Malet med
varden av déende &ratt lindra deras lidande.Behandlingen av symtom &r bara
endelavvarden,dar patientens personliga integritet och manniskovarde skall
respekteras.

Inledande av vard i livets slutskede forutsatter ett beslut om vardlinje.| vis-
sa situationer kan beslutet goras i en enda 6verlaggning, medan det ibland
uppstar till foljd av en rad separata beslut om att avsta fran undersokningar
och behandlingar under sjukdomens olika faser. Beslutet om Gvergang till
vard i livets slutskede bor fattas i samrad med patienten. Om beslutet drojer
for lange, blir det svarare for patienten och hans narstaende att forbereda sig
for slutet. En inadekvat behandling av symtom och annat lidande férsvagar
ocksé ofta patientens mojligheter till sjalvstandigt beslutsfattande. Arlighet i
varden betyder inte enbart,att man talar sanning och undviker I6gn, utan ock-
sdatt man kommunicerar pa ett satt som vardtagaren forstar. For att patienter
och deras narstaende skall kunna delta i vardbesluten, maste de fa tillrackligt
mangsidig kunskap i en lattfattlig form. Férsamrade ekonomiska forutsatt-
ningar for hélso- och sjukvarden och 6kad ojamlikhet i samhaéllet kan i sin tur
aventyra en rattvis tillganglighet av varden.

| varden av doende racker det ofta med en god symtomatisk vard och
omsorg. Dessutom bor patienten ha méjlighet att gora saker som han tycker
om och att delta i uppféljningen av sin egen vard. Det kan vara viktigare for
patienten att kunna uppleva gladje och meningsfullhet, omtanke och sjalv-
respekt &n att ndgot visst symtom lindras. Patienten bor fa do i en for honom
trygg omgivning och i lugn och ro forbereda sig for doden, utan angest och
oro 6ver hur de narstadende skall klara sig.



3. Definitioner

Vard i livets slutskede,lindringsvard, hospicevard, palliativ vard och
terminalvard ar delvis dverlappande begrepp, som vanligtvis alla syftar till
symtomatisk vard vid livets slut. Termerna har dock delvis olika betydelser.

Vard i livets slutskede (lindringsvard) betyder aktiv vard av en patient
som narmar sig doden, samt stod for patientens anhériga. Det innebér vard
och omsorg i sjukdomens sista fas och under dédsprocessen. Det centrala ar
att lindra patientens symtom och lidande. Utgangspunkten &r, att patienten
lider av en obotlig,framskridande sjukdom,sominte kan behandlas pa ett sétt
som skulle férbattra prognosen eller att patienten avstatt fran en sddan vard-
insats,och att den kvarstaende livstiden beréknas bli kort.Vard i livets slutske-
de arisiginte beroende av patientens diagnos.

Beslut om terminalvard (péa finska:saattohoitopaitos) ar ett medicinskt be-
slut,som fattas av denvardansvariga lakarenisamrad med patienten eller dennes
representant. Det kan vara ett beslut om en viss vardlinje eller slutresultatet aven
1&ng process, under vilken det blivit klart, att sjukdomen inte kan botas.

Palliativ vard (ordagrant lindrande vard), ar patientens helhetsvard,som
ges nar sjukdomen inte kan botas och nar det enda mélet med vérden inte
langre ar att forlanga livet. Tidsmassigt ar den palliativa varden inte bunden
till hur lang tid patienten har kvar att leva, utan palliativ vard kan ibland ges i
flera ar,beroende pa vilken sjukdom patienten har. Det viktigaste ar att lindra
smarta och andra symtom samt att satta sig in i psykologiska, sociala samt
andliga och existentiella problem.Malet &r patientens och de narmaste anho-
rigas véalbefinnande. Den palliativa varden bejakar livet och betraktar doen-
det som en normal process. Den palliativa varden hjalper patienten att leva sa
aktivt som maijligt till livets slut och hjalper de narstaende att orka med situa-
tionen under patientens sjukdom och efter déden.

