





Inngangsord

essi upplysingabaklingur er @tladur adstandendum peirra sem f4 likn-
andi uménnun vid lok lifs. T beklingnum er stuttlega gerd grein fyrir
peim breytingum sem verda 4 likamsstarfseminni undir @vilok, svo og
peim studningi sem stendur adstandendum til boda.

Liknandi medferd kallast st medferd sem veitt er pegar lekning er ekki mogu-
leg og sjikdémurinn liklegur til ad valda dauda fyrr eda sidar. Ordid "likn”, sem
merkir léttir frd prautum eda vanlidan, er notad yfir pad sem 4 ttlendum malum
kallast ”palliation” og er dregid af latneska ordinu fyrir méttul eda skikkju. Hagt
er ad sjd pessi ordatengsl fyrir sér 4 tvo vegu: Pétt ekki verdi rddist ad orsokum
6leknandi sjukdéms er hagt ad draga ar einkennunum eda ,hylja pau® eins og
skikkja eda méteull vaeri lagdur yfir pau. Einnig ma hugsa sér hlyjan méteul eda
képu til ad umvefja hinn sjuka med. Bidar pessar imyndir falla vel ad inntaki og
verklagi liknarmedferdar.

Pétt lekning sé ekki moguleg er pad reynsla min ar liknarmedferd ad margt
s¢ hagt ad gera til pess ad gera sjukdémsdstandid berilegra fyrir jafnt pann sjika
sem pig sem adstandanda. Liknandi uménnun felur i sér ad skapa ,,rymi par
sem sjuaklingurinn getur lifad med reisn og mestum mogulegum Iétti frd erfidum
einkennum allt fram { andldtid.
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Hvada breytingar verda a likamsstarfsseminni vid lok lifs?

”

langflestum dilfellum er pad ad deyja

haglitur og ekki dgnvekjandi atburdur.

Pad er edlilegt ad p sem adstandandi dttist

pad ad daudastundin verdi 4stvini pinum
erfid — og pd getur verid dkvedinn léctir { pvi
a0 hugsa til pess ad andldtsstundin er { flestum
tilfellum fridsel. Ofugt vid pad sem madur gati
haldid snaraukast yfirleitt ekki sjikdémsein-
kenni og vanlidan réte fyrir andldtid. Vissulega
geta erfid einkenni komid fyrir i addraganda
andléts en i flestum tilfellum m4d bregdast vid
pessum einkennum med videigandi medferd og
bta hinum sjtka berilega andldtsstund.

Preyta

[ addraganda andldts synir hinn sjiki yfirleice
minnkandi dhuga 4 umhverfi sinu samfara pverr-
andi meetti. Stundum ber 4 rugli eda é4ttun sem
kemur og fer.

Fyrstu merki um yfirvofandi andlat:

* Minnkandi dhugi 4 og vitund um pad sem
gerist { kring, s4 sjuki gerist meira og meira
einrenn.

* Dreyta sem ekki minnkar vid aukna hvild.

* Minnkandi matarlyst og drykkjarporf.

Frekari merki um yfirvofandi andlat:

* Dvagttskilnadur minnkar eda hettir.

* Dregur Gr medvitund.

* Grunn, 6regluleg 6ndun, hlé { 6nduninni.
* Andnaud.

* Kaldar, bldlitar hendur og fetur.

* Hreyfitruflanir/kippir/skjélfti og eirdarleysi.



Minnkandi matarlyst og drykkjarporf

[ addraganda andldts dregur Gr matarlyst og
drykkjarporf. Madur geti haldid ad ad hinum
sjuka fari aftur { addraganda andldts vegna skorts
4 nzeringu. [ raun er pvi 6fugt farid. S4 sjiki deyr
ekki vegna pess ad hann bordar hvorki né drekk-
ur; hann synir mat og drykk minnkandi dhuga
vegna pess ad hann er deyjandi.

