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Bakgrund 

Cirka 30 000 finländare behöver palliativ vård och vård i livets slutskede varje år. De flesta av 
dessa är vuxenpatienter1. Med palliativ vård avses aktiv helhetsvård av en patient med dödlig 
eller livshotande sjukdom och av patientens närstående i syfte att förhindra eller lindra lidande 
och värna om livskvaliteten2,3. Syftet med palliativ vård är att stötta och vårda patienten och 
patientens närstående individuellt och med respekt för mänskliga värden i olika miljöer såsom 
hemma, avdelningar med dygnetruntvård, sjukhus och hospishem4. Vård i livets slutskede ingår 
i palliativ vård och är aktuell under patientens sista dagar, veckor eller månader2. Förutom olika 
rekommendationer grundar sig ordnandet av palliativ vård och vård i livets slutskede på inter-
nationella människorättsfördrag och lagar såsom lagen om patientens ställning och rättigheter 
och Finlands grundlag5. I vården ska även andra lagar beaktas, såsom lagen om stödjande av 
den äldre befolkningens funktionsförmåga och om social- och hälsovårdstjänster för äldre, so-
cialvårdslagen och hälso- och sjukvårdslagen6–8.  
 
I samband med palliativ vård ska närstående till både barn- och vuxenpatienter ges möjlighet 
att delta i vården1 av patienten om det är vad patienten önskar9. Det är därför nödvändigt att  
social- och hälsovårdsenheter och personalen tillägnar sig familjeorienterade förfaringssätt. Ur 
samhällsvinkel är det viktigt att stötta närstående till patienter som vårdas i livets slutskede, 
eftersom en närståendes död och anknytande negativa erfarenheter kan orsaka olika negativa  
följder för de närståendes välbefinnande och liv10.  
 
Patientens och de närståendes individuella behov ska utgöra utgångspunkten för stödet.  
Stödet ska ges genast i ett tidigt skede av sjukdomen och fortsätta långsiktigt tills efter att pati-
enten avlidit. Tillgången av stöd till närstående till patienter i palliativ vård och vård i livets slut-
skede varierar i Finland från välfärdsområde till välfärdsområde. Därför är det både nödvändigt 
och aktuellt att skriva en vårdrekommendation i syfte att stötta närstående till både vuxen- och 
barnpatienter. 
 

Syftet med vårdrekommendationen och centrala be-

grepp 

Syftet med vårdrekommendationen 
 
Syftet med vårdrekommendationen är att beskriva den evidens som erhållits från systematiskt sam-
manställda och kritiskt utvärderade studier, samt att utifrån denna evidens presentera rekommen-
dationer som styr innehållet av social- och hälsovårdens verksamhet och konkreta metoder för att 
bemöta och stötta närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede. Syftet med 
vårdrekommendationen är att förenhetliga praxis och föreskrifter om stöd för närstående till patienter 
i palliativ vård och vård i livets slutskede inom social- och hälsovården och inom alla sektorer i vårt 
samhälle där man möter närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede. Med 
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rekommendationen eftersträvas även att öka och förbättra kvaliteten på stödjandet och bemötandet 
av närstående. 
 

Målgrupp 
 
Vårdrekommendationen är ämnad för alla professionella inom social- och hälsovården som i 
sitt arbete kommer i kontakt med och stöttar patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede 
och närstående till dessa. Vårdrekommendationen är skriven för att användas av studerande 
inom social- och hälsovården och ansvariga för utbildningen inom sektorn. 

 

Centrala begrepp 
 
Palliativ vård och vård i livets slutskede 
Palliativ vård är individuell och aktiv helhetsvård av en patient med livshotande sjukdom som 
inte går att bota, och vården omfattar även patientens närmaste. Syftet med palliativ vård är att 
värna om patientens och närståendes livskvalitet och förhindra och lindra fysiskt, psykiskt, so-
cialt och existentiellt lidande2. Utgångspunkten för behandlingen av symtomen är de upplevelser 
som patienten uttrycker om sina symtom. Palliativ vård har inte definierats i förhållande till döds-
tidpunkten.  
 
Med vård i livets slutskede avses vård som ges före en annalkande död som förväntas inträffa 
inom de närmaste dagarna, veckorna eller månaderna. Syftet med vården är att stötta och vårda 
den döende människan och hens närstående på bästa möjliga sätt, individuellt och med respekt 
för mänskliga värden. Med hjälp av vård i livets slutskede gör man det möjligt för den döende 
och hens närmaste att förbereda sig på en annalkande död. Vård i livets slutskede är en del av 
den palliativa vården och infaller tidsmässigt närmare den förväntade dödstidpunkten. Däremot 
kan palliativ vård fortgå till och med i flera år.4,11 
 