Terminalvard har samma betydelse som vard i livets slutskede, men avser
varden som ges den sista tiden fore livets slut.

Symtomatisk vard innebaren noggrann uppféljning och behandling av
alla symtom oberoende av prognos.

Underbehandlingilivetsslutskede innebar att en del av patientens smar-
taoch lidande forsummas. Detta kan bero pa att patientens lidande inte upp-
técks,eller att det undervérderas eller att man inte kan lindra det. Inte ens den
bastavarden kan alltid aviagsna all smarta och allt lidande, men de kan lindras
pa manga olika satt.

Overbehandling innebar att man vidtar atgarder, som forlanger patien-
tens lidande, men som endast marginellt paverkar livslangden. Overbehand-
ling hojer inte patientens livskvalitet.




Vardoverlaggningar ar en serie diskussioner mellan patienten och den
vardansvariga lakaren.| diskussionernakan ocksa,om patienten savill,anhoriga
delta samt andra personer som medverkar i varden. Det &r skél att begransa
antalet deltagare, s att patienten och de anhériga upplever att de blir horda.

4. Den juridiska och etiska grunden
for vard i livets slutskede

Den juridiska grunden for vard i livets slutskede ar de grundldggande rattig-
heterna som star i grundlagen (731/1999) samt grundlaggande stadganden
som galler halso- och sjukvarden. Konventionen om manskliga rattigheter
och biomedicin som antagits i Europaradet (ETS 164) kompletterar dessa och
hjélper till att tolka stadgandena. Den etiska grunden &r nedtecknad bl.a.i de
etiska reglerna som galler yrkesutbildade personer inom hélso- och sjukvar-
den samtirekommendationer och resolutioner som géller déende patienter.

Manniskovardets okrankbarhet, jamlikhet, individens réatt till liv, personlig
frihet och integritet samt skydd for privatlivet ar fundamentala rattigheter for
varje individ. Inom varden i livets slutskede innebar respekten for mannisko-
vardet god vard och omsorg, vardigt bemdtande och hénsyn till patientens
asikter och onskemal. Manniskovéardet skall respekteras ocksa efter doden.
Jamlikhet betyder lika bemdtande av alla i lika situationer. Inom halso- och
sjukvarden betyder denna princip, att varje patient far ett gott bemotande
oavsett kon, alder, halsotillstand, handikapp, religion eller nagon annan orsak
som géller hans person.Med rétt till liv avses,att n6dvandiga livsforutsattning-
ar tryggas. Skydd av personlig frinet innebar i detta sammanhang att varden
ges i samrad med patienten. Enligt lagen om patientens stéllning och rattig-
heter (785/1992, senare patientlagen) har patienten sjalvbestimmanderatt
och ratt till god hélso- och sjukvard samt till gott bemotande.Enligt lagen bor
patienten f& information pa ett satt som han kan forsta innan vardatgarden
eller undersokningen paborjas. Varje yrkesutbildad person inom halso- och
sjukvarden &r skyldig att ge patienten god vard i enlighet med sin utbildning
och erfarenhet och att lindra patientens lidanden samt att standigt komplet-
tera sin yrkeskunskap. (Lagen om yrkesutbildade personer inom halso- och
sjukvarden (559/1994), yrkesutbildade personers egna etiska koder).

Inom hélso- och sjukvarden tillampas patientlagen saval inom den offent-
ligasom den privata sektorn.l all vard och undersokning skall respekt visas for
patientens integritet, privatliv och behov som féranleds av dessa.

God vard innehaller bade en objektiv och en subjektiv sida.God vard ar for
varje patient i sista hand ett subjektivt begrepp med individuella variationer.
Vid bedomning av vardkvaliteten &r patientens subjektiva erfarenhet ett vik-
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tigt kriterium, men inte det enda.En déende patient &r i samma stéallning som
andra patienter. Varden av déende har dock vissa sarskilda drag som bor be-
aktas.Fragan far okat varde av att den tas uppiVarldslakarforbundets deklara-
tion om patientens rattigheter (1991,1995).Enligt deklarationen har en déen-
de patient ratt till en méanniskovardig vard vid livets slut samt all hjalp for att
doden skall vara sa vardig och lugn som mojligt.