Félk med éleknandi og stigvaxandi sjikdém
kemst ad lokum 4 pad stig ad likaminn getur ekki
lengur tekid upp eda nytt neringuna ar fzdunni.
Ef neringarinntakan er of mikil pegar pannig
hdctar veldur pad égledi og uppkdstum. Eins
getur ofmikil vokvainntaka, t.d. med vékvagjof
i 20, undir pessum kringumstedum leitt til upp-
sofnunar vokva i lungum og vidar, sem veldur
bjag og andnaud.

Med 60rum ordum: pad hjdlpar sjaldnast ad
gefa deyjandi manni neringu { 20 eda vokva.
Dvert 4 moéti er pad liklegt til ad gera dstandid
verra. Ekki er hagt ad snta ferlinu vid, sama
hversu mikid neringarefni eda vokvi er til stadar.
Versnandi dstand er yfirleitt ekki vegna skorts
4 naringu eda vokva - pad er sjikdémsistan-

did sem veldur pvi ad sjuklingurinn deyr. Hins
vegar er hegt - sem er gagnlegt fyrir sjukling-
inn - ad koma { veg fyrir purrk { munni med
pvi ad vaeta slimhadina { munninum. T raun er
munnpurrkur yfirleitt tilfinnanlegra vandamal
fyrir hinn sjika en porsti eda skortur 4 vokva.
Heilbrigdisstarfsfolk synir pér gjarna hvernig
veta md munn hins sjika ef pu dskar eftir pvi.

Pvagiitskilnadur og haegdir
Degar dregur ar likamsstarfsemi dregur einnig
ur pvagframleidslu og utskilnadi. Pvagid verdur
dokkt og rammt uns pad heettir ad skila sér. Ad
sama skapi dregur ur hegdum.

Oréleiki og 6rad vid lok lifs

Or4d og ruglistand er algengt einkenni vid lok
lifs. Orddid er pd afleiding pess ad hinn sjiki
getur ekki lengur hent reidur 4 umhverfinu vegna
slappleika. Or4d af sliku tagi verdur yfirleitt ekki
leeknad med lyfjum. Oft eru pd adrar rddstafanir
en lyfjagjof liklegri til pess ad réa hinn sjuka. Til
demis geta deyfd nzturljés eda vel synileg klukka
4 vegg veitt oryggiskennd. >>




Mannleg naervera réar

Pad getur verid mjog réandi ad einhver sitji
vi0 hlid hins sjika, haldi { héndina eda veiti
slakandi nudd. Réandi ténlist er lika oft vel
pegin og dhrifarik.

Skert medvitund en skilningarvitin
starfandi

[ addraganda andléts dregur yfirleitt ar medvit-
und hins sjika uns hin eda hann missir medvit-
und. Engu ad sidur m4 gera rdd fyrir ad skining-
arvitin, heyrn, snerting og jafnvel lyktarskyn
starfi ad einhverju leyti.

Detta pydir ad pd sem adstandandi ettir ad
ihuga ad tala vid - frekar en um - persénuna sem
er ad deyja. Snerting getur oft verkad réandi
pegar gatir 6rdleika hjd hinum sjika péee hann
svari ekki eda opni ekki augun.

Ondun

Algengt einkenni { addraganda andldts er breyting
4 6ndun, sem ymist verdur veikari, grynnri eda
oregluleg. Pad geta skipst 4 timabil med longum
ondunarhléum eda pdsum og reglubundinni 6n-
dun. AJ sitja yfir hinum sjika sem andar éregl-
ulega og velkjast { vafa um pad hvort hin eda
hann hefur tekid sinn sidasta andardrite getur
verid mjog ipyngjandi. Nefondunin verdur lika
oft greinilegri undir pessum kringumstedum,
nasavengirnir penjast ymist Gt eda nefid virdist
skreppa saman.

