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1.   INTRODUKTION 
Läkarvetenskapen och sjukvården strävar till att bota sjukdomar och lindra patienternas lidande. Fastän det ibland är omöjligt att bota sjukdomen kan man försöka trösta patienten och lindra hans lidande. ”Då inget längre kan göras kan man ännu göra mycket”. 
Det finns bara några få hospicehem i Finland. De flesta av oss dör på ett helt vanligt sjukhus. Eftersom det ges hospicevård måste man inom den grundläggande vården också ha kompetens för detta. Att sköta döende patienter och att möta dem och deras anhöriga är både tungt och slitsamt. Arbetet blir lättare om man är förtrogen med de frågor som kan dyka upp under vården i livets slutskede. Samtidigt blir det lättare att stöda och bistå den döende patienten och de anhöriga på bästa möjliga sätt. 
God hospicevård är holistisk och omfattar god fysisk grundvård, smärtlindring och att patientens psykiska, andliga och sociala behov beaktas. I hospicevården beaktas både patienten och de anhöriga. I vid bemärkelse börjar hospicevården då döden blir sannolik och vården upphör då de anhöriga efter förlusten av den anhöriga kommer tillrätta med den nya situationen.   
Denna publikation är tänkt som stöd och hjälp för dig som i jobbet möter döende patienter. Vi bekantar oss särskilt med psyket hos patienter som är nära döden och med deras andliga, religiösa och sociala behov. 
I första kapitlet behandlas de etiska och juridiska grunderna för en god vård i livets slutskede. 
I vården av den döende och omsorgen om de anhöriga varvas psykiska, mentala och sociala aspekter. I syfte att ge så konkret hjälp som möjligt behandlas dessa frågor speciellt utgående från växelverkan mellan patienten och vårdpersonalen. Nyckeln till en lyckad holistisk vård är god växelverkan mellan patient och vårdpersonal. Den annalkande döden väcker likartade känslor hos patienten och de anhöriga. Dessa känslor behandlas i kapitel 4. Separat behandlas barn och unga som är anhöriga till den döende.