4.1 Sjalvbestammanderatt

Patientens sjalvbestimmanderatt innebar, att en behandling inte kan inledas
utan patientens sam- tycke. Ratten att vagra ta emot behandling galler ocksa
i de fall dar en utebliven behandling leder till svara skador eller till dod, forut-
satt att patienten har forméaga att besluta dver sin egen vard.Patienten kan ha
kvar sin formaga och ratt att besluta om sin vard, trots att han inte langre ar
kom- petent att t.ex. skéta sin ekonomi. Om patienten inte sjalv kan fatta be-
slut om sin vard och om har han inte tidigare uttryckt sin vilja om hur han skall
vardas, skall samtycke till den planerade behandlingen inhamtas av laglig fo-
retradare, en nara anhorig eller annan narstaende, som tilldelats ratten att i
sadana situationer delta i beslut som géller varden. Huvudprincipen ar, att
patientens tidigare vilje- yttring skall respekteras i en ovanndmnd situation,
om det inte uttryckligen finns anledning att anta, att patienten é&ndrat sin in-
stallning till varden. Den som ger sitt samtycke till varden bor ta hansyn till
patientens tidigare viljeyttring och patientens bésta. Patientlagen kommer
att preciseras till denna del ar 2004.

Om en minderarig har formégan att sjalv bestimma 6ver sin behandling,ger
han sjalv samtycke dartill eller vagrar ta emot behandlingen. En yrkesutbildad
person inom halso- och sjukvarden skall bedéma en minderarig patients for-
maga att sjalv fatta beslut om sin vard, utgdende fran patientens alder och ut-
vecklingsniva. Minderariga som inte formar ta ett sddant beslut, skall vardas i
samrad med sina vardnadshavare eller annan laglig representant.

4.2 Vardtestamente

En person kan uttrycka sin vilja i fraga om varden genom ett vardtestamente.
Patienten har ratt att vagra taemot en foér honom planerad eller redan pabor-
jad vard eller behandling. Vardtestamentet blir aktuellt i det skedet da patien-
teninte langre sjalv kan uttrycka sin asikt om varden. | ett vardtestamente yttrar
patienten sin viljaangaende viktiga vardbeslut, t.ex. huruvida hans liv skall for-
langas med hjalp av ndgon behandling, ifall han skulle bli obotligt sjuk.Vardtes-
tamentet galler vardatgarder som vidtas nér livets slut narmar sig. Ett vardtesta-
mente kan endast foljas i de situationer som det ar avsett for. Vardtestamentet
ar alltid en méanniskas subjektiva beslut, som inte behover bedémas ur andra,
t.ex. medicinska utgangspunkter. Varje manniskas personliga vardtestamente



skall respekteras.Vardtestamentet kan forbigas endast om lakaren har vagande
skél att formoda, att viljeyttringen inte &r giltig eller avsiktlig.

En person som ar kompetent att gora ett vardtestamente, kan ocksa ater-
kalla sitt testamente antingen muntligt, skriftligt eller genom att férstora do-
kumentet och dess kopior, eller genom en ny viljeyttring. Vet man att patien-
ten gjort ett skriftligt vardtestamente, men dokumentet inte kan hittas med
rimliga insatser, r det sannolikt, att patienten forstért dokumentet. Den se-
nast presenterade viljeyttringen upphaver tidigare muntliga eller skriftliga
vardtestamenten. Vardpersonalen skall se till, att ett muntligen avgivet vard-
testamente eller ett aterkallande av sadant antecknas i journalhandlingarna,
ifall patienten uttrycker sin vilja under sjukhusvistelsen.

Patientlagens 8 § staller inga granser for hur lange ett vardtestamente kan
gélla. | praktiken maste situationerna avgoras fran fall till fall med hansyn till
att viljeyttringen géller en hypotetisk situation i en eventuell framtid, som &r
svar att forutse.

