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Bakgrund

Cirka 30 000 finlandare behdéver palliativ vard och vard i livets slutskede varje ar. De flesta av
dessa ar vuxenpatienter'. Med palliativ vard avses aktiv helhetsvard av en patient med dédlig
eller livshotande sjukdom och av patientens narstaende i syfte att férhindra eller lindra lidande
och véarna om livskvaliteten®3. Syftet med palliativ vard ar att stétta och varda patienten och
patientens narstaende individuellt och med respekt fér manskliga varden i olika miljder sasom
hemma, avdelningar med dygnetruntvard, sjukhus och hospishem*. Vard i livets slutskede ingar
i palliativ vard och ar aktuell under patientens sista dagar, veckor eller manader?. Férutom olika
rekommendationer grundar sig ordnandet av palliativ vard och vard i livets slutskede pa inter-
nationella manniskorattsférdrag och lagar sdsom lagen om patientens stallning och rattigheter
och Finlands grundlag®. | varden ska &ven andra lagar beaktas, sdsom lagen om stédjande av
den &ldre befolkningens funktionsférmaga och om social- och halsovardstjanster fér aldre, so-
cialvardslagen och hélso- och sjukvardslagen®3.

| samband med palliativ vard ska narstaende till bAde barn- och vuxenpatienter ges méjlighet
att delta i varden' av patienten om det &r vad patienten 6nskar®. Det ar darfér nodvandigt att
social- och hélsovardsenheter och personalen tillagnar sig familjeorienterade férfaringssatt. Ur
samhallsvinkel ar det viktigt att stétta narstdende till patienter som vardas i livets slutskede,
eftersom en narstdendes ddd och anknytande negativa erfarenheter kan orsaka olika negativa
folider for de narstaendes valbefinnande och liv'.

Patientens och de narstadendes individuella behov ska utgéra utgangspunkten for stédet.
Stddet ska ges genast i ett tidigt skede av sjukdomen och fortsatta langsiktigt tills efter att pati-
enten avlidit. Tillgangen av stdd till narstaende till patienter i palliativ vard och vard i livets slut-
skede varierar i Finland fran valfardsomrade till valfardsomrade. Darfér ar det bade nédvandigt
och aktuellt att skriva en vardrekommendation i syfte att stétta narstaende till bade vuxen- och
barnpatienter.

Syftet med vardrekommendationen och centrala be-
grepp

Syftet med vardrekommendationen

Syftet med vardrekommendationen &r att beskriva den evidens som erhdllits fran systematiskt sam-
manstallda och kritiskt utvarderade studier, samt att utifran denna evidens presentera rekommen-
dationer som styr innehallet av social- och halsovardens verksamhet och konkreta metoder for att
beméta och stétta narstdende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede. Syftet med
vardrekommendationen &r att férenhetliga praxis och féreskrifter om stod fér narstaende till patienter
i palliativ vard och vard i livets slutskede inom social- och halsovarden och inom alla sektorer i vart
samhélle dar man méter nérstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede. Med

STIFTELSEN FOR VARDFORSKNING | 21.09.2023 n



rekommendationen efterstravas aven att 6ka och forbattra kvaliteten pa stédjandet och bemétandet
av narstaende.

Malgrupp

Vardrekommendationen &r amnad for alla professionella inom social- och halsovarden som i
sitt arbete kommer i kontakt med och stéttar patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede
och narstaende till dessa. Vardrekommendationen ar skriven for att anvandas av studerande
inom social- och héalsovarden och ansvariga fér utbildningen inom sektorn.

Centrala begrepp

Palliativ vard och vard i livets slutskede

Palliativ vard ar individuell och aktiv helhetsvard av en patient med livshotande sjukdom som
inte gar att bota, och varden omfattar aven patientens narmaste. Syftet med palliativ vard ar att
varna om patientens och narstaendes livskvalitet och férhindra och lindra fysiskt, psykiskt, so-
cialt och existentiellt lidande?. Utgangspunkten fér behandlingen av symtomen ar de upplevelser
som patienten uttrycker om sina symtom. Palliativ vard har inte definierats i férhallande till d6ds-
tidpunkten.

