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Férkortningar:

EAPC: European association for palliative care

IAHPC: International association for hospice & palliative care
SHM: Social- och hélsovardsministeriet

THL: Institutet for halsa och valfard

WHO: World Health Organization

WMA: The World Medical Association

AHS: Alands halso- och sjukvard

Forfattare till rapporten: Ida-Mari Elfving-Gustafsson, tillfallig specialssakkunnig halso- och
sjukvardsbyran, Social- och miljé avdelningen, Alands Landskapsregering
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1 Inledning

| Regeringsprogrammet Tillsammans fér Aland framgér féljande text: “Palliativa vdrden i hemmiljé
understéds i hogre grad. Landskapsregeringen avser att tillsétta en arbetsgrupp som utreder
mdjligheterna att vidareutveckla den"." Det ar av vikt att dessforinnan utreda vad innebdrden av
palliativ vard betyder och att kartlagga hur den palliativa varden &r uppbyggd idag pa Aland, som har
egen lagstiftningsbehorighet? inom omradet halso- och sjukvard.

| dagslaget framgar det inte hur den aléandska palliativa varden &r uppbyggd i dess helhet, eller i
jamforelse med nérliggande omraden i savél riket som i Sverige. Pa Alands halso- och sjukvards (AHS)
hemsida framgar att palliativ vard bedrivs pa AHS inom den palliativa mottagningen och avdelningen.?
Det kan dartill antas att det ar kant att palliativ vard ocksa bedrivs vid institutionsboendena.

Eftersom Aland befinner sig geografiskt sett néra Sverige med en tradition av néra samarbete géllande
klinisk vard, utbildningar och kompetensforsorjning kan det vara betydelsefullt att dven inkludera de
svenska strukturerna som en grund av jamférelse tillsammans med de nyligen utarbetade finlandska
palliativa riktlinjerna och strukturerna i denna &versiktliga rapport.

Befolkningen blir allt &ldre och livslangden beraknas oka. Till &r 2034 beraknas den totala finlandska
folkmangden 6ka, for att ar 2050 minskas. Detta kan hérledas till en aldrande befolkning med totalt
sett ldg nativitet. Endast i Birkaland, Nyland och p& Aland beriknas befolkningsmangden éka &nnu ar
2040.% Finland har bland de hogsta forsorjningskvoterna i Europa, och stiger tillsammans med
Danmark mest i Norden.” Aland har darutéver den hégsta férsérjningskvoten i Norden och ékar ocksa
mest. Det berdknas att varje person i arbetsfor alder ska forsorja ytterligare en person inom loppet av
20 ar.®

Befolkningsstrukturen pé Aland forhaller sig likartat till saval 6vriga Finland som till Sverige. Vid
rapportering per 31.12.2021 konstaterades det att den aldre befolkningsgruppen, personer 75-84 ar
6kat mest. Andelen av barn- och unga, under 18 ar, r 20 % och sjunker langsamt. Befolkningen mellan
18-64 ar utgor totalt sett 57 % av befolkningen. 23 % av befolkningen ar 65 ar eller &ldre.’

| takt med aldrande 6kar risken fér utvecklande av sjukdomar® som kraver specialistvard, och i
férlangningen darmed méjligen dven palliativ vard. De vanligaste dédsorsakerna pé Aland &r i fallande

'Alands Landskapsregering. Regeringsprogram. Tillsammans fér Aland. Meddelande 1/2019-2020. 2019, 9
https://www.regeringen.ax/sites/www.regeringen.ax/files/attachments/guidedocument/m0120192020-handlingsprogram-2019-
2023.pdf Hamtad: 21.04.2022

2 Sjalvstyrelselag (1991:71) fér Aland § 18, 12 punkten

3Alands hélso- och sjukvard. Alla mottagningar och avdelningar. 2020. https://www.ahs.ax/patienter/alla-mottagningar-och-
avdelningar Hdmtad: 02.05.2022

4 Statistikcentralen. Fruktsamheten i Finland pé en otillréicklig nivé med tanke pd dldersstrukturen. Finlands officiella statistik (FOS):
Befolkningsprognos. ISSN=1798-5145. 2021. Helsingfors: 2021.

http://www.stat.fi/til/vaenn/2021/vaenn 2021 2021-09-30 tie 001 sv.html Hamtad: 10.05.2022.

> Harriet Finne-Soveri. Nordens vdilféirdscenter. Kvalitet inom dldreomsorgen. 2015. Hamtad: 09.05.2022.
https://nordicwelfare.org/wp-content/uploads/2017/10/c3a4ldreomsorg20i20norden webb.pdf

¢ Maj-Len Osterlund. Nordens vdlférdscenter. Kvalitet inom dldreomsorgen. Hamtad: 09.05.2022. https://nordicwelfare.org/wp-
content/uploads/2017/10/c3a4ldreomsorg20i20norden webb.pdf

7 Kenth Haggblom, (2022). Alands statistik- och utredningsbyrd. Befolkningens dldersstruktur 31.12.2022.

https://www.asub.ax/sv/statistik/befolkningens-aldersstruktur-31122021 Hamtad: 09.05.2022.
8 Stig Berg. Aldrandet, familj, samhdille. Stockholm: Liber. 2007.
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ordning sjukdomar i cirkulationssystemet, tumorer, demenssjukdomar/alzheimer,
andningsorgansjukdom samt vald och olyckor mellan aren 1969-2014. Mortalitetstrenden ar
sjunkande for cirkulationssjukdomarna medan mortalitetstrenden ar stigande for saval tumorer som
demenssjukdomar.® Ar 2020 uppgick antalet avlidna till 291 personer.™®

| rapporten medicinska kriterier for langvarig institutionsvard av aldre fran ar 2020 féreslar
arbetsgruppen en utokning av tjanster i hemmet, bland annat omfattande terminalvard samt att
lakarresurserna behdéver vara tillrackliga.™

Alands hélso- och sjukvard (AHS) ansvarar fér den offentliga halso- och sjukvarden i landskapet
Aland." Aland har egen lagstiftningsbehérighet inom hélso- och sjukvérden, vilket regleras genom
landskapslag (2011:114) om halso- och sjukvard (benamns senare hélso-och sjukvardslagen). Enligt
15 § i halso- och sjukvardslagen, handhar AHS ansvaret att tillgodose invanarnas rétt till en
hogkvalitativ offentlig vard baserad pa evidens, beprévad erfarenhet och praxis som kontrolleras och
utvecklas i enlighet med detta. Varden som ges till patienten ska ske i samforstand, med respekt for
dennes vardighet™ i enlighet med lag om patientens stéllning och rattigheter (FFS 785/1992),
tillamplig genom landskapslag (1993:61) om tillampning i landskapet Aland av lagen om patientens
stallning och rattigheter.™

AHS palliativa avdelnings uppstart féregicks av en projektplan som beskrev det davarande laget och
framtidsutsikterna fér den palliativa varden. Det kunde da konstateras att minst tio platser for palliativ
vard var nodvéndigt for att tillgodose de individer som var i behov av palliativ vard. D& kunde det dven
klarlaggas att kostanden é&r lagre for vard pa palliativ avdelning jamfort med medicinsk- eller kirurgisk
vardavdelning.®

| verksamhetsberattelsen 2020 for AHS framgar det att 240 vardtillfallen skett vid den palliativa
avdelningen. Belaggningsgraden var 64 % for ar 2020 vilket i verksamhetsberattelsen uppgavs vara
lagre an for ar 2019. Samarbetet med hemsjukvarden beskrevs ha dkat, och fler patienter fick mojlighet
att ta del av palliativ vard i hemmet."’

Kommunerna tillsammans med Alands halso- och sjukvard ansvarar fér vérden av aldre som ska
tillgodose de aldres (6ver 65 ar) halsa, vilbefinnande och funktionsférmaga i enlighet med Aldrelag
(2020:9)."8 Innan institutionsvard inleds ska detta ha féregatts av en utredning. Kommunen ansvarar for

® Sanna Roos, 2016. Alands statistik- och utredningsbyré Dédsorsaker pd Aland 1969-2014. 2016.
https://www.asub.ax/sv/statistik/dodsorsaker-pa-aland-1969-2014 Hamtad: 10.05.2022.

10 Kenth Haggblom. Befolkningsrérelsen 2021, slutliga siffror. Alands statistik och utredningsbyra. 2021.
https://www.asub.ax/sv/statistik/befolkningsrorelsen-2021-slutliga-siffror

" Socialvardsbyran. Medicinska kriterier for ldngvarig institutionsvdrd. 2020.

12 Alands landskapsregering. Hélso- och sjukvdrd. 2015. Hamtad: 28.04.2022. https://www.regeringen.ax/halsa-omsorg/halso-
sjukvard

'3 Landskapslag (2011:114) om hélso- och sjukvérd.

™ Lag om patientens stallning och réttigheter FFS 785/1992. Finlex.

"> Landskapslag (1993:61) om tillimpning i landskapet Aland av lagen om patientens stéllning och rattigheter
'® Annika Kowalewski. (2015). Projekt Palliativ vdrd. Alands hdlso- och sjukvdrd. Rapport 2015.

7 Verksamhetsberéttelse. Alands halso- och sjukvard 2020. https://www.ahs.ax/om-ahs/verksamhetsberattelser
'8 Aldrelagen 2020:9 fér Aland.
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att tillgodose patientens behov av institutionsvard da det &r medicinskt indikerat.” Da en klient ar i
socialvard ska socialvarden tillsammans med Alands halso- och sjukvard ge den mest funktionella
helhetsmassiga varden, vilken ska regleras via samverkansavtal.?? 21

1.2 Syfte

Palliativ vard ska ges jamlikt , med en hog kvalitet, och patienten ska beredas mojlighet att ta emot
den palliativa varden i det egna hemmet.?? Palliativ vard ska omfatta tillracklig lindring av psykisk-,
fysisk, social- och andlig halsa?? vilket forutsatter tillrackliga resurser i varden. Med grund i att
befolkningsstrukturen dndras sa att allt fler uppnar en hégre alder kan dven kraven pa varden komma
att forandras. Om allt fler behover vardas i hemmet, inkluderande palliativ vard kan det saledes
innebéra ett behov av férandring i den palliativa sjukvardens organisering och struktur. Innan nagra
slutsatser kan dras &r det av vikt att héra de yrkesverksamma inom palliativ vard pa Aland vilka besitter
den empiriska kunskapen om hur den palliativa vardens organisering, struktur och kvalitet fungerar
idag.

Syftet med en kartldggning av den alandska palliativa varden &r sdledes att identifiera hur strukturerna
och organiseringen for den aléandska palliativa varden fungerar idag.

1.3 Disposition

Rapporten ar uppbyggd som en 6versikt vilken inledningsvis behandlar definitioner pé palliativ vard
och vilka rekommendationer som publicerats for integrering av denna. Darefter beskrivs den palliativa
vardens struktur och organisering i utvalda orter i riket och i Sverige samt de nationella
rekommendationer for palliativ vard som rader. Metoddelen omfattar beskrivning av tillvdgagangssatt
for datainsamling géllande alandsk palliativ vard. | resultatdelen framstélls den palliativa vardens
struktur och organisering pa Aland baserad p& samtal med de fér institutionerna och AHS utvalda
personerna under perioden maj -juni 2022. Slutligen diskuteras den palliativa varden pa Aland i
forhallande till forskning, rekommendationer och strukturer.

Rapporten ar endast oversiktlig, och bor ldsas som sadan. Specifik palliativ vard till barn, dldre och
specifika sjukdomsgrupper behandlas endast kort i denna rapport. Syftet med rapporten ar att skapa
en oversiktlig helhetsbild 6ver vad palliativ vard innebér inkluderande dess definitioner och

"9 Socialvardsbyrén. Medicinska kriterier fér ldngvarig institutionsvdrd av dldre. 2020.
https://www.regeringen.ax/sites/www.regeringen.ax/files/attachments/guidedocument/rapport -

medicinska kriterier for langvarig institutionsvard for aldre 031120.pdf Hamtad: 02.05.2022.
0 | andskapslag om hélso- och sjukvard, 2011:114 19a8.
2! Landskapslag om socialvard, 2020:12, 69 §.
22 Den riksomfattande etiska delegationen (2003). ETENE. Vdrd i livets slutskede — Promemoria utgiven av riksomfattande etiska
delegationen inom hdlso- och sjukvdrden.
https://etene.fi/documents/66861912/66865226/Promemoria+om+v%C3%A5rd+i+livets+slutskede, +2003.pdf/9620565b-52e7-
43f0-adc2-8f64bbb64ced4/Promemoria+om+v%C3%A5rd+i+livets+slutskede, +2003.pdf?t=1439806040000 Hamtad: 29.04.2022
2 WHO, 2020. 9 Aug 2020. Palliative care. https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care Hamtad:
28.04.2022
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rekommendationer samt en bild éver hur den palliativa varden bedrivs pa olika orter i Finland, Sverige
och pé Aland. Rapporten slutférdes i augusti 2022.

1.4 Avgransning

Denna 6versikt behandlar inte eutanasi eller assisterat sjalvmord. | Finland har detta diskuterats pa
regeringsnivd och déarefter har utredningen éverltits till en sakkunnig grupp. Annu har sakkunniga
inte enats om en gemensam syn. Varken i Sverige eller Finland &r eutanasi legaliserat. | andra
europeiska lander sdsom Nederlanderna, Belgien med flera ar eutanasi inte straffbart, men
genomférandeprocessen ska rapporteras fér granskning efter att dédsfallet intratt. Aven eutanasi for
barn kan som i till exempel Belgien vara tilldtet, och i Nederldnderna &r eutanasi godkant fran 12 ars
alder. Ovriga lander som till exempel Schweiz godkanner ldkarassisterat sjdlvmord, men inte eutanasi.
Finlands lakarforbund motsatter sig saval eutanasi som lakarassisterat sjalvmord. Lékarassisterat
sjalvmord ar principiellt inte straffbart i Finland men rattsfall saknas och darmed en bedémning i
domstol.?

Ar 2018 inlamnades ett medborgarinitiativ om legalisering av eutanasi i Finland vilket férkastades, men
en arbetsgrupp tillsattes darefter for att utreda fragan. Arbetsgruppen framkom med tva lagutkast som
alternativ till bibehallen lagstiftning. Expertarbetsgruppen kunde dock inte enas i fragan om eutanasi,
men kunde dock konstatera att lakarens rattsliga stallning i fragan &r oklar.?>

Sveriges lakarférbund har ocksa beddmt att lakarassisterat sjalvmord inte ar straffbart i Sverige, men
pafdljden kan bli att lakaren forlorar sin legitimation. Dartill staller sig dven Sveriges lakarférbund
negativt till eutanasi och assisterat sjdlvmord. Lakarkaren &r dock inte enig i fragan vilket framkom i en
enkatundersodkning. Sveriges lakarférbund uppmuntrar debatten, men i likhet med The World Medical
Association (WMA) stéller man sig i sak negativ till legalisering av eutanasi. Istallet for eutanasi eller
ldkarassisterat sjalvmord foreslas det att den palliativa varden forbattras och symtomlindrar i tillrackligt
stor utstrackning.?®

24 Finlands lakarférbund. Eutanasi och assisterat sjcilvmord. 2021. https://www.laakariliitto.fi/lakaretik/livets-slutskede/eutanasi-
och-assisterat-sjalvmord/ Hamtad: 06.06.2022

% Statsradet. Expertgruppen fér livets slutskede féresldr é@ndringar i den palliativa vdrden — samsyn om legalisering av eutanasi
ndddes inte. Pressmeddelande.31.8.2021. https://valtioneuvosto.fi/sv/-//1271139/expertgruppen-for-livets-slutskede-foreslar-
andringar-i-den-palliativa-varden-samsyn-om-legalisering-av-eutanasi-naddes-inte Hdmtad: 04.05.2022

%6 Sveriges lakarférbund. Dédshjélp. https://slf.se/rad-och-stod/etik/lakarassisterat-sjalvmord/ Hdmtad: 06.06.2022
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2 Palliativ vard

| kapitlet palliativ vard diskuteras innebdrden av palliativ vard och vad denna bér omfatta sett ur saval
internationella som nationella rekommendationer.

2.1 Definition palliativ vard

Enligt WHO (World Health Organization) innebar den palliativa varden ett forhallningssatt som leder
till en forhojning av livskvaliteten hos patienter och dess familj, vilka lider av en livshotande sjukdom.
Den palliativa behandlingen ska omfatta lindring av smarta och andra fysiska, psykiska och existentiella
symtom.?’

WHO definierar palliativ vard enligt féljande:

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for patienter och de
narstdende, genom att férebygga och lindra lidandet genom tidig upptéckt, bedémning och behandling av
smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan uppkomma i samband med livshotande
sjukdom.