De existentiella frågorna som hänför sig till det egna livet och döden berör alla mänskor, särskilt i livets brytningsskeden. Döden väcker alltid frågor. De existentiella och andliga frågorna utgör en del av vården i livets slutskede. Det viktigaste är att vårdpersonalen i dessa frågor och överväganden beaktar patientens egna övertygelse och vilja. 
I övergångsskeden och inför det ofattbara får vi mänskor stöd av olika ritualer. De traditionella rutinerna kan synliggöra våra känslor och klä dem i ord som kanske annars är svåra att få fram. Rutinerna och ritualerna som är förknippade med döden har skapats under årens lopp och fungerar som hjälp och stöd för mänskan. De senaste decennierna har döden isolerats från livet samtidigt som man aktivt strävat till att förtiga dess existens. Fenomenen måste väl delvis ses som en reaktion på erfarenheterna från kriget. På senare tid har det ändå förekommit flera händelser vid vilka mänskorna öppet och tillsammans kunnat visa och ge utlopp för sin sorg. Det säger kanske något om det behov vi mänskor då det inträffat något upprörande kollektivt trots allt har att sörja och hantera sorgen. Därför är det både motiverat och önskvärt att vi återupplivar de ritualer som hänför sig till döden och sorgen och att vi skapar nya rutiner som anpassas till förändringarna i vår verksamhetsmiljö.
Merparten av patienterna inom den grundläggande vården utgörs av gamla och döende. De hör till de generationer som i barn- och ungdomsåren fått lära sig den kristna traditionen. Därför går vi mer detaljerat in på hur man ur ett evangelisk-lutherskt perspektiv kan bemöta de andliga och religiösa behoven. I korthet behandlas den kristna symbolerna och ritualerna för att förklara deras innebörd och ge så klara anvisningar att vem som helst genom att följa dem kan svara mot patienternas och de anhörigas behov. 
För att inte såra någon och för att undvika missförstånd är det bra att också hålla de övriga religionernas och livsåskådningarnas grundläggande principer i minnet. Mer information om detta hittar du i bilaga 1, 2 och 3. Där finns också material som kan vara nyttigt då du står i kontakt med representanter för olika trosinriktningar och livsåskådningar. 
2.   HOSPICEVÅRDENS ETISKA GRUND                                   
Allt vi gör och alla lösningar vi väljer styrs av våra värderingar. Dessa är antingen muntligt uttalade eller skriftligt dokumenterade, men de kan också omedvetet ligga bakom våra beslut. I hälsovården kommer man ständigt i kontakt med de grundläggande livsfrågorna. Därför gäller det att fundera över och diskutera de etiska grunderna då man drar upp riktlinjerna för verksamheten. Bl a för detta ändamål grundades år 1998 ETENE, dvs den riksomfattande etiska delegationen inom social- och hälsovården. ETENE behandlar på principiell basis etiska frågor gällande hälsovården och patientens ställning. Organisationen nämns i lagen om patientens ställning och rättigheter. Man kan alltså förutsätta att de etiska frågorna ska stå i samklang med ETENE:s rekommendationer. 
1.  Den gemensamma värdegrunden för hälsovården
I ETENE:s första publikation Gemensam värdegrund, gemensamma mål och gemensamma principer för hälso- och sjukvården, (ETENE-publikationer 2, 2001) behandlas den värdegrund och lagstiftning som ligger till grund för hälsovårdens mål och verksamhet. 
Hälsovårdens yrkesgrupper har genom tiderna slagit fast etiska riktlinjer och principer för sin verksamhet. Dessa bygger på gemensamma värderingar som trots allt varierar mellan de olika anvisningarna. Vid sidan av de etiska direktiven finns lagar och förordningar som är bindande för hälsovården. 
I Finland är medborgarnas grundrättigheter inskrivna i grundlagen, lagen om patientens ställning och rättigheter, lagen om yrkesutbildade personer inom hälso- och sjukvården, folkhälsolagen och lagen om specialiserad sjukvård. Också i andra förordningar ingår normer som gäller hälsovården. Dessutom påverkas de val och beslut som fattas inom hälsovården av olika internationella avtal gällande mänskliga rättigheter. 
Grundrättigheterna bygger på att alla mänskor är lika inför lagen. Ingen får utan godtagbar grund försättas i en särställning av någon orsak som hänför sig till själva personen. Barn ska behandlas som jämställda individer och de ska i relation till sin utveckling få påverka sådana beslut som gäller dem själv. De grundlagsenliga rättigheterna garanterar rätten till liv, personlig frihet, integritet och säkerhet. Den offentliga maktens skyldighet är att för var och en trygga tillräckliga social- och hälsovårdstjänster samt att främja befolkningens hälsa. 
Till de centrala frågorna i lagen om patientens ställning och rättigheter hör rätten till god hälso- och sjukvård samt till gott bemötande, rätten till information och patientens självbestämmanderätt. Vården kräver alltså alltid patientens samtycke. Patienten har rätt att vägra ta emot viss vård. I så fall ska man i samförstånd med patienten försöka finna någon annan behandling som är godtagbar ur medicins synpunkt. Patienten ska få all den information som är av betydelse då beslut om vården fattas. Patienten ska behandlas så att hans mänskovärde inte kränks och hans personliga övertygelse och privatliv ska respekteras. Patientens uppgifter är sekretessbelagda och konfidentiella. Också anhöriga eller andra närstående personer betraktas i detta avseende som juridiskt utomstående. Om patienten av hälsoskäl inte på behörigt sätt kan uttrycka sin vilja ska man försöka klarlägga denna genom att fråga de anhöriga. 
Hälsovårdens etiska principer:  
1. Rätten till god vård 
    God vård inbegriper också omsorg där patientens behov ska stå i förgrunden. Patientens rätt till god vård är viktig också i livets slutskede. Detta innebär god grundvård, mentalt och religiöst stöd samt behandling av de symptom som smärta och annat lidande orsakar. Till de centrala frågorna hör också stöd och förståelse för de anhörigas sorg. Vid behov ska man kunna hänvisa de anhöriga till ytterligare hjälp.
2. Respekt för mänskovärdet
   Alla mänskor har samma unika mänskovärde. 
3. Självbestämmanderätt
   Var och en har rätt att själv besluta om sitt liv utgående från den egna livsåskådningen och de egna värderingarna. I hälsovården innebär självbestämmanderätten att patienten har rätt att delta i beslut som gäller honom själv. Detta förutsätter information bl a om sjukdomen, behandlingen och alternativen. Patienten har också rätt att vägra ta emot vård som är nödvändig för att avvärja fara som hotar hans liv eller hälsa. 
4. Rättvis behandling
    Patienter som är i behov av samma slags vård ska skötas enligt samma principer. 
Rätt till behörig vård och en mänskovärdig behandling står inte i relation till patientens ålder. 
5. God yrkeskunskap och en atmosfär som främjar välbefinnandet
6. Samarbete och ömsesidig respekt.  
2. Vård i livets slutskede (hospicevård, terminalvård)
År 2003 gav ETENE ut en rapport om vård i livets slutskede (Saattohoito – Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan muistio). I rapporten betonar ETENE hospicevårdens betydelsen och konstaterar bl a att en högklassig och human vård av patienter i livets slutskede hör till de centrala etiska frågorna för hälsovården. Ett samhälle som nonchalerar vården av döende är omänskligt. 
Det finns många begrepp som gäller vården i livets slutskede. Fastän begreppen tangerar varandra är det ändå viktigt att hålla isär dem för att undvika onödiga missförstånd. I ETENE:s rapport definieras begreppet hospicevård som ”vård av en svårt sjuk person i ett läge då man inte längre kan bota patienten och man inte längre kan påverka sjukdomsförloppet. Hospicevården innebär att patientens önskemål beaktas, patienten får en så god behandling av sina symptom som möjligt och förbereds på den annalkande döden. Dessutom ska patientens anhöriga beaktas och få stöd.”
Då hospicevården inleds måste man fatta beslut om riktlinjerna för vården. Det är fråga om ett medicinskt beslut som fattas av den behandlande läkaren. Beslutet fattas i samråd med patienten eller dennes företrädare. Ibland fattas beslutet vid en gemensam överläggning, ibland är övergången till hospicevård den logiska fortsättningen på olika beslut om att inte utföra undersökningar och behandla olika stadier av sjukdomen. Hospicevård innebär aktiv vård och stöd till de anhöriga. I sig är hospicevården inte beroende av patientens diagnos. Då man fattar beslut om hospicevård går man också igenom patientens behov av vätske- och näringsvård samt andra undersökningar och behandlingar. 
Palliativ vård innebär holistisk vård i ett läge då sjukdomen inte längre kan botas och vårdens enda syfte är en förlängning av livet. Tidsmässigt är vården inte knuten till den förestående döden och kan därför sträcka sig över flera år. Den centrala frågan är att lindra patientens smärta och andra symptom samt att fördjupa sig i de psykologiska, sociala, andliga och livsåskådningsrelaterade problemen. Vården syftar till att trygga patientens och hans anhörigas välbefinnande. 
Terminalvård avser hospicevård som ges omedelbart före det patienten avlider. 
Symptomatisk vård avser att alla symptom noga följs upp och behandlas oberoende av vilken sjukdomsprognosen är. 
Den etiska och juridiska grunden för hospicevården är naturligtvis den samma som den allmänna juridiska och etiska grunden för hälsovården. I Världsläkarförbundets deklaration om patientens rättigheter framhålls bl a att en döende patient har rätt till mänskovärdig hospicevård och hjälp så att döden blir så mänskovärdig och lugn som möjligt. 
Rätten till självbestämmande innebär att patientens samtycke krävs för vården. En per-son kan uttrycka sin vilja gällande vården i ett s k vårdtestamente. Testamentet kan förbigås endast om läkaren har starka grunder att anta att patientens viljeyttring inte är giltigt eller fast. Patientens senaste viljeyttring upphäver tidigare muntliga eller skriftliga vårdtestamenten. Ett skriftligt och bevittnat vårdtestamente är det säkraste sättet att uttrycka sin vilja och övertygelse. Närmare information om vårdtestamentet finns bl a på adressen www.stakes.fi och www.muistiliitto.fi. 
Rätten till hospicevård i hemmet och att få dö hemma är något som måste utgå från patientens egna önskan. Man måste förbereda sig i förväg inför detta. De anhöriga ska ges skriftliga anvisningar om arrangemangen och vem de ska hålla kontakt med. Också efter det patienten avlidit kan de behöva stöd. Till god vårdpraxis hör att ordna ett möte med de anhöriga. Samma principer tillämpas också i s k vårdhem. Barn som deltar i hospicevården behöver i likhet med barn som är anhöriga till patienter i hospicevård ett speciellt bemötande. 
I rapporten framhålls också att respekten för mänskovärdet inte upphör då patienten dör. Hospicevården omfattar också en värdig behandling av den avlidne.
ETENE:s rekommendationer om hospicevård har formulerats på följande vis:
1. Var och en har rätt till god och mänsklig vård, också då det inte längre finns någon bot. 
2. Patientens självbestämmanderätt ska respekteras i hospicevården. Bara i de fall att det finns motiverad grund att anta att patienten ändrat sin vilja i fråga om vården får man avvika från patientens vårdtestamente. 
3. Beslutet om hospicevården och vårdplanen ska bygga på samförstånd mellan patienten och den behandlande personalen.   
4. Det är viktigt att säkerställa att vården är kontinuerlig också då patientens mål ändras och patienten flyttas från en enhet till en annan. Då man övergår från kurativ (botande) vård till palliativ vård eller hospicevård är det därför viktigt att göra upp en plan som är så tydlig som möjligt och att planen skrivs in i patientens handlingar. Planen ska vara tillgänglig för alla som deltar i vården. I patientjournalen ska man använda tydliga begrepp som godkänts inom hälsovården. 
5. De enheter som förverkligar hospicevården ska ha förutsättningar för att genomföra den vårdplan som gjorts upp för patienten. Till de goda förutsättningarna räknas tillräckliga personalresurser, yrkeskompetens och lämplig utrustning så att vården kan genomföras på ett mänskligt och tryggt sätt.
6. Patienten har rätt att om han så vill dö hemma eller på en plats där han kan vara i närheten av sina anhöriga.   
7. Särskild uppmärksamhet ska fästas vid sådana patienter som inte har för-måga att besluta om sin vård själv både i egenskap av hospicepatienter och som hospicepatienternas anhöriga.
8. Oberoende av diagnos har alla döende rätt till god hospicevård. 
3. Rekommendation om gängse vård
En arbetsgrupp tillsatt av Finska Läkaresällskapet Duodecim och Suomen Palliatiivisen Lääketieteen yhdistys gav år 2008 ut rekommendationer om gängse vård av döende patienter (Käypä hoito-suositus: Kuolevan potilaan oireiden hoito). 
Rekommendationen koncentrerar sig på den medicinska behandlingen av symptomen och tar inte ställning till icke medicinsk vård och växelverkan som ändå anses utgöra en betydande del av vården i livets slutskede. Att vården ska vara helhetsbetonad framhålls bl a i ett meddelande som gavs ut i samband med rekommendationen: ”Symptomlindrande medicinsk behandling är endast en del av vården av den döende patienten. Den döende vill inte enbart ha smärtlindring utan behöver ofta också hjälp i sin otrygghet, ensamhet, ångest och känsla av att inte längre behövas. I livets slutskede är det viktigt att sörja också för de psykologiska, sociala, världsåskådningsmässiga och andliga problemen.” 
4. Efter döden 
Respekten för patientens mänskovärde upphör inte i och med dödsögonblicket. Också den avlidnas kropp ska bemötas värdigt och med respekt. De anhöriga ska ges möjlighet att i en värdig miljö i lugn och ro ta farväl av den anhöriga. De sörjande behöver också stöd. Helsingfors stad har utfärdat direktiv om hur de avlidna ska behandlas (Pysyväisohje T-Te1.18., Terveyskeskuksen yleiset toimintaohjeet vainajien käsittelyssä. Finns endast på finska).
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3.   VÄXELVERKAN MELLAN DEN DÖENDE PATIENTEN OCH VÅRDAREN 
Vid vården av döende patienter ökar vikten av växelverkan mellan patienten och vårdpersonalen. Den muntliga kommunikationen mellan patienten och vårdaren är mycket viktig. Också gester, distans och närhet mellan patient och vårdare och det som sker på det emotionella planet har stor betydelse. Om patienten vänder sig till dig i religiösa, existentiella eller livsåskådningsrelaterade frågor är detta ett förtroendebevis som du inte ska avvisa. Om patienten lider av ångest måste du ha tid att lyssna till honom. Ingen väntar sig att vårdpersonalen ska ha färdiga svar, men nog att man ska vara närvarande, lyhörd och redo att lyssna till patienten. 
Men hur ska man förhålla sig till svåra och känsliga frågor t ex hur patienten ska ta avsked inför uppbrottet och döden? Vad avses med stöd och tröst? Hur fungerar ”inlevelsefullt lyssnande?”
1. Stöd och omsorg  