Palliativ vård och vård i livets slutskede för barn  
Samordningen av barns palliativ vård och vård i livets slutskede hör till universitetssjukhusens 
ansvarsområde. I praktiken kan vården, med beaktande av familjens önskan, delvis ske även 
på centralsjukhusens barnavdelning eller i barnets hem11. Palliativ vård av barn kräver särskild 
kompetens hos vårdpersonalen och förståelse för fysiska, psykiska, etiska och andliga behov i 
barnets olika utvecklingsskeden. En livshotande sjukdom hos ett barn har en stark påverkan på 
hela familjen. Emotionellt reagerar en familj vanligtvis starkare på palliativ vård av ett barn än 
på palliativ vård av en vuxen.12 
 
Närstående/familjemedlem 
I enlighet med förvaltningslagen13 avses med närstående maka/make, barn, barnbarn, syskon, 
förälder, syskonbarn eller någon annan som står i ett nära förhållande till personen i fråga. Till 
närstående hör även föräldrarnas syskon och deras makar och tidigare makar. Även ma-
kans/makens barn, barnbarn, syskon, föräldrar och mor- och farföräldrar klassas som 
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närstående. Närstående är även sambor och personer som bor i äktenskapsliknande förhållan-
den och personer som bor i registrerade parförhållanden.13 Definitionen av familj i familjevårds-
arbetet och i läran om familjevård är mer omfattande och inkluderar även ensamförsörjarfamil-
jer, bonusfamiljer, regnbågsfamiljer eller till exempel nära relationer med särskilda känsloband, 
utan krav på biologiskt släktskap eller gemensamt boende. Begreppet familj varierar från män-
niska till människa14. 
 
Enligt den här vårdrekommendationen är en närstående en människa som patienten i palliativ 
vård eller vård i livets slutskede själv har utsett som närstående (t.ex. patientjournaler) eller 
anser vara sin närstående. Närstående kan även vara personer som följande grupper möter i 
sitt arbete: professionella inom social- och hälsovården, övriga professionella och frivilligorga-
nisationer som träffar närstående och yrkesgrupper som tillhandahåller psykosocialt stöd.  
 

Stöd och bemötande 
I litteraturen hittar man flera stödformer, som dock oftast beskrivs som emotionella, konkreta, 
medvetna och som stöd som gynnar beslutsfattandet15,16. Ett delområde inom stödet är själsligt 
och andligt, det vill säga spirituellt17–19. Det är synnerligen viktigt i krissituationer20,21. Det inklu-
derar även existentiella, dvs. till tillvaron anknytande teman. Psykosocialt stöd innefattar alla 
ovan nämnda former av stöd med syfte att ge närstående ett övergripande stöd, förbättra när-
ståendes livskvalitet och främja anpassning till situationen. Stöd i denna vårdrekommendation 
avser det stöd till patientens närstående som ges av professionella inom social- och hälsovår-
den och andra som i sitt arbete möter närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets 
slutskede.  
 
Bemötande är som begrepp flertydigt. Mattila (2001)22 har definierat att bemötande hör till inter-
aktionen mellan patienten och vårdarna. Det beskriver inledningen av en interaktion där positi-
vitet eller negativitet är en viktig faktor till exempel med tanke på patientens sjukhusupplevelse. 
I denna vårdrekommendation definieras bemötande vara en förutsättning för stödet till patien-
tens närstående. Bemötande fastställs utgöra en del av stödet till närstående till en patient i 
palliativ vård eller vård i livets slutskede. Med bemötande avser vårdrekommendationen inled-
ningen av interaktionen och den interaktion mellan patientens närstående och vårdpersonalen 
som består av verbal och icke-verbal kommunikation såsom ord, gester och ansiktsuttryck. 
 

 

Rekommendationsfraser 
 

1. Deltagande i beslutsfattande 
 
Gör det möjligt för närstående att vara med och bli hörda i samband med besluts-
fattande, eftersom  
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➢ närstående vill vara med när beslut fattas om vården av en patient i palliativ 
vård eller vård i livets slutskede23–29. (A)  

 
• Trots att närstående inte själva fattar vårdbeslut vill de känna till den äldres ärenden26.  
• Närstående till äldre i palliativ vård upplever missnöje om den vårdande läkarens ordinat-

ioner är oförenliga med patientens vårddirektiv26. 
• Föräldrar till barn i vård i livets slutskede vill bli hörda när beslut fattas om barnets vård. 

De önskar även att professionella respekterar deras vilja och beslut som gäller vården av 
deras barn.28  

 
➢ närstående upplever det motiverande och stärkande att få delta i beslutsfat-

tandet, det ökade även nöjdheten med vården30,31. (A) 
 

• Nöjdheten med vården ökar då närstående av vårdpersonalen får information som påver-
kar beslutsfattandet31. 