Surefnisgjof vid sevilok

Algengt er ad aukin afturfor med 6ndunarbreyt-
ingum hj4 hinum sjika { addraganda andldts veki
6hug hjd adstandendum. Edlilegt er pd ad hugsa
til pess ad hagt veri ad hjdlpa sjuklingnum med
strefnisgjof. I raun breytir hins vegar strefnis-
gjof litlu fyrir pann sjuka sem yfirleitt er ordinn
medvitundarlitill pegar svona er komid og finnur
ekki fyrir minnkadri sdrefnisupptoku. Ef hinn
sjuki aftur 4 méti er med medvitund og upplifir
andnaud geta yfirleitt litlir skammtar af morfini
veitt meiri létti en strefni.



Pannig er pad sjaldan vandamadl ef ekki er til
stadar sturefnisbiinadur vid umoénnun vid avi-
lok. En vitanlega er pad lidan hins sjuka sem
mestu mdli skiptir. Ef f6lk hefur notad strefni {
lengri tima getur pad vissulega valdid 66ryggi ef
surefnisgjof er hatt { addraganda andldts, jafnvel
pétt gagnsemi pess ad 60ru leyti sé takmorkud.
Pegar si sjaki er ekki lengur med medvitund
er hagt ad endurmeta notkunina med tilliti il
gagnsemi.

Hrygla

Stundum heyrast mjég dberandi 6ndunarhlj6d,
svokollud hrygla, { addraganda andldts. Pad staf-
ar af aukinni loftmétstodu vegna minnkadrar
upphreinsunar 4 slimi { efsta hluta 6ndunarvega.
DPessi hvasandi hljod geta verid 6pzgileg ad hlyda
4. En fyrir hinn sjika, sem oftast er medvitund-
arlitill pegar svona er komid, veldur petta ad
likindum litlum 6pagindum. Almennt er talid
ad litil 4steda sé til pess ad bregdast vid pessu
dstandi. Sérstaklega etti ad fordast ad soga slim-
hadina par sem pad ertir halsinn og dregur ekki
ur hljédunum. Ad lyfta hofdi og breyta stodu
sjuklings eru rddstafanir 6tengdar lyfjagjof sem
geta hjalpad { pessu tilviki.

Hud og likami

[ addraganda andlits dregur Gr bl6dfladi og -
limir geta pd kélnad og skipt litum. Hadin tekur
oft 4 sig gulleitan eda folan ble pegar dregur Gr
blédstreymi til hudar par sem likaminn forgangs-

radar bl6dfldi til innri liffera. Fetur og sidur
verda pd stundum bldflekkétr.

Hiti

Stundum kemur upp hiti hjd hinum sjika i ad-
draganda andldts. P4 getur slegid at auknum
svita 4 vidkomandi og farst hiti eda rodi { andlit
og 4 bak péte ttlimir séu kaldir. Ef 6liklegt virdist
ad hitinn valdi épzgindum tti undir pessum
kringumstaedum ad fordast ad gefa hitaleekkandi;
pad veri adeins liklegt til ad auka 4 svitamyndun.
Pannig verdur ad vega og meta gagnsemi gagn-
vart liklegum aukaverkunum.




Studningur fyrir adstandendur

dstandendur, fullordnir sem bérn,
eiga logbundinn rétt til upplysinga,
radgjafar og studnings. Pu sem
adstandandi dtt sémuleidis réte 4 pvi
ad fd upplysingar um hvernig best er hegt ad
annast um daudvona 4stvin.
Uménnunarfullerdi 4 stadnum leggur mat 4
og dkvedur studningsadgerdir utan sjikrahuss.
Umoénnunarfullerti kannar porfina 4 sérstokum
studningstrredum, s.s. heimaadstod, adstodar-
mann og porf fyrir vistun 4 hjikrunarheimili
til lengri eda skemmri tima. Umonnunarfulltrai
getur veitt upplysingar um pann studning sem
er til stadar { pinu sveitarfélagi. I sumum sveitar-
félogum eru einnig rédgjafar sjiklinga sem geta
veitt frekari upplysingar. Skilyrdi og stig fjirhags-
legrar adstodar, sem og vinnsluferli, eru mismun-
andi milli sveitarfélaga. Pu getur haft samband
vid matsadila uménnunar { gegnum skiptibord
sveitarfélagsins til ad fd upplysingar um per regl-
ur sem gilda { pinu sveitarfélagi.

