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Inledning

| Finland dér arligen cirka 200 barn eller ungdomar under 18 ar till féljd av sjukdom, olycksfall,
sjalvmord eller vald'. En del av dem far palliativ vard eller vard i livets slutskede. Med palliativ vard
avses helhetsvard av en patient med en livshotande eller livsbegransande sjukdom och hens
narstaende. Syftet med varden ar att férbéttra livskvaliteten genom att férebygga och lindra fysiskt,
psykiskt, socialt och existentiellt lidande?3#. Vard i livets slutskede ar en del av den palliativa varden
och infaller under livets sista veckor eller dagar*.

Det finns inga exakta siffror om antalet barn och ungdomar i behov av palliativ vard i Finland®. Enligt
WHO:s uppskattning behdver upp till 21 miljoner barn och ungdomar i varlden palliativ vard eller
vard i livets slutskede varje ar. De internationella standarderna for palliativ vard fér barn® och
konventionen om barnets rattigheter” faststaller ratten till palliativ vard for alla barn, ungdomar och
deras familjer med livshotande eller livsbegransande sjukdom®.

Palliativ vard och vard i livets slutskede som ar specialiserad pa vard av barn och ungdomar
forbattrar livskvaliteten for barn, ungdomar och familjer®®. Palliativ vard och vard i livets slutskede
for barn och ungdomar har vissa sardrag jamfért med vard fér vuxna. Barnet férandras standigt nar
hen vaxer. En annorlunda vardmiljé och interaktion i enlighet med utvecklingsnivan kraver
sensitivitet, medan barnet emellertid alltid &r beroende av vuxna som tar hand om hen. Ett barns
sjukdom paverkar hela familien, och osakerheten i prognosen fér en barnpatients sjukdom och
svara vardbeslut utmanar vardpersonalen pa ett annat satt an nar det galler vuxna.?

Palliativ vard av barn och ungdomar &r utmanande for hélso- och sjukvardspersonal®5%' och
kompetensen varierar mellan enheter som vardar barn och ungdomar bade pa hemsjukhus i
Finland och internationellt sett>>'"12, For att utveckla kompetensen ska vardpersonal utbildas
regelbundet?8.'314, Utéver kompetensbristen bland vardpersonal utmanas forverkligandet av
hogkvalitativ palliativ vard och vard i livets slutskede fér barn och ungdomar av inkonsekvent och
bristande praxis®'®. Finland saknar ocksa en nationell verksamhetsmodell for palliativ vard och vard
i livets slutskede for barn och ungdomar™®.

Denna Hotus-vardrekommendation® riktar sig till palliativ vard och vard i livets slutskede ur barns
och ungdomars perspektiv. Munvard fér barn och ungdomar i palliativ vard eller vard i livets
slutskede, icke-farmakologisk smartlindring samt bemétande och stédjande av narstaende omfattas
inte av vardrekommendationen, eftersom separata vardrekommendationer fér dessa antingen har
publicerats'®'” eller férbereds.
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Rekommendationens syfte, mal, och centrala
begrepp

Rekommendationens syfte och mal

Syftet med vardrekommendationen &r att sammanstélla evidens som baserar sig pa kritiskt
bedémda undersdkningar och expertutlatanden, samt presentera rekommendationer till halso-
och sjukvardspersonal om palliativ vard och vard i livets slutskede fér barn och ungdomar
baserat pa denna evidens. Syftet med vardrekommendationen ar att stérka barnets och den
unga personens mdjlighet att bli hérda i planeringen och genomférandet av sin egen vard och
att harmonisera praxis och handledning i anknytning till palliativ vard och vard i livets slutskede
fér barn och ungdomar. Dessutom ar syftet att producera evidens som kan utnyttjas i
utvecklingen av palliativ vard och vard i livets slutskede fér barn och unga samt tillhérande
utbildning.

Malgrupper

Vardrekommendationen ar avsedd fér personal inom social- och halsovarden som vardar och
moter barn eller ungdomar i palliativ vard eller vard i livets slutskede. Vardrekommendationen
kan anvandas inom hemsjukvarden, primarvarden och specialsjukvarden. Dessutom kan
rekommendationen anvandas fér att stédja vardledningen i personalplaneringen och for att
sékerstalla personalens kompetens. Rekommendationen kan dven anvandas som laromaterial
och for utveckling av undervisningsinnehall samt fér den yrkesorienterade grund-, tillaggs- och
fortbildningen.