Med vard i livets slutskede avses vard som ges fére en annalkande déd som forvantas intraffa
inom de narmaste dagarna, veckorna eller madnaderna. Syftet med varden ar att stétta och varda
den déende manniskan och hens narstaende pa basta méjliga satt, individuellt och med respekt
for manskliga varden. Med hjélp av vard i livets slutskede gér man det méjligt fér den déende
och hens narmaste att férbereda sig pa en annalkande déd. Vard i livets slutskede ar en del av
den palliativa varden och infaller tidsmassigt narmare den férvantade dédstidpunkten. Daremot
kan palliativ vard fortga till och med i flera ar.*"

Palliativ vard och vard i livets slutskede for barn

Samordningen av barns palliativ vard och vard i livets slutskede hér till universitetssjukhusens
ansvarsomrade. | praktiken kan varden, med beaktande av familjens énskan, delvis ske dven
pa centralsjukhusens barnavdelning eller i barnets hem''. Palliativ vard av barn kraver sarskild
kompetens hos vardpersonalen och forstaelse for fysiska, psykiska, etiska och andliga behov i
barnets olika utvecklingsskeden. En livshotande sjukdom hos ett barn har en stark paverkan pa
hela familjen. Emotionellt reagerar en familj vanligtvis starkare pa palliativ vard av ett barn an
pa palliativ vard av en vuxen.'?

Narstaende/familjemediem

| enlighet med forvaltningslagen'® avses med narstaende maka/make, barn, barnbarn, syskon,
foralder, syskonbarn eller ndgon annan som star i ett nara férhallande till personen i fraga. Till
narstdende hor dven foraldrarnas syskon och deras makar och tidigare makar. Aven ma-
kans/makens barn, barnbarn, syskon, féréldrar och mor- och farféraldrar klassas som
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narstaende. Narstdende ar &ven sambor och personer som bor i aktenskapsliknande férhallan-
den och personer som bor i registrerade parférhallanden.'® Definitionen av familj i familjevards-
arbetet och i laran om familjevard & mer omfattande och inkluderar &ven ensamférsoérjarfamil-
jer, bonusfamiljer, regnbagsfamiljer eller till exempel nara relationer med sarskilda kdnsloband,
utan krav pa biologiskt slaktskap eller gemensamt boende. Begreppet familj varierar fran man-
niska till manniska'.

Enligt den har vardrekommendationen ar en narstdende en méanniska som patienten i palliativ
vard eller vard i livets slutskede sjalv har utsett som narstaende (t.ex. patientjournaler) eller
anser vara sin narstdende. Narstdende kan aven vara personer som féljande grupper méter i
sitt arbete: professionella inom social- och hélsovarden, évriga professionella och frivilligorga-
nisationer som traffar narstdende och yrkesgrupper som tillhandahaller psykosocialt stéd.

Stéd och bemétande

| litteraturen hittar man flera stédformer, som dock oftast beskrivs som emotionella, konkreta,
medvetna och som stéd som gynnar beslutsfattandet''6. Ett delomrade inom stodet &r sjélsligt
och andligt, det vill sdga spirituellt'”='°. Det ar synnerligen viktigt i krissituationer?®2!. Det inklu-
derar aven existentiella, dvs. till tillvaron anknytande teman. Psykosocialt stdéd innefattar alla
ovan namnda former av stéd med syfte att ge narstaende ett dvergripande stdd, férbattra nar-
staendes livskvalitet och framja anpassning till situationen. Stdd i denna vardrekommendation
avser det stdd till patientens narstdende som ges av professionella inom social- och halsovar-
den och andra som i sitt arbete méter narstdende till patienter i palliativ vard eller vard i livets
slutskede.

Bemétande ar som begrepp flertydigt. Mattila (2001)22 har definierat att bemdétande hér till inter-
aktionen mellan patienten och vardarna. Det beskriver inledningen av en interaktion dar positi-
vitet eller negativitet &r en viktig faktor till exempel med tanke pa patientens sjukhusupplevelse.
| denna vardrekommendation definieras bemétande vara en férutsattning fér stédet till patien-
tens narstaende. Bemdtande faststalls utgéra en del av stddet till narstdende till en patient i
palliativ vard eller vard i livets slutskede. Med bemétande avser vardrekommendationen inled-
ningen av interaktionen och den interaktion mellan patientens narstadende och vardpersonalen
som bestar av verbal och icke-verbal kommunikation sdsom ord, gester och ansiktsuttryck.

Rekommendationsfraser

1. Deltagande i beslutsfattande

Gor det méjligt for narstaende att vara med och bli hérda i samband med besluts-
fattande, eftersom
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> narstaende vill vara med nér beslut fattas om varden av en patient i palliativ
vard eller vard i livets slutskede®2°, (A)

e Trots att narstaende inte sjalva fattar vardbeslut vill de kanna till den &ldres drenden?®.

o Narstaende till &ldre i palliativ vard upplever missndje om den vardande lékarens ordinat-
ioner ar oforenliga med patientens varddirektiv2®.

e Foraldrar till barn i vard i livets slutskede vill bli hérda nar beslut fattas om barnets vard.
De dnskar aven att professionella respekterar deras vilja och beslut som galler varden av
deras barn.?®

> narstaende upplever det motiverande och stiarkande att fa delta i beslutsfat-
tandet, det 6kade aven nojdheten med vardens3®3', (A)

¢ Nojdheten med varden 6kar da narstdende av vardpersonalen far information som paver-
kar beslutsfattandet®'.