 
➢ närstående upplever att samtal hjälper i beslutsfattandet om vården av en pa-

tient i palliativ vård eller vård i livets slutskede25,30,32. (A)  
 

 
Ge de närstående tillräcklig information i samband med beslutsfattandet, ef-
tersom 
 
➢ informationen om ärenden som gäller den palliativa vården hjälper de närstå-

ende att delta i beslutsfattandet23,26. (A)  
 
 
Lugna ner situationer då närstående deltar i beslutsfattandet, eftersom 
 

➢ de behöver tid för beslutsprocessen26,28,33–35. (A)  
 

• Närstående kan behöva tid för att diskutera sinsemellan33 och/eller med hälsovårdsper-
sonal26. 

• Närstående till demenssjuka patienter behöver tidvis upprepade gånger information om 
frågor som gäller beslutsfattande på lång sikt.35 
 

 
Diskutera med närstående om deras roll i den palliativa vården eller vården i livets 
slutskede och i samband med beslut som fattas om vården i livets slutskede, ef-
tersom  
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➢ närstående till en patient i palliativ vård eller vård i livets slutskede inte nöd-
vändigtvis har kunskap om sina rättigheter och skyldigheter i fråga om vård i 
livets slutskede26,28,30. (B) 
 
 

2. Närståendes närvaro och deltagande i patientens vård  
 
Ordna tillräckligt med handledning för vården av patienten, eftersom 
 
➢ närstående önskar handledning som beaktar individuella behov i frågor som 

berör patientens palliativa vård36–39. (A) 
 

• Närstående önskar att handledningen gällande smärtlindring är systematisk och enhetlig 
för att riktlinjerna för vården och föreskrifterna om smärtlindring inte förändras när perso-
nalen skiftar36.  

• Närstående tvingas sköta komplicerade och mångskiftande uppgifter i hemmet. De öns-
kar att professionella informerar och vägleder dem exempelvis i frågor som gäller hem-
vård, förutseende av vårdbehovet, identifiering av tecken på att döden närmar sig, admi-
nistrering av smärtlindring och kunskapsbaserade val som gäller palliativ sedering.37 

 
 
Gör det möjligt för närstående att delta i patientens palliativa vård och vård i livets 
slutskede, eftersom  
 
➢ närstående anser att det är viktigt att delta40,41. (A)  

 
• Närstående kan till exempel delta då patienten ska vändas, munnen fuktas eller hjälpa 

till i samband med måltider. 

• Närstående kan känna sig utanför om de inte ombeds att delta i vården av patienten41. 
 

➢ möjligheten att delta i patientens palliativa vård tydligen främjar de närståen-
des möjlighet att klara av situationen42. (B) 

 
 
Gör det möjligt för närstående att närvara hos patienten i alla situationer om det 
är vad patienten och de närstående önskar, eftersom 
 

➢ närstående önskar obegränsade besökstider hos den som vårdas i livets slut-
skede29,40,41,43. (A)  
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• På akutvårdsavdelningar vill närstående till patienter som vårdas i livets slutskede spen-
dera tid med sin närstående oberoende av tiden på dygnet, i synnerhet om patientens 
tillstånd försämras40.  

 

➢ närstående till patienter som vårdas i livet slutskede anser det viktigt att när-
vara vid dödsögonblicket44–46. (A) 
 
• Minderåriga barn till föräldrar som vårdas i livet slutskede anser det viktigt att de får 

närvara då deras förälder dör44. 
 

➢ att vara tillsammans med en förälder som vårdas i livets slutskede hjälper barn 
att komma över förälderns död44. (A)  

 

➢ närstående kan uppleva att deras närvaro främjar kvaliteten på patientens 
vård i livets slutskede23. (C)  

 
 
Gör det möjligt för närstående att iordningställa den avlidne, eftersom 
 
➢ det för den närstående kan vara viktigt att delta i ritualerna efter att en närstå-

ende har dött40,47,48. (B)  
 
• Närstående vill vara med i förberedelserna och klä den avlidne48. 
• Föräldrar vill eventuell delta och tvätta sitt barn efter att det dött47. 
• Närstående anser det viktigt att få möjlighet att genomföra kulturella och religiösa tradit-

ioner i samband med dödsfall40. 
 
 

3. Bemötande av närstående 
 
Beakta de närstående och bemöt dem med respekt, eftersom 
 
➢ närstående upplever att det är viktigt att deras roll och sakkunskap beaktas i 

samband med palliativ vård och vård i livets slutskede28–30,35,37,41,49,50. (A) 
 

• Föräldrarna önskar att hälsovårdspersonal litar på dem som experter gällande deras barn 
och att de respekteras som tolkar för barnen28.  