Då hospicevården vidtar finns det inte längre något hopp om att patientens hälsotillstånd ska förbättras. Ändå kan man hjälpa och stöda patienten och visa mänsklig värme, omsorg och förståelse. Omsorg innebär ”att slå följe med den andra på den sista biten av livets väg”. Det gäller att se den andra mänskan, respektera, stöda, glädja, acceptera henne och ge henne styrka.
Allvarligt sjuka patienter behöver ofta stöd för att öka sitt självförtroende och känna sig tryggare. Eftersom sjukdomen innebär stora förändringar tär den också på jagbilden. Sjukhusmiljön leder till att den allvarligt sjuka blir osjälvständig. Om patienten är förvirrad eller oförmögen att tala är det viktigaste att du stannar upp, sätter dig vid sängkanten, smeker patientens händer och kanske nynnar någon bekant sång eller psalm. 
Den som är allvarligt sjuk vill ofta gå igenom sitt liv och fundera över det som varit viktigt, vad som varit smärtsamt och vad som hjälpt honom att ta sig igenom svåra situationer och perioder? Patienten skapar sin livshistoria med hjälp av sina minnen och berättelser. På detta sätt kan de enskilda bitarna i livets pussel falla på plats och ge en enhetligare bild av livet. Om man lyssnar noga och visar respekt för patientens livserfarenhet och livsvisdom kan vårdaren ge patienten en värdefull upplevelse av att också han har något att ge i samtalet. 
2. Funderingar och överväganden
Sjukdomen väcker många frågor. ”Varför drabbade sjukdomen mig? Hur kan ödet vara så här grymt? Hur kan Gud tillåta något sådant?” Eftersom det inte finns något allmängiltigt svar på dessa frågor måste patienten söka sina egna svar på frågorna eller nöja sig med att det inte finns någon orsak till att just han drabbats av sjukdom. Sjukdomen kan upplevas som ett slag av ödet – man måste ta emot det som ges. 
Sjukdomen kan upplevas som en hämnd eller ett straff. Ibland kanske det i bakgrunden finns verklig skuld, men oftast bottnar känslan i depression och patientens mindervärdeskänsla. Om patienten upplever sjukdomen som Guds straff leder det till trotsreaktioner. Men det finns också patienter som ser positivare på saken och upplever att Gud valt sjukdomen för att få honom att stanna upp och tänka på livets yttersta frågor. 
Patienter som t ex lider av levercirros eller lungcancer kanske upplever att de själv bär skuld till sin sjukdom. Ibland anser kanske patienten att det ligger onda makter, andar eller demoner bakom sjukdomen. Det religiösa språket kan för vårdpersonalen kännas främmande och talet om kampen mellan gott och ont som hotfullt. Ibland bottnar patientens språkbruk i psykiska problem. Medlemskapet i en strikt religiös grupp som överbetonar de religiösa orsakerna till sjukdomarna och deras karaktär kan ytterligare förvärra patientens ångest. 
Frågan ”Varför” orsakar ofta hjälplöshet också hos lyssnaren. Ändå är det viktigaste inte att finna svar på frågorna utan den rofyllda närvaron, att lyssna och visa empati samt att ge patienten möjlighet att uttrycka sina känslor. Känslorna lindras då man får berätta om dem. På så sätt blir det också lättare för patienten att klargöra vad sjukdomen egentligen gäller. Om du ger dig tid att lyssna till patienten upplever han att någon verkligen finns där för honom i depressionens mörker. Då patienten ges tid att hantera sina varför-frågor kan de med tiden få en ny form. ”Vad innebär sjukdomen för mig?” Ofta får dessa funderingar också patienten att undra över meningen med livet. 
Typiskt för existentiella funderingar är att man söker nya perspektiv, omformulerar målen, granskar sig själv och ställer sig frågan: ”Vad är det jag levt för? Vad finns det ännu kvar i mitt liv? Vad betyder döden för mig?” Dessa funderingar kan få oss att förstå den egna situationen och livets begränsningar. Man kan kanske se livet som en resa som också är både ansträngande och slitsam, en resa vars slutmål är döden. Varje liv är en unik helhet. För att gå i uppfyllelse kräver en sådan fundering ändå kontakt, empati och respekt. Det är bra om du som lyssnare funderar på vad som kunde hjälpa, trösta och stöda patienten i denna situation. 
3. Tröst och nytt hopp
Ofta ser man trösten som ett försök att få besvärliga känslor, t ex sorg, hat eller rädsla, att försvinna eller åtminstone minska. Men det är ändå snarare fråga om att hjälparen inte kan acceptera eller klarar av den andras svåra känslor. Det går lätt så att man som hjälpare försöker få patienten att tala om ljusare, trevligare saker och att tänka positivare. I själva verket försöker man få patienten att känna andra, och enligt hjälparens mening bättre eller rättare känslor än dem patienten i verkligen känner. 
Alla känslor, också de svåra, har en uppgift, ett syfte och en tidtabell. Det är naturligt att sörja då man förlorat eller håller på att förlora någon och att vara rädd då man står inför det okända, t ex döden. Det är viktigt att respektera patientens försvarsmekanismer, dvs defenser, som hjälper honom att hantera svåra frågor på det sätt och inom den tidtabell som passar just honom. Det kan hända att patienten inte förmår möta tanken på den egna döden utan förnekar den in i det sista. Det är vårdarens svåra och ibland kontroversiella uppgift att respektera patientens sätt att möta den egna döden på sitt eget sätt. 
Förtvivlan och hopp
Det är tungt att möta en deprimerad, ledsen patient som förlorat sitt hopp. Det finns inget konkret man kan göra för att underlätta situationen. Man kan inte ändra verkligheten och patienten har inget hopp om bättring eller att få komma hem. Att ge patienten ett orealistiskt hopp eller trösta honom hjälper inte. Patientens smärta kan inte tröstas bort. Det du som vårdare däremot kan göra är att finnas tillhands och godta patientens känslor. Så här skriver dansken Bent Falk i sin bok Att vara den du är: ”När två människor tillsammans ser på en svårighet i livet och tar den på allvar som en utmaning eller börda, sker det något med svårigheten, så att den blir lättare att möta. Det är många gånger den enda, den ena människan kan hjälpa den andra med – och det är inte så lite.” 
Om man kan ta emot de svåra känslorna kan man också småningom uppleva dem som verkliga. För patienten är det viktigt att gå igenom den egna livssituationen och fundera över vad som skett, varför det gått så och hur man ska leva i fortsättningen. Hjälparen kan styra samtalet t ex genom att fråga vad patienten upplever som svårast. 
För patienten är det viktigt att bevara någon form av hopp. Därför kan det vara viktigt att fundera över hur patienten tidigare i livet hanterat svåra situationer. Utöver de faktorer som stöder hoppet ska man beakta de frågor som utgör ett hot mot hoppet. Att finna meningen i livet och att förstå sjukdomens eller dödens betydelse kan vara hoppingivande. Som vårdaren kan du hjälpa patienten att acceptera livets realiteter som man inte kan ändra. Det finns inga färdiga lösningar eller svar. Viktigt är det patienten har att berätta och att han upplever att du lyssnat till honom.
4. Att tala om döden 
Vissa patienter och anhöriga vill diskutera döden med vårdpersonalen eller sjukhusprästen medan andra inte alls vill beröra döden på något sätt. Ibland är det lättare att ta upp frågan med en utomstående än med sina familjemedlemmar. De anhöriga vill skydda patienten och patienten å sin sida vill skydda dem mot den skrämmande tanken på döden. Trots det funderar säkert bägge parterna över dessa frågor. En utomstående kan hjälpa till så att samtalet kommer igång. 
Då man talar om dödsångesten, kan vårdpersonalen fråga och precisera vad patienten är mest rädd för i samband med döden. ”Livet tar slut, allt tar slut, jag måste lämna allt jag åstadkommit och måste avstå från min kära familj. Det finns så mycket som blev på hälft eller aldrig genomfördes. Vad kommer man att minnas av mig, lyckades jag åstadkomma något av värde medan jag levde?” 