Betydelsen av patientens vilja far 6kad betydelse nar det galler betydande
vardatgarder.Nar man inom halso- och sjukvérden avser att tillgripa en storre
eller betydande behandlingséatgard, maste viljeyttringen vara uttrycklig. Pa-
tienten kan vara oférmoégen att uttrycka sin vilja vare sig muntligt eller skrift-
ligt, men trots det vara kapabel att sjalv bestimma over sin vard.

En avsiktlig viljeyttring kan vara upprepad eller pd annat sétt bestaende.
Vardtestamentet anses varaen avsiktlig viljeyttring, ifall patienten har uttryckt
det upprepade ganger, efter ett langt évervagande eller i skriftlig form. Det
mest palitliga sattet att uttrycka sin bestamda vilja ar for narvarande att gora
ett skriftligt vardtestamente, som undertecknas av vittnen.

4.3 Avbojande av behandling och avbrytande av padgaende behandling

Patienten har ratt att avboja erbjuden behandling. Patienten har ocksa rétt att
krava, att en redan pabdrjad behandling avbryts. Det finns inga gallande juri-
diskaregleromvardenav en dodssjuk manniska.Medicinalstyrelsen forsvara-
deisintid under 1970- och 1980-talet i ett flertal cirkular och direktiv patien-
tens ratt att bestamma over sig sjalv. Ar 1982 utfardade medicinalstyrelsen
sina direktiv om terminalvard.Enligt dem ar terminalvardens syfte att bereda
patienten mojlighet att leva pa ett vardigt satt till livets slut och d6 utan smar-
tor och andra svara symtom i narheten av sina anhériga och i Gnskad omgiv-
ning. | samband med att medicinalstyrelsen avvecklades, upphévdes dessa
direktiv ar 1990, trots att principerna fortfarande kan tillampas i praktiken.
Patientlagens stadganden om ratten till god vard géller &ven déende patien-
ter. Riksomfattande etiska delegationen inom halso- och sjukvarden har ar
2002 gett ut en publikation "Kuolemaan liittyvat eettiset kysymykset tervey-
denhuollossa” (Etiska fragor inom halso- och sjukvarden i samband med déd)
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som behandlar fragor kring livets slut. Begreppet avbrytande av behandling
innebar, att man avstar fran botande behandlingsatgarder,om de inte langre
artill patientens basta. Detta ar god vardpraxis, och betyder inte att patienten
lamnas utan vard.

Att bemota patienten pa ett manniskovardigt satt betyder, att man avstar
fran behandlingar som forlanger patientens lidanden.Om patienten inte langre
kan fatta beslut om och utvardera situationen, ankommer det pa lakaren att
avgoravilkavardbeslut som tas.Nar lakaren anser,att fortsatt behandling inte ar
till ndgon personlig nytta for patienten, avbryts behandlingen, &ven om den
person som skall ge sitt samtycke skulle krava fortsatt behandling.

5. Beslut om terminalvard

Beslutet om 6vergang till terminalvard foregas av vardoverlaggningar. Under
dessa gar man igenom de omstandigheter som hanfor sig till sjukdomen och
dess behandling, olika vardalternativ och framtidsutsikter, och fattar sedan
beslut om vardlinjen. En sadan linje &r att behandlingar vars syfte &r att for-
langa livet avslutas eller inte paborjas beroende pa sjukdomsforlopp, prog-
nos och vardmajligheter.Vardlinjernadras individuellt och med beaktande av
patientens behov.| samband med beslutet om 6vergang till terminalvard gar
man ocksd igenom behovet och den eventuella nyttan av vatske- eller naring-
stillforsel och andra undersokningar eller behandlingar. Under vardoverlagg-
ningen far patienten beratta om sina tankar och kanslor,bl.a. hur hans vardag-
ligalivskall ordnas,hur han uppleversinsjukdom,vad han &r radd for och vilka
forvantningar han har nar det galler varden. Besluten om vérden tas av den
vardansvariga lakaren i samrad med patienten eller dennes representant.
Beslutom terminalvard tas sdval inom specialsjukvarden som primérvarden.
Om patienten skall flyttas fran en enhet till en annan for terminalvard, ar det bra
om dven den mottagande enheten kan ordna en vardoverlaggning, dar fragor
som galler patienten kan behandlas sa tydligt och detaljerat som mgjligt.
Beslut med motiveringar nedtecknas tydligt och detaljerat i journalhand-
lingarna. Det &r viktigt, att ocksa de 6vriga inblandade som inte hade mojlig-
het att delta i vrdéverlaggningarna har tillgang till den senaste informatio-
nen om vardbesluten. Dessa beslut har stor betydelse i t.ex. joursituationer.
Terminalvardsbeslutet ar ett beslut att 6vergd fran botande vard till symto-
matisk vard. Beslutet &r ofta ett resultat av en lang process, under vilken det
blivit klart att sjukdomen inte kan botas. Beslutet far ofta stod av samarbetet
mellan olika vardutbildade och av samtal som forts med patienten och hans
anhdoriga. Det ar svart att ge nagon allman regel om nér det ar dags att stanna
upp, utvarderasituationen och dverga till terminalvard. Detta varierar fran fall