• Om man inte beaktar den roll som innehas av närstående till patienter som vårdas i livet 
slutskede på akutvårdsavdelningar kan det förorsaka hjälplöshet hos de närstående51. 
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Uppmärksamma bemötandet av närstående och interaktionen med dem, eftersom 
 
➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede anser att ett 

respektfullt och medkännande bemötande är viktigt24,28,40,50,52. (A)  
 

• Närstående upplever att man bryr sig om man i bemötandet visar genuina känslor och 
använder de närståendes namn40. 

• Föräldrarna önskar:  
• mänskligt förhållningssätt, såsom genuint bemötande, ökad känsla av trygghet, 

visande av omtanke, förhoppningsfullt förhållningssätt, mod att delta och empati, 
• tröst, kramar och förståelse för livssituationen, 
• mer realistiskt förhållningssätt till barnets död och bättre förmåga att möta bar-

nets död.28 

 
➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede upplever att 

en empatisk och lyssnande interaktion är en faktor som främjar bemästrande 
av situationen och nöjdheten25,31,39,42,45,49,53–56. (A)  

 
• Närstående önskar att professionella utnyttjar finkänsliga sociala färdigheter som beaktar 

olika kulturer och som innebär till exempel direkt och ärlig kommunikation, känslighet vid 
samtal, respekt, empati, vänlighet, lugn och sakkunskap. Med hjälp av dessa kan närstå-
endes förtroende för professionella stärkas och närstående kan uppleva att de mår 
bättre.57 

• För barnens föräldrar är det viktigt att professionella visar sina känslor i samband med 
interaktionen. Det innebär att professionella visar medlidande, har känslighet för att upp-
täcka familjernas behov och visar känslor på ett lämplig sätt för situationen.57 

• För barnens föräldrar är det viktigt att interaktionen mellan professionella och föräldrarna 
är ärlig och förståelig. De uppskattar stödet de får från hälsovårdspersonal som består av 
empati, medlidande och vänlighet i både ord och handlingar.56 

 
➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede upplever 

tydligen att en bristfällig interaktion skapar motstridiga känslor23,58. (B) 
 

• I brist på finkänslighet kan interaktionen mellan föräldrarna till ett cancersjukt barn och 
professionella försvåras56. 

• De närståendes förväntningar kan stå i konflikt med den utförda vården om man inte sam-
talar proaktivt med de närstående23.   

 
 
Beakta vid bemötandet av närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets 
slutskede deras behov av att samtala med hälsovårdspersonal, eftersom 
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➢ närstående uppenbarligen vill diskutera om patientens situation40,50,59. (B)  
 

➢ närstående uppenbarligen behöver stöd och hjälp för att kunna tala om döden 
och frågor kring den med patienten30,60,61. (B)  

 
• Föräldrarna behöver professionellas stöd för att hitta ett passligt sätt att kommunicera 

med sina barn30. 
• Närstående upplever det viktigt att få stöd av professionella för hur man kan tala om livets 

slutskede, såsom död och begravningar med patienten61. 
 
➢ närstående anser det viktigt att bli hörda och önskar att få samtala och förbe-

reda sig på det som ska komma35,55,56,62. (A)  
 

• Föräldrarnas rädsla mildras om de är bättre förberedda på det som de står inför56. 
• Närstående vill få information av professionella för att förstå hur sjukdomen fortskrider 

och för att kunna förbereda sig på den. Information ger hopp och mod och förbättrar 
deras livskvalitet.62 

 

 
Bemöt närstående utan tidspress och svara på deras behov, eftersom 
 
➢ närstående uppenbarligen upplever professionellas icke-brådskande tid vara 

viktig30,35,39. (B)  
 

• För barnens föräldrar är det viktigt att professionella har tid att lyssna och svara på deras 
frågor30. 

• I fråga om förtroende anser närstående att det är viktigt att sjukskötarna ger sig tid att 
svara på deras frågor35. 
 

 

4. Bemötande och vård av patienten som en del av stödet till 

närstående 
    
Patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede ska ges ett individuellt bemö-
tande, bemötas med värdighet och med respekt för patientens önskningar, ef-
tersom 

 
➢ närstående anser det viktigt att patienten ges ett individuellt bemötande, be-

möts med empati och med respekt för patientens önskningar24,28,31,35,40,63,64. (A) 
 

• Föräldrarna önskar att man lyssnar på deras barn och att barnens rädsla beaktas28. 
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• Närstående till demenssjuka patienter får stöd av känslan att hälsovårdspersonalen be-
kantar sig med patienten och ger patienten ett individuellt bemötande64. 
 

➢ närstående uppenbarligen upplever att ett värdigt bemötande av patienten 
ökar deras förtroende för vården och ger närstående krafter40,56. (B) 
 
 

Säkerställ att patienten får en högklassig vård som motsvarar behoven och sym-
tomen, eftersom 
 
➢ närstående anser det viktigt att symtomen hos en patient i livets slutskede 

hanteras på ett helhetsbetonat sätt23,24,28,31,45,49,52. (A) 
 

• För nårstående är det viktigt att smärta och andra symtom hos såväl barn-65 som vuxen-
patienter23,51 behandlas effektivt. 