Mänskan kan också vara rädd för själva dödsögonblicket. ”Jag hoppas att jag får gå bort i sömnen. Hur känns det att dö om man vet att just nu dör jag?” Många är rädda för smärta och ångest, oroar sig för att andningsproblem eller att de inte får tillräcklig smärtlindring om de inte längre klarar av att själv be om det. 
Att bli lämnad ensam i dödsögonblicket är skrämmande. Många anhöriga blir utmattade av att i flera dygn vaka vid den anhörigas sjukbädd. Det finns också sådana som hoppas att inga besökare dyker upp. Patienten kanske vill att man minns honom sådan han var i sin krafts dagar.
”Vart tar mänskan vägen efter döden, finns det en himmel eller ett helvete? Innebär döden slutet på allt, hur går det då för mig?”  De flesta av oss har under våra friska dagar någon uppfattning om eller bild av vad som sker efter döden. Då döden närmar sig kan det ändå uppstå tvivel och ovisshet. Det är något helt annat att tala om kyrkans läror än att tala om vad man själv tror på, vad man hoppas på och vad man befarar. Det okända man står inför kan leda till rädsla och osäkerhet. 
Det är svårt att tala om det som sker efter döden, eftersom ingen med säkerhet vet vad som händer. Därför kan det också kännas onödigt eller meningslöst att tala om det. Ordens innebörd är begränsad och knuten till den fysiska realiteten och tidens gång. Då man talar om tiden efter döden måste man ty sig till symboler för att på något sätt klä hoppet om ett liv efter detta i ord. Tyngdpunkten måste ändå vara lagd vid patienten och hans tankar. Då har vårdarens egna religiösa övertygelse eller tvivel inte någon större betydelse. Ingen väntar sig att du som vårdare ska ha färdiga svar men det är bra om du är redo att fundera över dessa frågor tillsammans med patienten och kan lyssna då patienten berättar om sin övertygelse, vad som är viktigast av allt i hans liv och vad han hoppas ska ske efter döden. 
 

De flesta av oss räds inför den oåterkalleliga och okända döden. Den troende eller kristna kan frukta eller sörja sin död. För många kan det kännas som en tröst om du läser ett stycke ur Bibeln eller sjunger någon andlig sång eller psalm. Denna möjlighet kan du gärna erbjuda patienten, det är inte pracka på honom något.
Det finns också patienter som väntar och vill dö, som längtar efter att lidandet ska få ett slut och att få komma till det himmelska hemmet. Varje kväll ber de om att inte behöva vakna upp till en ny morgon. Många patienter som kanske ringaktar den egna tron berättar ändå att de ber och hoppas på att efter döden få återse sina kära vänner och anhöriga som dött tidigare. De hoppas på frid och ett slut på smärtorna. Innerst inne har de, allt tvivel till trots, kvar en tro och ett hopp. Som vårdare kan du försäkra patienten om att tron som patienten mottog i dopet säkert är tillräcklig. Vid behov kan du läsa nådeförsäkran som finns i kyrkohandboken: ”I det heliga dopet blev du upptagen i Guds eviga nådeförbund, och vår Frälsare Jesus Kristus har lovat vara med dig alla dagar till livets slut.”  
5. Den kristna synen på sjukdom 
Mänskolivet är skört, oförutsägbart och ofullkomligt. Varje liv har ändå förutsättningar att vara gott, värdigt och betydelsefullt. Varje individ har ett okränkbart mänskovärde. Det behöver man inte förvärva eller förtjäna och det kan man inte heller förlora då man blir sjuk eller gammal. Tron kan ge mening åt existensen, visa vikten av att förlåta och bli älskad och accepterad. 
Den kristna tron ger inte rationella svar på frågan om lidandet, men talar om tröst och om att dela smärtan. Om patienten är rädd eller fylld av ångest kan man minnas den korsfäste Jesus ord: ”Min Gud, varför har du övergivit mig?” och ”Fader i dina händer lämnar jag min ande”. Kristus lämnar inte någon mänska ensam ens inför döden. 
Möjligheten att få träffa en sjukhuspräst borde erbjudas i god tid medan patienten ännu orkar tala. Vid sjukhusprästens besök kan man dessutom – om patienten vill – läsa ur Bibeln, be, fira nattvard eller sjunga andliga sånger och psalmer (se kapitel 6). En känd och trygg psalm eller bön kan förbereda patienten för den sista resan, också då patienten inte längre orkar tala. 
6. Vad kan vi lära oss genom växelverkan?
En ångestfylld och rädd patient förstår ofta bättre en blick och beröring än det talade ordet. Sjukdomen har en regredierande inverkan, men trots det måste patienten behandlas som en vuxen, värdigt och med respekt. Lyssna noga till det patienten har att berätta, precisera och fråga. Att lyssna innebär att du delar patientens sorger, överväger möjligheterna och skapar en trygg, lugn och förtroendefull atmosfär. Behandla patienten med respekt även om du kanske inte delar hans åsikter. 
Det är viktigt att patienten vet vad målet för vården är och hur man försöker uppnå dessa mål. Informationen ska ges på patientens villkor, på ett förståeligt språk utan krångliga medicinska termer. Man bör reservera tillräckligt tid för samtalet som ska föras på en plats där det är lugnt.
Man kan öva upp sin samtals- och intervjuteknik och förmågan till växelverkan. Utvärdera dina arbetsmetoder t ex genom att diskutera olika patientsituationer med arbetskamraterna. På så sätt kan du bedöma din förmåga och vilka alternativ det kanske funnits. Arbetshandledning i grupp eller individuellt kan vara till stor hjälp. 
Patienterna väcker också många känslor hos vårdpersonalen och det är bra att veta hur man ska bearbeta dessa känslor. Fundera över varför någon viss patient är irriterande eller varför det är så mycket lättare att visa en annan patient medkänsla. Vad beror det på att det är så svårt att tala om döden med patienten? Vilka känslor väcker den förestående döden hos mig.
Livserfarenheten gör oss medvetna om livets sårbarhet och om att så här kan det gå också för mig eller mina närmaste, jag är inte skyddad. Det är viktigt att man får tala om dessa tankar och känslor och gå igenom också sådant som kan kännas svårt. Man varken kan eller ska bära med sig allt man upplevt. Man kan också lära sig att lämna det som varit bakom sig. Det vore viktigt att lära sig lyssna till de egna gränserna och det egna yrket.   
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4.   KÄNSLOR SOM DEN FÖRESTÅENDE DÖDEN VÄCKER HOS PATIENTEN, DE ANHÖRIGA OCH VÅRDAREN  
Varje mänska upplever den egna döden på sitt eget sätt. Den ene är ångestfylld och rädd, den andre arg och förtvivlad in i det sista. Och det finns de som inte är rädda och inte har några önskningar. Någon kanske går genom flera sinnestillstånd och kriser. Men det finns vissa gemensamma drag och faser som följer på varandra, upprepas, varvas och blandas upp.  
Vid vården av den döende patienten är de anhörigas roll stor. Döden berör både den döende och de anhöriga. I bästa fall kan de anhöriga öka den döendes trygghetskänsla. De kan trots sin egen sorg trösta, lugna och skapa en bekant och rofylld atmosfär. 
För de anhöriga och dem som stått patienten nära innebär döden alltid en period av sorg, stora förändringar i livet och något slutgiltigt. I vissa situationer kommer döden som en väntad och efterlängtad befrielse. För de anhöriga kan döden t o m kännas som en lättnad. Men om de anhöriga själv upplever situationen som ångestladdad och otrygg förmår de inte heller vara till tröst för den döende. Personalens hospicekompetens innebär mer än att endast bistå den döende. Vårdarna måste också klara av att stöda och hjälpa de anhöriga och se deras behov. 
Känslorna som döden ger upphov till är betungande också för vårdpersonalen som kan identifiera sig med patienterna och deras anhöriga. Det är därför viktigt att bibehålla tillräckligt professionell distans till sina patienter för att kunna hjälpa dem och deras anhöriga och för att själv orka med arbetet. Man måste kunna bedöma vad man kan dela med de anhöriga. Dessutom måste man fundera över hur mycket information de anhöriga behöver och orkar ta emot. Det är bra om vårdpersonalen funderat på sitt eget förhållande till döden och kanske själv upplevt hur det känns att förlora en nära anhörig.
Döden är det största möjliga hotet för en mänska. Den orsakar en extrem nöd också då den är väntad, t ex hos allvarligt sjuka cancerpatienter eller mycket gamla och sköra mänskor. Döden förändrar också rollerna i familjen. Den tidigare så starka som gett de andra trygghet ligger nu för döden. Också då man åldras förändras rollerna. Vårdnadshavaren blir till vårdnadstagare. Bäst går det att ta till sig de nya rollerna för dem som har en god grundtrygghet. De har haft en tillräckligt trygg uppväxt och senare i livet har det för dem varit naturligt att i nödens stund be om hjälp, tröst, trygghet och omsorg. 
Men alla har det inte lika väl förspänt. Därför kan det vara svårt att förhålla sig tillitsfullt till den hjälp som erbjuds. Stödet från personalen känns inte riktigt, man kan inte lita på det eller har kanske svårt att ta emot det. Hos en del leder otryggheten till ett överdrivet behov av att klara sig på egen hand. Detta gäller särskilt personer som är vana att komma tillrätta på egen hand och därför kanske har svårt att visa sina känslor. Men det är bra om du som vårdare noterar att också dessa mänskor innerst inne är otrygga. I nödens stund behöver de och deras anhöriga precis lika mycket stöd och trygghet som de patienter som vågar ge uttryck för sitt hjälpbehov. 
1. Chock och förnekelse
Då man får veta att man själv eller en nära anhörig snart ska dö kan man försättas i ett chockartat tillstånd och vägra att ta till sig informationen. Chocken medför olika känslor, panik, överaktivitet, hjälplöshet, sömnlöshet och apati. Också psykosomatiska symptom ss svettning, darrning, uppkastningar, hjärtklappning och svindel kan förekomma.  