Palliativ vard innebaér att:

e lindra smérta och andra plagsamma symtom

e bekréfta livet och betrakta doden som en normal process

e inte paskynda eller fordroja doden

e integrera de psykosociala och andliga aspekterna av patientvarden

e stddja patienten i att leva sa aktivt som mgjligt fram till doden

e  stddja de narstdende under patientens sjukdom och i deras sorgearbete

e genom ett tvarprofessionellt forhallningssatt inrikta sig pa patientens och de narstaendes behov

e framja livskvalitet som kan paverka sjukdomsférloppet positivt

e vara tillamplig i ett tidigt sjukdomsskede, tillsammans med andra terapier som syftar till att forlanga livet,
sasom kemoterapi och stralning, samt dven de undersdkningar som behovs for att battre forsté och ta
hand om pldgsamma kliniska komplikationer.?

World Health Organization (WHQO) uppmanar dess medlemsstater att sakerstélla den palliativa varden
bland annat genom ibruktagande av lagstiftning och policys som forbattrar den palliativa varden.
Vidare har medlemsstaterna ett etiskt ansvar att halsovardssystemet bedriver en god palliativ vard.?

International Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC) utarbetade ar 2021 en ny definition av
palliativ vard pa uppdrag av the Lancet Commission Global Access to Palliative Care and Pain Relief.
Representanter fran saval hog- som lag och medelinkomstlédnders i IAHPC deltog. Den nya
definitionen innebar bland annat i praktiken att definitionen pa palliativ vard utvidgades till att utga
fran patientens behov av symtomlindring vid svar sjukdom istéllet for att som i WHOs tidigare

2T WHO, 2020. 9 Aug 2020. Palliative care. https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care Hamtad:
28.04.2022

28 Nationella rddet for palliativ vard. Definition av palliativ vérd enligt WHO https://www.nrpv.se/om-nrpv/vad-ar-palliativ-vard/
Hamtad: 20.06.2022.

29 World Health Assemby 67.19. 2014. Strengthening of palliative care as a component of

comprehensive care throughout the life course. 2014, 1-5. Hamtad: 27.04.2022.

https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf files/WHA67/A67 R19-en.pdf
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definition utga fran lindring vid livshotande sjukdom. Vidare lyftes det fram att varden som ges ska
vara evidensbaserad och att tillracklig utbildning for personalen ar nddvandig. Dartill framlades det
varden ska ges med beaktande av patientens existentiella och kulturella behov intakt behallna.3°

European Association for Palliative Care (EAPC) har definierat palliativ vard som en helhetsmassig vard
som syftar till att lindra en individs symtom avseende somatisk, psykisk, existentiell eller social halsa.
Doden ses som en naturlig del av livet. Varden ska ges oavsett om patienten vardas pa sjukhus eller i
det egna hemmet. Den palliativa varden ska varken forlanga eller forkorta livet, som ska vara av basta
mojliga livskvalitet. Varden ska vara multidisciplindr och omfatta patienten, dess anhériga och
samhallet. 3’

Palliative care is the active, total care of the patients whose disease is not
responsive to curative treatment. Control of pain, of other symptoms, and of
social, psychological and spiritual problems is paramount. Palliative care is
interdisciplinary in its approach and encompasses the patient, the family and
the community in its scope. In a sense, palliative care is to offer the most basic
concept of care — that of providing for the needs of the patient wherever he or
she is cared for, either at home or in the hospital. Palliative care affirms life and
regards dying as a normal process; it neither hastens nor postpones death. It
sets out to preserve the best possible quality of life until death.3?

2.2 Den palliativa vardens kérna

Den palliativa varden kan betraktas som en grundldaggande mansklig rattighet och vardighet.33
Palliativ vard kan inledas fér manga olika sjukdomstillstand, och inte bara cancersjukdomar, vilket
beslutsfattarna behover vara medvetna om.3* Cancer leder globalt sett till storst behov av palliativ vard
av alla diagnoser. Dock utgdr cancerdiagnoser endast ca 30 % av samtliga diagnoser som leder till
palliativ vard. Andra diagnoser som éar vanligt forekommande inom palliativ vard ar demens,
cerebrovaskulara sjukdomar och HIV.3® Jamforelsevis &r det i Finland vanligast med doddsfall orsakade
av cancer, hjart- och karlsjukdomar och demenssjukdomar.3¢ Detta &r i paritet med Socialstyrelsen som
namner att de mest frekvent férekommande sjukdomarna som leder till palliativ vard &r cancer, hjart-
och kérlsjukdomar, demens och stroke i Sverige.?’

30 Lukas Radbruch et al. Redefining Palliative Care-A New Consensus-Based Definition. Journal of Pain and Symptom
Management. 2020. 60(4):754-764. doi:10.1016/j.jpainsymman.

31 Sheila Payne et al. Revised recommendations on standards and norms for palliative care in Europe from the European
Assosciation for Pallliative Care (EAPC): A Delphi Study. Palliative Medicine. 2022, 685 Doi: 10.1177/02692163221074547

2 Aa, s. 685

33 Europaradet. Resolution 2249. 2018. http://assembly.coe.int/nw/xml/XRef/Xref-XML2HTML-en.asp?fileid=25214&lang=en
Hamtad: 16.05.2022.

** WHO. Palliative Care, 2020.

% Felicia Knaul. How many adults and children are in need of palliative care worldwide? I: Stephen Connor (ed.). The Global Atlas
of Palliative care. 2 nd ed. 2020. Hamtad: 30.06.2022.

36 Finlands officiella statistik (FOS): Dédsorsaker.

ISSN=1799-506X. 2020. Helsinki: Statistikcentralen. 2020. https://www.tilastokeskus.fi/til/ksyyt/2020/ksyyt 2020 2021-12-
10 _tie 001 sv.html Hamtad: 20.06.2022.

™ Socialstyrelsen. Nationellt kunskapsstéd fér god palliativ vérd i livets slutskede. Végledning, rekommendationer och indikatorer
Stod for styrning och ledning. 2016, 21. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2013-6-4.pdf Hdmtad: 03.05.2022.
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Den palliativa vardens syfte ar att forbattra livskvaliteten trots sjukdom inom fysisk, - psykisk-, social-
och existentiell hélsa. Varden som ges ska vara foljsam infér patientens forandringar i halsostatus med
bibehallen vardighet hos patienten. Dartill ar det véasentligt att inleda den palliativa varden i ett tidigt
skede for att minimera risken for sjukhusinlaggningar.3®

Hos patienter som fatt ett beslut om palliativ vard minskar antalet sjukhusinldggningar, medan risken
ar storre att patienter utan beslut om palliativ vard eller att beslutet fattats mycket sent i den palliativa
fasen uppsoker akutsjukvard och ocksa att dessa patienter avlider pa sjukhusavdelning.3® Patienter i
palliativt skede uppsoker vard pa sjukhus efter att ha skrivits ut i lagre grad om en palliativ
konsultation gt rum dessférinnan. Orsaken till att patienter i palliativ vard uppsoker vard pa sjukhus ar
vanligen grundade i fysiska symtom sasom till exempel andndd, infektion eller behov av
blodtransfusion.

Patienter vittnar ocksa om att det finns vissa fordelar med att skrivas inpa sjukhus, sdésom en 6kad
kansla av trygghet, avlastning till narstdende, av att bli omhandertagen, att forbéattras i maendet och
att fa stod i att klara av att hantera sjukdomen i hemmet.*’

Globalt sett behover 58 miljoner manniskor arligen palliativ vard av vilka 31,1 miljoner ar i livets
slutskede. Majoriteten, 76 %, av dessa ar boende i 1dg- och medelinkomstléander.*> 98 % av alla barn
som behover palliativ vard ar boende i 1dg- och medelinkomstlander. Trots att majoriteten av de
patienter som behover palliativ vard ar boende i 1dg- och medelinkomstlander nyttjas endast 13 % av
det globalt distribuerade morfinet som ar vésentligt for palliativ vard till ldag- och medelinkomstlander.
Detta tyder pa en ojamlik behandling av palliativ vard globalt sett. 43

Patienter som ar i palliativ vard utvecklar ofta sméartproblematik samt psykiskt nedsatt halsa. WHO
framhaller att det ar av stor vikt att ge patienterna tillracklig opioidbehandling, for att minska smarta
och andningsproblematik, utan att begransas av tanken av att patienten blir beroende av preparatet.*
Det ar sedan tidigare kant att patienter i ett palliativt skede ofta upplever andnéd vilket kan bero pa en
progression av sjukdomen eller av komplikationer.#> Andningscentrum kan dock paverkas av
opioidanvandning vilket &r en kand fruktad biverkan.*® Dock har det pavisats att opioder har en god

38 World Health Assembly 67.19. 2014. Strengthening of palliative care as a component of

comprehensive care throughout the life course, 2014.

39 Outi M. Hirvonen et al. The impact of the duration of the palliative care period on cancer patients with regard to the use of
hospital services and the place of death: a retrospective cohort study. BMC Palliative Care 2020,19-37
https://doi.org/10.1186/512904-020-00547-8

4% Vincent Gamblin et al. Home hospitalization for palliative cancer care: factors associated with unplanned hospital admissions
and death in hospital. Gamblin et al. BMC Palliative Care. 2021, 20-24. Doi:.org/10.1186/s12904-021-00720-7

41 Jackie Robinson, Merryn Gott, Clare Gardiner och Christine Ingleton. A qualitative study

exploring the benefits of hospital admissions from the perspectives of patients with

palliative care needs. Palliative Medicine. 29 (8) 2015, 703-710. https://doi.org/10.1177/026921631557584

42 Felicia Knaul* , Lukas Radbruch* , Stephen Connor, Liliana de Lima, Hector Arreola-Ornelas, Oscar Mendez Carniado, Xiaoxaio
Jiang Kwete, Afsan Bhadelia, Julia Downing, Eric L. Krakauer. How many adults and children are in need of palliative care
worldwide? I: Stephen Connor (ed.). The Global Atlas of Palliative care. 2 nd ed.

43 WHO. Palliative care. 2020.

“ibid

45 Johan Fridegren. Palliativ vrd-andnéd. Internetmedicin. 2021a.
https://www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/onkologi/palliativ-vard-andnod/ Hdmtad: 10.06.2022

46 A. Dahan: Opioids. In Clinical Anesthesia. 7th edition. Edited by PG Barash et al. Philadelphia: Lippincott, Williams & Wilkins;
2013:501-22. I: Rutger van der Schier et al. Margot Opioid-induced respiratory depression: reversal by non-opioid drugs.
F1000Prime Reports 2014, 6:79. doi:10.12703/P6-79
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effekt pa andndd och snabb andningsfrekvens hos patienter i ett palliativt skede utan att en signifikant
inverkan sker pa syre- och koldioxidhalt i blodet.#” S& lange dosen motsvarar smartan ar risken liten fér
att andningsdepression uppstar.*8

Saval de finska*® som de svenska rekommendationerna®® 5'féljer de internationella riktlinjerna®? for
hantering av de vanligaste forekommande symtomen inom palliativ vard sdsom andnéd, illamaende
smarta m.m. Saval vuxna som barn kan behdéva palliativ vard. Betraffande barn i behov av palliativ vard
ar det viktigt att barnets hela familj ges det stod som behovs>3.

Aven THL, Institutet for halsa och valfard, beskriver att den palliativa vardens karna &r att uppratthalla
livskvalitet, att minska lidandet och att ge stod till anhériga da en patient har en sjukdom som inte gar
att bota och som medfér konstant forsamring. Den vard som ges till patienten ska vara multidisciplinar

och omfatta en helhetssyn dar patientens behov uppfylls, oavsett patientens alder eller sjukdom.>*

Det palliativa vardforloppet ar olikartat beroende pa sjukdomstillstand. Funktionsférmagan &r vanligen
bibehallen langre vid en cancersjukdom for att sedan dramatiskt avta samtidigt som starka symtom
uppstar. Vid demenssjukdom ar forloppet lugnare men med konstant férsamring och vid hjartsvikt
forblir formagan successivt samre, men med episoder av battre tillstand.>® Bilden nedan fran
Lakartidningen illustrerar funktionsférmagans férandring i de olika sjukdomsférloppen.

47 Katri Elena Clemens och Eberhard Kalschik, (2008). Symtomatic therapy of dyspnea with strong opioids and its effect on
ventilation in palliatiave care patients. Journal of symtom management., Vol 33, No 4. 2008, 473-480.
doi:10.1016/j.jpainsymman.2006.09.015

48 Gunnar Eckerdahl och Hans Thulesius. Palliativ vard. |: Likemedelsverket, Likemedelsboken. 2015.
https://lakemedelsboken.se/kapitel/smarta/palliativ_vard.html Hamtad: 20.06.2022.

4 Finska lakarféreningen Duodecim (2021). God medicinsk praxis. Palliativ vard och vard i livets slutskede.2021.
https://www.kaypahoito.fi/sv/gvr00063?tab=suositus Hamtad: 06.05.2022.

%0 Johan Fridegren. Palliativ vard-Allmant. Internetmedicin. 2021b. Hamtad: 28.04.2022.
https://www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/geriatrik/palliativ-vard-allmant/

51 Eckerdal och Thulesius, Palliativ vard, 2015.

52 \WHO. Palliativ vérd. 2020.

3 WHO. Planning and implementing palliative care services: a guide for programme managers. 2016.
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/250584/9789241565417-eng.pdf?sequence=1 Hamtad: 04.05.2022.

>4 Institutet for halsa och valfard (THL) (2021a). Palliativ vérd och vdérd i livets slutskede https://thl.fi/sv/web/aldre/vard-i-livets-
slutskede/vad-ar-palliativ-vard Hamtad: 22.04.2022.

55 Carl-Johan Fiirst, och Carl-Magnus Edenbrandt (2013). Lakartidningen 43-44 2013. Lékartidningen.

https://lakartidningen.se/klinik-och-vetenskap-1/artiklar-1/rapport/2013/11/palliativ-vard-pa-vag-mot-en-okad-kunskapsbas/
Hamtad: 16.05.2022
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%6 Carl-Johan Fiirst, och Carl-Magnus Edenbrandt (2013). Lakartidningen 43-44 2013. Lakartidningen.

https://lakartidningen.se/klinik-och-vetenskap-1/artiklar-1/rapport/2013/11/palliativ-vard-pa-vag-mot-en-okad-kunskapsbas/
Hamtad: 16.05.2022

2.3 Brytpunkt och den palliativa vardens faser

Fridegren beskriver att den palliativa varden indelas i tva olika faser, dels en livférlangande fas trots en
att en icke botbar sjukdom intratt, dels en fas dar det inte langre ar mojligt att forlanga livet. Da déden
ar nara forestaende, inom dagar eller veckor, benamns varden palliativ vard i livets slutskede®’.

Samtal mellan ansvarig lékare och patient fore 6verganag till en palliativ vardlinje halls pa basen av den
medicinska bedémningen vilket benamns brytpunktsamtal. Aven da évergangen till palliativ vard i
livets slutskede ar aktuell fors ett nytt brytpunktssamtal mellan lakaren och patienten.*®

Syftet med brytpunktsamtal ar att férmedla information till patienten och hens narstdende samt att
identifiera vilka 6nskemal patienten har betraffande varden vid forsamring. Vidare rekommenderas det
att sjukskotare och narstdende deltar i brytpunktssamtalet. Samtalets innehall antecknas dérefter i
patientens journal.>

Fore palliativ behandling inleds bor en dialog genom en vardéverlaggning ske och darefter fattas
beslut om att endast ge palliativ behandling, d.v.s. symtomlindrande vard. Detta ska dokumenteras i
patientens vardplan. Till detta kan dven ett DNR-beslut, (do not resucitate), fattas som innebar att
aterupplivning inte inleds i form av bland annat intubering, defibrillering eller liknande.®°

%6 ibid

57 Johan Fridegren. Palliativ vérd- allmént. 2021b.

%8 Socialstyrelsen. Palliativ vdrd- fortydligande och konkretisering av begrepp. 2018. Hamtad: 06.06.2022.
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2018-8-6.pdf

% Svenska palliativregistret. Vad bér ett brytpunktssamtal innehdlla och néir ska det genomféras
http://media.palliativ.se/2015/08/Brytpunkt20111.pdf Hdmtad:29.04.2022.

€ Valvira. Tillstdnds- och tillsynsverket fér social- och halsovarden. (2020). Vérd i livets slutskede.
https://www.valvira.fi/web/sv/halso-och-sjukvard/god-arbetsutovning/vard i livets slutskede Hamtad: 30.05.2022
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2.3.1 Vardvilja och livstestamente

For att tydliggora de egna 6nskemalen om varden och om dess begransningar kan alla individer
notera sitt livstestamente. Sdval muntligt som skriftligt uttryck av livstestamentet ar godtagbart, men
helst ska dock livstestamentet signeras skriftligen och bevittnas av tva personer. Det dr ocksa mojligt
att lakaren noterar patientens 6nskemal i en journalanteckning. Det &r i Finland &ven mojligt att notera
6nskemalen i Kanta. Syftet med livstestamentet ar att patientens vilja ska finnas tillganglig dven i
situationer da patienten inte kan eller férmar langre uttrycka sin vilja.®

Livstestamentet kan innehalla bade formuleringar som innebar att alla atgarder ska genomféras som
kan ténkas forlanga livet eller att behandlingar som férlanger livet och 6kar lidandet inte far
genomforas. Detta testamente upprattas da sjukdomsprognosen &r dalig.5?