Nanari upplysingar um studning vid nana
eettingja er ad finna &

Uménnunarbaetur
Til pess ad gera adstandendum kleyft ad vera frd
vinnu til pess ad annast sjikan dstvin dn pess ad
ganga 4 orlofsréttindi er mogulegt ad sekja um
svokalladar uménnunarbetur.
Umoénnunarbatur, eda bztur vegna umonn-
unar ndkominna einstaklinga, eru sampykke-
ar og greiddar ut af sensku almannatrygginga-
stofnuninni (Férsikringskassan). Leggja parf
fram leknisvottord til sensku almannatrygginga-
stofnunarinnar til ad hagt sé ad veita uménnun-
arbztur. Vottordid er gefid Gt 4 nafn sjuklings
og sent til sensku almannatryggingastofnuna-
rinnar sem sampykkir sidan greidslu bétanna.
Adstandendur geta sidan visad til pessa vottords.
Til ad fd beturnar greiddar parftu ad skrd hvort
pu viljir £ greidslur fyrir heila daga eda hluta ar
dogum. Hdmarksgreidsla sem hagt er ad greida
til @ttingja sjuklings er 100 dagar. Bétunum md
skipta milli adstandenda en eru adeins greiddar
einum adstandanda i einu. Leitadu til dbyrgs
leeknis med fyrirspurn um vottord vegna umsék-
nar um umdénnunarbeatur.

Nanari upplysingar er ad finna &



Légbundinn réttur & tengilid

vegna uménnunar

Sem adstandandi einhvers sem ndlgast evilok
4te pu réee 4 ad vera skipadur fulltrii eda tengi-
lidur sem skipuleggur og samremir uménnun
sjaklings. Skipulagningin atti ad vera med peim
hetti ad hin audveldi 6llum sem taka pdce i
umoénnuninni ad veita hana, jafnvel pé ten-
gilidurinn sé ekki tiltekur. Pegar porf er 4 ber
deildarstjéri 4 vidkomandi stofnun dbyrgd 4 pvi
ad folki sé skipadur slikur tengilidur. Leitadu til
heilbrigdisstarfsfolks, svo sem hjikrunarfredings
eda laknis, ef pa hefur hug 4 ad vera skipadur

tengilidur.

Hjélp og adstod

Pad er reynsla margra ad mikilvegasta hjdlpin sé
folgin { adstod vid afmorkud uménnunarverk-
efni. Adstodin getur verid margvisleg: hjdlp vid
personulegt hreinleti, pad ad kleda sig og hétta,
adstod vid maltidir, ferdir 4 milli stada, vandamal
med pvagleka eda legusdr. Einnig geta idjupjdl-
far, sjakrapjédlfarar og hjakrunarfredingar hjdl-
pad pér ad meta og profa ymis hjdlparteki sem
geta audveldad umonninina. Kostnadur vid slika
adstod er mismunandi eftir sveitarfélogum.

Nanari upplysingar um freedslu og studning vid
nana aettingja er ad finna § www.anhoriga.se




AQJ takast & vio hluti  6akvedinn tima

afdu { huga ad pa verdur ad hafa

uthald til ad takast 4 vid hlutina

allt til enda. Enginn veit ndkvaem-

lega hvernig veikindi munu préast.
Hj4 sumum einstaklingum tekur pad daga eda
vikur en hjd 6drum getur pad tekid mdnudi. Pvi
getur fylgt of mikid édlag ef pu reynir ad gera of
mikid strax { byrjun. Stig skuldbindingar verdur
ad vera sanngjarnt og raunheft.