• När ett barn får vård i livets slutskede i hemmet vill föräldrarna få stöd och handledning i 
frågor som gäller smärtstillande läkemedel och sätt att hantera smärta. De önskar att bar-
net ska får tillräckligt med smärtlindring under alla tider på dygnet.52 

• De närståendes börda blir lättare om det är möjligt att hantera patientens somatiska sym-
tom och läkaren och övriga professionella som deltar i patientens vård förutser och iden-
tifierar patientens behov av symptomlindring23. 
 

➢ obehandlade symtom hos en patient som vårdas i livets slutskede kan öka 
närståendes ångest37. (C)  

 

• Närstående kan uppleva det ångestfullt om de ser att deras närmaste i palliativ vård lider. 
Deras ångest kan förvärras om de upplever att patientens symtom inte behandlas.51 

 
 

5. Information till närstående  
 
Ge närstående information som är omfattande, förståelig och mångsidig, ef-
tersom  
 
➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede vill få in-

formation om patientens sjukdom, situation och pro-
gnos24,26,28,31,35,44,54,59,60,63,66–69 (A), vården, riktlinjerna för vården och vårdbe-
gränsningar25,26,30,31,40,41,44,53,60,67,68 (A), konkret stöd, tillgängliga tjänster och 
kamratstöd28,45,53,68 (A), patientens smärtlindring36 (B), hur patientens tillstånd 
kan lindras28 (C) och om döden och tiden därefter28,37,44,45,52,63,67,70 (A). 
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• Barn till en patient med en obotlig sjukdom önskar att få information av professionella om 
hur sjukdomen fortskrider för att både patienten och hens närmaste bättre ska kunna för-
stå sjukdomen och den annalkande döden44. 

• Närstående till cancerpatienter i palliativ vård vill få genomgripande information om smärt-
lindrande läkemedel, läkemedelsbiverkningar, läkemedelsfria alternativ och hur man kan 
bedöma smärtan36. 

• Närstående vill har information om den annalkande dödens olika skeden52 och tecken28,44 
och om vad som händer vid dödsögonblicket28,52, hur döden ser ut och vad som händer 
efter döden44. 

• Närstående till patienter med demenssjukdomar behöver information om vårdformernas 
fördelar och risker35. 

• Närstående till cancerpatienter i öppenvård behöver information om hälso- och sjukvårds-
systemet och om tillgängliga tjänster68. 

 
➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede vill ha ärlig, 

förståelig information i rätt tid och som är anpassad till utvecklingsskedet för 
ett barn som är närstående23–25,27–30,32,35,36,41,44,52,55,56,62. (A)  

 
• Närstående vill få information i rätt tid utan att behöva begära41 och utan fack-

språk27,35,36,39,41.  
• Föräldrar till barn som vårdas i livets slutskede i hemmet önskar att man inte talar högt 

om döden52. 
 

➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede vill få detal-
jerad information, upprepad många gånger, både muntligt och skrift-
ligt25,27,28,44,52,67,70. (A)  

 

➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede upplever att 
tillräcklig och förståelig information minskar deras negativa känslor32. (A)  

 
➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede upplever att 

information som inte är förståelig eller är otillräcklig ökar deras negativa käns-
lor30,54,59. (A) 

 
➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede upplever att 

information underlättar deras deltagande i patientens vård och gör det lättare 
att förbereda sig på vad som väntar26,41,44,66,67,71. (A) 

 
• Närstående till patienter som vårdas hemma i livets slutskede upplever att bristfällig in-

formation ökar närståendes osäkerhet om huruvida de gör saker rätt när det sköter pa-
tienten eller huruvida de skadar patienten genom sina åtgärder71. 
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• Det är viktigt för minderåriga barn att de får information av professionella, eftersom barn 
kan ha svårt att tala om saken med sina föräldrar66. 

 
➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede upplever att 

mångsidig information ökar deras nöjdhet med vården31,36,56. (B) 
 

 

6. Lugn miljö och avskildhet 

 
Ge närstående och patienten en lugn plats, eftersom 
 
➢ en hemtrevlig, avskild och lugn miljö främjar välbefinnandet hos närstående 

till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede41,54. (A) 
 

• Närstående önskar att miljön är tyst då patienten vårdas på sjukhus i livets slutskede. 
Närstående önskar även att de inte behöver avlägsna sig från den döendes sida till ex-
empel för att byta bilparkeringsplats.41 

 

 

➢ närstående till patienter i palliativ vård eller vård i livets slutskede önskar av-
skildhet vid dödstidpunkten och därefter28,32,45,54,55,70. (A) 

 
• Närstående kan uppleva att ett patientrum med många bäddplatser och andra patienter 