till fall. Det &r vanligt att de som skall fatta ett sddant beslut - saval personalen,
patienten som dennes anhériga- upplever kdnslor av angest och otillracklig-
het. Ibland kan beslutet uppskjutas for att det kanns svart att ta initiativet till
en sadan diskussion. Terminalvard ar emellertid for patienten den basta moj-
liga varden i en sddan situation, och oftast det enda medicinskt motiverade
vardalternativet. Om beslutet om Gvergang till terminalvard uppskjuts eller i
varsta fall helt uteblir, far patienten ingen mojlighet till ett manskligt slutske-
de, dér onddigt lidande kan lindras.

6. Vard i livets slutskede i praktiken

Varden vid livets slut sker vanligtvis inom primarvarden; pa hilsocentralernas
baddavdelningar, aldringshem, institutioner for handikappade, privata var-
denheter eller hemma hos patienten eller pd hemliknande institutioner med
stod av hemsjukvard,eller vid behovinom den specialiserade sjukvarden. Ter-
minalvérd ges aven vid privata och kommunala vardenheter,som sarskilt spe-
cialiserat sig pa vard i livets slutskede. Aven den specaliserade sjukvarden bor
ha beredskap att ta hand om en ddende patient, ifall flyttning till en annan
enhet skulle medfora stérre olagenhet an nytta for patienten. Nar beslut om
terminalvard tagits, uppgors tillsammans med patienten och eventuellt hans
narstdende och den évriga vardpersonalen en vardplan, som dven innefattar
samtliga parters till buds stdende resurser med beaktande av de vardforut-
sattningar som finns. Varden uppféljs och utvarderas regelbundet.

Varden kan ges pa ett stalle dar tillracklig beredskap och kompetens kan ga-
ranteras.Patienten bor hamojlighet att sjalv valja mellan hemvard och sjukhus-
vard. En patient i livets slutskede bor ocksa kunna fa hjélp och rad dygnet runt.
Enheter som erbjuder vard i livets slutskede bor dven ha valfungerande méjlig-
heter till konsultation med specialkliniker och/eller -enheter (hospicehem,
smartkliniker).Nar varden ges i hemmet, bor patienten och hans anhériga under
alla tider av dygnet kunna kontakta de personer som har ansvaret for varden.