> narstaende upplever att samtal hjalper i beslutsfattandet om varden av en pa-
tient i palliativ vard eller vard i livets slutskede?>30-32, (A)

Ge de néarstaende tillracklig information i samband med beslutsfattandet, ef-
tersom
> informationen om drenden som galler den palliativa varden hjélper de néarsta-

ende att delta i beslutsfattandet®32¢. (A)

Lugna ner situationer da narstaende deltar i beslutsfattandet, eftersom

> de behover tid for beslutsprocessen6:28.33-35_(A)

o Narstaende kan behova tid for att diskutera sinsemellan®® och/eller med héalsovardsper-
sonal?.

o Narstaende till demenssjuka patienter behdver tidvis upprepade ganger information om
fragor som galler beslutsfattande pa lang sikt.3®

Diskutera med narstaende om deras roll i den palliativa varden eller varden i livets
slutskede och i samband med beslut som fattas om varden i livets slutskede, ef-
tersom
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> nérstaende till en patient i palliativ vard eller vard i livets slutskede inte néd-
vandigtvis har kunskap om sina rattigheter och skyldigheter i fraga om vard i
livets slutskede?®62830, (B)

2. Narstaendes narvaro och deltagande i patientens vard

Ordna tillrackligt med handledning fér varden av patienten, eftersom

> néarstaende 6nskar handledning som beaktar individuella behov i fragor som
beror patientens palliativa vard3-2°, (A)

o Narstdende dnskar att handledningen géllande smartlindring &r systematisk och enhetlig
for att riktlinjerna fér varden och féreskrifterna om smartlindring inte férandras nar perso-
nalen skiftar®.

o Narstdende tvingas skdta komplicerade och mangskiftande uppgifter i hemmet. De 6ns-
kar att professionella informerar och véagleder dem exempelvis i fragor som galler hem-
vard, férutseende av vardbehovet, identifiering av tecken pa att déden narmar sig, admi-
nistrering av smartlindring och kunskapsbaserade val som géller palliativ sedering.®’

Gor det mojligt for narstaende att delta i patientens palliativa vard och vard i livets
slutskede, eftersom

> narstaende anser att det ar viktigt att delta*®+'. (A)
o Narstdende kan till exempel delta da patienten ska vandas, munnen fuktas eller hjélpa
till i samband med maltider.
o Narstaende kan kanna sig utanfér om de inte ombeds att delta i varden av patienten*!.
> mojligheten att delta i patientens palliativa vard tydligen framjar de narstaen-

des mojlighet att klara av situationen*?. (B)

Gor det méjligt for narstaende att narvara hos patienten i alla situationer om det
ar vad patienten och de narstaende onskar, eftersom

» narstaende onskar obegriansade besoékstider hos den som vardas i livets slut-
skede?94041.43_(A)
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e P& akutvardsavdelningar vill narstaende till patienter som vardas i livets slutskede spen-
dera tid med sin narstdende oberoende av tiden pa dygnet, i synnerhet om patientens
tillstand forsamras*.

» narstaende till patienter som vardas i livet slutskede anser det viktigt att nar-
vara vid dodsdgonblicket*—6. (A)

e Minderariga barn till féraldrar som vardas i livet slutskede anser det viktigt att de far
narvara da deras foralder dor*.

> att vara tillsammans med en forialder som vardas i livets slutskede hjélper barn
att komma oOver foralderns dod*. (A)

> narstaende kan uppleva att deras narvaro framjar kvaliteten pa patientens
vard i livets slutskede?. (C)

Gor det mojligt for narstaende att iordningstalla den avlidne, eftersom

> det for den narstaende kan vara viktigt att delta i ritualerna efter att en néarsta-
ende har dott*047:48, (B)

o Narstaende vill vara med i forberedelserna och kla den avlidne“®.

o Foraldrar vill eventuell delta och tvétta sitt barn efter att det dott*”.

e Narstaende anser det viktigt att f& mojlighet att genomféra kulturella och religidsa tradit-
ioner i samband med dodsfall*C.