Munvérd och bemétande av och stéd till narstaende till barn och ungdomar i palliativ vard eller vard
i livets slutskede har uteslutits fran vardrekommendationen, eftersom dessa amnen tidigare
behandlats i Hotus vardrekommendationer.'®'” Dessutom har icke-farmakologisk smartlindring av
patienter i vard i livets slutskede uteslutits fran vardrekommendationen, eftersom en separat
vardrekommendation fér &mnet ar under utarbetning.

Centrala begrepp

Palliativ vard

Palliativ vard &r en aktiv helhetsvard av en patient med en livshotande eller livsbegransande
sjukdom, och varden omfattar &ven patientens narstaende. Palliativ vard syftar till att férebygga
och lindra fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt lidande och att uppréatthalla patientens
livskvalitet genom symtomlindrande vard. Behovet av palliativ vard 6kar i livets slutskede, men
det har inte definierats i férhallande till tidpunkten fér déden.* Palliativ vard av barn eller
ungdomar ska inledas nar en livshotande sjukdom diagnostiseras och det ska fortsatta oavsett
om barnet eller den unga personen far vard for sin sjukdom. Syftet med varden ar att uppna
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basta majliga livskvalitet och vardtiden kan variera fran manader till &r. Barnets eller den unga
personens béasta star i centrum fér vardbesluten. Stéd till narstaende efter ett barns eller en ung
persons dod ar en viktig del av palliativ vard.?

Vard i livets slutskede

Med vard i livets slutskede avses den del av den palliativa varden som infaller nra dédsstunden
(de sista dagarna eller veckorna). | palliativa varden fokuserar man pa att varda den déende
patienten och stédja hens narstaende.*

Barn och ungdomar

| denna vardrekommendation definieras ett barn som en person i aldern 0—11 ar och en ung
person som en person i aldern 12—-17 ar.™

Barns och ungdomars uppfattning om doéden i olika aldrar

Barn ténker pa dddsrelaterade teman fran en mycket tidig alder och tolkar dem enligt sin
utvecklingsniva. Foér ett barn under sex manader existerar bara saker som ar omedelbart
observerbara, men en 1-2-aring bdrjar redan uppmarksamma franvaron av narstaende. |
lekaldern (2-5 ar) betraktas déden som partiell och tillfallig. Barnet férstar inte att separationen
ar permanent, utan kan se déden som tillféllig och tro att den avlidna personen kommer tillbaka.
Barnet bérjar férsta att déden ar slutgiltig och universal vid 5-7 ars alder. | den har aldern forstar
barnen att det finns en orsak till déden och att separationen ar permanent. Uppfattningen om
ddden ar emellertid &nnu inte personlig, utan barnet kan tro att déden kan undvikas. | skolaldern
ar barn intresserade av ddéden och de har en konkret och realistisk uppfattning om den. De
bdrjar inse att doden berdr alla, vilket kan vara oroande och skrammande. Barn éver 10 ar kan
reflektera 6ver dédens rattvisa och &r kapabla att férsta déden som en handelse, men de
behdver ofta stdd av en vuxen fér att hantera situationer och kénslor. Under tonaren (12-17 ar)
utvecklar ungdomar en abstrakt, vuxenliknande férstaelse fér ddédens slutgiltighet och inser att
den &r en naturlig process. Under puberteten kan det vara svart fér unga personer att hantera
kanslor kring déden.® Angest och depression ar vanligare hos unga personer an hos sma barn.
De kan uppleva besvikelse, ilska och bitterhet Gver att forlora sin framtid.2® En tonaring kan
ocksa vara radd for déden och skammas for att kédnna sig annorlunda.'®
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Rekommendationsfraser

1. Identifiering, uppfoéljning och vard av sjukdomsrelaterade
symtom

Bedém och lindra smértan hos ett barn eller en ung person i palliativ vard eller
vard i livets slutskede regelbundet, eftersom