är störande. Bristen på en lugn plats kan påverka hur en närstående uttrycker sina känslor 
och försvårar en personlig diskussion mellan närstående och patienten och mellan när-
stående och en professionell.51 

• Föräldrar kan anse det vara besvärligt om en professionell hela tiden är närvarande. För 
dem är det viktigt att vara tillsammans med sitt barn utan en professionell persons när-
varo.55 

• En avskild plats när döden närmar sig gör det möjligt för patienten att kunna dö med vär-
dighet. Platsen gör det möjligt för närstående att ta adjö.32 

 
 

Gör det möjligt för närstående att vårda patienten hemma, eftersom 
 
➢ närstående kan känna sig nöjda att få sköta sin sjuka familjemedlem 

hemma68,72. (C) 

 

➢ vård som sker hemma kan göra det möjligt att forma en ny vardag72. (C) 
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➢ det för föräldrarna kan vara viktigt att få välja plats för var deras barn vårdas i 
livets slutskede28,55. (C) 

 
• Föräldrar upplever att deras förhållande med professionella blir förtroligare när vården i 

livets slutskede sker hemma än jämfört med vården i den opersonliga sjukhusmiljön. 
Hemma kan de kan även tillbringa mer tid med sitt barn.55 
 

➢ föräldrar kan uppleva att vården i livets slutskede som sker hemma bättre möj-
liggör stöd från det närmaste sociala nätverket än vad som är möjligt på ett 
sjukhus55. (C) 

 
• Föräldrarna anser att de hemma får mer emotionellt stöd, omsorg och praktisk hjälp av 

den övriga familjen och vänner än jämfört med vården i livets slutskede på ett sjukhus55. 
 
➢ vård i livets slutskede som sker i hemmet kan främja vissa föräldrars och öv-

riga närståendes bemästrande av situationen55. (C) 
 
 

7. Praktiskt stöd till närstående 
 

Samla minnen och gör det möjligt för närstående att skapa minnen om den dö-
ende eller döda, eftersom  
 
➢ närstående upplever det viktigt att skapa minnen om de sista stunderna med 

patienten som vårdas i livets slutskede37,73–75. (A)  
 

När barnet dör, 
• kan minnen bestå av fotografier47,73,75, hand- och fotavtryck av babyn73,75, hårlockar från 

barnet75, dagböcker som skrivits av föräldrarna och/eller professionella75 eller minnes-
böcker73. 

• minnen hjälper föräldrar att minnas babyns liv och deras gemensamma stunder som en 
familj73. 

• minnen som skapats på sjukhuset, såsom minneslådor och fotografier, kan vara viktiga 
för föräldrar vars barn dör på en intensivvårdsavdelning för nyfödda. Föräldrarna får bara 
med sig dessa minnen och inte sin väntade baby.74 

 

 

Ordna hjälp och stöd till närstående för vård av en patient i palliativ vård eller 
vård i livets slutskede, eftersom  
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➢ närstående behöver praktiskt stöd i vården av en patient i palliativ vård eller 
vård i livets slutskede28,32,39,50,52,55,76. (A)  
 
• Föräldrarna önskar att de får stöd i primärvården av barnet, god och helhetsbetonad vård 

och omsorg vid barnets dödsögonblick28. 
• Närstående till patienter med svår kronisk obstruktiv lungsjukdom önskar få hjälp med 

hemsysslor och transporter bland annat för patientens sjukhusbesök50. 
 
➢ närstående behöver och uppskattar vilopauser från vården av en döende när-

stående30,38,49,55,64,67,77. (A)  
 

• Föräldrar upplever att de även behöver stöd för att kunna upprätthålla ett normalt liv49. 
• Närstående önskar få hjälp med vården i synnerhet på natten för att få möjlighet att vila38. 

 

➢ andningspauser från vården av barnet kan förbättra föräldrarnas välbefin-
nande55. (C) 

 
• Genom att ge föräldrarna andningspauser är det möjligt att förbättra deras sömn, ge dem 

en känsla av frihet, frihet från ansvar och en möjlighet att leva som ett par55. 
 
Hjälp närstående att hitta socialt stöd, eftersom 
 
➢ ett stödnätverk gör det möjligt för närstående till en patient som vårdas i livets 

slutskede att få en sådan konkret hjälp som de behöver37,44. (A) 
 

• Närstående kan till exempel behöva hjälp med vardagssysslor och barnomsorg44. 
 