3. Bemotande av narstaende

Beakta de narstaende och bemoét dem med respekt, eftersom

> narstaende upplever att det ar viktigt att deras roll och sakkunskap beaktas i
samband med palliativ vard och vard i livets slutskede?-30:35.37.41.49.50_(A)

e Foraldrarna 6nskar att halsovardspersonal litar pA dem som experter gallande deras barn
och att de respekteras som tolkar fér barnen?s,

e Om man inte beaktar den roll som innehas av narstaende till patienter som vardas i livet
slutskede pa akutvardsavdelningar kan det férorsaka hjalpléshet hos de narstaende®’.
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Uppmarksamma bemoétandet av narstaende och interaktionen med dem, eftersom

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede anser att ett
respektfullt och medkannande bemotande ar viktigt?42840.50.52 (A)

e Narstdende upplever att man bryr sig om man i bemdétandet visar genuina kanslor och
anvander de narstaendes namn*.
e Foréldrarna énskar:
e manskligt férhallningssatt, sasom genuint bemdétande, 6kad kansla av trygghet,
visande av omtanke, férhoppningsfullt férhallningssatt, mod att delta och empati,
e trost, kramar och férstaelse for livssituationen,
e mer realistiskt férhallningssatt till barnets déd och béttre férmaga att méta bar-
nets dod.?®

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede upplever att
en empatisk och lyssnande interaktion ar en faktor som framjar bemastrande
av situationen och ndjdheten?5:31.39.42,45.49.53-56_(A)

e Narstaende dnskar att professionella utnyttjar finkansliga sociala fardigheter som beaktar
olika kulturer och som innebér till exempel direkt och arlig kommunikation, k&nslighet vid
samtal, respekt, empati, vanlighet, lugn och sakkunskap. Med hjélp av dessa kan narsta-
endes fértroende for professionella stirkas och néarstdende kan uppleva att de mar
battre.5’

o Fo&r barnens foraldrar ar det viktigt att professionella visar sina kanslor i samband med
interaktionen. Det innebar att professionella visar medlidande, har kanslighet fér att upp-
tacka familjernas behov och visar kanslor pa ett lamplig sétt for situationen.®”

o For barnens foréldrar ar det viktigt att interaktionen mellan professionella och féraldrarna
ar arlig och férstaelig. De uppskattar stédet de far fran halsovardspersonal som bestar av
empati, medlidande och vanlighet i bade ord och handlingar.5®

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede upplever
tydligen att en bristfallig interaktion skapar motstridiga kanslor?3-%8, (B)

e | brist pa finké&nslighet kan interaktionen mellan féraldrarna till ett cancersjukt barn och
professionella forsvaras®e.

e De narstaendes férvantningar kan sta i konflikt med den utférda varden om man inte sam-
talar proaktivt med de narstaende?.

Beakta vid bemotandet av narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets
slutskede deras behov av att samtala med hélsovardspersonal, eftersom
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> narstaende uppenbarligen vill diskutera om patientens situation*-5:5, (B)

» narstaende uppenbarligen behéver stod och hjalp foér att kunna tala om déden
och fragor kring den med patienten30:6061_(B)

o Foréldrarna behdver professionellas stéd for att hitta ett passligt satt att kommunicera
med sina barn®.

o Narstadende upplever det viktigt att fa stdd av professionella fér hur man kan tala om livets
slutskede, sdsom dod och begravningar med patienten®'.

> narstaende anser det viktigt att bli hérda och 6nskar att fa samtala och forbe-
reda sig pa det som ska komma?3555.56.62_ (A)

e Foraldrarnas radsla mildras om de ar battre forberedda pa det som de star infore.

e Narstdende vill fa information av professionella for att férsta hur sjukdomen fortskrider
och for att kunna férbereda sig pa den. Information ger hopp och mod och férbattrar
deras livskvalitet.®?

Bemoét narstaende utan tidspress och svara pa deras behov, eftersom

> narstaende uppenbarligen upplever professionellas icke-bradskande tid vara
viktig30-3539, (B)

e For barnens foraldrar ar det viktigt att professionella har tid att lyssna och svara pa deras
fragor.

e | fraga om fortroende anser narstaende att det ar viktigt att sjukskdtarna ger sig tid att
svara pa deras fragor®.

4. Bemotande och vard av patienten som en del av stodet till
narstaende

Patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede ska ges ett individuellt bemé-
tande, bemodtas med vardighet och med respekt for patientens énskningar, ef-
tersom

> narstaende anser det viktigt att patienten ges ett individuellt bemoétande, be-
mots med empati och med respekt for patientens 6nskningar?+28.31,35.40.63,64 (A)

e Foraldrarna onskar att man lyssnar pa deras barn och att barnens radsla beaktas?.
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e Narstaende till demenssjuka patienter far stéd av kanslan att halsovardspersonalen be-
kantar sig med patienten och ger patienten ett individuellt bemotande®.