2.4 Palliativ vard av barn

WHO definierar palliativ vard av barn enligt féljande:

Palliativ vard av barn ar en aktiv vard av barnets kropp, sjél och ande, och innebar ocksa att ge
stod till familjen. Den borjar nar sjukdomen ar diagnostiserad, och fortsatter oavsett om barnet far
behandling riktad mot sjukdomen eller e]. Vardgivaren maste utvardera och lindra barnets fysiska,
psykiska och sociala symtom. God palliativ vard kraver bred tvarvetenskaplig kompetens och alla
tillgangliga resurser. Palliativ vard fér barn kan ges av flera olika vardgivare.®

WHO menar att skillnaden mellan palliativ vard till vuxna och pediatrisk®palliativ vard ar att barnen
fortsatter att utvecklas kognitivt, fysiskt, psykiskt och hormonellt samtidigt som sjukdomen fortskrider
till skillnad fran vuxna. Dartill foreligger ett stort kommunikationsbehov till hela familjen da ett barn ar i
behov av palliativ vard. Familjen i sig kan bli starkt paverkade eftersom inledande av palliativ vard kan
innebara, framforallt i utvecklingslander, att minst en foralder tvingas sluta sitt arbete vilket kan leda
till en forsamrad ekonomi. Féljden av detta kan for de dvriga syskonen innebaéra att de inte langre kan
delta i skola med mera. P& sjukhusniva behdver det ocksa beredas utrymme for en vuxen att stanna
tillsammans med barnet. Andra utmaningar ar ocksa att dosera lakemedel, och att barn kan ha ett
brett panorama av manga olika sjukdomar, andra an vuxna, som leder till palliativ vard.

Beslutfattande kan ocksa vara mer utmanande, da det allmant sett ar svarare att acceptera att ett barn
ar doéende och i behov av palliativ vard, jamfort med en aldre person®,

67 ibid

62 Finlands lakarférbund. Livstestamente. 2021.https://www.laakariliitto.fi/lakaretik/livets-slutskede/livstestamente/ Hamtad:
30.05.2022.

63 Regionala cancercentrum. Nationellt vdrdprogram palliativ vérd av barn. 2021,13.
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vardprogram/nationellt-vardprogram-palliativ-
vard-av-barn.pdf

64 Pediatrisk palliativ vard = palliativ vard till barn

% WHO. Integrating palliative care and symptom relief into paediatrics: a WHO guide for health care planners, implementers and
managers. 2018. ISBN 978-92-4-151445-3 https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/274561/9789241514453-
eng.pdf?ua=1 Hamtad: 03.06.2022.
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Globalt sett dor barn i behov av palliativ vard i fallande ordning av kongenitala anomalier®®,
neonatala® tillstand, undernaring, meningit, HIV/AIDS, hjartkarlsjukdom, cancer, neurologiska tillstand,
njursjukdomar samt levercirros. Cancerdddsfallen utgdr endast 5,69 % av de dodsfall som foregatts av
ett behov av palliativ vard. Om vérden ar snabb med att upptécka och behandla vissa tillstand eller att
férhindra sjukdom med hjalp av hélsoférebyggande arbete kan en del av de sjukdomar barnen avlider
av globalt sett forhindras eller livstiden kan forlangas. De allra flesta barn som ar i behov av palliativ
vard ar boende i Afrika, sydost Asien samt 6stra medelhavet och det minst utbredda behovet av
palliativ vard till barn star att finna i Europa dven da behovet av palliativ vard beraknas per
befolkningsmangd.® Uppskattningsvis behover ca 4 miljoner barn palliativ vard. For ar 2017 redovisas
det att HIV-infektion (29,6%), perinatala tillstdnd (17,7%) kongenitala anomalier (16,2%) samt skador
och forgiftningar (16 %) ar de vanligaste orsakerna till palliativ vard hos barn.%°

Ett av FOrenta nationernas (FNs) globala mal till ar 2030 ar "God hdlsa och vilbefinnande” i vilket det
ingar att inga barn ska do av orsaker som kan forhindras. Vidare ar malen att den neonatala
mortaliteten ar maximalt 12 barn per 1000 fddda samt att maximalt 25 barn dér per 1000 levande
fodda hos barn under fem ar. En del i ledet &r ocksa att utrota epidemier sasom AIDS, tuberkulos och
liknande, samt att arbeta for att minska det antal personer med en tredjedel som dér i fortid av
sjukdomar som kan behandlas och férebyggas.”®

Jamférelsevis ar de vanligaste dodsorsakerna bland barn i Finland perinatala’ tillstand och kongenitala
anomalier vilket motsvarar 80 % av det totala antalet barn som avlider i Finland. Ar 2020 dog 87 barn
under ett ars alder, och 121 barn dog dodfédda. 58 barn i dldern 1-14 ar dog ar 2020, framst orsakat
av cancer och olyckor. Barndodligheten minskar varje ar i Finland.”?

2.5 Integrering av palliativ vard i samhallet

For att integrering av den palliativa varden ska ske bor regering och myndigheter enligt IAHPC
sakerstalla nedanstdende

1. Anta adekvata riktlinjer for palliativ vard och inkludera dessa i halso- och
sjukvardslagar samt i nationella handlingsprogram och halso- och sjukvardsbudgetar;
2. Sékerstélla att sjukvardsforsakringar (eller allman skattefinansierad vard) tacker
palliativ vard;

3. Sékerstélla tillgang till nédvandiga lakemedel och metoder for smértlindring och
palliativ vard, inklusive motsvarande till barn;

% Medfédda missbildningar

7 Neonatal= tiden efter fédsel upp till 28 dagar

8 Stephen R. Connor & Maria Cecilia Sepulveda Bermedo (ed.) .The Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. 2014.
Hamtad: 02.06.2022.

% Felicia Knaul et al. How many adults and children are in need of palliative care worldwide? 2020, 27-28.

0 Svenska FN férbundet. Mdl 3 God hdlsa och vilbefinnande. https://fn.se/wp-content/uploads/2018/03/M%C3%A5I-3.pdf
Hamtad: 21.06.2022.

" Perinatal: Tiden efter graviditetsvecka 22+0 till 7 dagar efter fédsel (168 h)

72 Official Statistics of Finland (OSF): Causes of death. Fewer children died of diseases and accidents than in the previous year .
Helsinki: Statistics Finland.ISSN=1799-5078. 2020,8 http://www.stat.fi/til/ksyyt/2020/ksyyt 2020 2021-12-10 kat 008 en.html
Hamtad 21.6.2022.
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4. Sékerstalla att palliativ vard ingar i alla halso- och sjukvardstjanster (fran kommunal
vard och omsorg till akutsjukvard), att varje persons behov bedoms och att all personal
kan ge grundlaggande palliativ vard samt att det finns tillgang till specialiserade team
for remittering och konsultation;

5. Sékerstalla tillgang till adekvat palliativ vard for utsatta grupper, inklusive barn och
aldre personer;

6. Samarbeta med universitet, akademi och undervisningssjukhus for att inkludera saval
forskning i palliativ vard som utbildning i palliativ vard som en integrerad del av
grundutbildning, vidareutbildning, specialist- och fortbildning.

** |ntegration innebar att personer med palliativa behov far tillgang till adekvata
palliativa insatser oberoende av &lder, diagnos, vardform eller bostadsort. 73

For att komma till ratta med brister i den palliativa varden boér bland annat policys inkluderande
lagstiftning, nationella rekommendationer och strategier samt infdrande av palliativ medicin som en
specialitet. Utbildning, tillganglighet till medicin samt genomférandeprocesser pa en samhallelig niva
ingar dven i det arbete som behover goras for att fa till stand en forbattring i den palliativa varden.™

EAPC har ar 2009 definierat normer och standarder for den palliativa varden i Europa.

Vid en genomgang av rekommendationerna ar 2021 uppnaddes konsensus mellan 52 olika
organisationer, fordelade pa 30 europeiska lander, att till de tidigare 122 standarderna foga 13 nya
standarder. Dessa omfattar tillgadnglighet till vard, tillgang till mediciner och specifikt vardmaterial,
webbsidor med information om palliativ vard, fri besokstid for narstdende samt att palliativ vard ska
erbjudas inom geriatriken, demenssjukvarden, inom vard av barn och ungas samt inom den perinatala
varden.”

2.6 Palliativ vard i hemmiljo

Fordelen med palliativ vard i hemmiljo ar att manga patienter kdnner sig trygga i det egna hemmet
och anhoriga finns nara till hands for assistans. Det ar dock av storsta vikt att hemmet ar sékert bade
for patienten och det vardteam som besoker patienten. Det ar ocksa nodvandigt att det finns
tillrackligt med utrymme for lakemedelsforvaringen. Patienten behdver ocksa via telefon ha tillgang till
kontakt med vardteamet. WHO faststéller dven att det krévs minst en sjukskotare samt en lakare som
kontinuerligt arbetar i detta team. Om kapacitet finns ar det 6nskvart med utdkad representation av
yrkeskategorier sasom socialarbetare, psykologer och volontéarer.”®

3 Nationella radet for palliativ vard. 2019, 1-2 https://www.nrpv.se/wp-content/uploads/2021/10/IAHPC-definition-av-palliativ-
vard-svenska-2019-2020.pdf Hamtad: 27.04.2022.

74 Stephen Connor & Maria Cecilia Sepulveda Bermedo (ed.). The Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. 2014.

75 Sheila Payne et al. Revised recommendations on standards and norms for palliative care in Europé from the European
Association for Palliative care. Palliative Medicine,2021.

76 World Health Organization. Planning and implementing palliative care services. A guide for program managers. 2016.
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/250584/9789241565417-eng.pdf?sequence=1 Hamtad: 04.05.2022
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Det forefaller vara globalt sett de flesta manniskors 6nskan om att fa do i det egna hemmet. |
praktiken avlider de flesta manniskorna trots allt pa sjukhus.”” Detta resultat bekraftas dven i tidigare
studier.”®

Den riksomfattande etiska delegationen, (ETENE), som tillsatts for en period om 4 ar av statsradet, ska i
enlighet med 2a § i lag om patientens stallning och rattigheter (FFS 785/1992) inkomma med
rekommendationer i etiska fragor inom social- och halsovarden.” ETENE rekommenderar att patienten
ges mojlighet att fatta beslut om var hen 6nskar bli vardad. Om en patient dnskar bli vardad i det egna
hemmet forutsatts det vanligen att det finns en nérstdende i hemmet som kan hjalpa till. Det ar av stor
vikt att det finns mojlighet till dygnet runt kontakt till sjukvarden om patienten ska kunna vardas i det
egna hemmet den sista tiden i livet. &

Patienter som erhallit palliativ vard i hemmet av ett specialistteam har pavisats forbattra livskvaliteten
saval fysiskt som psykiskt. Angest, illam&ende och tiden i singldage minskade och patienterna upplevde
att tillgangen till personalen 6kade efter att patienterna fatt tillgang till palliativ specialistvard i
hemmet. Smarta och avsaknad av meningsfullhet pavisades ha ett starkt samband med lag upplevd
livskvalitet.®!

Just tillganglighet till vardpersonalen kombinerat med medicinsk skicklighet och snabba procedurer
samt en individanpassad vard och snabb informationsdverforing mellan personalen framkom ocksa i
en studie vara forknippat med en upplevd hogkvalitativ palliativ vard.#

Ar 2013 pégick ett projekt i Skellefted som kombinerade palliativ vard och vard av hjartsviktspatienter i
hemmet, HOPP-projektet. Vid utvarderingen kunde det konstateras att de patienter som erhallit
palliativ vard i hemmet hade farre inlaggningar pa sjukhus, battre funktionsformaga, en hogre
livskvalitet samt lagre grad av symtom jamfort med kontrollgruppen. Samtliga av patienterna som
deltog i studien hade hjartsvikt i NYHA klass IIl eller IV8 samt uppfyllde ett ytterligare faststallt
kriterium. Varden som gavs till patienterna var multiprofessionell med en tydlig arbetsférdelning
mellan de olika professionsrollerna.®

Under projekttiden (HOPP-projektet) om sex manader berdknades 600 000 svenska kronor ha sparats
in. 36 patienter deltog i interventionsgruppen och 36 patienter i kontrollgruppen. Kostnaden for

" Jonas Nilsson et al. End-of-life care: Where do cancer patients want to die? A systematic review. Asia-Pacific journal of clinical
oncology. 2017: 13, 356-364.

doi.org/10.1111/ajco.12678

"8 Jrene Julie Higginson och G Sen-Gupta. (2000). Place of care in advanced cancer: A qualitative systematic literature review of
patient preferences. Journal of Palliative Medicine. 2000;3(3), 287-300.

" Lag om patientens stillning och rattigheter. FFS 785/1992. Finlex.

8 Den riksomfattande etiska delegationen (2003). ETENE. Vdrd i livets slutskede — Promemoria utgiven av riksomfattande etiska
delegationen inom hdlso- och sjukvarden.
https://etene.fi/documents/66861912/66865226/Promemoria+om+v%C3%A5rd +i+livets+slutskede, +2003.pdf/9620565b-52e7-
43f0-adc2-8f64bbb64ce4/Promemoria+om+v%C3%A5rd+i+livets+slutskede, +2003.pdf?t=1439806040000 Hamtad: 29.04.2022
8 Christina Melin-Johansson, Bertil Axelsson, F. Gaston-Johansson och E. Danielsson (2010). Significant improvement in quality
of life of patients with incurable cancer after designation to a palliative homecare team. European Journal of Cancer Care. 2019:
19, 243-250. Doi: https://10.1111/j.1365-2354.2008.01017.x

8M. G. Oosterveld-Vlug et al. What are essential elements of high-quality palliative care at home? An interview study among
patients and relatives faced with advanced cancer. BMC Palliative care. 2019:8,96 https://doi.org/10.1186/s12904-019-0485-7

8 NYHA= New York Heart Associaton. Klassifikation av hjartsviktens svarighetsgrad klass | -1V. Klass IV =samst prognos

8 Margareta Brannstrém och Kurt Boman. Effects of person-centred and integrated chronic heart failure and palliative home
care. PREFER: a randomized controlled study. . European Journal of Heart Failure.2014. Vol 16.c, Iss. 10, 1142-1151.
https://doi.org/10.1002/ejhf.151
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personalvolymen visade sig vara hogre med palliativ vard i hemmet jamfoért med standard sjukhusvard.
Inbesparingen kommer fran en minskning i antalet dagar for sjukhusvistelse som &r mer kostsamt
jamfort med palliativ vard i hemmet. 8°

| 6stra Nyland genomférdes en utredning 6ver hur hemsjukhusverksamheten® kunde fungera. Det
konstaterades att manga individer dnskar fa do i det egna hemmet, men det kan inte alltid
forverkligas. | utredningen konstaterades det dartill att det finns flertalet fordelar med hemsjukhusvard
istallet for sedvanlig sjukhusvard, dels snabb tillgang till adekvat vard pa ratt niva i enlighet med
faststalld plan, men dven kostnadsmassiga fordelar.?” | dagslaget finns nu hemsjukhusvard som
tillgodoser hela Ostra Nyland stationerat i Borgd, Sibbo och Lovisa.