Varden vid livets slut kraver yrkeskunnighet och samarbete. Enheter som
ger terminalvard skall ha kompetens till sddan vard och tillrackligt med utbil-
dad och yrkeskunnig personal. Det &r nyttigt att vid halsocentraler och sjuk-
hus, som tar hand om ddende patienter utndémna en lakare som svarar for
denna typ av vard. Den ansvariga lakaren skall kunna skaffa tillracklig utbild-
ning i palliativ vard, ha tid att samtala med den déende patienten och hans
anhoriga och dessutom ge handledning i terminalvard till enhetens 6vriga
lakare. Vardlaget skall ocksa ha ett tillrackligt antal sjuksk&tare och mojlighet
att konsulteraen socialarbetare, psykolog och prast,som ocksé kan ingaivard-
laget, om patienten sa vill. Vardpersonalen skall ha formaga att hantera pa-
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tientens symtom och mojlighet att svara pa emotionella reaktioner och kun-
skapsbehov hos patienten och de anhériga.Om patienten s& 6nskar,skall &ven
andliga fragor beaktas och besvaras. Utgangspunkten &r, att patientens per-
sonliga 6vertygelse respekteras. Vid behov kan man be sjukhusprésten eller
en anstélld fran den kyrka eller det religisa samfund som patienten tillnor
komma pa besok till sjukhuset eller till patientens hem.

Med hjalp av tillaggs- och pabyggnadsutbildning och kontinuerlig hand-
ledning kan man sékra de anstalldas yrkeskunnighet och hjalpa dem att orka
med sitt arbete. Det &r arbetsgivarens plikt att sorja for handleningen och se
till, att de anstéllda orkar och har kompetens for sitt arbete. Undervisning om
vard i livets slutskede bor aven i 6kad utstrackning ingé i grundutbildningen
for olika yrkeskategorier inom halso- och socialvarden.

Patienter som befinner sig i livets slutskede har ofta ett mangfald av olika
symtom, och deras rorelse- och funktionsformaga kan vara nedsatt. Enheter
som ger terminalvard skall darfor hatillrackligt med utbildad personal forgod
vard och omsorg. Aven arbetarskyddet och patientsékerheten forutsatter till-
rackligt antal anstallda. Malet bor vara minst en sjukskotare per vardplats. En
dodende patientoch hansanhdrigabor gestillrackligt med plats,t.ex.egetrum,
dar patienten i lugn och ro kan traffa sina narstdende och fortsatta med att
gorasaker som han tycker om.Aven den dagligaomsorgen kraver,att det finns
tillrackligtmed plats runt omkring patienten.Utbildade frivilliga personer kan
inte ersétta anstallda som har utbildning inom hélso- och sjukvarden,och de
far inte tilldelas ansvaret for den praktiska varden. De har sin viktiga roll i att
stotta de anhdriga och sitta hos patienten.

Avlidna ménniskor skall behandlas med respekt och aktning.Enheter som
ger terminalvard skall géra upp instruktioner om hantering och transporte-
ring av avlidna och om hansyn till anhériga efter dddsfallet. De anhoriga bor
fa tillrackligt detaljerade anvisningar om hur de skall férfara, om patienten
enligt sitt eget onskemal dér hemma.

7. Terminalvard hemma

Utgéangspunkten for att en patient under sin sista tid vardas och dér i sitt hem
ar patientens eget onskemal. Ofta kraver det i praktiken, att en anhérig eller
annan narstdende person atar sig att deltai varden.Foratt vardrelationen skall
bli s& god och trygg som mojligt &r det viktigt att fasta sarskild uppmarsam-
hetvid det skedet da patienten utskrivs tillhemmet. Det &r bra att sa detaljerat
som mojligt komma Gverens om vardarrangemangen, nedteckna det man
kommit 6verens om,och se till att informationen I6per smidigt mellan hemmet
och den vardansvariga enhetens personal.Patienten och hans narstdende mas-



te underallatider avdygnet hamojlighet att kontakta personalen for att fa hjalp
ochrad.Patienten bor pasjukhuseteller halsocentralen haens.k.stddavdelning,
dit han vid behov kan flyttas. Den narstdende personen som vardar patienten
behodver handledning, uppmuntran, stéd, och uppskattning for att orka skota
patienten hemma.Frivilligastodpersoner eller anstélldainom férsamlingenkan
varatill stor hjalp for helafamiljeni dennasituation.Vard vid livets sluti hemmet
bor ordnas sé att dyra lakemedel,stod for narstdendevard, avgifter for hemsjuk-
vard eller andra kostnader inte utgér hinder for denna vardlgsning. Familjen
maste pa forhand kunna forbereda sig for att patienten kommer att do i hem-
met. Den narstdende som skoter patienten bor fa skriftliga anvisningar om de
praktiska arrangemangen och vem som skall kontaktas nar déden intraffat. De
narstaende kan behdva stod ocksa efter dodsfallet. Det tillnér god vardpraxis
att ordna ett méte med de narstaende efterat.