➢ brist på socialt stöd kan ha en negativ effekt på välbefinnandet hos föräldrar 

till barn i palliativ vård30. (C) 
 
 
Möjliggör och främja en normal kontinuitet i familjer med föräldrar som har en 
obotlig sjukdom, eftersom 
 
➢ närstående barn anser att en fortsatt vardag är viktig då det gäller deras väl-

befinnande och upprätthållande av sociala kontakter44. (A) 
 
• Det är viktigt för barn att de kan fortsätta gå i skolan och spendera tid med vänner och 

övriga viktiga personer44. 
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Ordna praktiskt stöd till närstående till patienter inom palliativ vård och vård i 
livets slutskede och hänvisa dem till sådana tjänster som de är i behov av, ef-
tersom 
 
➢ närstående tydligen behöver hjälp med att sköta praktiska ärenden31,52,53. (B) 
 

• Närstående kan till exempel behöva hjälp med städning30,52,53, med att rasta hunden53, 
med att handla, tillreda mat, transport30 eller med barnomsorg52. 

 
➢ närstående behöver ekonomiskt stöd och hjälp för att söka stöd30,52,78. (A)   

 
 

8. Multiprofessionellt, andligt och existentiellt stöd till när-

stående 
 
Ge närstående möjlighet att få ett multiprofessionellt stöd som uppfyller deras 
behov, eftersom  
 
➢ närstående upplever att det är viktigt att patienter i palliativ vård vårdas på 

multiprofessionellt sätt32,55. (A) 
 
➢ multiprofessionellt stöd i palliativ vård ökar de närståendes välbefinnande, 

livskvalitet och nöjdhet28,40,41,44,55,59,70. (A)  
 

• Lärarnas och frivilligas stöd anses vara viktigt för att även vänner till barn som har föräldrar 
med en obotlig sjukdom ska få information om situationen44. 

• Närstående till patienter som vårdas i livets slutskede önskar socialarbetarens41,70, psy-
kologens28 och prästens närvaro28,40,41,44,70.   

• Närstående till patienter som vårdas i livets slutskede önskar få tala mer med läkaren41,59.  
 
 
Ge närstående till patienter i palliativ vård och vård i livets slutskede möjlighet till 
diskussioner om existentiella frågor och erbjud dem en möjlighet att få andligt 
stöd, eftersom 
 
➢ närstående tydligen behöver andligt och existentiellt stöd30,38,40,79. (B)  

 
• Familjer med barn som vårdas i livets slutskede behöver andligt stöd, till exempel en 

prästs eller annan rådgivares tjänster65. 
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• Närstående till en patient som vårdas hemma i livets slutskede har behov av andligt och 
existentiellt stöd38. 

• Tanken på Guds eller andra högre makters existens skapar trygghet och hopp80,81. 
 

➢ närstående uppenbarligen anser det vara viktigt att deras egna andliga seder 
och övertygelser värdesätts40,44,56,63. (B) 

 
• Religiösa föremål som sjukhusen erbjuder ger närstående möjlighet att förverkliga sin 

andlighet även på ett akutsjukhus och gör livets slutskede till en andligare erfarenhet40. 
• Om begreppet om himlen ingår i familjens religiösa övertygelse kan det för ett barn till 

en förälder som vårdas i livets slutskede vara en tröst att tänka på himlen som en plats 
efter döden där föräldern inte längre behöver lida och där de en gång ska återses44. 
 
 

9. Fortsatt stöd och kamratstöd 
 

Säkerställs att stödet till de närstående fortsätter även efter att patienten dött, 
eftersom 

 
➢ närstående önskar att professionella kontaktar dem och att de uppmärksam-

mas även efter att patienten dött28,29,38,41,45,49,52,55,82. (A)  
 

• Föräldrar önskar att professionella kontaktar dem ännu efter att barnet har dött, till exem-
pel genom att ringa eller delta i begravningen. Föräldrarna önskar även att få hjälp med 
sin sorg i fortsatt vård.83 

• Närstående till patienter som dött på intensivvårdsavdelningar upplever att ett kondole-
ansbrev som kommer hem är en konkret gest på medlidande82. 

• Närstående kan behöva hjälp med iordningställande av begravningen då de anser att det 
är viktigt att uppfylla patientens sista önskan84. 

 
➢ bristfälligt stöd efter en närståendes bortgång kan hos närstående väcka 

känslor av hjälplöshet, osynlighet och isolering58. (C) 
 
 
Hänvisa närstående till kamratstöd, eftersom  
 

➢ närstående uppskattar kamratstöd och upplever att det är viktigt43,44,50,52,60,68,85. 
(A)  

 
• Närstående till patienter med svår kronisk obstruktiv lungsjukdom anser att kamratstöd 

är nyttigt och ökar kunskapen50. 
• Deltagande i en sorgegrupp stärker närstående jagbild85. 
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10. Beaktande av närståendes helhetsbetonade stöd 

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

➢ palliativ vård och död påverkar alla familjemedlemmar och deras behov av 
stöd28,30,52,55,69. (A)  

 
• När ett barn dör önskar föräldrar att stöd även erbjuds till makan/maken30 och till sysko-

nen28,30,52,55. Beaktande av förlusten och hur syskonen klarar sig kan enligt föräldrarna 
hjälpa syskonen senare i livet55. Det är även viktigt med stöd till barnets mor- och farför-
äldrar då de eventuellt måste hålla sig starka och ta på sig rollen som stödgivare (Re-
kommendationsarbetsgruppen rekommendation). 