Nyttan med hemsjukhusvard for palliativa patienter presenterades i rapporten enligt féljande:

Patienter som vardas palliativt — akut férsamring i symtomen

Inget hemsjukhus
Patienten eller en anhorig kontaktar nédcentralen, akutvarden for till jouren:

e mojligt att vardlinjerna blir otydliga for jourpersonalen —> onddiga undersdkningar och vardatgarder som
forsamrar livskvaliteten

e behandlingen av symtomen fordrojs

o leder ofta till en periods inldaggning pa avdelning

¢ ingen mgjlighet till behandling av symtomen hemma

e stort manskligt lidande

Hemsjukhus
Patienten eller en anhorig kontaktar hemsjukhuset direkt:

¢ hemsjukhuset gor akutbesok i hemmet

e kdnnedom om vardlinjen, symtombehandlingen planerad

e symtombehandlingen kan inledas omedelbart

o livskvaliteten uppratthalls, manskligt lidande forebyggs

¢ inga onddiga undersdkningar

e mojlighet att fortsatta behandlingen i hemmet om patienten vill®

Att patienter som har ett tydligt vardbeslut om palliativ vard tenderar att ha en lagre grad av besok till
akutmottagningen for vard starks i studien av Hirvonen et al. De patienter dar ett beslut om palliativ
vard fattats och dér patienterna har en uppfédljande tid till vardpersonal har allra lagst antal besok till
akutmottagningen for vard jamfort med patienter utan uppfoljande besok, dar palliativt vardbeslut
fattats sent eller dar inget palliativt vardbeslut fattats alls.8°

| en svensk studie framkom det att besok till akutvarden minskade med 51 % och inskrivningar till
sjukhus f6r samma patienter minskade med 41 % efter att palliativ vard i hemmet inletts. Antalet dagar

8 Klas-Géran Sahlen, Kurt Boman och Margareta Brannstréom .A cost-effectiveness study of person-centered integrated heart
failure and palliative home care. Based om a randomized controlled trial. Palliative medicine 2015. 1-7. DOI:
https://10.1177/0269216315618544

8 Hemsjukhus = sjukhusvérd i hemmet

87 Lotte-Marie Uutinen och Karin Jensen. Utredning 6ver regional hemsjukhusverksamhet i Ostra Nyland SLUTRAPPORT. 22.11.
2018, 1-41. http://julkaisu.loviisa.fi/SWE/kokous/20195254-6-1.PDF Hamtad: 13.05.2022

8 Aa,s. 13

8 Hirvonen et al. The impact of the duration of the palliative care period on cancer patients with regard to

the use of hospital services and the place of death: a retrospective cohort study. 2020.
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pa sjukhus reducerades ocksa med 30 % efter interventionen.®® Att antalet dagar pa sjukhus minskade,
och att vistelselangden pa sjukhus forkortades efter inford palliativ vard i hemmet bekréftas aven i en
tidigare studie av Riolfi et al.”"

Den diagnos som foranledde flest sjukhusinskrivningar var cancer, framférallt lungcancer och
gastrointestinalcancer.?> Symtom som smaérta och delirium forknippades till en 6kad risk for inskrivning
till sjukhus medan sedering minskade sannolikheten for inskrivning till sjukhus och 6kad ocksa
sannolikheten for patienter att d6 i hemmet.?® Majoriteten av samtliga patienter som erhdll palliativ
vard i hemmet dog pa en specialiserad palliativ enhet (50 %) medan ca 36 % dog i det egna hemmet.%*

% Jenny Bergqvist och Gunnar Ljunggren. (2020). Impact of specialized home-based palliative care. Journal of Palliative Medicine.
2020. Vol. 23, Number 1. Doi. 10.1089/jpm.2018.0639

1 Mirko Riolfi et al. Effectivesness of palliative home-care services in reducing hospital admissions and determinants of
hospitalization for terminally ill patientes followed up by a palliativehome-care team: A retrospective cohort study. Palliative
Medicine. Vol, 28(5), 2014, 403-411. DOI: 10.1177/0269216313517283

92 Bergquist och Ljunggren, Impact of specialized home-based palliative care. 2020.

% Riolfi et al., Effectivesness of palliative home-care services in reducing hospital admissions and determinants of hospitalization
for terminally ill patientes followed up by a palliative home-care team 2014, 406.

% Bergquist och Ljunggren, Impact of specialized home-based palliative care. 2020.
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3 Palliativ vard i riket

| Finland &r ca 30 000 personer i behov av palliativ vard arligen® vilket kan relateras till det totala
antalet doédsfall i Finland kring drygt 55 000 personer/ar. Ar 2020 uppgick antalet avlidna till 55488
personer.®® Oavsett var patienten énskar vardas ska denne ha réatt till samma palliativa vard oberoende
av om hen vardas i eget hem eller pa sjukhus.

Finland har i en europeisk jamforelse som undersokte europeiska landers kapacitet av integrering av
den palliativa varden fatt mycket laga resultat i skalan, mycket bra, mellan, daligt och mycket daligt.
Sverige var ndgot battre, men anda i gruppen "lag”. De flesta europeiska ldnder var i dessa tva
kategorier omfattande ett stort utvecklingsbehov. Undersékningsparametrarna var integrering av
palliativ vard inom omradena pediatrik, kardiologi, onkologi, priméarvard, langtidsvard och
volontarskap. Fyra av Europas lander gavs hogsta betyg p.g.a. deras sardeles goda integrering av
palliativ vard. Dessa lander var Storbritannien, Tyskland, Schweiz och Nederldanderna.®’

| Sanna Marins regeringsprogram 2019 “Ett inkluderande och kunnigt Finland — ett socialt, ekonomiskt
och ekologiskt hallbart samhdlle” framgar det att den palliativa varden och vard i livets slutskede
behover utvecklas och intentionen &r att genomfora det dels genom lagstiftning och
kvalitetsregister.®

Den arbetsgrupp som utsetts av Social- och hélsovardsministeriet att arbeta med palliativ vard i
Finland féreslar lagstiftningsandringar® i rikets Halso- och sjukvardslag (FFS 1326/2010), i
Sjukférsakringslagen (FFS 1224/2004) samt i lagen om patientens stallning och rattigheter (FFS
785/1992) for att komma till rétta med brister i den palliativa varden. De férandringar som foreslas
berér bindande verkan av vardsamtycket, att rollen som patientens narstaende stérks, mojlighet for
narstaende att fa ersattning for ledighet samt att utvidga palliativa centrum och
hemsjukhusverksamhet till hela Finland.’® Kostnaden for detta beréknas uppga till nastan 48 miljoner
euro arligen, vilket omfattar utdkade personalresurser (ca 40 miljoner) , professurer (0,5 miljoner) och
kostnader till nérstdende (ca 6-7 miljoner). Inga kostnader relaterade till lokaler eller liknande &r
inrdknade i denna kostnadskalkyl.™

% Statsradet. Rekommendation betonar vars och ens rdtt till en dndamdlsenlig palliativ vérd

social- och hdlsovardsministeriet. Pressmeddelande. 17.12.2019. https://valtioneuvosto.fi/sv/-//1271139/suositus-korostaa-
jokaisen-oikeutta-tarpeenmukaiseen-palliatiiviseen-hoitoon Hamtad: 25.04.2022

% Statistikcentralen. Allmént dédstal efter Ar och Uppgifter.
https://pxnet2.stat.fi/PXWeb/pxweb/sv/StatFin/StatFin__vrm__kuol/statfin kuol pxt 12al.px/table/tableViewlLayout1/

7 Miguel Antonio Sanchez-Cardenas et al. Palliative care integration indicators: an European regional analysis. BMJ Supportive &
Palliative Care 2021;0:1-8. doi: https://10.1136/bmjspcare-2021-003181

% Statsradet. 3.6 Ett rattvist, jamlikt och inkluderande Finland. M&l 4. Regeringsprogrammet for statsminister Sanna Marins
regering 2019. Ett inkluderande och kunnigt Finland — ett socialt, ekonomiskt och ekologiskt hallbart samhdlle
https://valtioneuvosto.fi/sv/marin/regeringsprogrammet Hamtad: 25.04.2022

% Social- och halsovardsministeriet. Expertgruppen fér livets slutskede féreslér d@ndringar i den palliativa vdrden — samsyn om
legalisering av eutanasi naddes inte. Pressmeddelande. 2021. https://stm.fi/sv/-/expertgruppen-for-livets-slutskede-foreslar-
andringar-i-den-palliativa-varden-samsyn-om-legalisering-av-eutanasi-naddes-inte Hamtad: 25.04.2022.

190 Mia Makinen. Social- och halsovérdsministeriet. Mailkonversation. 5.8.2022.

197 Social- och halsovardsministeriet. Rapport av arbetsgruppen fér bedémning av kostnadseffekterna av palliativ vérd och vérd i
livets slutskede. Presentationsblad. 21.06.2022.

https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/163381/STM 2021 21 R.pdf?sequence=1&isAllowed=y Hamtad:
20.06.2022.
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De atgardsrekommendationer som arbetsgruppen for palliativ vard framforde var att ett
kvalitetsregister for den palliativa varden inrattas, att uppfoljning av tillganglighet och kvalitet sker och
att standardisering av den palliativa varden infors.%

Statsradet utlyste statsunderstdd for utveckling av palliativ vard och terminalvard till ett sammanlagt
belopp om 5,6 miljoner euro att soka for de fem sjukvardsdistrikten i syfte att utveckla den palliativa
varden under dren 2021-2023, i enlighet med de kvalitetsrekommendationer som framtagits av
arbetsgruppen. 103

3.1 Struktur

| riket sarskiljs den palliativa varden i tre olika nivaer av palliativ vard, fran basniva till hgspecialiserad
palliativ vard vid universitetssjukhus. Det har dartill framlagts att en palliativ hogspecialiserad vard ska
erbjudas patienterna i det egna hemmet och vid boendeservice da patienterna sa énskar.%

Alla enheter som ger vard och service ska ha en viss baskunskap betraffande palliativ vard. | den
trestegsmodell som tagits fram av Social- och halsovardsministeriet framgar det att den palliativa
varden behover ges pa olika nivaer. Den grundldggande palliativa varden (niva A) innebar att ge
symtomlindring pa baddavdelningar, vid hemvardsenheter och vid service-/alderdomshem. Vard av
mer specifik (specialiserad) palliativ karaktar kan ges vid poliklinisk- eller avdelningsverksamhet (Niva
B). Den mest avancerade palliativa varden ges vid universitetssjukhus (niva C). Basnivan kan ges inom
ovriga verksamheter.'%

Enligt Statsradets forordning om arbetsfordelning och centralisering av vissa uppgifter inom den
specialiserade sjukvarden 24.8.2017/582 § 4 5 punkten ska kravande palliativ vard och vard i livets
slutskede samordnas av de fem sjukvardsdistrikt som ar huvudmaén fér universitetssjukhusen. %

| 6vrigt finns det en skrivning i rikets hélso- och sjukvardslag om hemsjukhusvard, vilket innebéar
sjukhusvard i hemmet vilket ges till patienterna via primarvard eller specialiserad sjukvard eller genom
ett samarbete. Detta kan ske vid till exempel terminalvard.%’

192 Social- och halsovardsministeriet. Rekommendation om produktion av tjéinster inom palliativ vérd och férbéttring av kvaliteten
pé palliativ vérd i Finland Slutrapport av expertgruppen fér palliativ vérd SOCIAL- OCH HALSOVARDSMINISTERIETS RAPPORTER
OCH PROMEMORIOR. I1SBN pdf: 978-952-00-8690-9 ISSN pdf: 2242-00372021:7. 2021.
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/163761/STM 2021 7 rap.pdf?sequence=1&isAllowed=y
Hamtad:25.04.2022.

193 Social- och halsovardsministeriet (2021). Utlysning 1.6.2021. Ansékan om statsunderstéd for specialupptagningsomrddenas
utvecklingsprojekt inom programmet for produktion av tjdnster inom palliativ vard och forbdttringar av kvaliteten pd den pallitiva
vdrden. VN/1241/2021. https://stm.fi/documents/1271139/63059041/Valtionavushaku palliatiivinen+hoito SV.pdf/6ba47646-
cb1a-9671-c40a-b508099cefbd/Valtionavushaku palliatiivinen+hoito SV.pdf?t=16224564227122 Hamtad: 16.05.2022.

14 THL, Institutet for halsa och valfard. 2022. Ordnande av palliativ vérd. https://thl.fi/sv/web/aldre/vard-i-livets-
slutskede/ordnande-av-palliativ-vard/kvalitetskriterier-for-tjanster-inom-palliativ-vard-av-aldre Hamtad: 29.04.2022

195 Social- och halsovardsministeriet. Rekommendation om produktion av tjéinster inom palliativ vérd och férbéttring av kvaliteten
pd palliativ vdrd i Finland. 2021, 15-17.

196 Statsradets férordning om arbetsférdelning och centralisering av vissa uppgifter inom den specialiserade sjukvarden
24.8.2017/582.

107 Sirkku Pikkujdmsa. Social- och halsovardsministeriet. https://stm.fi/sv/hemsjukvard-och-hemsjukhusvard Hdmtad: 16.05.2022.
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En hemsjukhusverksamhet for palliativ vard ska vara minst till halften palliativ vard av all sammantagen
vard som utgar fran hemsjukhuset. Som stddavdelning ska det finnas dygnet runt verksamhet som kan
vara en vardavdelning, till vilkken hemsjukhusets personal stottar med kompetens eller en
specialistavdelning inom palliativ vard. Patienterna ska ha mgjlighet att fa vard dygnet runt av en
specialistsjukskdtare inom palliativ vard. 18

Hospiceverksamhet, eller hem for palliativ vard pa specialiserad niva, finns som en méjlighet for
patienter i behov av palliativ vard. Cancerorganisationerna namner fyra hospice'® i Finland i
Helsingfors, Tammerfors, Tavastehus och Abo."® Enligt social- och hélsovérdsministeriet lades dock
Karinahemmet i Abo ned.""

Institutet for halsa och valfard (THL) har publicerat en lista pa vad som ska inga i en vardplan vid
palliativ vard. Sammanfattningsvis ska saval patient/klient som anhoriga vara val informerade om
patientens tillstand. Patientens vilja ska vara val dokumenterad i livstestamentet vilket alla av
patientens eventuella vardkontakter ska ha tillgang till. Ytterligare ska patientens helhetsbehov
uppfyllas.”? Listan presenteras nedan:

e patientens 6nskemdl och livstestamente

e den medicinska situationen och prognosen

e behandlingsriktlinjer (mdlen med varden)

e begrdnsning av vdrden (skadliga dGtgcirder)

e de ndrstdendes synpunkter

e vdrdplats

e den instans som ska konsulteras, med kontaktuppgifter

e anvisningar for hur man ska agera om situationen plétsligt férsdmras. | dessa antecknas ocksa
o ldkemedelsfria och medicinska behandlingar, med recept
o hjdlpmedel som kan anvéndas fér att lindra symtomen.

Palliativ vard av barn

| rikets rekommendationer ar det givet att den palliativa varden av barn och unga skoéts i forsta hand
av universitetssjukhusen, pa C-niva eller av centralsjukhus med palliativ specialkompetens hos
personalen i samarbete med universitetssjukhus pa kravande niva. Barn ska ocksa erbjudas vard i
hemmet alltid da det ar mojligt.’3

198 Social- och halsovardsministeriet. Rekommendation om produktion av tjanster inom palliativ vard och férbattring av
kvaliteten pa palliativ vard i Finland. 2021, 191.

19 Hospice kan beskrivas som en fristdende verksamhet som bedriver specialiserad palliativ vard med ett holistiskt
forhallningssatt. Medicinsk kompetens finns tillganglig dygnet runt och volontarskap &r vanligt.

Sara Annika Aberg-Darell, Pia Gustafsson, Mats Karnestad, Asa Pellikka Matthias Brian. Definition av hospice. 2021.
https://hospice.se/app/uploads/2022/04/definition-av-hospice-slutversion-210412-inkl-nrpv.pdf (Hamtad 10.08.2022).
"% Cancerorganisationerna. Terminalvérd. Hamtad: 10.08.2022. https://www.alltomcancer.fi/behandling-och-
rehabilitering/terminalvard/

11 Social- och halsovardsministeriet. Rekommendation om produktion av tjanster inom palliativ vard och forbattring av

kvaliteten pa palliativ vard i Finland. 2021, 49.
M2 THL, 2021a Vard i livets slutskede. https://thl.fi/sv/web/aldre/vard-i-livets-slutskede/vad-ar-palliativ-vard Hdmtad: 29.04.2022
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3.2 Kvalitetsrekommendationer

| SHMs rapport framkommer det att Finland presterar laga resultat betraffande palliativ vard av aldre i
Europa da PACE (Palliative Care for Older People in Care and Nursing Homes in Europe) genomférde
en jamforelse av den palliativa varden bland sju lander i Europa. De sdmsta resultaten uppnadde
Finland betraffande administrering av lakemedel (smértlindrande och sedativa) samt anh&rigstéd och
kommunikation med anhériga.™

For aldre personer inom socialvarden i Finland har det dock faststallts 21 kvalitetskriterier for den
palliativa varden' som omfattas i féljande kvalitetsomraden:

e Klientens livstestamente och interaktion med personalen

¢ De anhdrigas och narstaendes roller och interaktion med personalen
o Foregripande vardplan och vardlofte for livets slutskede

e Tryggandet av kompetens

o Tillgang till experter och sakerstallande av vardkedjan

o Strukturella faktorer och hjalpmedel

Kvalitetskriterier har tagits fram fér den palliativa varden som kan vara till grund for utvecklingsarbete.
De olika nivaerna av palliativ vard har olika kvalitetskriterier. Dessa omfattar bland annat kompetens,
multiprofessionellt arbete, personaldimensionering, konsultationsméjligheter med mera.™

Arbetsgruppen som utarbetade rekommendationer for palliativ vard och vard i livets slutskede har
formulerat atgardsrekommendationer for respektive niva av palliativ vard. For bas- och A-niva ingar
bland annat foljande rekommendationer: en individuell avancerad vardplan for palliativ vard
uppréttas, vilken uppdateras regelbundet. Kompetensen starks och ett palliativt konsultationsteam
finns som stod. Samarbete mellan hemsjukhus, hemvard och 6vriga enheter systematiseras. For B-
nivan innebar rekommendationerna bland annat att ett palliativt center ska inrattas i respektive
sjukvardsdistrikt och att en plan for servicekedjan upprattas. Vidare finns det 6ppenvardstjanster och
konsultationstjanst upp till specialniva. Kompetensen starks. De rekommendationer som givits for C-
nivan ar bland annat att samordna den palliativa verksamheten via ett palliativt center, och sakerstélla
forskning och utbildning. Ytterligare ansvarar C-nivan for jourtjanster inom palliativ vard, samt fér vard
av barn och unga som behdver palliativ vard och vard i livets slutskede. Samarbete mellan de olika
specialupptagningsomradena lyfts ocksa fram i rekommendationerna.’”