> det finns mattlig evidens for att smarta ar ett vanligt symtom hos barn och
ungdomar i palliativ vard och vard i livets slutskede?'-22, (B)

> det finns stark evidens for att barn och ungdomar i palliativ vard och vard i
livets slutskede upplever att det ar svart att leva med smaérta och att det
forsvarar deras dagliga liv>3-25. (A)

e Smarta gor det svart for barn och ungdomar att sova pa natten:.
e Smartan utgor ett hinder fér vardags- och fritidsaktiviteter fér barn och ungdomar. Det
ar ofta deras stérsta oro.?*

> det finns mattlig evidens for att barn och ungdomar i palliativ vard tycker att
det ar viktigt att regelbundet bedéma smartan med en individuellt lamplig
métare?®. (B)

e De flesta barn och ungdomar i palliativ vard (5—17 ar) anser att ansiktsskalan ar den
mest godtagbara metoden for smartbedémning. Ett 1ampligt uppféljningsintervall ar
fran nagra dagar till en vecka.?®

Bedom aptitiéshet och illamaende hos ett barn eller en ung person i palliativ vard
eller vard i livets slutskede och forsok lindra dessa, eftersom

> det finns mattlig evidens for att barn och ungdomar med cancer upplever
aptitléshet och illamaende som stérande symtom?'-2227_ (B)

e Barn och ungdomar beddmer att dalig aptit och sméarta ar de mest stérande
symtomen?'.
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Beddm andra symtom hos ett barn eller en ung person i palliativ vard eller vard i
livets slutskede och forsok att lindra dessa, eftersom

det finns stark evidens for att

> cancersjuka barn och ungdomar ofta lider av manga samtidiga symtom?222327,
(A)

e Barn och ungdomar med cancer rapporterar klada, stickningar, svaghet, huvudvark,
dimsyn, blamarken, eksem?, andndd??2%, magsvullinad??, férstoppning?>2%’, yrsel??,
diarré och depression?’.

> utmattning, smnsvarigheter och brist pa energi dr vanliga symtom hos barn
med cancer?'-23,28.29_(A)

> symtom som beror pa sjukdom och vard orsakar lidande, oro och utmattning
hos barn och ungdomar i palliativ vard och vard i livets slutskede?3-28-30, (A)

Mojliggér symtomlindring fér barn eller unga i palliativ vard eller vard i livets
slutskede aven med hjéalp av icke-farmakologiska metoder, eftersom

> det finns mattlig evidens fér att barn och unga i palliativ vard och vard i livets
slutskede har nytta av icke-farmakologiska metoder3'-32, (B)

e Massage kan eventuellt lindra smértan och oron hos cancersjuka barn i palliativ
vard3',

e Barn i palliativ vard kan reagera positivt pa reiki healing och visa tecken pa
avslappning, t.ex. lugn sémn efter en reikibehandling®.
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2.

Kansloidentifiering och stod

Var uppmaérksam pa kénslotillstandet hos ett barn eller en ung person i palliativ
vard eller vard i livets slutskede, eftersom

>

det finns stark evidens f6r att barn och ungdomar i palliativ vard och vard i

livets slutskede upplever flera negativa kanslor i samband med sjukdomen??
25,29,30,33-36_ (A)

e Barn och ungdomar i palliativ vard och vard i livets slutskede upplever sorg??29:30:33.34,
oro??2934 - osdkerhet®®, hoppléshet pa grund av osdkerhet om framtiden®,
depression®3*, angest?®®, ilska?52%30:34 " radsla?®334, ensamhet, besvikelse och
kansla av forlust®*.

e Barn och ungdomar med livshotande eller livsbegransande sjukdomar beskriver
humdrsvangningar, trotthet pa lakemedel och sjalvmordstankar®.

e Barn och ungdomar med livshotande eller livsbegransande sjukdomar ar sarskilt
oroade 6ver de synliga symtom och férandringar som de anser framhava deras
olikhet.®,

e Ungdomar med cancer beskriver sin oro éver att vara en bérda for sina narstaende®.

