





Forord

enne informationsfolder henvender sig til dig, som er pirorende
til én, der modtager palliativ indsats i den sidste del af livet. I
folderen beskrives kort, hvad der sker i kroppen, nar livet nermer
sig sin afslutning, men ogsa hvilken stotte du som parerende kan
fa og har ret til at fa.

Palliativ indsats er den indsats, som ydes, nar det desvarre ikke lengere er
muligt at helbrede en sygdom og nar sygdommen for eller siden vil fore til deden.
Ordet palliativ oversattes ofte med ordet lindrende, og det stammer fra det latin-
ske ord for kappe. Dette kan forstas pa to mader: Ved uhelbredelig sygdom kan
man ikke leengere fjerne arsagen til sygdommen, men man kan lindre symptomer,
’dakke” over dem som om man lagde en kappe eller frakke hen over dem. En
anden mdde at forstd det pd er med billedet pd en varm frakke, som patienten
svobes i. Begge forstielsesmader stemmer godt med arbejdsformen og malene for
den palliative indsats.

Selvom helbredelse ikke er mulig, er det min erfaring som leege inden for den
palliative indsats, at der kan ggres meget bide for at den, som er syg, og for at
du som pargrende kan have det s godt som overhovedet muligt i den givne
situation. Palliativ indsats handler om at skabe et ”rum”, som man kan leve i med
vellindrede symptomer og med verdighed, indtil livet rinder ud.
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Hvad sker der i kroppen i den sidste del af livet?

oden kommer i langt de fleste

tilfelde roligt og udramatisk.

Som parerende kan du méske

vare bekymret for, hvordan den

sidste tid vil blive — men det kan
maske give lidt ro at vide, at deden i de fleste til-
felde er rolig og udramatisk. Du teenker maske,
at den syge kun kan holde symptomerne i skak
indtil et vist tidspunke, hvorefter alt sa bryder
sammen, men sidan er det ikke. Somme tider
kan der opsta sveere symptomer, som er vanske-
lige at kontrollere. Men i de fleste tilfelde kan
personalet lindre symptomerne, sa den syge er
fri for smerter og andre generende symptomer
og i stedet oplever ro i sindet.

Treethed

Nir doeden narmer sig, fir den syge mindre
overskud og vil derfor miste stadig mere inte-
resse for sine omgivelser. Den syge sover mere
og gar mere og mere ind i sig selv. Somme tider
kan der opsté episoder med forvirrring, som kan
komme og ga.

Tidlige tegn pa nzert forestaende ded:

* Vigende interesse for/opmarksomhed pa
omgivelserne, man treekker sig mere og mere
ind i sig selv.

¢ En trethed, som ikke forsvinder, nir man har
hvilet sig.

* Man foler ikke lengere sult eller torst.

Sene tegn pa nart forestidende dod:

¢ Urinproduktionen aftager eller ophorer.

* Patientens bevidsthed svakkes eller patienten
bliver bevidstles.

* Overfladisk, uregelmassig vejrtreekning,
eventuelt med pauser.

* Rallende vejrtreekning.

* Kolige, blalige haender og fodder.

* Der kan vaere motorisk og psykisk uro.



Folelsen af sult og torst aftager

Folelsen af sult og terst 2ndres ogsé i den sidste
del af livet. Man kan sagtens tenke, at den syge
far det darligere fordi han eller hun er ved at do
af sult. Men faktisk er det lige omvendt. Den
syge dor ikke, fordi han eller hun ikke spiser
og drikker, den syge holder op med at spise og
drikke fordi han eller hun er dgende.

Alle, som har en uhelbredelig, fremadskriden-
de sygdom, havner for eller siden i en tilstand,
hvor kroppen ikke lzngere kan tage noget til sig
eller kan omsaztte den nering, den fir tilfort.
Hoyvis en, der er syg pé den made, far tilfort mere
naring, vil det fore til ubehag og opkastning-
er. Pd samme vis vil tilforsel af mere vaske, for
eksempel i et drop, risikere at medfere vaske-
ophobninger, somme tider i lungerne, med
andened til folge.

Det er saledes ingen hjalp for en, som er deen-
de, at fi naring eller vaske i drop. Tvartimod
risikerer det at gore tingene vaerre. Det er ikke
muligt at vende udviklingen uanset hvor meget
nering eller vaske patienten far. Forverringen
skyldes ikke mangel pa naring eller vaske, men
skyldes at den syge er ved at do af sin sygdom.
Det, man derimod kan ggre — og som vil vare

en god hjalp for den syge — er at lindre mund-
torhed ved at holde slimhinderne i munden
fugtige. Meget tyder pa, at mundterhed er et
storre problem end vaskemangel for den syge.
Hvis du ensker det, vil personalet gerne vise dig
hvordan du udferer en god mundpleje.