Dartill presenteras dven andra kvalitetsrekommendationer som bland annat omfattar systematisering
av utbildning i syfte att hoja kompetensen, standardisering av den palliativa vardens servicekedjor,

4 Social- och halsovardsministeriet. Rekommendation om produktion av tjéinster inom palliativ vérd och férbéttring av kvaliteten
pd palliativ vdrd i Finland. 2021,122.

5 THL (2022). Institutet for halsa och valfard. Kvalitetskriterier for tidnster inom palliativ vérd av déldre.
https://thl.fi/sv/web/aldre/vard-i-livets-slutskede/ordnande-av-palliativ-vard/kvalitetskriterier-for-tjanster-inom-palliativ-vard-
av-aldre Hamtad: 28.04.2022.

116 Social- och halsovardsministeriet. Rekommendation om produktion av tjéinster inom palliativ vdrd och férbéttring av kvaliteten
pd palliativ vdrd i Finland. 2021.

"7 A.a., 185-190.
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kvalitetskriterier och kvalitetsregister samt utveckling av palliativ vard av personer med
funktionsnedsattning.'"®

For att uppna en jamn grundlaggande kompetens har en webbkurs som riktar sig till de yrkesutbildade
och sjukvarden inom social- och halsovarden skapats som ett led i starkt kompetens inom palliativ
vard."® Denna finns att tillgad pa THL: s webbsida.'?®

For registrering av de vardatgarder som genomfors inom den palliativa varden har nationella koder
tagits fram, och ar redan i bruk sedan inledningen av ar 2022. Denna registrering ligger till grund for
kvalitetsuppféljning nationellt och for respektive enhet. Innan ett kvalitetsregister kan inforas behover
mer arbete ske med de nationella kvalitetsindikatorerna innan dessa kan anvéndas.'?'

3.3 Exempel pa strukturer for den palliativa varden

Sjukvarden i riket ar understalld Social- och hélsovardsministeriet som ansvarar for planering pa ett
allmént plan och over styrningen samt 6vervakning av den specialiserade sjukvarden. Saval offentlig
som privat sjukvard erbjuder sjukvard till befolkningen. Majoriteten av sjukhusen ar dock offentliga och
ags och drivs av kommuner eller sasmkommuner i Finland. De 20 sjukvardsdistrikten i Finland ansvarar
for att erbjuda specialsjukvard i samtliga kommuner i Finland vilka ar anslutna till ett sjukvardsdistrikt.
Sjukvardsdistrikten har ett eget centralsjukhus. Vidare finns det fem universitetssjukhus i Finland vilka
ansvarar for den mest specialiserade/kravande varden som till exempel organtransplantationer vilket ar
utlokaliserat till Helsingfors universitetssjukhus. Overvakning och tillsyn av sjukhusens verksamhet
skots av regionforvaltningsverken samt Valvira.'??

Fran och med 1 januari 2023 ar det vélfardsomradena (21) samt Helsingfors stad som 6vertar ansvaret
for anordnande av social- och hélsovard samt raddningsvasendet. Det dvergripande malet med denna
reform ar att utjdmna skillnaderna i halsa och vélfard sa att alla kan erhélla samma hogkvalitativa
vard.'?

Nedan presenteras kort hur den palliativa varden ar strukturerad inom tre olika sjukvardsdistrikt i riket.
Dessa sjukvardsdistrikt har valts ut da data funnits lattillgangligt, samt att sjukvardsdistrikten &r
placerade i olika delar av landet for att fa en bred geografisk spridning pa dessa.

118 Aa

9 Statsrddet. Expertgruppen for livets slutskede foresldr cindringar i den palliativa vérden — samsyn om legalisering av eutanasi
naddes inte. Pressmeddelande.31.8.2021.

120 THL, Institutet for halsa och valfard. 2021b. Webbkurs i vdrd i livets slutskede. 2021b. https://thl.fi/sv/web/aldre/vard-i-livets-
slutskede/webbkurs-i-vard-i-livets-slutskede#Vad Hamtad: 28.04.2022.

121 Social- och halsovardsministeriet. En expertgrupp foresldr ett kvalitetsregister fér vdrden i livets slutskede - enhetlig kvalitet och
rapportering i den palliativa vdrden genom nya rekommendationer och koder. Pressmeddelande. Utgivningsdatum2.3.2022.
PRESSMEDDELANDE 62/2022 https://stm.fi/sv/-/en-expertgrupp-foreslar-ett-kvalitetsregister-for-varden-i-livets-slutskede-
enhetlig-kvalitet-och-rapportering-i-den-palliativa-varden-genom-nya-rekommendationer-och-koder Hamtad: 25.04.2022.
22S0cial- och halsovardsministeriet. Sjukhus och specialiserad sjukvdrd. https://stm.fi/sv/sjukhus-och-specialsjukvard

123 Statsradet och Institutet for halsa och valfard. Social- och hdlsovdrdsreformen. https://soteuudistus.fi/sv/social-och-
halsovardsreformen Hamtad: 31.05.2022.
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3.3.1 Samkommunen for Osterbottens valfardsomrade

Samkommunen fér Osterbottens valfirdsomrade anordnar den palliativa vdrden genom att tillgodose
palliativ vard inom A och B-nivaerna. B-nivan erbjuds via den palliativa polikliniken dar lékare och
sjukskotare vilka ar specialiserade inom palliativ vard arbetar. Syftet ar att organisera varden da
patienten till exempel har svara symtom. Polikliniken &r inte tillganglig jourtid. Kontakt till polikliniken
forutsatter en remiss skriven av lakare. Kontakten ska mynna i en individuell vardplan som f6ljs upp.
Den fortsatta varden sker déarefter i patienternas egna kommuner. | Vasa stad skots varden i hemmet
av hemsjukhuset och om det behovs skrivs patienten in till sjukhusvard. | Narpes, Kristinestad, Vora
m.fl., bedrivs den palliativa varden i hemmet av palliativa sjukskotare. Vid behov finns vardplats pa
kommunens baddavdelningar att tillga.™®*

En utveckling av den palliativa varden ar aktuell inom Osterbottens valfardsomréde, med syfte att
utveckla hemsjukhusverksamheten och ett palliativt center. 284 000 euro har tilldelats Osterbottens
valfardsomrade av Abo universitetssjukhus som skt statsunderstddet och férdelat vidare till
specialupptagningsomradena.’

3.3.2 HUS sjukvardsdistrikt

Inom Helsingfors sjukvardsdistrikt HUS, finns ett palliativt centrum som har 6ppettider vardagar dagtid
till vilket alla patienter fran hela HUS kan remitteras. Vid centret bistar remisspolikliniken med att
kartlagga patientens och narstdendes behov och formaga samt en plan fér uppféljning vid hemortens
palliativa enhet. Ytterligare finns ett palliativt konsultteam som stdd till den vard som bedrivs pa
avdelningar, samt en enhet for psykosocialt stod. Patienter som behéver mer krévande
vard/specialiserad palliativ vard kan erhalla det pa Terhohemmet eller pa cancerkliniken. | 6vrigt
bedrivs den palliativa varden pa avdelningar pa hemsjukhuset, via hemsjukhusverksamhet eller
avdelningar som &r specialiserade pa palliativ vard. Palliativ mottagning finns dven i Esbo och vid
Helsingfors sjukhus.?6

24 Osterbottens valfardsomrade. Palliativ vdrd och vdrd i livets slutskede. https://osterbottensvalfard.fi/vara-tianster/halsa-och-
medicinska-tjanster/sjukhustjanster/tumor-och-cancervard/palliativ-vard-och-vard-i-livets-slutskede/

125 Qsterbottens valfardsomrade. Den palliativa vérden i Osterbotten utvecklas och forbdttras. 10.06.2022.
https://osterbottensvalfard.fi/den-palliativa-varden-i-osterbotten-utvecklas-och-forbattras/ Hamtat: 01.07.2022.

126HUS. Palliativt centrum, Mejlans. 2020. https://www.hus.fi/sv/for-patienten/sjukhus-och-andra-enheter/palliativt-centrum-
mejlans#enheten-f%C3%B6r-psykosocialt-st%C3%B6d Hamtad: 04.05.2022.
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3.3.3 Lapplands sjukvardsdistrikt

Lapplands sjukvardsdistrikt ingar i Uledborgs specialupptagningsomrade. Lapplands centralsjukhus har
en palliativ 6ppenvardsmottagning som ocksa fungerar som konsultationsteam for palliativ vard.
Patienter remitteras av andra enheter till palliativa mottagningen, och ett beslut om palliativ vard
inklusive vardbegransningar ska ha fattats dessforinnan.

Vard i hemmet ombesdrjs av hemsjukhusens personal i de allra flesta fall. | Lapplands sjukvardsdistrikt
ar avstanden stora, vilket gor att beddmningen av vard i hemmet gors individuellt. Hemsjukhus finns i
Salla, Sodankyla och Rovaniemi som ombesdrjer kommunerna Kemijarvi, Pello, Rovaniemi, Salla och
Sodankyla. Da patienten &r i behov av mer krédvande palliativ vard kan denna skotas vid Rovaniemi
halsocentral eller Lapplands centralsjukhus.’?’

127 Terveyskyla. Palliatiivinen hoito Lapin sairaanhoitopiirissd. 2021. https://www.terveyskyla.fi/palliatiivinentalo/palvelut/oys-
erityisvastuualue/palliatiivinen-hoito-lapin-sairaanhoitopiiriss%C3%A4 Hamtad: 05.05.2022.
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4 Palliativ vard i Sverige

Den svenska hélso- och sjukvarden regleras av Halso- och sjukvardslagen™® vilken inte omfattar nagra
specifika bestammelser om palliativ vard. Den palliativa vardens struktur vilar i stor utstrackning pa

nationella rekommendationer.12?

4.1 Struktur

Den palliativa varden indelas i den svenska modellen i allmén palliativ vard och specialiserad palliativ
vard. Av det totala antalet patienter erhaller mellan 7-20 % av de palliativ vardade patienterna
specialiserad palliativ vard, beroende pa regiontillhérighet.™°

Nationellt vardprogram for palliativ vard beskriver att den allmanna palliativa varden kan ges bade
inom kommunal omsorg och sjukhus. Det lyfts fram att den kommunala omsorgen ar avhangig av
tillrackligt med lakarresurser for uppréatthallande av en god kvalitet. Lékaren behover ges tillrackligt
med tid for att uppratta en behandlingsstrategi i samrad med patienten samt hens anhériga, samt for
planerade och akuta lakarbesok i patientens boende. Allméan palliativ vard kan ocksa ges pa
sjukhusavdelningar eller -mottagningar. Varden som ges ska vara av hog kvalitet och
individualiserad.®!

Dé den allménna palliativa varden inte &r tillrécklig maste specialiserad palliativ vard erbjudas till
patienten. Den specialiserade palliativa varden kan ges som konsultation, hemsjukvard eller inom
slutenvard. 3

| Sverige bendmns samma typ av vard pa flertalet olika satt. Palliativ vard i hemmiljo kan bendmnas
ASiH (avancerad sjukvard i hemmet), LAH (lasarettansluten hemsjukvard), SAH (sjukhusansluten
hemsjukvard). Palliativ vard pa avdelning gar under bendmningar sdsom hospice, avdelningsnamn eller
palliativvardsavdelning.'3

Specialiserad palliativ vard kan utdver via sjukhusanslutna tjanster ocksa erbjudas via
hospiceverksamheter, vilka framst ar ideella stiftelser som har avtal med kommuner och regioner.
Enligt det nationella vardprogrammet for palliativ vard ar det till férdel om saval hospice som palliativ
vard pa sjukhus kan erbjudas till patienterna. Det lyfts dock aven fram att det ar fordelaktigt om

128 Halso- och sjukvardslag SFS 2017:30.

129 Socialstyrelsen. Nationellt kunskapsstéd for god palliativ vérd i livets slutskede Véigledning, rekommendationer och indikatorer
Stod for styrning och ledning. 2013. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2013-6-4.pdf Hamtad: 29.04.2022.

130 Socialstyrelsen. Nationella riktlinjer — Utvéirdering 2016 Palliativ vérd i livets slutskede Indikatorer och underlag fér
bedémningar 2016-12-12. Hamtad: 29.04.2022. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2016-12-12.pdf

131 Regionala cancercentrum i samverkan. Kap.9. 2021. https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/palliativ-
vard/vardprogram/den-palliativa-vardens-dimensionering/ Hamtad: 28.04.2022.

32 Aa., kap.9.

133 Socialstyrelsen. Nationella riktlinjer — Utvérdering 2016 Palliativ vérd i livets slutskede Indikatorer och underlag foér
bedémningar 2016, 22.
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samtliga vardformer av palliativ vard finns under samma organisation eftersom det underlattar
kommunikationen och tillgang till undersékningar sasom réntgen med mera.3*

Det har i debatter framkommit att den svenska palliativa varden ar ojamlik, och att det ar stor skillnad
pa vilken typ av vard som ges beroende pa om individen &r bosatt i glesbygd eller storstad.™> Vissa
regioner upphdr med ASIH (avancerad sjukvard i hemmet) och infor istéllet palliativa konsultteam som
finns tillgangliga dagtid, vardagar (kontorstid).'3¢

Ovanstaende bekréaftas av uppgifter fran det svenska palliativregistret som identifierat stora skillnader i
tillgang pa specialiserad palliativ vard vilket relateras till boendeort. Det understryks ocksa att
patienterna ska kunna valja var de vardas men detta ar relaterat till de resurser och kompetens som
finns tillgangligt. Palliativa team har visat sig vara kostnadseffektiva och sprider kunskap vidare som
leder till att andra patienter inom den allmanna palliativa varden kan dra nytta av detta.’®’

Den palliativa svenska vardens ojamlikhet kan relateras till att regionerna sjalva har ratt att fatta beslut
om hur den palliativa varden ska byggas upp. Det finns rekommendationer som omfattar den palliativa
vardens infrastruktur, men inte nadgon lagstiftning som forpliktar regionerna att genomfora
rekommendationerna. | den infrastruktur som rekommenderas ingar palliativt konsultationsteam,
specialiserade hemvardsteam, specialiserad palliativ sjukhusvard samt specialiserad poliklinik. Dessa
ska tillgodose vard dygnet runt, alla dagar i veckan och 6éver hela upptagnings/-ansvarsomradet.®

Palliativ vard till barn

| Sverige avlider ca 550 barn varje ar vilket utgor drygt 1 % av det totala antalet dodsfall. Majoriteten
av dessa barn avlider inom de forsta 28 levnadsdygnen. Vanligtvis sker den palliativa varden av barn
inom avdelningsvard eller inom priméarvarden. Rekommendationen ar dock att erbjuda palliativ vard i
det egna hemmet. Varden kan ges som till exempel i Stockholm av SABH (sjukhusansluten
barnsjukvard i hemmet) eller av team som utgors av hemsjukvard i samarbete med barnsjukvard eller
av specialiserade team pa en specifik sjukdomstyp. Vidare ar det av stor vikt att teamen som besoker
barnet och dess familj innehar en gedigen kunskap i palliativ vard.™° Barn har vanligen andra behov
jamfort med vuxna, da de har ett stort behov av fortgdende utveckling och samtidigt en meningsfull

134 Regionala cancercentrum. Nationellt vdrdprogram palliativ vérd. 2021, 47-48.
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/vardprogram/nationellt-
vardprogram-palliativ-vard.pdf

'35 Fiirst et al. Jamlik palliativ vard dr samhallets ansvar. Lékartidningen 2021-10-06.
https://lakartidningen.se/opinion/debatt/2021/10/jamlik-palliativ-vard-ar-samhallets-ansvar/ Hamtad: 02.05.2022.