> narstaende uppenbarligen upplever att ett vardigt bemétande av patienten
okar deras fortroende for varden och ger narstaende krafter+%%6, (B)

Sakerstall att patienten far en hégklassig vard som motsvarar behoven och sym-
tomen, eftersom

> narstaende anser det viktigt att symtomen hos en patient i livets slutskede
hanteras pa ett helhetsbetonat satt23.2428.31.45,49.52 (A)

o FOr narstaende ar det viktigt att smarta och andra symtom hos saval barn-%° som vuxen-
patienter®5! behandlas effektivt.

e Nar ett barn far vard i livets slutskede i hemmet vill féraldrarna fa stéd och handledning i
fragor som géller smartstillande lakemedel och satt att hantera smérta. De dnskar att bar-
net ska far tillrackligt med smartlindring under alla tider pa dygnet.5?

e De narstaendes bdrda blir lattare om det &r mdjligt att hantera patientens somatiska sym-
tom och lakaren och dvriga professionella som deltar i patientens vard férutser och iden-
tifierar patientens behov av symptomlindring?s.

> obehandlade symtom hos en patient som vardas i livets slutskede kan 6ka
narstaendes angest®. (C)

e Narstdende kan uppleva det angestfullt om de ser att deras narmaste i palliativ vard lider.
Deras angest kan forvarras om de upplever att patientens symtom inte behandlas.

5. Information till narstaende

Ge narstaende information som ar omfattande, forstaelig och mangsidig, ef-
tersom

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede vill fa in-
formation om patientens sjukdom, situation och pro-
gnos?2+26,28,31,35:44,54,59,60,63,66-69 (A), varden, riktlinjerna fér varden och vardbe-
gransningar?526:30.31,40,41,44,53,6067.68 (A), konkret stod, tillgangliga tjanster och
kamratstod?4553.68 (A), patientens smartlindring® (B), hur patientens tillstand
kan lindras?® (C) och om déden och tiden darefter?837:44:45526367.70 (7).
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e Barn till en patient med en obotlig sjukdom 6nskar att fa information av professionella om
hur sjukdomen fortskrider for att bade patienten och hens narmaste battre ska kunna for-
sta sjukdomen och den annalkande déden**.

e Narstaende till cancerpatienter i palliativ vard vill fa genomgripande information om smart-
lindrande lakemedel, lakemedelsbiverkningar, lakemedelsfria alternativ och hur man kan
bedoma smartans®.

o Narstaende vill har information om den annalkande dédens olika skeden® och tecken?344
och om vad som hander vid dédsdgonblicket?®%2, hur déden ser ut och vad som hander
efter doden*.

e Narstaende till patienter med demenssjukdomar behéver information om vardformernas
fordelar och risker.

e Narstaende till cancerpatienter i 6ppenvard behéver information om hélso- och sjukvards-
systemet och om tillgangliga tjanster®.

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede vill ha arlig,
forstaelig information i rétt tid och som ar anpassad till utvecklingsskedet for

e Narstaende vill fa information i ratt tid utan att behdéva begara*' och utan fack-
Sprék27’35’36'39'41 .

e Foraldrar till barn som vardas i livets slutskede i hemmet dnskar att man inte talar hégt
om ddden®?,

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede vill fa detal-

jerad information, upprepad manga ganger, bade muntligt och skrift-
|igt25’27’28’44’52’67’70. (A)

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede upplever att
tillracklig och forstaelig information minskar deras negativa kanslor®2. (A)

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede upplever att
information som inte ar férstaelig eller ar otillracklig 6kar deras negativa kéns-
Ior30,54,59. (A)

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede upplever att
information underlattar deras deltagande i patientens vard och gor det lattare
att forbereda sig pa vad som vantar26:41.44.66.67.71_(A)

e Narstaende till patienter som vardas hemma i livets slutskede upplever att bristfallig in-
formation dkar narstaendes osakerhet om huruvida de goér saker ratt nar det skoter pa-
tienten eller huruvida de skadar patienten genom sina atgarder”".
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o Det ar viktigt for minderariga barn att de far information av professionella, eftersom barn
kan ha svart att tala om saken med sina foraldrar®®.

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede upplever att
mangsidig information 6kar deras néjdhet med varden3'-36.5, (B)

6. Lugn miljo och avskildhet

Ge nérstaende och patienten en lugn plats, eftersom

> en hemtrevlig, avskild och lugn miljo framjar véalbefinnandet hos nérstaende
till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede*'-%, (A)

e Narstaende onskar att miljén ar tyst da patienten vardas pa sjukhus i livets slutskede.
Néarstdende dnskar &ven att de inte behdver avlagsna sig fran den déendes sida till ex-
empel for att byta bilparkeringsplats.*’

> narstaende till patienter i palliativ vard eller vard i livets slutskede dnskar av-
skildhet vid dédstidpunkten och darefter??.32.45.54.55.70_ (A)

e Narstaende kan uppleva att ett patientrum med manga baddplatser och andra patienter
ar stérande. Bristen pa en lugn plats kan paverka hur en narstaende uttrycker sina kénslor
och férsvarar en personlig diskussion mellan narstdende och patienten och mellan nér-
staende och en professionell.®’

o Foraldrar kan anse det vara besvarligt om en professionell hela tiden ar narvarande. Foér
dem ar det viktigt att vara tillsammans med sitt barn utan en professionell persons nar-
varo.5®

o En avskild plats nar déden narmar sig gor det méjligt fér patienten att kunna dé med var-
dighet. Platsen gor det mojligt for narstaende att ta adjo.%?