• Syskon till barn i palliativ vård upplever lätt att de är osynliga hemma69. 
• Parter som lever i ett oregistrerat parförhållande bör få stöd på samma sätt som parter 

som lever i ett registrerat förhållande (Rekommendationsarbetsgruppen rekommendat-
ion). 

 
 
Erbjud stöd till närstående till patienter i palliativ vård och vård i livets slutskede, 
eftersom  
 

➢ närstående upplever att emotionellt och psykologiskt stöd är viktigt30,46,50. (A)  
 

• Barnens föräldrar anser att de till exempel behöver psykologiskt stöd för att kunna ge upp 
hoppet om att barnet kommer att leva, för att klara sig, för resiliens, för att växa som 
människa, för att få en känsla av kontroll och för att upprätthålla en känsla av självvärdig-
het30. 

• Många närstående till patienter med svår kronisk obstruktiv lungsjukdom önskar emotion-
ellt stöd för att återfå känslan av att de har kontroll över sitt liv50. 

 
➢ närstående uppenbarligen upplever att ett bristfälligt emotionellt stöd orsakar 

negativa känslor58,71. (B)    
  

• De närmaste kan uppleva negativa känslor såsom hat och misstroende. Dessa känslor 
kan leda till långvarig och traumatisk sorg. Otillräckligt stöd kan hos närstående öka käns-
lan av hjälplöshet och isolering och upplevelsen av att vara osynlig inför andra.58 

 
➢ närstående uppenbarligen behöver stöd, och upplever det vara en tröst att få 

vara närvarande vid dödstillfället70. (B)  
 



  STIFTELSEN FÖR VÅRDFORSKNING | 21.09.2023  20 
 

11. Tillräckligt antal professionella inom social- och 

hälsovården, säkerställande av varaktighet och tillgång  
 
Säkerställ kompetensen om palliativ vård och vård i livets slutskede hos profess-
ionella inom social- och hälsovården, eftersom 

 
➢ närstående upplever att det är viktigt med kompetenta profession-

ella23,28,35,39,43,54,59. (A)  
Säkerställ i palliativ vård och vård i livets slutskede ett tillräckligt antal profess-
ionella inom social- och hälsovården, eftersom 
 
➢ närstående tydligen upplever att ett otillräckligt antal professionella är stress-

fullt och försvagar vårdkvaliteten23,54,55. (B) 
 

• Närstående upplever att ett tillräckligt antal professionella har samband med god patient-
orienterad och individuell vård54. 

• Närstående till patienter som vårdas på en akutvårdsavdelning upplever missnöje om pro-
fessionella har för bråttom eller om de är för få51. 

 

 

Säkerställ social- och hälsovårdens professionellas engagemang och varaktighet 
i den palliativa vården, eftersom  
 
➢ närstående uppskattar ett varaktigt och bekant team som garanterar en god 

vårdkvalitet25,26,28,29,32,35,40,43,52. (A)  
 
• Patienter och närstående uppskattar att patienten vårdas av samma multiprofessionella 

vårdteam som kan erbjuda en jämn kvalitet på vården och kontinuitet i fråga om stöd och 
uppföljning, även efter att patienten avlidit32. 

• Närstående anser det inte rationellt att diskutera med en obekant läkare om beslut i livets 
slutskede som gäller en närstående på ett äldreboende26. 

• Närstående upplever att bekanta professionella skänker värdighet och respekt för patien-
ten vid dödstidpunkten40. 

• Föräldrar upplever att en förtroendefull och kontinuerlig vårdrelation förbättrar interakt-
ionen mellan professionella och familjen till ett barn i palliativ vård och ger föräldrarna en 
känsla av att professionella förstår familjens situation och beaktar den i interaktionen25. 

 

 

Säkerställ att anvisningarna och föreskrifterna om patientens vård stämmer över-
ens, eftersom 
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➢ närstående till en patient i palliativ vård eller vård i livets slutskede uppenbar-

ligen av professionella önskar överensstämmande tillvägagångssätt41. (B) 
 
Ge närstående möjlighet till ta kontakt och tillgång till professionella inom 
social- eller hälsovården alla tider på dygnet, eftersom 
 

➢ information och stöd utan dröjsmål och med låg tröskel tydligen stödjer när-
stående till patienter i palliativ vård att klara av situationen24,42. (B) 

 
➢ det stöd utan dröjsmål som närstående upplever vara viktigt ökar trygghets-

känslan hos patienter i palliativ vård och deras närstående28,43,45. (A) 
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