136 Sjslander (2022). Lag kunskap bland politiker ger ojamlik vard i livets slut. Dagens medicin. 30 mars 2022.
https://www.dagensmedicin.se/opinion/debatt/lag-kunskap-bland-politiker-ger-ojamlik-vard-i-livets-slut/ Hdmtad: 26.04.2022.
"4 Regionala cancercentrum i samverkan. Nationellt vdrdprogram palliativ vérd. 2021, 49.
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/vardprogram/nationellt-
vardprogram-palliativ-vard.pdf

138 Bertil Axelsson (2022). The challenge: Equal Availability to Palliative Care According to Individual Need Regardless of Age,
Diagnosis, Geographical Location, and Care Level. 2021. https://palliativregistret.se/media/4mxdug4n/ijerph-19-04229-the-
challenge.pdf

139 Regionala cancercentrum i samverkan. Palliativ vdrd av barn Nationellt vdrdprogram. 2021.
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vardprogram/nationellt-vardprogram-palliativ-
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27 (51)


https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/vardprogram/nationellt-vardprogram-palliativ-vard.pdf
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/vardprogram/nationellt-vardprogram-palliativ-vard.pdf
https://lakartidningen.se/opinion/debatt/2021/10/jamlik-palliativ-vard-ar-samhallets-ansvar/
https://www.dagensmedicin.se/opinion/debatt/lag-kunskap-bland-politiker-ger-ojamlik-vard-i-livets-slut/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/vardprogram/nationellt-vardprogram-palliativ-vard.pdf
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/vardprogram/nationellt-vardprogram-palliativ-vard.pdf
https://palliativregistret.se/media/4mxdug4n/ijerph-19-04229-the-challenge.pdf
https://palliativregistret.se/media/4mxdug4n/ijerph-19-04229-the-challenge.pdf
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vardprogram/nationellt-vardprogram-palliativ-vard-av-barn.pdf
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vardprogram/nationellt-vardprogram-palliativ-vard-av-barn.pdf

vardag. Barn som &r i palliativ vard har ratt till undervisning, att fa delta i aktiviteter och lek enligt
aldersbehov. 40

4.2 Kvalitetsrekommendationer

Den svenska palliativa varden ar uppbyggd pa fyra hérnstenar vilka omfattar foljande:
"symtomlindring i vid bemdrkelse, samarbete av ett mdngprofessionellt arbetslag, Kommunikation och
relation i syfte att frimja patientens livskvalitet samt stod till de ndrstdende under sjukdomen och efter
dédsfallet. Grundldaggande ar att varden som ges till patienten ska ske med bevarande av hens
integritet och sjalvbestammanderétt intakt. De symtom som lindras ska ocksd omfatta patientens
helhetsmassiga behov.™

Kvalitetsindikatorer for den palliativa varden ar redan vedertagna inom den svenska palliativa varden
och omfattar forekomst av trycksar, vid behovs ordination av opioider och angestdampande
lakemedel, skattning av symtom, specifik analys och skattning av smarta, bedémning av munhalsa,
forekomst av brytpunktssamtal, registrering i palliativregistret samt inskrivning i sluten vard de sista 30
dagarna i patientens liv. Syftet med dessa kvalitetsindikatorer ar att lindra patientens lidande och ge
symtomlindring samt att inte flytta patienten i slutet av hens liv.'4?

Det ar vasentligt att patienten sjalv har mojlighet att skatta sina symtom med hjalp av
skattningsformular eftersom patientens upplevelse av symtom inte alltid dverensstdmmer med andra
utomstaende personers beddmning. Fér bedémning av symtom anvénds skattningsskalor fér objektiv
och systematisk beddmning. For flera symtom kan till exempel ESAS (Edmonton Symtom Assessment
System) eller IPOS (Integrated Palliative Outcome Scale) anvandas. FOr enklare registrering av till
exempel smarta finns VAS-skalan (Visuell analog skala), NRS eller Abbey Pain Scale.™?

Syftet med kvalitetsregistret ar att ha en mojlighet att félja upp och kvalitetsbeddma den palliativa

varden med malsattning till en kontinuerlig utveckling och forbattring.™

4.3 Exempel pa strukturer for den palliativa varden

Regeringen, genom Socialdepartementet, ansvarar for uppférande av principer och riktlinjer,
budgetering samt maluppfoljning, medan de 21 regionerna ansvarar for den kliniska sjukvarden i
respektive region. Varje kommun tillhér en region. | Sverige finns sju universitetssjukhus varav fem

40 Regionala cancercentrum i samverkan. Palliativ vérd Nationellt vérdprogram 2021-10-21 Version: 3.2. 2021.

Hamtad: 28.04.2022 https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-
vard/vardprogram/nationellt-vardprogram-palliativ-vard.pdf

™ Socialstyrelsen. Nationellt kunskapsstéd for god palliativ vérd i livets slutskede Vigledning, rekommendationer och indikatorer
Stod for styrning och ledning. 2013.

42 Regionala cancercentrum i samverkan. Nationellt vdrdprogram Palliativ vérd. 2021.

3 Socialstyrelsen. Nationella riktlinjer — Utvéirdering 2016 Palliativ vérd i livets slutskede Indikatorer och underlag for
bedémningar. 2016.

4 Hammarlund. Vérd i livets slutskede och dédsfall. Védrdhandboken. 2021. https://www.vardhandboken.se/vard-och-
behandling/dodsfall-och-vard-i-livets-slutskede/vard-i-livets-slutskede-och-dodsfall/oversikt/
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bedriver nationell hogspecialiserad vard. Dartill finns lanssjukhus och lansdelssjukhus som bedriver
specialiserad vard. En stor del av varden bedrivs ocksa som primarvard.'#

Nedan presenteras struktur for palliativ vard i tre olika regioner i Sverige. Dessa har valts ut da
information om strukturen funnits lattillganglig samt att de representerar olika regioner i Sverige.

4.3.1 Region Norrbotten

| Region Norrbotten utgodrs den palliativa varden av primarvard inkluderande hemsjukvard och
kommunal omsorg samt specialiserad palliativ vard som ges av sjukhusanknutna konsultationsteam
eller av slutenvarden. Region Norrbotten ar ett stort omrade, med glesbygd, som ska tillgodose
invanarnas ratt till lika vard. I lanet finns fem sjukhus som ombesorjer den specialiserade palliativa
varden. Vidare konstateras det i rapporten att den palliativa varden som ges behodver vara grundad i de
forutsattningar som existerar i omradet.#

| Luled/Boden finns till exempel ett palliativt rddgivningsteam som bestar av fem sjukskotare, tva
lékare, en kurator med tillgang till prast, dietist och fysioterapeut. Teamet finns tillgangligt dagtid och
kan gora hembesok tillsammans med personal fran distriktsvarden. Teamet utbildar och bidrar med
kunskap och rad till 6vrig personal som handhar det omvardnadsmassiga och medicinska ansvaret.™’

Region Norrbotten konstaterar i sin dversyn att den palliativa vardens resultat ar battre inom den
specialiserade palliativa varden jamfort med den andra avdelningar da kvalitetsindikatorerna for den
palliativa varden granskats. Det finns dock forbattringspotential saval inom de specialiserade
avdelningarna som fér de mer allmanna. Den palliativa varden som ges inom primarvarden ar dartill
nagot mer ojamn, vilket anses beror pa ojamlik tillgang till vardinsatser och att inte alltid ha en fast
lakarresurs. Alla verksamheter behover forbattras inom omradena symtomskattning, smartskattning
samt munhalsobedémning. Inom allméan avdelning och inom primarvarden lyfts det fram att en
forbattring pa brytsamtal behover ske. 4

4.3.2 Region Gavleborg

Gavleborgs region bedriver palliativ vard via det palliativa teamet vilket i forsta hand skoter patienter
med cancer och ALS-diagnos. Om kompetens och resurskapacitet finns ar det mojligt att ta emot aven
andra patienter. Barn och ungdomar under 18 ar ar exkluderade fran denna typ av vard.

5 Vetenskapsradet. Det svenska sjukvdrdssystemet. 2016 uppdat. 2022. https://www.kliniskastudier.se/forskningslandet-
sverige/det-svenska-sjukvardssystemet.html# Hamtad 17.05.2022.

146 Region Norrbotten. Oversyn palliativ vérd. 2017. Hamtad 06.05.2022.
https://www.norrbotten.se/publika/Ig/verk/Kansli/Lst/2017/%C3%84renden%200ch%20bilagor%20170607/%C3%96versyn%20p
alliativ9%20v%C3%A5rd.pdf

47 Region Norrbotten. Palliativt rddgivningsteam- PRT Luled/Boden. 2021. https://nliplus.se/For-vardgivare-inom-halso--och-
sjukvard/Verksamhetsomraden/Palliativ-vard-i-Norrbotten/Palliativ-vard---Patient-och-anhoriga/ Hdmtad: 29.04.2022.

48 Region Norrbotten. Oversyn palliativ vérd. 2017.
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Den huvudsakliga omvardnaden skots fortsattningsvis av personal i kommunen, som till exempel
hemsjukvard. | Gavleborg ar det palliativa teamet tillgangligt vardagar kl. 8-16, och under helgen via
telefon kl. 9-15. 49

For att erhalla vard av det palliativa teamet forutsatts det att en fullstandig remiss skrivits, att ett
brytpunktssamtal hallits samt att patienten uppfyller de kriterier som krévs. Kriterierna ar att patienten
inte kan férsorja sig per os eller kan ta emot lakemedel per os, medvetandesankning samt
sangliggande. Minst tva av dessa fyra kriterier ska vara uppfyllda for att patienten ska fa vard av det
palliativa teamet. Symtomskattning ska goras regelbundet, i hemsjukvarden minst tva ganger per dygn
och inom avdelningsvard minst fyra ganger per dygn via objektiva smartskattningsskalor. Lakemedel
mot smarta, angest, rosslighet och andnéd ska vara ordinerade vid behov.™°

4.3.3 Region Vasterbotten

Vasterbotten bedriver palliativ medicin via Norrlands (Umead) universitetssjukhus och via Skelleftea
sjukhus. Skellefted, Lycksele och Umea har vardera ett konsultationsteam som stoder den palliativa
varden. Dygnetruntvard ges av specialiserad palliativ hemsjukvard i Umeé och i Skellefted som
ansvarar for olika orter. Vidare finns dven ett hospice som tar emot patienter fran hela region
Vasterbotten. !

| Skellefted bedrivs palliativ vard i hemmet genom avancerad hemsjukvard. Ca 25-35 patienter erhaller
vanligen palliativ medicin i hemmet samtidigt. Sjukskotarresurser finns tillgangligt dygnet runt. Lakare,
arbetsterapeut, sjukgymnast finns tillgangliga dagtid. Under jourtid finns lakare att tillga pa
konsultbasis. Prast, diakon och dietist finns dartill att tillga pa konsultbasis."?

™ Johanna J. Agren (2021). Palliativ enhet - uppdragsbeskrivning VO Onkologi. Gévleborgs Ldn. Dokument ID: 01-191629
Faststallandedatum: 2021-11-29 Revisionsnr: 6 Hamtad: 29.04.2022.

0 ibid

51 Regionalt cancercentrum Norr. Specialiserad palliativ vérd pé hemorten. 2019. Hamtad 06.05.2022.
https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/norr/kontakter-spec-palliativ-vard-norra-
regionen-2019.pdf

2Nationella radet fér palliativ medicin. Palliativ medicin Skellefted. 2020. https://www.nrpv.se/palliativguiden/avancerade-
hemsjukvarden-ahs-viool/
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5 Metod

Initialt etablerades kontakt med forbundsdirektor for Oasen, dldreomsorgschef for Trobergshemmet
och vardchef for AHS innehallande en férfragan om att kartldagga respektive organisations struktur och
innehall for palliativ vard. Dessa organisationsansvariga formedlade vidare kontakt inom
organisationen till dem som sedan deltog i samtalen/intervjuerna. Totalt sett deltog 17 representanter
fran nio olika verksamheter. Tva av de 17 representanterna deltog inte direkt i samtalen utan
granskade endast texten som uppréattades for verksamhetens palliativa vard.

Nedan presenteras vilka ansvariga som deltagit. Samtliga som ndmns har samtyckt till att namnas vid
titel.

Oasen vard- och boendecenter: vardkoordinator
Trobergshemmet: enhetschef

Overskdtare och klinikchef: Overskétare for primarvarden m.fl. och éverskétare for
medicinkliniken m.fl., klinikchef medicinkliniken

Priméarvard/Hemsjukvard: avdelningsskdtare Mariehamns hemsjukvard, bitradande
avdelningsskotare Mariehamns hemsjukvard

AHS medicinavdelning: éverlakare medicinkliniken (2) och avdelningsskétare
medicinavdelningen

AHS kirurgisk avdelning: klinikchef kirurgavdelning och mottagning m.fl. och
avdelningsskotare kirurgavdelningen

AHS barn- och ungdomsavdelning: klinikchef barn- och ungdomsavdelning och
mottagning och avdelningsskotare barn- och ungdomsavdelning och mottagning

AHS cancersjukskotare

AHS palliativ vardavdelning och mottagning: éverldkare medicinkliniken, klinikchef
medicinkliniken, avdelningsskotare palliativ vardavdelning och mottagning

De forsta fyra samtalen spelades in, med samtliga parters samtycke. Dessa destruerades strax efterat
da det konstaterades att inspelningarna inte var nddvandiga. Dessa anvandes saledes inte alls. De
samtal som hallits senare har inte spelats in.

Samtalen har sammanstallts av skribenten och presenteras i kapitlet resultat. Samtliga som deltagit i
samtalen har haft méjlighet att kontrollera att den sammanfattande texten ar sakenlig och korrekt.

Ingen analys eller tolkning av samtalen har gjorts utan innehallet i texten &r helt och hallet baserad pa
deltagarnas beréttelser.

Gallande kostnadsjamforelser for vard har offentligt publicerade dokument (bokslut fér Oasen 2021,
handbok fér ersattningar och évriga avgifter vid Alands hélso- och sjukvard) och personlig
kommunikation anvéants. All kostnadsdata har verifierats med ansvariga inom respektive organisation.
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6 Resultat kartliggning av palliativ vard pa Aland

Nedan presenteras en sammanstallning av de samtal som hallits med utvalda personer vid respektive
enhet. Personerna har valts ut av respektive organisationsansvariga/verksamhetschef. Detta &r inte en
forskningsstudie, utan endast en 6versikt av hur den palliativa varden ser ut och grundar sig pa
forfattarens forstaelse av det som férmedlats i dialog.

6.1 Overskotare for AHS och klinikchef medicinkliniken

Ett arbete med den palliativa varden har pagatt under flera &rs tid. Ar 2012 gjordes en bedémning att
2-3 platser for palliativ vard p& Alands halso- och sjukvérd skulle vara tillrackligt baserat pé&
befolkningsunderlaget. Den utredning som utférdes ar 2015, via projektplanen, pavisade att det
faktiska behovet av patientplatser &r tio stycken eftersom varden ar avsedd for palliativ vard och inte
enbart terminalvard. | praktiken har det funnits och behovts tio platser vid den palliativa avdelningen.

Varden som ges vid den palliativa mottagningen och avdelningen beskrivs av personalen vara av hog
kvalitet och personalen ar val fortrogna med evidens och empiri for den palliativa varden. Flertalet av
de anstéllda pa den palliativa avdelningen ar specialiserade inom palliativ vard. Tillgdngligheten till
palliativ vard ar beroende pa behovsunderlaget och befintliga resurser.

Det kan konstateras att den palliativa varden kan paga nagra dagar till ndgra manader. | dagslaget
vardas palliativa patienter inom sjukvarden pa olika avdelningar, hemsjukvarden och inom kommunal
regi. Respondenterna beskriver vidare att den palliativa mottagningen ar en konsultationsenhet som
man kan vénda sig till. Patientens behov av specialiserade sjukvardsinsatser kan ske via
mottagningsverksamhet eller genom att patienten kommer pa en kort vistelse for vardbehov
beddmning till sjukhuset. Vikten av brytpunktssamtal lyfts fram i enlighet med AHS véardprogram fér
palliativ vard. Det konstateras dartill att dven om patienter ar i palliativ fas behdver det inte betyda att
patienten har behov av sjukhusvard.

6.2 Offentlig institutionsvard

Inom institutionsvarden (Oasen och Trobergshemmet) vardas manga patienter som éar i palliativ fas.
Dock &r det inte alltid uttalat att patienten ar i palliativ fas, innan déden narmar sig och det ar fraga
om terminalvard. Det upplevs att vardtiderna blir allt kortare inom institutionsvarden, da patienterna
skrivs in i ett relativt sent skede av sjukdomsférloppet. Det blir alltmer ovanligt med patienter som &r
boende under en langre vardperiod pa respektive boendeenhet.

En av institutionerna berattar att ca 30 patienter avlider arligen. En representant for den andra
institutionen beskriver att ca 20 % av patienterna ar i terminalvard. Pa dessa institutioner finns plats for
52 respektive 57 patienter fordelat pa flera avdelningar. Vardpersonalen som bemannar dessa utgors
dagtid pa en institution med 23 vardplatser pa en avdelning av foljande antal vardpersonal: sex pa
morgonen, fyra pa kvallen och en pa natten (tillfalligt nu tva personer pa grund av vardtyngden och
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brandsédkerhet). Samma mdnster foljer pa den andra institutionen med fyra personal per skift som
mest och en personal pa natten per avdelning. Sjukskotarresurser finns tillgéngliga dygnet runt, men
endast en sjukskotare pa kvéllar, natter och helger som ansvarar fér hela institutionen, inom respektive
institution.