Stod ett barn eller en ung person i palliativ vard eller vard i livets slutskede i
hanteringen och uttrycket av kanslor, eftersom

>

det finns stark evidens for att kanslomassiga reaktioner hos barn och
ungdomar i palliativ vard kan upptrada pa olika satt232533, (A)

e | undersokningar har kéansloreaktioner identifierats som grat?®®, oro och inre
kanslomassig turbulens?.

det finns mattlig evidens for att ungdomar i palliativ vard upplever att det ar
svart att prata om kanslor?, (B)

det finns mattlig evidens for att barn och ungdomar i palliativ vard behéver
stod i hanteringen av kénslor som orsakas av sjukdomen??. (B)

det finns stark evidens fér att barn och ungdomar i palliativ vard vill skydda
sina narstaende fran sina egna kanslor eller daliga nyheter?%2%30, (A)

e Baserat pa finlandsk experterfarenhet konstaterar rekommendationsgruppen att ett
barn eller en ung person inte ndédvandigtvis berattar sina kanslor arligt, utan férséker
vara pigg for att skydda sina narstaende.
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> evidensen ar osdker, men den tyder pa att ungdomar med livsbegransande
sjukdom undviker negativa tankar med hjalp av olika aktiviteter / handlingar3.
(C)

e Ungdomar med livsbegransande sjukdom férsdker undvika sina negativa tankar
genom att bland annat lasa, lyssna pa musik eller spela dataspel®.

3. Sanningsenlig information och delaktighet i
beslutsfattandet

Diskutera 6ppet, sanningsenligt och begripligt med ett barn eller en ung person i
palliativ vard eller vard i livets slutskede, eftersom

> det finns stark evidens for att barn och ungdomar i palliativ vard och vard i
livets slutskede vill ha sanningsenlig och 6ppen information om sin sjukdom
och dess vard?9:3436-38_(A)

Det finns mattlig evidens for att

> barn och ungdomar inom palliativ vard och vard i livets slutskede vill vara
medvetna om sin sjukdomsstatus?%36, (B)

> barn och unga i palliativ vard upplever att sanningsenlig information om
sjukdomsprognosen underlattar samtal om 6nskemal infér déden?’. (B)

> foér ungdomar med cancer ar det viktigt att de far begriplig information om sin
sjukdom och sina vardval36-3°, (B)

> barn och ungdomar i palliativ vard och vard i livets slutskede upplever att de
far for lite information om sin sjukdom, vilket kan leda till misstro mot
uppgiftslamnaren3®34, (B)

> ungdomar i palliativ vard vill delta i beslutsfattandet om sin vard?s. (B)

Strava efter att ett barn i palliativ vard eller vard i livets slutskede om mdojligt
vardas av samma personer, eftersom

> det finns mattlig evidens for att det &ar svart fér barn att férsta och ta till sig
vardrelaterade fragor om vardgivaren byts ofta%. (B)
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Sékerstéll att ett barn eller en ung person i palliativ vard eller vard i livets
slutskede ar villig att diskutera sin sjukdom och har lampliga férutsattningar for
samtal, eftersom

det finns mattlig evidens fér att

> barn och ungdomar i palliativ vard uppfattar brist pa privatliv och
vardpersonalens bradska som hinder for samtal30. (B)

> ungdomar i palliativ vard vill diskutera fragor som inte har med deras sjukdom
att gora?. (B)

> barn och ungdomar i palliativ vard upplever att de inte blir horda i fragor som
galler deras egen vard3%4°_(B)

4. Individuellt bemoétande och beaktande av behov

Behandla barn eller ungdomar i palliativ vard eller vard i livets slutskede
individuellt, eftersom

det finns stark evidens for att
> barn och ungdomar i palliativ vard vill bli behandlade som individer3449, (A)

> barn och unga i palliativ vard upplever att de behandlas annorlunda pa grund
av sin sjukdom jamfort med friska jamnariga3>4. (A)

e Baserat pa finlandsk experterfarenhet konstaterar rekommendationsgruppen att
ungdomar énskar att bli behandlade pa samma satt som andra ungdomar.