Urinproduktion og tarmfunktion

Nar kroppens funktioner svakkes og opherer,
kan ogsa nyrefunktion og urinproduktion blive
pavirket. Urinen bliver morkere (koncentreret),
indtil der ikke kommer mere urin. P4 samme vis
aftager mengden af afforing til slut og forsvin-
der ogsa ofte helt.

Angst og forvirring i dedsprocessen

Forvirring opstér ofte, nar livet nermer sig sin
afslutning. Forvirringen skyldes, at patienten
ikke har overskud nok til at "holde styr pa ting-
ene” og derfor bliver forvirret. Denne form for
forvirring kan som oftest ikke athjelpes med
medicin. I stedet for at give medicin kan man
gore andre ting for at berolige den syge. For
eksempel kan det hjelpe med en dempet nat-
belysning eller et tydeligt ur pa vaeggen. >>




Menneskelig tilstedevaerelse giver ro

Det kan virke beroligende for den syge, at
der sidder en ved siden af, som holder i hind
eller giver en afslappende massage. Beroligende
musik er ofte verdsat og effektivt.

Svxkket bevidsthed - bevaret

herelse og folesans

Det normale forlgb, nir et menneske er ved at
do, er at dets bevidsthed svaekkes og at det til
sidst bliver bevidstlgst. P4 trods af svakkelsen,
synes horelse, folesans og méske ogsd lugtesans
at veere bevaret ganske langt i processen.

Derfor er det vigtigt, at du som pargrende
husker at tale med — og ikke om — den dgende.
Mange alvorligt syge mennesker bliver beroliget
af bergring eller blid massage, selvom de ikke er
vagne.

Vejrtraekning

Et tegn pa, at den syge snart vil do, er at vejr-
trekningen bliver svagere, mere overfladisk og
méske ogsd uregelmassig. Der opstir pauser
i vejrtrekningen, og si gir den i gang igen.
Det kan foles meget belastende, nir man som
parerende sidder hos et sygt menneske og ikke
ved, om der kommer et ekstra dndedrag eller
¢j. Et andet tegn pa, at livet nermer sig sin af-
slutning, er nar nzseborene udvider sig ved vejr-
trekningen, si nasen fremtreeder mere spids,
smallere og somme tider blegere.

lit-behandling ved livets afslutning

Det er ikke ualmindeligt, at man som pérgrende
kan fole sig urolig, nir den syge far det dérligere
og begynder at trekke vejret anderledes.. Man
vil ofte og helt naturligt teenke pa, om den syge
ville have gavn af ilt, f.eks. via en slange i nasen.
Men egentlig er behandling med ilt i den sidste
del af livet oftest ikke afggrende, fordi den syge
ikke er ved bevidsthed og derfor ikke opfatter
den nedsatte iltning. Hvis den syge er ved be-
vidsthed og har andened, kan man i de fleste
tilfzlde give sma doser af morfin i stedet for ilt.
I praksis er det derfor sjeldent et problem, hvis



man ikke har adgang til ilt-behandling i den
sidste del af livet. Men det skal vere den syges
oplevelser, som bestemmer; s& hvis en person
har faet ilt-behandling i en leengere periode, mé
man ikke fjerne trygheden ved det i den sidste
del af livet, uanset argumenterne for og imod.
Nir den syge ikke leengere er ved bevidsthed, mé
brugen af ilt pa ny vejes op mod chancen for at
den syge oplever en virkning.

Rallende vejrtraekning

Nogle gange sker det i den sidste del af livet, at
den syge far en rallende vejrtreekning. Det skyl-
des slim, som bevager sig op og ned i luftvejene.
Som pérerende kan man opleve det belastende
med den rallende vejrerekning. Men den syge,
som har svaekket bevidsthed, generes hojst sand-
synligt ikke af denne rallen. Der er altsd ikke
behov for at gere noget for at fjerne den syges
rallen. Hvis man suger slim vk, vil det irritere
i halsen og det mindsker ikke den rallende vejr-
trekning. Det kan nogle gange hjelpe at heve
hovedgerdet og ndre den stilling, som den

syge ligger i.

Huden og kroppen

Et tegn pa, at blodcirkulationen pévirkes nar
doden er ner, er at hender og fodder bliver
kolige eller blalige. Et andet tegn er, at huden
bliver bleg eller gullig, fordi kroppen er nedt til
at prioritere blodforsyning til de vitale organer i
stedet for blodforsyning til vavene. Ben og talje-

sider kan blive blililla og plettede.