Lakarresurser finns pa plats tva dagar i veckan, ett par timmar per gang uppemot totalt 10-15 timmar,
da overgripande rond och genomgang av patienterna genomférs. Vid behov kan densamma lakaren
kontaktas utover detta under vardagar dagtid. Under jourtid ar det vanligen halsocentralen eller
akutmottagningens lakare som finns som lakarresurs.

Generellt sett har personalen inte ndgon specialisering inom palliativ medicin/vard, men om
personalen ar intresserad uppmuntras det. Vid en av institutionerna anvands webbutbildning i palliativ
vard fran svenska demensféreningen som kunskapsgrund vid nyanstalining.

| Ovrigt baseras varden pa evidens, och framfér allt beprovad erfarenhet. Vid bedémning av patientens
symtom anvands erfarenheten och den kliniska blicken.>3

Emellanadt behdver anhoriga en del stod, men merparten av narstdende &r val inforstddda med
patientens prognos och sjukdom och &r insiktsfulla i att den palliativa varden endast &r
symtomlindrande och inte kurativ.

Brytpunktsamtal halls och en palliativ plan och vardlinje uppréattas da patienten ar i behov av detta.

6.3 Primarvard/Hemsjukvard

Vid AHS hemsjukvérd ges vard at patienter i deras eget hem, som &ven omfattar ESB-boende
(effektiverat serviceboende). Utdver de i nuldaget drygt 250 inskrivna i Mariehamns hemsjukvard
(MHSV) skoter MHSV dven de knappt 350 patienter efter kl. 16 vardagar och efter kl. 12 16rdagar och
sondagar som tillhér hemsjukvard landsbygd och Vardo, dven nattetid. Resterande av
skargardskommunerna skots av en enda hélsovardare som befinner sig pa respektive
skargardskommun. | genomsnitt besdker hemsjukvarden i Mariehamn ca 180-200 patienter varje
vecka.

Mariehamns hemsjukvard har patienter med manga olika diagnoser och omvardnadsbehov. De
patienter som 6nskar erhalla den palliativa varden i det egna hemmet erbjuds det. Det forekommer da
och da att patienter som tidigare sagt att de 6nskar d6 i hemmet inte gor det vilket relateras till
otrygghet eller att den anhdriga de facto inte langre orkar. Nagra uttrycker att de vill bo hemma sa
lange som mojligt. Antalet besok per patient i palliativ vard varierar kraftigt och ar relaterat till i vilken
utstrackning anhorigresurser och hemservice finns att tillga.

Uppskattningsvis ar det kontinuerligt ca 15-20 patienter inskrivna i Mariehamns hemsjukvard med
beslut om palliativ vard. Av dessa erhéller ca fem patienter i gangen aktiv palliativ vard av Mariehamns
hemsjukvards personal. Alla patienter har dock olika stora behov av besok, vissa en gang i veckan och i
terminalskedet upp till fem ganger per dygn.

53 Den kliniska blicken avser har férmégan att bedéma patientens symtom genom iakttagelser
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Personalen gor besok till patienterna sa ofta det behdvs. Enligt en tidigare skrivning &r det definierat
att da en person behover besok fler an atta ganger per dygn ska en annan typ av vard ges. Patienten
far det antal besok hen behdver oavsett om antal besdk per dygn éverskrider atta besok per dygn.

Nya patienter skrivs in fran avdelningsvard pa sjukhuset, och dven cancersjukskotaren kan ta kontakt
med hemsjukvarden och informera om nya patienter som kan behodva ta kontakt. Emellanat sker
inskrivningar till hemsjukvarden valdigt snabbt, vilket kan vara utmanande. En vardplan upprattas for
de palliativa patienterna, i likhet med andra inskrivna patienter.

| dagens lage sker varden pa en allman basniva vid Mariehamns hemsjukvard. Personalen har inte
specialkompetens inom specifik palliativ vard.

Den farmakologiska behandlingen som ges till patienterna sker via flertalet olika administrationsvagar,
framforallt intravendst™ via subkutana venportar'® eller centralvendsa katetrar ',

Dé arbetstyngden varierar kraftigt fungerar det tack vare att personalen stéller upp for varandra och
hjalps at med extraturer. Den storsta utmaningen ar sommartid da vikarier tas in som inte &nnu ar helt
fardiga med utbildningen, vilket innebar att de inte har samma yrkesréattigheter. Detta leder till
merarbete for de erfarna sjukskotarna. | nuldget finns 34 tjanster inom hemsjukvarden men i praktiken
desto fler som arbetar eftersom manga arbetar deltid.

6.4 Specialsjukvard

| kapitlet specialsjukvérd beskrivs den palliativa varden som bedrivs inom AHS uppdelad genom
medicinsk vardavdelning, kirurgisk vardavdelning, palliativ vardavdelning- och mottagning , barn- och
ungdomsavdelning samt via cancersjukskotare.

6.4.1 Cancersjukskotare

Cancersjukskdtaren (en anstalld) finns placerad pa den onkologisk-hematologiska mottagningen, men
arbetar inte i direkt klinisk vard. Den kliniska varden sker av fem andra sjukskdtare och ansvariga lakare
inom hemotologiska eller onkologiska specialiteter. Behandlingarna som ges &r cytostatika,
antikroppar och immunoglobulin i infusionsform. Palliativ vard ges dven pa den onkologiska-
hematologiska mottagningen ratt ofta fran behandlingsstart dven da behandlingarna inte ar kurativa.
Patienten foljs oftast en tid efter avslutad behandling pa palliativa kontroller fran mottagningen innan
de remitteras till palliativa enheten beroende pa deras vardbehov och i hur stor utstrackning de kan
skota symtomlindringen.

Cancersjukskotarens uppdrag éar att stodja patienten psykosocialt. Da en patient far en cancerdiagnos
kontaktas cancersjukskotaren. Patienten far vanligen kontaktuppgifter direkt till cancersjukskotaren
och ombeds ta kontakt vid behov. Patienterna som far cancervard pa Aland &r oftast i det inledande

54 Intravendst = direkt in i blodkarlet
155 Subkutan venport= en injektions/infusionsport som opereras in under huden
156 Centralvends venport= en kateter dar spetsen ar placerad i ett centralt blodkérl
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skedet pigga och bor hemma, vilket gor att patienterna ofta skéter symtomlindringen sjélva initialt.
Cancersjukskdtaren finns tillganglig via mottagningsbesok, via telefonsamtal, men dven via hembesok.

Vid samtal kan det framkomma att patienterna har specifika dnskemal med den sista tiden i livet. De
patienterna som har dnskemal om vardens utformning uppmarksammas pa att det finns mgjlighet att
skriva ett livstestamente.

Det finns inte specifika vardplaner for den palliativa varden hos cancersjukskotaren.

Cancersjukskotaren deltar ocksa i teamrond pa den palliativa avdelningen. Cancersjukskotaren har
tillaggsutbildning inom palliativ vard, men det finns inget krav pa detta. Sdval onkologer som
hematologer &r vél insatta i palliativ vard, men har inte en specifik specialisering inom palliativ vard.

Arbetssattet ar grundat i de fyra hérnstenarna for palliativ vard i enlighet med svensk
rekommendation.

Da patienterna inte langre har nytta av behandlingen fors de 6ver till den palliativa mottagningen via
remissforfarande. Brytpunktssamtal diskuteras med patienten, men det konstateras att det kan vara en
process for patienterna att verkligen forsta vad brytpunktssamtalet innebér.

6.4.2 Avdelningsvard pa sjukhus

Kapitel avdelningsvard pa sjukhus omfattar den palliativa vard som ges pa medicin-, kirurg-,och barn-
och ungdomsavdelningen pa AHS.

Kirurgavdelningen

Den kirurgiska palliativa varden handlar i stor utstrackning om palliativ kirurgi och palliativa ingrepp
som kan ske pa avdelning eller mottagning. Ingreppen kan besta av inlaggning av dréanage for
avlastning, subkutana venportar, stenter i gallvagar, tumorkirurgi med mera.

En betydande forandring av vard pa avdelningen har skett sedan palliativa avdelningen 6ppnade.
Numera ar det mer ovanligt att patienter avlider i terminalskede av palliativ vard pa kirurgiska
avdelningen. De patienter som &r i terminalvard pa kirurgiska avdelningen ordineras alltid ett “palliativt
kit" bestdende av lakemedel mot smarta, rosslighet, illamaende.

Majoriteten av patienter som behdver palliativ vard/terminalvard remitteras till palliativa avdelningen.
De patienter som annu kan vara hemmaboende och ar i behov av palliativt stéd uppmanas att ta
kontakt med cancersjukskdtaren. Remiss skrivs till palliativ mottagning fér patienter i behov av detta.

Varden sker enligt vetenskap och beprovad praxis. Den palliativa vdrden/terminalvarden pa

avdelningen stravar till att vara multidisciplinar. Smartskattning gors regelbundet av alla patienter.
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Medicinavdelningen

Patienter som vistas i det egna hemmet och i grunden har en sjukdom i ett palliativt forlopp dar
symtomen forvarras eller ndgot annat tillstoter sdker vanligen vard via akutmottagningen och skrivs
darefter ofta in pa den medicinska avdelningen. Andra patienter som kan behova palliativ vard pa
medicinavdelningen &r multisjuka patienter som drabbas av ytterligare en akut sjukdomshandelse och
dar prognosen ar mycket dalig varvid beslut om begrénsade vardatgarder behover goras.
Medicinavdelningen tar dven mot patienter i palliativ fas vilka ar i behov av till exempel tappning av
ascitesvatska.™’

Vidare beskrivs det att en patient i behov av palliativ vard har andra behov jamfért med 6vriga
patienter. Det blir mer resurskravande for personalen pa medicinavdelningen som tar in extra personal
om inte anhoriga har magjlighet att stanna tillsammans med patienten, eller om anhériga inte finns.
Dessa patienter behover ocksa erbjudas enkelrum vilket leder till att farre platser finns tillgangliga for
andra patienter i behov av medicinsk vard.

Det beskrivs att anhoriga och patienter kan uppleva att en palliativ diagnos ar valdigt svar att hantera.
Andra diagnoser som har den underliggande sjukdomen som grund men som beskriver att det ar i
terminalskede av sjukdomsforloppet anvands regelbundet.

Da det ar fullbelagt pa den palliativa avdelningen blir medicinavdelningen ofta buffertavdelning.

Smartskattning av patienter gors regelbundet. Resurser tas alltid in da det behovs for att sakerstélla
patientens omvardnad.

Barn- och ungdomsavdelningen

Barnavdelningen skdter de barn som ar i behov av palliativ vard pa Aland. Efter att diagnos stéllts, och
att det konstateras att behandlingen inte langre ar medicinskt motiverad, ofta i samarbete med
universitetssjukhus, skéts barnets palliativa vard pa AHS barnavdelningen.

For cirka tjugo ar sedan fattade dévarande styrelse fér AHS beslut att barn ska erbjudas vérd i det egna
hemmet, inkluderande palliativ vard. Formuleringen for detta var “sjukhusansluten vard i hemmet”.

Varden som ges till barnen &r alltid individualiserad, och barnen erbjuds palliativ vard i hemmet. Varje
barn som far vard i hemmet tilldelas ett team bestdende av en patientansvarig sjukskotare och en
patientansvarig lakare. Hittills har endast palliativ vard i tidigt skede skett i barnets hem, och inget barn
har givits vard i terminalskede/livets slutskede i hemmiljo. Detta relateras till att tillgdngen till personal
ar enklare pa sjukhus, det kan av foréldrarna upplevas vara tryggare att barnet far vard pa sjukhus och
dartill kan foraldrarna koncentrera sig pa foraldrarollen istallet fér pa en vardarroll.

Den palliativa varden som ges till barn sarskiljer sig fran den som ges till vuxna, eftersom hela familjen,
syskon och foréldrar, behodver fa vard och stod. Stodet ges enligt individuella behov. Barnets 6nskemal
om upplevelser uppfylls genom stéd fran cancerféreningen till “min stora dag”."®

57 Ascitesvatska= vatska som ansamlats i bukhalan
'8 Min stora dag. https://minstoradag.org/
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Det &r endast ett fatal barn som vardas palliativt pa barnavdelningen, uppskattningsvis ett barn vart
annat ar. Diagnoser dar palliativ vard kan aktualiseras ar fraimst onkologiska eller neurologiska tillstand
eller genetiska och medfédda sjukdomstillstand.

Liksom till vuxna ges standard lakemedelsbehandling som syftar till att lindra barnets symtom.
Samarbete sker med palliativa avdelningen/mottagningen som bistar med sméartpumpar och
genomgang av dessa da det aktualiserats.

Extra personal tas alltid in da behov av detta finns for att vara vid barnets sida.

6.4.3 Specialiserad palliativ vard

Den palliativa avdelningen (inklusive mottagningen) startades ar 2016.

Palliativa avdelningen, medicinkliniken, skoter framst palliativa patienter, med undantag for enstaka
rehabiliteringspatienter. Det finns tio vardplatser pa avdelningen. Det ar vanligt forekommande att
avdelningen ar fullbelagd. D& har varden istéllet givits pa medicinavdelningen eller kirurgavdelningen.

Genomsnittsvardtiden ar ca 11-12 dagar men kan variera mellan enstaka dagar och flera manader. De
patienter som behover vard pa palliativa avdelningen har vanligtvis kraftiga symtom som kraver
medicinsk intervention och dvervakning. Det &r svart for personalen att se hur den varden skulle kunna
ges i patientens eget hem utan en stor resursdkning. Patienter som &r stabila i sina symtom kan vardas
hemma, medan de som ar mer instabila i sin smarta kan behéva vara inneliggande pa den palliativa
avdelningen.

Pa avdelningen ges smartlindring pa olika vis, via smartpumpar, infusioner, epiduralanestesi,
injektioner samt dven da det sa krévs, palliativ sedering.’™® Det uppfattas som att manga patienter
initialt 6nskar fa d6 hemma, medan da doden narmar sig 6nskar patienterna och behéver ocksa fa
vard pd avdelning vilket relateras till upplevd eller faktisk otrygghet. Det &r inte heller ovanligt att
anhdriga behdver fa avlastning da det ar fysiskt och psykiskt krdvande att varda en anhorig i hemmet,
varfor varden istallet behover ske pa avdelning.

Personalen bedomer sjélva att varden pa avdelningen uppskattningsvis motsvarar niva B i den i riket
uppgjorda nivaindelningen av palliativ vard. Det innebar att varden som ges ar specialiserad, men
uppnar inte universitetscentralsjukhusniva dar till exempel palliativ stralbehandling kan ges. Patienter
kan remitteras till Abo fran den palliativa avdelningen fér stralbehandling.

Ar 2021 avled 55 patienter pa den palliativa avdelningen, varav 44 hade en cancerdiagnos. Det &r
nagot lagre an tidigare ar. Som mest har det avlidit 87 patienter under ett kalenderar pa palliativa

avdelningen.

For att fa vard pa den palliativa avdelningen/mottagningen forutsatts det att en |akarremiss har skrivits
och helst att ett brytpunktssamtal redan har hallits.

159 palliativ sedering = paverkan av vakenhetsgrad (sévning) med hjalp av lskemedel
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Aldersspannet pé patienter som vardas pa den palliativa avdelningen inleds vid 18 &rs alder. Det kan
vid 6verenskommelse férekomma, men ar sallsynt, att en person som &r yngre an 18 ars vardas pa
palliativa avdelningen.

Pa avdelningen arbetar lakare, sjukskdtare och narvardare. Till avdelningen hor ocksa en fysioterapeut
pa ca 50 % samt dietist och ergoterapeut. Talterapeut kontaktas i ett tidigt skede da patienten dnnu
kan fa en livskvalitetshdjning av detta. Till mottagningen remitteras patienter som &nnu kan vardas i
hemmet, men ar fardigbehandlade pa onkologisk- hematologiska mottagningen eller patienter dar en
palliativ vardlinje féljs. Aven onkologiska patienter som har fatt behandling i Uppsala eller Abo
remitteras. Dessa patienter kontaktas via telefon. Inledningsvis gors en klinisk kontroll och, i mojlighet
av personalresurserna, hembesdk hos patienten. Uppféljningen sker normalt sett via telefon, och
beddmningen gors av erfaren personal. Fér beddémning av patientens symtom anvands ett objektivt
bedomningsformuladr ESAS (Edmonton symtom Assessment System). Ibland gors hembesdk hos
patienten av sjukskotare och cancersjukskotare eller socialkurator.

Det ar mycket sallsynt med lakarbesok i hemmet fran den palliativa avdelningen/mottagningen.