Beakta den mdéjliga andligheten hos barn eller ungdomar i palliativ vard eller vard
i livets slutskede, eftersom

> det finns starka bevis for att barn och ungdomar i palliativ vard och vard i
livets slutskede upplever andligheten som ett viktigt stod25:29:30,36:42_ (A)

e Det ar bra att notera att religion kan orsaka motstridiga kanslor hos en del barn och
ungdomar?.
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Beakta barnets eller den unga personens egen syn pa hur hen mar i palliativ vard
eller vard i livets slutskede, eftersom

> evidensen ar osdker, men den tyder pa att barn och ungdomar i palliativ vard
har mer positiva asikter om sitt eget valbefinnande an féraldrarna?’. (C)

Beakta behoven hos ett barn eller en ung person i palliativ vard eller vard i livets
slutskede pa ett 6vergripande sitt, eftersom

> det finns stark evidens fér att barn och ungdomar i palliativ vard uppskattar
att deras behov tillgodoses3940. (A)

> det finns stark evidens for att barn och ungdomar i palliativ vard séker en
mening med sin sjukdom?3:25:30, (A)

> det finns mattlig evidens for att barn och ungdomar i palliativ vard och vard i
livets slutskede vill planera sin framtid?32°, (B)

5. Diskussion om ddéden och beaktande av dnskemal

Diskutera 6ppet med ett barn eller en ung person i palliativ vard eller vard i livets
slutskede om hen sa onskar, eftersom

» det finns stark evidens for att ungdomar med livsbegransande sjukdom har
onskemal om sin egen dod eller livets slutskede343637, (A)

e Ungdomar med cancer anser att det ar viktigt att familjen och vanner har méjlighet att
besoka dem innan doden3®.

e Nastan halften av ungdomarna hoppas att fa d6 hemma?.

e En betydande del av ungdomarna hoppas pa en naturlig déd och anser att det ar
viktigt att inte anvanda maskiner som férlanger livet®®.

e Endel unga som lider av en livsbegransande sjukdom upplever att det ar viktigare att
fokusera pa att leva ett gott liv an att férbereda sig for den kommande doden®4.
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> det finns mattlig evidens fér att barn och unga i palliativ vard och vard i livets
slutskede upplever radsla infor doden2333, (B)

> evidensen &r osidker, men tyder pa att doddsrelaterade fragor orsakar
motstridiga kanslor hos barn och ungdomar med livsbegransande sjukdom?>,
(C)

Erbjud en ung person i palliativ vard eller vard i livets slutskede méjlighet att
diskutera sina planer for livets slutskede privat, eftersom

> evidensen ar osaker, men tyder pa att unga med livsbegransande sjukdom
inte nédvandigtvis vill prata om sina 6nskemal i en grupp34. (C)

6. Mojliggor sjalvstandighet och aldersanpassade aktiviteter

Gor det mojligt for ett barn eller en ung person i palliativ vard eller vard i livets
slutskede att uppleva sjalvstandighet, eftersom

» det finns stark evidens for att barn och ungdomar med livshotande eller
livsbegransande sjukdomar upplever att de ar beroende av varandra3541, (A)

> det finns mattlig evidens for att barn och ungdomar med livshotande eller
livsbegransande sjukdomar vill vara sjalvstéandiga?s. (B)

e Ungdomars behov av sjalvstdndighet orsakar ibland spanningar i relationer till
foraldrarna och ibland kan ungdomar ogilla féraldrars standiga narvaro?.

Gor det mojligt for ett barn eller en ung person i palliativ vard eller vard i livets
slutskede att leva ett individuellt anpassat dagligt liv som tar hansyn till hens
hélsotillstand, eftersom

> det finns stark evidens for att barn och ungdomar i palliativ vard och vard i
livets slutskede hoppas kunna uppréatthalla en sa normal vardag som mojligt
enligt sin aldersniva?425,29:30.43 (A)

e Baserat pa finlAndsk experterfarenhet konstaterar rekommendationsgruppen att
ungdomar vill uppleva viktiga saker enligt sin aldersnivd, sasom att delta i ett
konfirmationslager eller de gamlas dans.
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> det finns mattlig evidens for att sjukdomen férsamrar mojligheterna f6r barn
och unga i palliativ vard att delta i verksamhet pa aldersniva3>3. (B)

e Elektronik, t.ex. en surfplatta, &r den mest populéra leksaken i vardagen*®.

e Anpassningen till kamratgruppen férsvaras av att barn och ungdomar med en
livshotande sjukdom inte alltid kan delta i sina tidigare hobbyer®®.