Principerna for terminalvard hemma bor &ven galla for hemliknande insti-
tutioner, t.ex.servicebostader, grupphem och aldringshem.

8. Barn i terminalvard

Vid en allvarlig sjukdom hos ett barn prévas bade barnets och familjens resurser.
Det kan vara mycket tungt bade for personalen och familjen att acceptera en
obotligsjukdom hosett barn. Likval ar det dockien sddan situation bast for barnet
att Gvergatill terminalvard,ochibland &r det ocksa det endamedicinskt grundade
vardalternativet. Att ta upp arendet i samtal med barnet och de anhdriga kraver
god yrkeskunskap, klokhet och mod. Ett barn som befinner sig i terminalskedet
bor famaojlighet att leva ett s& normalt livsom majligt aveni livets slutskede. Barn
vill ofta vara hemma sd mycket och sé& lange som mojligt, leka, vara ute och tréffa
sinakamrater.Vardatgarder far inte begransa barnets normala liv mer an vad som
ar nédvandigt. Man bor dock se till att symtomen behandlas i den mén det &r
mojligt. Det &r ocksa viktigt och hor till god vardpraxis att foraldrarna far stod
under terminalvarden och tillrackligt lange aven efter barnets dod. Ofta ar det till
hjalp om barnet, foraldrarna och de narmaste anhoriga far vara med i grupper for
likstallda, och fa stod av andra i samma situation.

Ett litet barn som ar familjemedlem till en patient i livets slutskede kan ha en
mycket orealistisk bild av doden som ett slutligt avsked. | synnerhet om ndgon av
barnets foraldrar narmar sig doden, haller barnet pé att forlora en méanniska som
haft en avgdrande betydelse for hans eller hennes liv. Man bor ge tillfélle och
mojlighet for barnet att uttrycka sina behov,sin sorg och sin radsla.Man bor ocksa
setillatt barnetinteiontdan behdver bekymrasig 6ver hur de andrafamiljemed-
lemmarna skall klara sig. Det &r viktigt att kunna sékra barnets valmaende och
trygga utveckling i synnerhet om barnet forlorar sin enda vardnadshavare.
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9. ETENE:s rekommendationer

. Var och en har ratt till god och mansklig vard och omsorg aven nar

botande vard inte finns.

Patientens sjalvbestammanderatt skall respekteras under varden i li-
vets slutskede. Avvikelse fran vardtestamente kan endast goras om det
finns grundad anledning att anta, att patienten har &ndrat sin asikt om
behandlingen.

. Terminalvardsbeslut och vardplan grundar sig pa samrad mellan pa-

tienten och dem som svarar fér varden.

Det ar viktigt att vardkontinuiteten garanteras nar malet for varden
andras och patienten flyttas fran en vardenhet till en annan. Vid 6ver-
gang fran botande vard till palliativ vard eller terminalvard ar det ocksa
viktigt att gora upp en sa klar och tydlig plan som maijligt och inféra
denipatientens journal. Allasom deltarivarden bor hatillgang till pla-
nen. Tydliga och allmént godké&nda uttryck skall anvéndas i journal-
handlingarna.

Enheter som ger terminalvard skall ha beredskap att genomfora den
vardplan som uppgjorts. God beredskap forutsétter tillrackliga perso-
nalresurser, yrkeskunskap samt sddana medel och instrument, som
behdvs for en vardig och trygg vard.

Patienten har ratt att d6 hemma eller pa en plats dar de narmaste kan
vara narvarande, om sa 6nskas.

Personer som inte ar kompetenta att besluta om sin egen vard bor
sarskilt uppmarksammas saval som terminalpatienter som deras an-
horiga.

. Alladdende patienter har ratt till god vard i livets slutskede oberoende

av diagnos.
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