For patienter som &r i behov av palliativ vard pa avdelning kan en trygghetsplats beredas da patienten
onskar vistas i det egna hemmet tillsammans med sin familj s& mycket som mgjligt. Dessa patienter
foljs upp pa avdelningen var femte dag da en klinisk kontroll ocksa

genomfors. Patienter som erbjuds en trygghetsplats har oftast ett fulminant forlopp av sin sjukdom
och onskar att vara hemma med sin familj sa lange det gdr men med tryggheten att kunna atervanda
till avdelningen 24/7.

Personaltatheten ar hdgre an pa vanlig baddavdelning. | dagslaget finns det 5 personal (varav 2 maste
vara sjukskdtare) pa morgonskiftet, 3—4 pa kvallsskiftet (varav 2 sjukskotare) och en sjukskotare och en
narvardare pa nattskiftet, pd mottagningen arbetar en sjukskotare. Det totala antalet sjukskotare i
bemanningen behover vara fler enligt respondenterna. Avdelningspersonalen skéter bade avdelning
och mottagning.

Pa lakarsidan sker det dagliga arbetet med hjélp av lakare som kan vara under utbildning
(allmantjanstgoring) eller legitimerade lakare, med varierande kompetens. Det finns alltid en senior
medicinsk specialistlakare att radfrdga. Den seniora specialistlakaren ansvarar for ytterligare en
avdelning och minnesmottagningen vilket gor att arbetet blir kluvet och tiden inte racker till fullt ut.
Man soker aktivt efter fler Idakare. | Finland &r inte palliativ medicin en skild specialitet, men det finns
som Finlands lakarférbunds specialkompetens i palliativ vard vilket kan genomféras under 1-2 ars tid
(motsvarande en subspecialitet). Det ar 6nskvart att ndgon senior specialistlakare skulle inneha den
kompetensen. Ett vérdprogram for palliativ vard har uppréttats inom AHS och kan anvéndas som stéd
for planering av den palliativa varden. Palliativa diagnoskoder anvéands. | nuldget anvands det inte
nagon specifik kvalitetsuppfoljning. Det konstateras att ett kvalitetsregister for palliativ vard inte &nnu
finns i Finland, men &r pd kommande, vilket skulle underlatta uppféljning av kvaliteten av den vard
som bedrivs.
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6.5 Kostnad for palliativ vard
Nedan presenteras dygnsvardkostnad fér AHS och for institutionerna.
6.5.1 Institutioner

Kostnad for renodlad vérd pa Oasen boende- och véardcenter &r féljande i enlighet med bokslut for
2021:160

- Institutionsvard: 216,73 €/dygn

- Demensvard: 205,34 €/dygn

Kostnad for renodlad véard pa Trobergshemmet uppgar till ca 190 € per dygn.™®"

6.5.2 AHS

| handbok fér ersittningar och évriga avgifter vid Alands hélso- och sjukvard'®? framgér féljande
kostnader, enligt fullersattningstaxa, exkl. moms.

- Lakarbesok inom primérvarden: 199 € (Vid hembestk debiteras aktuell ersattning forhdjd med 50%)
- Besok av vardpersonal fran primarvarden: 133 €

- Varddygnsavgift, specialitet rehabilitering/fysiatri, geriatri, palliativ vard avdelning: 870 €

- Varddygnsavgift, specialitet medicin: 1350 €

- Varddygnsavgift, specialitet allméankirurgi/ortopedi 1444 €

- Varddygnsavgift, specialitet barn 1872 €

- Planerat lakarbesok: 275 € (Vid hembesok debiteras aktuell ersattning férhdjd med 50%)

- Vardpersonal besok: 146 € (Vid hembesok debiteras aktuell ersattning forhojd med 50%)

- Akut/jour lakarbesok: 613 € (Vid hembesok debiteras aktuell ersattning forhéjd med 50 %)

| nedanstaende utrakning har ldkarkontakt (planerad) 1 gadng/dag samt 3 sjukskotarbesok inkluderats.
Antalet kontakter &r baserat pa Ostra Nylands kostnadsberakning som ocksa beriknat 3 besok per
dygn for hemsjukhusverksamhet for palliativa patienter. | likhet med densamma rapporten sa kan det
ténkas att antalet besok per dygn ar lagre i det initiala skedet av den palliativa varden, med ca 1-2
besok per dygn. 11 dagar varddagar harror fran palliativ vardavdelningens genomsnittsvardtid.
Kostnaderna for varden ar baserade pa bokslutsrapporteringen fran tidigare ar.

60 Oasen boende- och vardcenter. Bokslut och verksamhetsbertittelse 2021, 39.
https://www.oasen.ax/sites/default/files/attachment/pinboard-

message/oasen bokslut och verksamhetsberattelse 2021 slutgiltig.pdf Hamtad: 22.06.2022.

167 personlig kommunikation med &ldreomsorgschef fér Mariehamns stad. 21.06.2022.

162 Alands halso- och sjukvérd. Handbok for ersattningar och &vriga avgifter. 2021.
https://www.ahs.ax/sites/default/files/attachments/page/Handbok%20f%C3%B6r%20ers%C3%A4ttningar%200ch%20%C3%B6vri
ga%20avqifter%202021.pdf
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Alands hilso- och sjukvard

antal/d antal daga summa/11d hembes./11d
Dygnskostnad palliativ avd. 870,00 € 1 870,00 € 11,00 9 570,00 €
Dygnskostnad med. avdelninn 1 350,00 € 1 1 350,00 € 11,00 14 850,00 €
Dygnskostnad kir.avdelning 1444,00 € 1 1444,00 € 11,00 15 884,00 €
Dygnskostnad barnavd. 1872,00 € 1 1872,00 € 11,00 20 592,00 €
Liakarbesok, plan. Spec.vard 412,50 € 1 412,50 € 11,00 4537,50 €
Vardpers.besoék. Spec.vard 219,00 € 3 657,00 € 11,00 7 227,00 €] 11 764,50 €
Liékarbesdk, primarvard 298,50 € 1 298,50 € 11,00 3 283,50 €
Vardpers.besoék, primarvard 133,00 € 3 399,00 € 11,00 4 389,00 € 7 672,50 €
Oasen boende- och vardcenter
Dygnskostnad institution 216,73 € 1 216,73 € 11,00 2 384,03 €
Dygnskostnad demens 205,34 € 1 205,34 € 11,00 2 258,74 €
Trobergshemmet
[Dygnskostnad 19000€| 1 | 190,00¢€ 11  2090,00€

| ovanstaende tabell framgar det att kostnaden for dygnsvard pa avdelning ar dyrare att producera
jamfort med vard i hemmet, dd AHS fullersattningstaxa anvénds. | utrakningen &r tre sjukskdtarbesok
och ett lakarbesok per dygn inrdknade. Priserna som presenterats ar exklusive moms. De kostnader
som foranleder ett tilldgg pa 50 % av enhetspriset da besoket utfors i hemmet &r inrdknade i tabellen i
enlighet med AHS handbok fér ersattningar och évriga avgifter. Om ett dagligt lakarbesok fran
specialistvarden exkluderas ar kostnaden lagre for vard i hemmet jamfért med vard pa avdelning. Det
kan dartill konstateras att primarvardens hembesok ar billigare att producera jamfért med hembesok
fran specialistvard. Slutligen kan det konstateras att institutionsvarden &r betydligt billigare jamfort
med sjukhusvard.
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7 Diskussion

Patientens vilja och sjalvbestammande ska vara i fokus, varvid vardkedjan behover ha méjlighet att
bedriva vard i patientens eget hem om hen sa 6nskar, i enlighet med internationella'®och nationella
rekommendationer.™ | enlighet med rikets lagstiftning ska patientens sjalvbestdmmande iakttas vid
vard och behandling.™® Patientens vilja om begransningar i vardfragor kan och bor forankras i ett
livstestamente. 6

Alla individer ska ha mojlighet att vara trygga i handelse av bland annat sjukdom i enlighet med artikel
25.1 om maénskliga rattigheter.’®” Artikel 12.1 i Internationella konventionen om ekonomiska, kulturella
och sociala rattigheter faststéller att alla ska ges den hégsta mojliga standarden gallande fysisk och
mental héalsa.'® Konventionen har ratificerats av 177 lander.'®® Det framkommer i samtal med de
kliniskt verksamma pé Aland att det &r svart att garantera en jamlik vard fér dem som &r boende i
skargarden p.g.a. det fysiska avstandet till sjukhus och tillgang till medicinsk specialistkompetens.
Detta ar i paritet med rapportering fran Sverige '7° 71 772 och Finland ' 74 om en ojamlik palliativ
vard beroende av boendeort.

Det framkommer dartill att det inte alltid ar helt uttalat att det ar en palliativ vardlinje som bedrivs
inom de offentliga institutionerna och inom hemsjukvarden dven om sjukdomsprognosen ar dalig.
Detta kan relateras till att det sannolikt inte ar tydligt fér gemene man vad innebdrden av palliativ vard
betyder, utan det kan ténkas férekomma en uppfattning om att palliativ vard handlar om cancervard
eller vard i livets slutskede, d.v.s. terminalvard.

Redan i projektrapporten som féregick uppstarten av den palliativa avdelningen lyftes det fram att det
inte finns insikt i hur ménga patienter som &r i palliativ vérd pa Aland eftersom diagnoskod fér palliativ
vard inte anvandes.'”® | dagslaget ter det sig som om inte alla enheter anvander denna diagnoskod,
vilket forsvarar statistiken och darmed identifikation av den egentliga omfattningen av palliativ vard.

63 WHO. Pallitive care. 2020.

164 Den riksomfattande etiska delegationen. ETENE. Vdrd i livets slutskede — Promemoria utgiven av riksomfattande etiska
delegationen inom hdlso- och sjukvdrden. 2003.

165 | ag om patientens stallning och rattigheter FFS 785/1992.

166 Valvira, Vdrd i livets slutskede. 2020.

'87 United nations. Universal Declaration of Human Rights. Hdmtad: 21.06.2022. https://www.un.org/en/about-us/universal-
declaration-of-human-rights

'68 United Nations. International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights. Hamtad: 21.06.2022.
https://www.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/international-covenant-economic-social-and-cultural-rights
169 United nations. (2022). STATUS OF RATIFICATION INTERACTIVE DASHBOARDInternational Covenant on Economic, Social and
Cultural Rights. Hamtad 21.06.2022: https://indicators.ohchr.org/

70 Fiirst et al. Jimlik palliativ vérd ér samhéllets ansvar. 2021

1 Sjslander. Lag kunskap bland politiker ger ojémlik vdrd i livets slut. 2022

72 Axelsson. The challenge: Equal Availability to Palliative Care According to Individual Need Regardless of Age, Diagnosis,
Geographical Location, and Care Level. 2022.

73 Social- och halsovardsministeriet. Mycket regional variation { genomférandet av vdrden i livets slutskede. Pressmeddelande.
26.02.2019. https://stm.fi/sv/-/saattohoidon-toteuttamisessa-paljon-alueellista-vaihtelua

74 Cancerorganisationerna. Jémlikheten bland cancerpatienterna férutscitter dtgcirder dven i Finland. Pressmeddelande.2022.
https://www.cancerforeningen.fi/nyheter/pressmeddelande/jamlikheten-bland-cancerpatienterna-forutsatter-atgarder-aven-i-
finland/ Hédmtad: 21.06.2022.

75 Kowalewski. Projekt Palliativ vérd. 2015.
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Inom specialsjukvarden, pa palliativ avdelning och mottagning samt pa onkologiska mottagningen ar
det tvunget pa grund av vardens karaktar, att definiera nar en patient &r i palliativ vard, som ska vara
enbart symtomlindrande.

Den palliativa varden pa Aland kan konstateras ske pé olika nivaer, fran allmén till specialiserad vard i
enlighet med den definierade svenska strukturen, eller for den i riket definierade strukturen, palliativ
vard fran basniva till B-niva. C-nivan ar undantaget till universitetscentralsjukhus. Personalens
kompetens inom palliativ vard varierar och ar absolut djupast inom den specialiserade palliativa
varden, vilket &r i enlighet med kvalitetsrekommendationer fran SHMs rapport.'7®

Det saknas kvalitetsuppféljning och kvalitetskriterier inom all palliativ vard p& Aland, vilket kan
relateras till att det inte funnits varken kvalitetsregister i palliativ vard i Finland eller nationella
enhetliga kvalitetsrekommendationer. Det har de senaste aren genomférts omfattande arbete i riket
med att ta fram kvalitetskriterier for den palliativa varden samt rekommendationer for den palliativa
vardens utformning. Fa av de rapporter som publicerats inom SHMs och THLs gemensamma projekt
inom palliativ vard finns att tillgd med svensk 6versattning i dagslaget, vilket kan férsvara
implementering av samma kriterier, kvalitetsregister och utveckling.

Inom den svenska palliativa varden utgor anvandandet av skattningsskalor en kvalitetsindikator for
den palliativa varden, vilket foljs upp via kvalitetsregistret.’”” Objektiva bedomningsinstrument saknas
pé flera enheter p& Aland som vérdar palliativa patienter, férutom inom den specialiserade palliativa
varden. Det framgar att erfarenhet (“"den kliniska blicken”) spelar stor roll i bedémning av symtom da
symtom annars kan beddmas olika av olika personer med olika utbildningar, vilket i ett av samtalen
lyftes fram som ett problem. Smartskattning anvands rutinmassigt inom den specialiserade varden.

Inom primarvarden sker palliativ vard via hemsjukvarden som en del av all vard. Varden sker i
patientens eget hem, vilket ocksa kan vara vid ESB (effektiverat serviceboende). Det forekommer att
den specialiserade palliativa sjukvarden via palliativ mottagning och cancersjukskétaren genomfor
besok i patientens hem, dock i begrénsad utstrackning. Institutionsboendena skoter ocksa den
palliativa varden i patientens "boende”, som inte helt kan liknas vid patientens hem. Foljaktligen sker

en begransad palliativ vard i patientens eget hem da varden behover ges pa en mer avancerad niva.

7.1 Slutsats

Enligt de yrkesverksamma inom palliativ vard pa Aland fungerar den palliativa varden med det
upplagg som finns i nuldget. Det finns dock inte utrymme inom nagon av de vidtalade sektorerna att
utoka den palliativa varden i hemmiljé utan en forandring i struktur eller resurser. Vidare konstateras
det att skargarden pa Aland &r en utmaning i sig da tillgadng av personalresurser 4r mer begrénsad
jamfort med personalresurser pa fasta Aland. Just tillgéanglighet till vardpersonal har lyfts fram som en
faktor fér en hogkvalitativ vard.'”®

176 Social- och halsovardsministeriet. Rekommendation om produktion av tjéinster inom palliativ vérd och férbéttring av kvaliteten
pad palliativ vdrd i Finland Slutrapport av expertgruppen for palliativ vdrd. 2021.

7 Regionala cancercentrum i samverkan. Nationellt vdrdprogram Palliativ vérd. 2021.

78 M. G. Oosterveld-Vlug et al. What are essential elements of high-quality palliative care at home? An interview study among
patients and relatives faced with advanced cancer. 2019.
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Palliativ vard i sig sjélvt for med sig specifika utmaningar, vilka kan vara resurskréavande. Ska en
utveckling av den palliativa varden i hemmiljo ske &r det av stdrsta vikt att strukturen tydliggors,
kompetensen enhetliggoérs och tilldelning av adekvata personalresurser genomfors. Det finns dartill
grund for att gemensamt se 6ver rutiner for beddémning av patientens symtom och enhetliga PM for
arbetsgang och struktur samt kvalitetsuppfdljningar.

| riket &r det vanligt forekommande med hemsjukhus, fran vilka den palliativa varden i patientens hem
vanligen bedrivs. Aland saknar hemsjukhusverksamhet med samma strukturella uppbyggnad eftersom
hemsjukhus inte ingar i den alandska halso- och sjukvardslagen, medan hemsjukhusverksamhet ingar i
rikets lagstiftning. Aland ar ett samhélle med betydligt mindre upptagningsomrade jamfért med andra
sjukvardsdistrikt i 6vriga Finland, varmed det kan det antas att det &r utmanande att skapa an fler
verksamhetspunkter sdésom hemsjukhus. Oaktat kan det dock antas vara rimligt att patienter erbjuds
palliativ vard i det egna hemmet, vilket sannolikt kraver utdkning alternativt en omférdelning av
resurser i enlighet med vad de kliniskt verksamma berattat i denna oversikt.

Huruvida en omférdelning eller utékning av den palliativa varden i hemmiljé pa Aland skulle kunna
genomforas behover granskas narmare inklusive den kliniska nyttan, det egentliga behovet samt dess
konsekvenser for patienter, personal och samhélle. | granskningen kan det vara skal att genomféra en
djupgadende analys baserat pa framtaget statistiskt material som kan lagga grunden for de prognoser
och rekommendationer samt eventuella lagférédndringar som behover genomforas for att forbattra
den palliativa varden pa boende, sjukhus och i hemmiljé.
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