Gor det mojligt for narstaende att varda patienten hemma, eftersom

> narstaende kan kdnna sig ndjda att fa skoéta sin sjuka familjemedliem
hemma®72, (C)

> vard som sker hemma kan goéra det méjligt att forma en ny vardag’2. (C)

STIFTELSEN FOR VARDFORSKNING | 21.09.2023 m



> det for fordldrarna kan vara viktigt att fa vélja plats fér var deras barn vardas i
livets slutskede?®-%°. (C)

e Foraldrar upplever att deras forhallande med professionella blir fértroligare nar varden i
livets slutskede sker hemma &n jamfért med varden i den opersonliga sjukhusmiljén.
Hemma kan de kan aven tilloringa mer tid med sitt barn.®®

> foéraldrar kan uppleva att varden i livets slutskede som sker hemma béttre méj-
liggor stod fran det narmaste sociala natverket an vad som ar méjligt pa ett
sjukhus®®. (C)

e Foraldrarna anser att de hemma far mer emotionellt stéd, omsorg och praktisk hjalp av
den 6vriga familjen och vanner an jamfort med varden i livets slutskede pa ett sjukhus®®.

> vard i livets slutskede som sker i hemmet kan framja vissa foraldrars och 6v-
riga narstaendes bemastrande av situationen®. (C)

7. Praktiskt stod till narstaende

Samla minnen och gér det mojligt for narstaende att skapa minnen om den do6-
ende eller doda, eftersom

> narstaende upplever det viktigt att skapa minnen om de sista stunderna med
patienten som vardas i livets slutskede?®’-73-75, (A)

Nar barnet dor,

e kan minnen besta av fotografier*”-’>7>, hand- och fotavtryck av babyn”>"°, harlockar fran
barnet’, dagbdcker som skrivits av férdldrarna och/eller professionella™ eller minnes-
bocker’s.

e minnen hjalper féraldrar att minnas babyns liv och deras gemensamma stunder som en
familj”.

e minnen som skapats pa sjukhuset, sdsom minneslador och fotografier, kan vara viktiga
for foraldrar vars barn dér pa en intensivvardsavdelning fér nyfédda. Féraldrarna far bara
med sig dessa minnen och inte sin vantade baby.”*

Ordna hjélp och stéd till narstaende for vard av en patient i palliativ vard eller
vard i livets slutskede, eftersom
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> narstaende behover praktiskt stéd i varden av en patient i palliativ vard eller
vard i livets slutskede??32:39.50.52,55.76_(A)

e Foraldrarna dnskar att de far stdéd i primarvarden av barnet, god och helhetsbetonad vard
och omsorg vid barnets dédségonblick?.
e Narstdende till patienter med svar kronisk obstruktiv lungsjukdom énskar f& hjalp med

hemsysslor och transporter bland annat for patientens sjukhusbes6k®®.

> néarstaende behover och uppskattar vilopauser fran varden av en déende nér-
stéende30,38,49,55,64,67,77_ (A)

o Foraldrar upplever att de dven behdver stod for att kunna uppratthalla ett normalt liv4S.
o Narstaende onskar fa hjalp med varden i synnerhet pa natten for att fa majlighet att vila®®.

» andningspauser fran varden av barnet kan forbattra férdldrarnas valbefin-
nande®®. (C)

e Genom att ge féréaldrarna andningspauser ar det méjligt att férbattra deras sémn, ge dem
en kansla av frihet, frihet fran ansvar och en méjlighet att leva som ett par®®.

Hjalp néarstaende att hitta socialt stéd, eftersom

> ett stédnatverk gor det mojligt fér narstaende till en patient som vardas i livets
slutskede att fa en sadan konkret hjalp som de behdver3’ 44, (A)

o Narstaende kan till exempel behoéva hjélp med vardagssysslor och barnomsorg*4.