I chockfasen kan det hända att man vägrar ta emot eller förnekar vetskapen om döden. Man kanske tänker att det skett ett misstag. Det som komma skall är alltför hotfullt för att man ska vara redo att acceptera det. Att förneka hör till jagets vanligaste försvarsmetoder, ett sätt för mänskan att skaffa sig tid att anpassa sig till situationen. Mänskan tyr sig till förnekandet så länge det behövs. Jagets skyddsmekanismer ska aldrig med våld brytas. 
I denna situation vill man kanske byta läkare, söka bättre information eller ty sig till botgörare och alternativa behandlingsmetoder. Förnekandet kan också ta sig uttryck i att man förringar symtomen eller ihärdigt gör upp orealistiska planer för framtiden. Ibland kan förnekandet vara tillfälligt. För att orka vill patienten glömma den krassa verkligheten och tänka på något gladare. 
Också de anhöriga kan reagera på samma sätt och förneka sanningen. De strävar kanske till att fylla patientens tid med ”trevliga” och ”livsbejakande” saker. De föreslår utfärder, resor och besök av vänner. De anhöriga klamrar sig förtvivlat fast vid livet och den tidigare livsmodellen.
Hur ska vårdaren förhålla sig
Det viktigaste är att vårdpersonalen är närvarande och lugn. På så sätt kan man skapa trygghet och öka förtroendet. Patienten kan inte skynda på mötet med verkligheten. Det är viktigt att vårdaren accepterar den döendes förhållningssätt. Det lönar sig inte att stärka förnekandet, men man kan ändå acceptera patientens behov av förnekandet. Man kan uppmuntra patienten till att visa sina känslor. Försöka redogöra för realiteterna på ett hoppingivande sätt så att patienten får möjlighet att godkänna sanningen steg för steg.
Ibland har man som vårdare behov av att förneka döden. Man tänker kanske att man inte borde informera patienten om den annalkande döden. I bakgrunden ligger vårdarens egna rädslor. Också därför är det viktigt att man själv behandlat sitt förhållande till döden och bearbetat den egna förlusten.
2. Hat, bitterhet och ilska
De vanligaste reaktionerna då man inte längre kan förneka sanningen är hat, bitterhet och ilska. Det dyker också upp många varför -frågor. Hatet syns inte alltid och riktas inte alltid utåt. Detta kan bero på skuldkänsla för tidigare upplevd aggression. Undertryckt hat kan ge fysiska symptom eller riktas mot en själv, alltså inåt. Detta kan leda till självmordstankar eller vägran att ta emot behandling eller föda. Då sjukdomen och hatet som den obotliga sjukdomen orsakar söker sitt utlopp kan det undermedvetna hatet riktas mot Gud, läkarna eller vårdpersonalen. 
En ilsken mänska kanske frågar: ”var finns Gud nu, varför hjälper Han inte? Varför hör Han inte mina böner, för vilka synder ska jag bestraffas?” Döden känns orättvis och orimlig. 
Vreden kan ta sig många uttryck och vredesutbrotten kan orsakas av vad som helst. Den kan få patienten att trilskas och i värsta fall gå så långt att han slänger föremål eller blir rasande då någon av hans önskningar inte uppfylls. Vredesutbrottet kan orsakas av att patienten ser friska mänskor omkring sig eller t o m av de anhörigas besök. Vreden riktas ofta mot de närmaste och tryggaste mänskorna, dem i vars sällskap man vågar visa sin vrede. De som utsätts för vreden måste förstå att det bakom utbrottet ligger smärta och ångest. 
Hur ska vårdaren förhålla sig
Det kan vara svårt att stå ut med patientens eller de anhörigas ilska och därför bemöter man dem kanske med otåliga gester eller tråkig ton. Vårdaren kanske undviker patienten eller försvarar dem som skött honom och den vård som getts. Patienten kan beskyllas för otacksamhet eller åtminstone kan man tycka att han är otacksam. Men man måste ändå hålla i minnet att det finns situationer då patientens ilska kan vara berättigad. Dessa situationer måste skiljas från patientens interna processer. Det kan förekomma fel i vården och patienten får inte alltid bästa tänkbara vård. Misstag, försummelser och förseningar förekommer i all mänsklig verksamhet. Det är viktigt att lyssna och att precisera vad det är fråga om. Det kan visa sig att ilskan är berättigad och acceptabel. I vanliga fall är det skäl att medge det som skett och konstatera att allt inte alltid lyckas så som man önskat sig. Andra vårdare ska man ändå inte försvara eller skylla på.
Den döende och de anhöriga måste få ge uttryck för sin ilska utan att behöva vara rädda för att detta påverkar vårdpersonalens attityder. Försök sätta dig in i patientens situation och fundera på hur du själv skulle bete dig och hur du själv skulle känna dig i motsvarande situation. Särskilt viktigt är det att bevara sinnesnärvaron och att förhålla sig seriöst till patientens känslor och önskemål. Det är bra att ställa sig frågan: vad slags hjälp är det patienten vill ha av mig. 
3. Sorg
Sorgen är en reaktion på förlusten och avskedet. En allvarligt sjuk och döende patient har varit tvungen att lämna mycket av det som är viktigt och hör livet till. Man måste avstå från jobbet, sina hobbyer, sin rörelsefrihet och sitt oberoende. Ouppfyllda önskningar blir för alltid ouppnådda, mänskliga relationer bryts och slutligen förlorar den döende också sin egen kropp och sitt jag.
Sorgen kan vara saknad om den förknippas med idealisering och vemodiga minnen från det liv som varit. Den bittra sorgen är aggressiv och missnöjd. Patienten vill inte träffa någon, klandrar sitt arbete och livet i största allmänhet. Detta kan vara ett sätt att frigöra sig från viktiga band, föremål och mänskor. Sorgen kan leda till att man drar sig tillbaka till en egen värld. Patienten vill inte tala och vill inte ha stimulans i sin situation. Det är viktigt att den döende ges lugn och ro. Ofta är det viktigt att de anhöriga bara är stilla och närvarande. 
Det kan hända att patienten försöker dölja sin sorg för att inte visa svaghet. Om patienten ställer sådana krav på sig själv kan den uttryckta sorgen utgöra ett hot mot patientens jagbild. Den döende kanske drabbats av självömkan och om man då uppmanar honom att ”rycka upp sig” ger man samtidigt en signal att sorgen inte är godtagbar. Den döendes självömkan är en god orsak och om han så vill ska han få ge uttryck för sin sorg på detta sätt. 
4. Depression
Den döende och de anhöriga kan bli deprimerade. Depressionen förknippas med en känsla av att vara sämre, oförmögen och okunnig, minskad självkänsla och självförtröstan, hjälplöshet, självömkan och hopplöshet. ”Jag kan inte påverka”. Depressionen kan också bero på ogrundade och obestämda skuldkänslor. ”Jag duger inte till något...”. Sömnstörningar, aptitlöshet, trötthet och oklara smärtor kan också vara symptom på depression. Patienten kan vara likgiltig för sin omgivning, sin familj och sin hälsa och fundera över sitt förlorade mänskovärde och den svikande livsviljan eller bära på självmordstankar. Han kan tycka sig vara en börda för sina anhöriga.
Hur ska vårdaren förhålla sig
Hanteringen av depression kräver närvaro och uppmuntran till att tala om känslorna. ”Du ser deppig ut?” Man kan också ta upp positiva saker: ”Berätta om hur du lyckats i livet?” Den deprimerade kan också hjälpas av att man uppfyller någon liten önskan och respekterar hans rutiner. Om patienten försöker isolera sig kan det bero på att något tynger sinnet, något som borde redas ut. ”Du har varit mycket för dig själv och så tyst de senaste dagarna. Finns det något du vill tala om?” Att patienten drar sig inom sitt skal kan bero t ex på misstro, rädsla, depression, undertryckt hat, skuldkänslor eller att patienten känner sig övergiven. 
5. Samtycke eller underkastelse 
Om den döende enligt egna krafter och tidtabell får ge utlopp för de känslor han har gällande sjukdomen och döden kanske ångesten minskar och han kan uppnå sinnesfrid. Att acceptera döden kan ha olika nyanser: ”Mitt liv har varit rikt och jag är redo att lämna det” eller ”Jag måste foga mig i mitt öde...” 
Om man accepterat döden och uppnått någon form av själsfrid kan man blicka framåt, planera begravningen och utreda andra frågor som för de anhöriga är viktiga att veta och vilket hjälper dem senare. Att acceptera livets gång och se döden som en realitet är också en lättnad för de anhöriga. Patienten kan förbereda sig själv på ett liv utan sina anhöriga och våga fundera på hur det känns att återvända till ett tomt hem och komma tillrätta med vardagen sedan den anhöriga gått bort. Då processen mot döden är lång är den anhöriga ofta utmattad och trött på väntan. Då är döden en befrielse som på sätt och vis ger rätt att agera och göra något. 
Mänskans liv och förmåga att hantera svåra frågor tar ofta slut halvvägs. En del av patienterna vill inte tala och dela sina tankar om döden med någon annan. Andra kanske dör utan att ha bearbetat sin relation till döden. I sådana fall tar livet inte slut utan det avbryts. 
Hur ska vårdaren förhålla sig
Patienten och de anhöriga ska gärna diskutera hur de vill ha det då patientens hälsa försämras och han kanske inte längre förmår tala själv. Man kan tala om begravningen och andra praktiska arrangemang som aktualiseras efter patientens bortgång. Helsingfors kyrkliga samfällighet har gett ut ett litet häfte Då en anhörig gått bort (på finska Kun läheinen on poissa) som innehåller central information kring detta. Redan innan patienten avlidit kan man ge de anhöriga häftet eller till patienten om de funderar över dessa frågor. Också i häftet Sorgens tid (Suruaika) som delas ut på sjukhusen finns information om känslor som hör samman med sorg och anvisningar om var man kan söka hjälp och stöd i sin sorg.
6. Vårdaren i centrum för motstridiga känslor
Vårdpersonalen måste agera i centrum för motstridiga känslor och blir kanske föremål för manipulativa förslag och krav. Det gäller att agera med samtliga patienters bästa för ögonen. Därför är det i praktiken omöjligt att tillmötesgå alla förslag och krav. I svåra och hjälplösa situationer kanske patienten använder sig av s k splitting för att komma tillrätta med situationen. Detta innebär att patienten ser vårdarna som antingen onda eller verkligt goda. De goda vårdarna försöker man muta bl a med beröm för att knyta dem till sig så att de ger specialtjänster. Det kan också hända att patienten hotar med att besvära sig över vården. I så fall ska vårdaren försöka bedöma patientens vård och sitt eget agerande på basis av helhetssituationen och medicinska fakta. Ett lugnt samtal med patienten och diskussion med kollegerna om gemensamma verksamhetsrutiner hjälper personalen att fungera rättvist utan fara för manipulation eller hot. 
7. Om den anhöriga är ett barn eller en ungdom
Barn reagerar lätt på de anhörigas ordlösa kommunikation och den atmosfär som råder. Den vuxna ger genom sitt eget uppförande barnet rätt att visa sina känslor. Den vuxna kan signalera att vissa känslor inte är tillåtna och att det inte passar sig att känna dem eller att de vuxna just då inte förmår ta emot dem. Barnet undviker att göra sådant som kan få de vuxna att tappa koncepten. Hos barnen kan förbud ta sig uttryck i oförmåga att koncentrera sig, överaktivitet, sömnlöshet och allmän rastlöshet. Det förekommer också att barnet sover mer än vanligt. Barnet kanske vägrar se de förändringar sjukdomen orsakar hos den döende. Kanske barnet inte vill vara nära den döende utan föredrar sina egna lekar. Barnet kanske förtvivlat försöker hålla fast vid gamla modeller och försöker få med den vuxna. Att barnet återfaller i tidigare utvecklingsstadier är inte heller särskilt ovanligt. 
En viktig uppgift för vårdpersonalen är att signalera till barnet att det har rätt till sina frågor och känslor. Det är viktigt att skapa en förtroendefull relation till barnet och försöka ordna sådana situationer där barnet tryggt kan ställa sina frågor utan att behöva oroa sig för de vuxnas reaktioner. För barn kan det vara lättare att uttrycka sina känslor och tankar via lekar, teckningar och musik. Man måste ta reda på om barnet har tillräckligt nära vuxna med vilka det kan behandla den förestående döden och fundera över allt som skett. Ofta är det lättare för barnet att tala med en främmande vuxen. Då behöver barnet inte bära upp den vuxna eller bry sig om den vuxnas reaktioner. Vid behov kan barn i lekåldern och skolåldern få psykologhjälp via daghemmet eller skolan.   