Feber

Somme tider kan den deende fi feber og bli-
ve svedig, varm, lidt blussende, mens fodderne
fortsat er kolde. Hvis den syge ikke er generet af
feberen, er der ikke behov for febernedsetten-
de medicin. Ogsa her mé fordele opvejes mod
ulemper.




Hvor kan parerende 3 stotte?

lle parerende, voksne savel som

born, har en lovbestemt ret til

at fi information, radgivning og

stotte. Du har ogsa ret til at fa in-

formation om, hvordan den syge
kan fa den bedst mulige hjelp.

En kommunal visitator vurderer og tildeler
stotteforanstaltninger uden for hospitalet. Visi-
tatoren vurderer ogsd behovet for for eksempel
hjemmepleje og hjemmehjelp, en stotteperson,
serlig bolig, eller ophold pd aflastningsplads.
Visitatoren kan informere om de muligheder
for stotte, som findes i din kommune. Visse re-
gioner har ogsd patientrdgivere, som kan give
yderligere information. Vilkir og niveau for
okonomisk hjzlp varierer ligesom sagsbehand-
lingen fra kommune til kommune. Du kan kon-
takte visitatoren via kommunens omstilling for
at fa information om hvad der er geldende i din
kommune.

Mere information om stette til parerende findes

pa

Hjzelp til pleje af parerende

For at du kan vere til stede hos den syge uden
at du skal atholde ferie, findes der mulighed for
at fa plejevederlag eller det, der i Sverige kaldes
“nirstiendepenning”.

Plejevederlag bevilges og udbetales af den
svenske “Forsikringskassan”. For at man kan
fa plejevederlag, skal skal indsendes en laege-
erklering til Forsikringskassan. Erkleringen
udstedes i patientens navn og indsendes til For-
sikringskassan, som derefter bevilger vederlaget.
Pirgrende kan derefter henvise til erkleringen.
For at fa plejevederlaget skal du selv angive, om
du ensker at fa vederlaget udbetalt for hele eller
dele af dagen. Pargrende har ret til plejeveder-
lag i hojst 100 dage. Vederlaget kan udbetales til
forskellige parorende, en ad gangen og ved for-
skellige lejligheder. Tal med den ansvarlige lege
og bed om en leegeerklering, hvis du er eller kan
blive interesseret i muligheden for at fi tildelt
plejevederlag.

Mere information findes pd



Lovbestemt ret til primaerkontakt

i sundhedsvaesenet

Som pargrende til en person, der naermer sig
livets afslutning, har du ret il en primerkon-
takt, som er ansvarlig for at koordinere og plan-
lzegge patientens pleje. Planlegningen skal sikre,
at det er nemt for alle, som deltager i plejen, at
vide hvordan den skal ydes, ogsd nar primer-
kontakten ikke er tilgeengelig. Hvis behovet op-
star, er lederen pa hver af de enheder, som pa-
tienten har kontakt med, ansvarlig for at udpege
en primerkontakt. Henvend dig til personalet,
f.eks. den ansvarlige sygeplejerske eller lege, hvis
du gerne vil have tilknyttet en primarkontake.

Hjzelpemidler

Mange pargrende oplever, at den vigtigste hjalp
bestar i konkrete losninger pa konkrete proble-
mer. Det kan dreje sig om forskellige hjelpe-
midler, som kan lette den personlige hygiejne,
dét at fa tojet af og pd, maltider, forflytninger,
problemer med inkontinens eller forebyggelse
og behandling af liggesar. Ergoterapeuter, fysio-
terapeuter, hjemmesygeplejersker og hjemme-
plejere kan hjelpe dig med at fi overblik over
og fa afprevet forskellige hjelpemidler, som for-
habentlig kan gore hverdagen lidt lettere. Om-
kostningerne forbundet med hjelpemidler kan
variere fra kommune til kommune.

Mere information om uddannelse og stette til
parerende findes pa www.anhoriga.se




At "holde til det” p& ubestemt tid

usk p4, at du skal kunne "holde

til det” igennem hele forlgbet.

Ingen kan vide pracist, hvor-

dan et sygdomsforlgb bliver.

For nogle handler det om
dage eller uger, mens det for andre handler om
méneder. Det kan derfor blive krevende for dig,
hvis du leegger for hardt ud helt fra starten. Din
indsats er du nedt til at holde pa et rimeligt og
realistisk niveau.