> brist pa socialt stéd kan ha en negativ effekt pa valbefinnandet hos foéraldrar
till barn i palliativ vard°. (C)

Mojliggor och framja en normal kontinuitet i familjer med féraldrar som har en

obotlig sjukdom, eftersom

> narstaende barn anser att en fortsatt vardag ar viktig da det galler deras val-
befinnande och uppratthallande av sociala kontakter+4. (A)

e Det ar viktigt for barn att de kan fortsatta ga i skolan och spendera tid med vanner och
ovriga viktiga personer®4,
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Ordna praktiskt stod till narstaende till patienter inom palliativ vard och vard i
livets slutskede och héanvisa dem till sadana tjanster som de ér i behov av, ef-
tersom

> narstaende tydligen behover hjalp med att skota praktiska darendens'-5253, (B)

o Narstaende kan till exempel behdva hjalp med stadning®%°253 med att rasta hunden®,
med att handla, tillreda mat, transport®® eller med barnomsorg®.

> narstaende behover ekonomiskt stod och hjélp for att soka stod30-5278, (A)

8. Multiprofessionellt, andligt och existentiellt stod till nar-
staende

Ge narstaende méjlighet att fa ett multiprofessionellt stéd som uppfyller deras
behov, eftersom

> narstaende upplever att det ar viktigt att patienter i palliativ vard vardas pa
multiprofessionellt satt3>%. (A)

> multiprofessionellt stéd i palliativ vard 6kar de narstaendes vélbefinnande,
livskvalitet och nojdhet?840:41,44.55,59.70_(A)

e Lararnas och frivilligas stéd anses vara viktigt fér att &ven vanner till barn som har féraldrar
med en obotlig sjukdom ska fa information om situationen*4.

o Narstaende till patienter som vardas i livets slutskede onskar socialarbetarens*'-”°, psy-
kologens?® och prastens narvarg?840:41:44.70,

o Narstaende till patienter som vardas i livets slutskede 6nskar fa tala mer med lakaren*'-5°.

Ge narstaende till patienter i palliativ vard och vard i livets slutskede majlighet till
diskussioner om existentiella fragor och erbjud dem en mdjlighet att fa andligt
stod, eftersom

> narstaende tydligen behover andligt och existentiellt stod30-3840.79, (B)

e Familjer med barn som vardas i livets slutskede behdver andligt stéd, till exempel en
prasts eller annan radgivares tjanster®.
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o Narstaende till en patient som vardas hemma i livets slutskede har behov av andligt och
existentiellt stod®.
e Tanken pa Guds eller andra hogre makters existens skapar trygghet och hopp8#!.

» narstaende uppenbarligen anser det vara viktigt att deras egna andliga seder
och overtygelser vardesatts+0:44.56.63, (B)

e Religidsa foremal som sjukhusen erbjuder ger narstdende mdéjlighet att férverkliga sin
andlighet aven pa ett akutsjukhus och gor livets slutskede till en andligare erfarenhet*.

e Om begreppet om himlen ingar i familjens religidsa 6vertygelse kan det for ett barn till
en féralder som vardas i livets slutskede vara en trést att tdnka pa himlen som en plats
efter doéden dar féraldern inte langre behover lida och dar de en gang ska aterses*.

9. Fortsatt stod och kamratstod

Sakerstills att stodet till de narstaende fortsatter dven efter att patienten dott,
eftersom

> narstaende 6nskar att professionella kontaktar dem och att de uppmarksam-
mas aven efter att patienten dott?8:29.38.41.45:49.52.55.82 ()

e Foréaldrar 6nskar att professionella kontaktar dem &nnu efter att barnet har détt, till exem-
pel genom att ringa eller delta i begravningen. Foéraldrarna dénskar aven att fa hjalp med
sin sorg i fortsatt vard.®

» Narstaende till patienter som dott pa intensivvardsavdelningar upplever att ett kondole-
ansbrev som kommer hem &r en konkret gest pa medlidande®.

+ Narstdende kan behdva hjélp med iordningstallande av begravningen da de anser att det
ar viktigt att uppfylla patientens sista 6nskan®.

> bristfilligt stéd efter en narstaendes bortgang kan hos néarstaende vacka
kanslor av hjalpléshet, osynlighet och isolering®®. (C)

Hanvisa narstaende till kamratstod, eftersom

» narstaende uppskattar kamratstod och upplever att det ar viktigt+3+450.52,60,68,85
(A)

e Narstaende till patienter med svar kronisk obstruktiv lungsjukdom anser att kamratstdd
ar nyttigt och okar kunskapen®.
o Deltagande i en sorgegrupp starker narstaende jagbild®®.
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10. Beaktande av narstaendes helhetsbetonade stod

Beakta behovet av stéd hos alla familjemedlemmar till en patient i palliativ vard
eller vard i livets slutskede, eftersom

> palliativ vard och dod paverkar alla familjemedlemmar och deras behov av
St6d28'30’52’55’69. (A)

e Nar ett barn dor 6nskar foraldrar att stod aven erbjuds till makan/maken® och till sysko-
nen28:305255 Beaktande av forlusten och hur syskonen klarar sig kan enligt foraldrarna
hjalpa syskonen senare i livet®®. Det ar aven viktigt med stdd till barnets mor- och farfor-
aldrar da de eventuellt maste halla sig starka och ta pa sig rollen som stdédgivare (Re-
kommendationsarbetsgruppen rekommendation).

e Syskon till barn i palliativ vard upplever latt att de ar osynliga hemma®®.

o Parter som lever i ett oregistrerat parférhallande bér fa stéd pa samma séatt som parter
som lever i ett registrerat férhallande (Rekommendationsarbetsgruppen rekommendat-
ion).