Man måste gå särskilt varsamt och finkänsligt fram med barn i mellan- och högstadieåldern. Samtidigt måste man hålla i minnet att t o m en femtonåring ännu behöver mycket vuxenhjälp och stöd. Om man inte lyckas etablera en naturlig samtalskontakt på sjukhusavdelningen är det viktigt att man ger den unga information om andra hjälpande instanser. Man kan tillsammans med ungdomen t ex ringa psykologen eller sjukhusprästen och komma överens om en tid för ett första besök. Olika organisationer t ex Mannerheims barnskyddsförbund och Finlands Cancerförening har också beredskap att bistå med sorgarbetet. Församlingsarbetarna t ex präster, diakoniarbetarna och ungdomsarbetarna har också grundläggande färdighet i att stöda unga. 
Om det är en nära familjemedlem som dött klarar sig den unga inte ensam med sin sorg och därför får han inte lämnas ensam. Då mamman eller pappan i familjen gått bort är detta mycket tungt för den make som blir kvar. Hans eller hennes krafter går helt till att bearbeta den egna sorgen och komma tillrätta med vardagen. Då blir det kanske inte över så mycket kraft för att stöda barnens sorgearbete. Det är viktigt att vårdpersonalen hjälper till att få igång den processen. Sorgetiden sträcker sig ofta över flera år så barnet behöver stöd länge. 
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5.   ARRANGEMANG I SAMBAND MED HOSPICEVÅRDEN        
1. Allmänna arrangemang
Om möjligt ska hospicepatienterna ges ett eget rum som tryggar patientens lugn och privatliv. Om detta inte alls är möjligt ska patienten på avdelningen placeras i ett rum som är så lugnt och rofyllt som möjligt. Detta är viktigt också med tanke på de anhöriga så att de i lugn och ro kan tillbringa tid med patienten. Fördelen med singelrum är också att de anhöriga, om patienten så önskar, kan övernatta där. Till god hospicevård hör också att de anhöriga kan äta tillsammans med patienten. 
Försök ordna det så att hospicerummet är så lugnt och hemtrevligt som möjligt och beakta vid behov också patientens religiösa övertygelse. 
I slutet av hospicevården, då döden närmar sig, är patienten och de anhöriga ofta panikslagna eller rädda och rådlösa. Då är det bra om vårdaren kan vara på plats och stöda dem. Uppmuntra de anhöriga att visa sina känslor, att tala och röra vid patienten. Vårdaren kan gärna också regelbundet fråga hur patienten och de anhöriga mår. Dessutom kan vårdaren fråga patienten/de anhöriga om de vill att sjukhuspastorn eller en representant för den egna trosinriktningen ska göra ett besök. Om svaret är jakande ska vårdaren kontakta pastorn och be honom/henne komma eller vid behov kalla på en representant för patientens trossamfund.
Efter dödsfallet 
Kom ihåg att också de avlidna har ett mänskovärde och att de ska behandlas värdigt och respektfullt oberoende av vilken trosinriktning de tillhört. Helsingfors stad har gett ut allmänna direktiv om hur avlidna ska behandlas (PYSY ohje T-Te1.18). Det är mycket viktigt att den avlidna iordningställs värdigt och att rummet ordnas snyggt och att allt detta görs med respekt eftersom minnet av detta ofta stannar kvar hos de anhöriga. De anhöriga kan också, om de så vill, vara med om att ställa i ordning den avlidna. Om de inte vill delta och under tiden detta sker lämnar rummet ska de anvisas någon lugn plats där de kan vänta.  