Tal gerne med personalet om, hvordan du
onsker at blive informeret om forskellige for-
hold. Det er for eksempel vigtigt, at du foler dig
forvisset om, at personalet vil kontakte dig, hvis
der sker @ndringer, som gor, at du skal komme
hurtigt til stede — eller at de siger til, hvis de ikke
mener, at du ber forlade den syge.

Samtidig er det vigtigt, at du ger dig klart,
at der kan opstd uforudsete ting. Du vil aldrig
som pargrende kunne garantere, at du vil vere
dér nar patienten der. Ofte ser man, at den syge
“griber chancen” for at give slip, nir der ikke
er nogen til stede. Det er derfor ikke en fallit,
hvis du ikke kommer til at vere til stede lige
pracist, nar deden indtreder hos et menneske,
som du elsker. Du m3 ikke vere for hird ved
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dig selv. Du skal ikke vare bange for at sige til
personalet, hvis du gerne vil blive eller overnatte
pa stuen eller i nerheden af afdelingen. Sidanne
onsker kan som regel opfyldes.

Hvor lang tid er der igen?
- et sporgsmal, som ikke kan besvares
Et almindeligt spergsmal, som i princippet er
umuligt at besvare, er "Hvor lang tid har den
syge igen?” Personalet ber undlade at svare spe-
cifikt da risikoen er stor for, at man som syg eller
parerende indstiller sig pd et angivet tidsrum,
som oftest ikke kommer til at passe. Sandheden
er, at ingen med sikkerhed kender svaret.

I stedet er det bedre, at man holder fokus pa at
gore hver dag si god som mulig under de givne
omstendigheder.



Kan jeg tage ud at rejse?

Somme tider har du som pérgrende planlagt rej-
ser eller andre begivenheder, og du kan fele dig
usikker pa, om du ter rejse vk fra den syge.
Kan jeg rejse? Tor jeg rejse? Det er bedst, at du
selv beslutter, hvad du skal gere. Der er ingen
grund til at risikere en folelse af, at du fulgte en
anden persons rid om at rejse og sd siden fortred
det. Hvis du er usikker pa, om du skal rejse, kan
det vere et godt rdd at overveje, hvad du tror,
den syge ville have gnsket, at du skulle gore. El-
ler endnu bedre, tal med den syge om det, hvis
det er muligt. Ofte vil svaret veere: "Selviolgelig
skal du tage afsted!”. Man glemmer s& nemt lige
den mulighed, at tale med den som er syg. Det
gelder ogsa, nar du sidder i stilhed ved siden af
den syge og spekulerer pd, hvad han eller hun
ligger og tenker. Sporg! Det kan gi hen og blive
en fin samtale.

Men det vigtigste er nok, at du merker efter
selv, hvordan det vil foles, hvis den syge dor,
mens du er vek. Ville du fortryde? Du kan ikke
skrue tiden tilbage.

Husk ogsid pa, at forskellige pargrende kan
treeffe forskellige valg, alle behover ikke gore det
samme. Det kan hjelpe dig med at st fast ved

din beslutning, at du fir talt ud med den syge.
Sa betyder det ikke noget, hvad andre omkring

dig eventuelt siger eller mener.

Hvordan undgar du at fele dig

ansvarlig eller skyldig?

Som pérerende kan du, nir det gelder planleg-
ning af plejen, hjelpe personalet med at forstd
hvad den syge ville have onsket sig, hvis han
eller hun havde kunnet tale for sig selv. Du kan
ogsa fortelle om din egen oplevelse af situation-
en og om den plan, som foreslis eller overvejes,
virker fornuftig.

Derimod er det altid leegens ansvar at beslutte,
om man skal undlade eller afslutte livsforleng-
ende behandling. Det er vigtigt, at du er klar
over, at ansvaret for dette, selvom din holdning
selvfolgelig er vigtig, aldrig kan palegges dig.




At finde et andet hdb

elvien situation, hvor helbredelse ikke

lengere er mulig, kan der gores meget

for at sikre, at den syge er godt lindret

og oplever ro i sindet. Det gelder om

at finde ud af, hvad der giver patienten
hab. Dette hib er maske ikke umiddelbart ind-
lysende, men hibet kan vokse gradvist frem selv
i en tilsyneladende hables situation.

Husk at I ikke skal vente for lenge med at
gore ting, som er vigtige for jer. Selvom I regner
med, at der er god tid, skal I veere varsomme, for
ingen ved, hvad der vil ske i den narmeste tid.

Som syg eller pirgrende ma man aldrig fole
sig forladt. Personalet er dér, ved din side, for at
give dig den nedvendige stotte, ogsa i den sidste

del af livet.
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