Erbjud stéd till narstaende till patienter i palliativ vard och vard i livets slutskede,
eftersom

> narstaende upplever att emotionellt och psykologiskt stod ar viktigt3046.50, (A)

e Barnens foraldrar anser att de till exempel behdver psykologiskt stéd fér att kunna ge upp
hoppet om att barnet kommer att leva, for att klara sig, for resiliens, fér att vaxa som
manniska, for att fa en kansla av kontroll och fér att uppratthalla en kansla av sjalvvardig-
het®°.

e Manga néarstaende till patienter med svar kronisk obstruktiv lungsjukdom dnskar emotion-
ellt stéd for att aterfa kanslan av att de har kontroll 6ver sitt liv°.

> narstaende uppenbarligen upplever att ett bristfalligt emotionellt stod orsakar
negativa kénslor%8"!, (B)

e De narmaste kan uppleva negativa kénslor sdsom hat och misstroende. Dessa kanslor
kan leda till lAngvarig och traumatisk sorg. Otillréckligt stdd kan hos narstaende dka kans-

lan av hjalpléshet och isolering och upplevelsen av att vara osynlig infér andra.5®

> narstaende uppenbarligen behdver stéd, och upplever det vara en trost att fa
vara narvarande vid dodstillfallet’. (B)
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11. Tillrackligt antal professionella inom social- och
hilsovarden, siakerstallande av varaktighet och tillgang

Sakerstill kompetensen om palliativ vard och vard i livets slutskede hos profess-
ionella inom social- och halsovarden, eftersom

> narstaende upplever att det ar viktigt med kompetenta profession-
e||a23,28,35,39,43,54,59_ (A)

Sakerstall i palliativ vard och vard i livets slutskede ett tillrdckligt antal profess-

ionella inom social- och hilsovarden, eftersom

> narstaende tydligen upplever att ett otillrackligt antal professionella ar stress-
fullt och férsvagar vardkvaliteten?35455, (B)

o Narstaende upplever att ett tillrackligt antal professionella har samband med god patient-
orienterad och individuell vard®.

o Narstaende till patienter som vardas pa en akutvardsavdelning upplever missnéje om pro-
fessionella har for brattom eller om de &r for fad'.

Sékerstill social- och hdlsovardens professionellas engagemang och varaktighet
i den palliativa varden, eftersom

> narstaende uppskattar ett varaktigt och bekant team som garanterar en god
vérdkvalitet25‘26‘28!29‘32*35*40’43’52. (A)

e Patienter och narstdende uppskattar att patienten vardas av samma multiprofessionella
vardteam som kan erbjuda en jamn kvalitet pa varden och kontinuitet i fraga om stdd och
uppfoljning, dven efter att patienten avlidit32.

o Narstdende anser det inte rationellt att diskutera med en obekant lakare om beslut i livets
slutskede som galler en narstaende pa ett &ldreboende?.

o Narstaende upplever att bekanta professionella skanker vardighet och respekt for patien-
ten vid dodstidpunkten.

o Foréaldrar upplever att en fortroendefull och kontinuerlig vardrelation férbattrar interakt-
ionen mellan professionella och familjen till ett barn i palliativ vard och ger féréldrarna en
kansla av att professionella forstar familjens situation och beaktar den i interaktionen?S,

Séakerstall att anvisningarna och féreskrifterna om patientens vard stammer éver-
ens, eftersom
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> narstaende till en patient i palliativ vard eller vard i livets slutskede uppenbar-
ligen av professionella 6nskar 6verensstammande tillvagagangssatt*'. (B)

Ge narstaende méjlighet till ta kontakt och tillgang till professionella inom
social- eller hdlsovarden alla tider pa dygnet, eftersom

> information och stdd utan dréjsmal och med lag tréskel tydligen stédjer nar-
staende till patienter i palliativ vard att klara av situationen?*42, (B)

> det stod utan dréjsmal som nérstaende upplever vara viktigt 6kar trygghets-
kanslan hos patienter i palliativ vard och deras narstaende?84345, (A)
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