2. Praktiska anvisningar om det andliga stödet till patienten och de anhöriga 
Om patienten och/eller de anhöriga vill det kan man förse rummet med en Bibel, psambok och en musikanläggning så de kan höra på lämplig musik Det är bra om man kan erbjuda t ex andlig och klassisk musik men naturligtvis ska patientens och de anhörigas önskemål beaktas. Man kan också fråga patienten/de anhöriga om de vill träffa pastorn som utöver samtal och bön också kan hålla en andakt eller nattvard hos patienten. Också någon av de anhöriga, en nära vän eller vårdaren kan hålla andakten. Varje kristen person kan i nödfall förrätta nattvarden. I kapitel 6 och bilaga 4 finns närmare anvisningar om olika bönestunder och förrättande av nattvard. Av personer som tillhör andra trossamfund kan man på motsvarande vis fråga om de vill att en representant för deras trossamfund kallas till platsen.
Efter dödsfallet kan man på avdelningen hålla en bönestund – en sorgeandakt – med bön, sång och bibelläsning. Om de anhöriga så önskar kan denna förrättning också hållas senare i sjukhuskapellet. Ofta förrättas sorgeandakten då den avlidna lagts i kistan och innan kistan flyttas från sjukhuset. Om prästen inte är på plats kan förrättningen också skötas av en anhörig eller sköterska. I bilaga 4 hittar du praktiska anvisningar, böner, psalmer och bibelställen. Det är mycket viktigt att de närvarande ges möjlighet att ge uttryck för sin sorg och de anhöriga uppmanas att ta det lugnt och stanna kvar hos den avlidna. Följ den praxis som gäller för respektive religiösa inriktning. 
6.   BÖNESTUNDER, BIKT OCH NATTVARD                              
1. Allmänt om bönen 
I nödens stund och i krissituationer har de kristna alltid i bön vänt sig till Gud med begäran om hjälp. För många är bönen naturligt och alldaglig. Det känns som en lättnad att tänka att Gud hör och att man alltid kan tala med Honom. Då man ber måste man inte alltid använda färdiga böner eller särskilda ord, bönen kan lika gärna vara tyst eller trevande ord, att stilla sig tillsammans, be om hjälp eller tacka.  

Många lärde sig redan som barn att be aftonbön, Fader vår och Herrens välsignelse. 
Gud som haver  barnen kär,

se till mig son liten är.

Vart jag mig i världen vänder,

står min lycka i Guds händer.

Lyckan kommer, lyckan går

du förbliver, Fader vår. Amen 

Fader vår som är i himlen.  
Vår Fader, du som är i himlen
Helgat varde ditt namn. 

Låt ditt namn bli helgat
Tillkomme ditt rike. 

Låt ditt rike komma
Ske din vilja, såsom i himmelen
Låt din vilja ske,
så ock på jorden. 

på jorden så som i himlen
Vårt dagliga bröd giv oss i dag,
Ge oss i dag vårt bröd
och förlåt oss våra skulder,    
för dagen som kommer
såsom ock vi förlåta 

Och förlåt oss våra skulder,

dem oss skyldiga äro,

liksom vi har förlåtit dem
och inled oss icke i frestelse,    
som står i skuld till oss.
utan fräls oss ifrån ondo. 

Och utsätt oss inte för prövning,
Ty riket är ditt  

utan rädda oss från det onda.
och makten och härligheten.  
Ditt är riket. Din är makten och äran
i evighet.  


i evighet
Amen 


Amen
Herren välsigne och bevare dig. 
Herren låte sitt ansikte lysa över dig
och vare dig nådig. 
Herren vände sitt ansikte till dig 
och give dig frid. 
I Faderns, Sonens och den helige Andes namn    
Amen
I slutet av psalmboken finns också orden till Fader vår och Herrens välsignelse. Dessa böner kan man använda om patienten vill be. Man kan också fråga patienten om det finns något han särskilt vill ta upp i bönen. 
Det finns färdiga formulär och förslag till bönestunder hos sjuka, döende eller döda. I bönestunden kan det utöver bönen ingå också sång och bibelläsning. 
Bönestunden kan hållas av en vän, anhörig, vårdare, präst eller någon annan person som läser textdelarna i formuläret. I slutet av detta häfte finns förslag till hur dessa bönestunder kan förverkligas (bilaga 4). 
2. Bönestund hos den sjuka  
(se bilaga 4)
Bönestunden kan förrättas på patientens eller de anhörigas begäran på avdelningen vid patientens säng eller om patienten kan flyttas till någon annan lugn plats. Syftet med bönestunden är att bekräfta den sjukas hopp och tro, att välsigna honom genom att lägga handen på hans huvud och att ge avlösning. 
Smörjelse med olja (se bilaga 4)
Under bönestunden kan man också ge smörjelse med olja. Detta görs framför allt om patienten inte längre kan ta emot nattvarden. Förrättningen kan ordnas på de anhörigas begäran också då patienten är medvetslös. Smörjelsen görs av en präst, en församlingsarbetare, församlingsmedlem eller vårdaren. Smörjelsen görs t ex med vanlig mat- eller olivolja. Den som ger smörjelsen doppar sin tumme i oljan och ritar sedan ett kors på patientens panna. 
3. Bönestund hos den döende 
(se bilaga 4)
Bönestunden är en försäkran om Guds närvaro i alla livets skeden och man ber om Guds beskydd i dödsögonblicket samt om hjälp för de anhöriga. Viktigast är en lugn närvaro och att lyssna till patienten och de anhöriga. Formuläret anpassas till de anhörigas önskemål och hur patienten mår. De anhöriga sporras att tala till och sjunga för patienten också om patienten är medvetslös.
4. Sorgeandakt efter det patienten avlidit
(se bilaga 4)
Då patienten avlidit kan man hålla en sorgeandakt. Som av namnet framgår är avsikten att ”följa” den avlidne på den sista resan. I andakten ber man för den avlidne och överlämnar honom i den Himmelske Faderns händer. Andakten kan förrättas av sjukhusprästen men de anhöriga kan också välja att hålla andakten kan i den egna kretsen. Vårdaren kan också fungera som textläsare. Andakten kan hållas på avdelningen eller i kapellet. I kapellet ordnas andakten ofta då den avlidna redan lagts i kistan, innan kistan förs bort från sjukhuset.
5. Bikt  
(se bilaga 4)
Det kan hända att patienten på sjukhuset börjar grubbla över något allvarligt eller svårt som inträffat under patientens livstid. Han kanske tycker att han agerat fel i någon situation och kommer inte loss från dessa tankar. Detta gör patienten orolig och betryckt. I sådana fall kan man erbjuda patienten möjlighet att bikta sig. 
Många talar i positiva ordalag om den katolska kyrkans bikttradition och förargar sig över att bikt inte förekommer i den lutherska kyrkan. Detta är dock inte korrekt eftersom man kan bikta sig också inom den lutherska kyrkan. I bikten bekänner mänskan sin synd och får förlåtelse för sina synder. Detta kan ske vid ett samtal på tu man hand med en annan kristen. Enligt den lutherska traditionen kan prästen, någon annan kyrkligt anställd eller vem som helst som hör till kyrkan ta emot bikten. På sjukhuset kan alltså också vårdpersonalen göra det.
Den som tar emot bikten har tystnadsplikt. Man får alltså inte för någon avslöja vad man hört i bikten. De frågor som varit uppe ska stanna mellan den som biktat sig, den som mottagit bikten och Gud. 
Bikten består av två delar, syndabekännelse och avlösning dvs syndaförlåtelse. Den som biktar sig berättar om det som tynger hans sinne. Bikten kan gälla någon konkret företeelse eller mer allmänt gälla den skuld den biktande känner. Den som tar emot bikten ger avlösning i Faderns, Sonens och den helige Andes namn. I bikten är det fråga om Guds förlåtelse. Bikten ger befrielse och gott samvete, vilket lindrar ångesten. I bikten kan man använda ett färdigt formulär med färdiga fraser för den som biktar sig och för den som tar emot bikten. Formuläret hittar du i bilaga 4. 
6. Nattvard 