Stod ett barn eller en ung person i palliativ vard att motionera i enlighet med hur
hen mar, eftersom

> evidensen ar osdker, men tyder pa att barn och ungdomar i palliativ vard
upplever att fysisk aktivitet har en positiv inverkan pa deras psykofysiska
halsa®. (C)

7. Interaktion och uppréatthallande av sociala relationer

Mojliggor interaktion ansikte mot ansikte eller teknikbaserad interaktion for ett
barn eller en ung person i palliativ vard eller vard i livets slutskede, eftersom

> det finns stark evidens for att barn och ungdomar i palliativ vard upplever
samtalet som ett viktigt hjalpmedel?*%, (A)

e Barn och ungdomar i palliativ vard upplever ibland att det ar svart att hitta nagon
professionell som de har nytta av att prata med.“.

det finns mattlig evidens for att

> barn och unga i palliativ vard uppskattar fortroendefulla manskliga relationer
med vardpersonal inom héalso- och sjukvarden. (B)

> barn och unga i palliativ vard vill kdnna sig uppskattade?'. (B)

> mojligheten att utnyttja teknologi i interaktion ar viktigt for barn och ungainom
palliativ vard och vard i livets slutskede3*%. (B)

e Ungdomar anser att anvéandningen av teknologi som en del av interaktionen foérbattrar

vardkvaliteten, informationsdelningen och uppdateringen av vardplanerna.
Teknologin underlattar ungdomars svarigheter att be om hjalp eller stod.®*
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e Barn och ungdomar féredrar att anvénda ett elektroniskt verktyg fér att beratta om
sina symtom. Sensitiva fragor, som livsuppehallande atgarder, diskuteras helst
ansikte mot ansikte. Oavsett om teknologi anvénds fér interaktion férvantar sig barn
och ungdomar i palliativ vard ett individuellt bemotande.*®

Mojligg6r narvaro av familjemedlemmar under palliativ vard eller vard i livets
slutskede for barnet eller den unga personen, eftersom

det finns mattlig evidens for att

>

ungdomar som far palliativ vard upplever kontakten med sin familj som
betydelsefull®s. (B)

e Nar ungdomar férsdker klara sig med sjukdomen beskriver de att de séker narhet och
trost hos sina familjemedlemmar?.

barn och ungdomar med livshotande eller livsbegransande sjukdom
uppskattar den positiva atmosfar som familjemedlemmarna skapar3°. (B)

for barn och ungdomar i palliativ vard ar det betydelsefullt och givande att
vara en del av ett aktivt familjeliv*'. (B)

barn och ungdomar i palliativ vard kdnner sig ledsna nér de ar borta fran sina
familjemedlemmar3335, (B)

evidensen ar osdker, men den tyder pa att barn och ungdomar i palliativ vard
vill ha information om sin sjukdom av sina foraldrar eller att foraldrarna ar
narvarande nar hélso- och sjukvardspersonal ger information3. (C)

Stod ett barn eller en ung person i palliativ vard eller vard i livets slutskede i att
uppréatthalla sociala relationer pa aldersniva, eftersom

> det finns stark evidens for att en livsbegransande sjukdom begransar barns

och ungdomars sociala milj6242930,(A)

e Utseendeférandringar som orsakas av sjukdomen ar svara att hantera fér barn och
ungdomar i palliativ vard, eftersom kroppsbilden &r viktig fér dem=°.
e Barn och ungdomar i palliativ vard eller vard i livets slutskede kan uppleva mobbning®.
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det finns mattlig evidens for att

> barn och ungdomar i palliativ vard och vard i livets slutskede saknar sina
vanner2%30, (B)

> barn och ungdomar i palliativ vard vill halla kontakten med sina vanner?32,

(B)

» ungdomar som diagnostiserats med en livshotande eller livsbegransande
sjukdom soker trost hos jamnariga kamrater?>. (B)
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