Den evangelisk-lutherska kyrkan har två sakrament, dopet och nattvarden. Till grund för sakramenten ligger Kristi uppmaning. Nattvarden firas till minne av Kristi korsfästelse och uppståndelse. Den som tar emot nattvarden väljer själv vilken innebörd och vilka tankar som förknippas med nattvarden. Det är viktigt att nattvarden förmedlar budskapet att Gud är nära, förlåter allt och accepterar mänskan som hon är. Att fira nattvard är för många mänskor förknippat med någon viss händelse i livet eller vissa tidpunkter under kyrkoåret. Därför ordnar sjukhusen regelbundet nattvardsgång t ex till påsk. 
Brödet och vinet som används hjälper oss att bättre förstå nattvardens innebörd. Då man känner smaken av brödet och vinet väcks också hos patienter som lider och är i mycket dåligt skick minnen och tankar till liv. 
Nattvardsförrättningen
(se bilaga 4)  
Ibland ber patienten eller de anhöriga om nattvard. Också sköterskorna kan efter att ha bedömt hur patienten mår föreslå detta. Många tror att nattvarden är något som hör till det allra sista skedet av livet, men man kan erbjuda patienten nattvard när som helst under sjukdomstiden. Det är bättre att ge nattvarden då patienten ännu konkret kan delta. Det är ändå viktigt att beakta att förmågan att svälja inte är en förutsättning för att motta nattvarden. Om patienten inte kan svälja kan nattvardsförrättaren doppa oblaten i vinet och därefter fukta patientens läppar med oblaten.
Om möjligt ställs nattvardselementen på ett bord som täckts av en vit duk. På bordet kan man också ställa blommor och/eller ett ljus. Om man inte får tända levande ljus på avdelningen kan man t ex använda ett led-ljus. Om de anhöriga är närvarande ger man också dem möjlighet att motta nattvarden. Om man inte har oblater och vin tillgängligt kan man använda saft och kex eller ljust bröd. 
Om patienten ligger på sitt yttersta och ingen präst är tillgänglig kan patienten om han/hon hör till den evangelisk-lutherska kyrkan ges nattvard av vem som helst som bekänner sig till den kristna tron, alltså också av vårdpersonalen. På avdelningen ska man känna till var sjukhusets nattvardselement förvaras. 
I slutet av detta häfte finns ett nattvardsformulär (bilaga 4). Med nattvardskärlen följer också förenklade anvisningar för förrättande av nattvarden. 
Om patientens hälsa medger det är det bra om nattvarden föregås av syndabekännelse. Också för bikten finns det anvisningar i slutet av detta häfte (bilaga 4).
7. Kristna symboler och deras betydelse 
Om man vill att hospicepatientens och den avlidnas omgivning ska ha vissa kristna symboler är det viktigt att hålla i minnet att dessa symboler har sin betydelse och därigenom påminner oss om viktiga element i tron, de skänker tröst och stöd och ger oss trygghet. 
Den vita färgen
Den vita färgen symboliserar renheten. Vid dopet bär barnet en vit dopkolt som symboliserar Kristi helighet och renhet. Enligt den kristna tron har Kristus renat mänskan från allt, som skiljer oss från Gud. Därför kläs den avlidna också i vitt inför den sista resan. 
Ljus  
Skenet från ett ljus påminner oss om Kristus. Han är ljuset som lyser upp mörkret och sorgen. Kristus har övervunnit döden och uppstått från de döda. För den kristna symboliserar ljuset den levande Herrens närvaro. Ljuset symboliserar också bönen. Det skänker ro och vänder tankarna till Gud. Den levande lågan påminner oss också om det eviga livet.
Bibeln  
Bibeln på bordet vittnar om bestående trygghet och tröst. Den vittnar också om att Guds ord och löften är beständiga även om allt annat skulle försvinna. 
Kors 
Korset är den kristna trons viktigaste symbol och visar att vi tillhör kyrkan eller en kristen församling. I den kristna tron är det tomma korset en segersymbol. Genom sin död övervann Kristus döden och skänkte oss därmed hoppet om ett liv efter döden. Ett krucifix är en skulptur av den korsfäste Jesus.

Blommor
Blommorna påminner oss om Guds skapelsearbete, skönheten och alltings förgänglighet. Det är en vacker sed att placera färska blommor på den avlidnas bröst, på lakanet. 

8. Psalmer och Bibeltexter 
Psalmer
Virsikirja



Psalmboken
30 
”Maa on niin kaunis..."    

 

”Härlig är jorden…”

31
229
”Saa ehtoollinen Jeesuksen...”


”Vår Herres Jesu nattvard är…”
221
332
”Herraa hyvää kiittäkää...”



”Lova Gud i himmelshöjd…”
292
338
”Päivä vain ja hetki kerrallansa...”


”Blott en dag, ett ögonblick i sänder..”
391
341
”Kiitos sulle Jumalani...”



”Tack min Gud för vad som varit…”
306
397
”Kun on turva Jumalassa...”


”Tryggare kan ingen vara…”
390
462
”Soi kunniaksi Luojan...”



”Ljud högt, du psalm att lova...”
451

”Jag lyfter ögat mot himmelen...”
492
498
”Nyt kulkee halki korpimaan...”
-
517
”Herra kädelläsi...”

-
547
”Joka aamu on armo uus...”


”Herrens nåd är var morgon ny…”
510
548
”Tule kanssani Herra Jeesus...”


”Kom du med mig, min Herre Jesus…”
511
552
 ”Mua siipeis suojaan kätke...”


”Bred dina vida vingar…”

524
555
”Oi Herra, luoksein jää...”



”Bliv du hos mig, ty afton kommen är..”
522
571
”Jo joutui armas aika...”



”Den blomstertid nu kommer…”
535
631
”Oi Herra, jos mä matkamies maan…” 


”Nu får jag se dig, Frälsare kär...”
579
Raamatun kohtia  
Psalmi 
23
”Herra on minun paimeneni”

Psalmi
31:2-4,6     

”Herra, sinuun minä turvaan”

Psalmi
73:23-26
”Kuitenkin minä saan aina olla luonasi”

Psalmi 
91:1-2
”Korkeimman suojelus”

Psalmi
139:5-6
”Sinä suojaat minua...”

Jesaja
43:1-2
”Näin sanoo Herra, joka sinut loi: Älä pelkää...”

Johannes
3:16
”Jumala on rakastanut maailmaa...”

Johannes
11:25-26
” Minä olen ylösnousemus ja elämä...”

Room .
8:31-39
”Jos Jumala on meidän puolellamme...”

2 Kor.
5:1-7
”Me tiedämme, että vaikka tämä meidän maallinen
                         telttamajamme puretaankin, Jumalalla on taivaassa meitä
                                            varten ikuinen asunto…” 
1 Joh.
4:9-10
”Juuri siinä Jumalan rakkaus ilmestyi...”

Ilm

21:1-4
”Minä näin uuden taivaan ja uuden maan....”
I Bibeln

Psalm
23
”Herren är min herde”

Psalm
31:2-4,6
”Till dig, Herre, tar jag min tillflykt”

Psalm
73:23-26
“Dock förblir jag alltid hos dig”
Psalm
91:1-2
“Gud vår beskyddare”

Psalm
139:5-6
”Du omsluter mig på alla sidor…”

Jesaja
43:1-2
“Men nu säger Herren så, han som har skapat dig,…: 


Frukta inte…”

Johannes
3:16
“Så älskade Gud världen…”

Johannes
11:25-26
“Jag är uppståndelsen och livet…”

Rom
8:31-39
“Om Gud är för oss, vem kan då vara mot oss?”

2 Kor
5:1-7
”Vi vet att då det tält som är vår jordiska boning rivs ner, 




har Gud en byggnad åt oss i himlen…”

1 Joh
4:9-10
“Så uppenbarades Guds kärlek hos oss…”

Upp
21:1-4
“Och jag såg en ny himmel och en ny jord…”

 
7.   BILAGOR                                                                           
BILAGA 1. 
Beteckning på de religiösa och likartade samfunden


(Uskonnollisten ja vastaavien yhdistysten nimikkeitä)

BILAGA 2.
Respekterandet övertygelsen 

(Vakaumuksen kunnioittaminen)

BILAGA 3. 
Sorgens tid (Suruaika-lehtinen). Häftet kan delas ut till anhöriga 
BILAGA 4.
Kirkollisia toimituksia sairaalassa 

Kyrkliga förrättningar på sjukhuset

Rukoushetki sairaan luona  
Förbön för sjuka

Öljyllä voitelu 

Smörjelse med olja 
. 
Rukoushetki kuolevan luona 

Förbön för döende 
Saattohartaus eli rukoushetki kuoleman tapahduttua
            
Sorgeandakt när någon har avlidit

    
Rippi 

Bikt
Ehtoollinen 

Nattvard 
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