Dér er velkomid ad reda vid starfsfélk hvernig
pa vilt f upplysingar um ymis mdl. Til deemis er
mikilvagt ad pua sért pess fullviss ad starfsfolkid
muni hafa samband vid pig ef breytingar verda 4
dstandi pess sjika sem kalla 4 nzrveru pina — og
getir treyst pvi ad pér sé sagt frd pvi ef pu attir
ekki ad yfirgefa sjuklinginn.

Jafnframt er mikilvagt ad vera medvitadur um
ad ofyrirsédir hlutir geta gerst. Sem ndinn attingi
geturdu aldrei dbyrgst ad pu getir verid til stadar
4 ddnarstundinni. Oft getur pad verid pannig ad
sjuklingurinn ,gripur tekiferid“ pegar enginn
er { herberginu. Pad eru pvi ekki pin mistok ef
pér tekst ekki ad vera til stadar nékvemlega 4
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augnablikinu pegar dstvinur pinn tekur sidustu
andartokin. P wttir ekki ad vera of hérd/hardur
vid pig sjélfa/n. Ekki vera hredd(ur) vid ad segja
starfsfélki frd pvi hvort pa vilt vera eda sofa { her-
berginu eda { ndgrenni deildarinnar. Yfirleitt er

hagt ad uppfylla slikar éskir.

Hversu langt er eftir?
- spurning sem er ekki haegt ad svara
Algeng spurning sem { grundvallaratridum er
omogulegt ad svara er: ,hversu langt 4 hinn sjaki
eftir? Heilbrigdisstarfsfélk tti ad fordast ad til-
greina dkvedinn tima vegna pess ad veruleg hetta
er 4 ad sjaklingurinn eda ndinn 2ttingi einblini 4
pann tima sem tilgreindur er sem ad likindum er
ekkir réceur. Sannleikurinn er sd ad enginn getur
vitad andldtsstundina med vissu.

Dess { stad er betra ad einbeita sér ad pvi ad gera
hvern dag eins gédan og mogulegt er midad vid
adstzdur.



Get ég farid i ferdalag?

Pad getur komid upp st stada ad pu hafir skipu-
lagt ferd eda annan atburd og sért ekki viss um
hvort pu getur eda porir ad fara frd sjiklingnum.
Vid pessar kringumstaedur er best fyrir pig ad
dkveda sjalf/ur hvad pa ettir ad gera. Pu ettir
ekki ad purfa ad hztta 4 pad ad finna fyrir pvi ad
pu forst i ferd 4 grundvelli ridleggingar einhvers
annars og sjd svo eftir pvi. Gagnlegt getur verid
a0 taka mid af pvi sem pui heldur ad sd sjuiki hefdi
viljad ad pu gerdir. Eda, pad sem er enn betra,
reyndu ad reda malid vid pann sjika ef mogulegt
er. Liklega mun s4 sjuki svara: ,,Audvitad attirdu
ad fara®. Pad er audvelt ad gleyma moguleikan-
um 4 pvi ad reda slik mél vid pann sjika i reynd.
Detta 4 einnig vid pegar pu situr vid hlidina 4
sjuklingnum i pogn og veltir fyrir pér hvad hann
eda hun er ad hugsa. Af hverju ekki ad spyrja?
Pad geti ordid mjog dnaegjulegt samtal.

Pegar 6llu er 4 botninn hvolft er mikilvagast
ad hugsa til pess hvernig pér myndi lida ef
sjuklingurinn deyr 4 medan pud varst { burtu.
Myndir pu sjd eftir pvi? Vegna pess ad pt getur
ekki sntid timanum vid.

Hafdu einnig { huga ad ndnir attingjar geta
tekid mismunandi dkvardanir og pad purfa ekki
allir ad hafa sému nilgun. Pad ad nd samkomu-
lagi vid sjuklinginn er ein leid til ad hjdlpa pér
ad standa med peirri dkvordun sem pu tekur. P4
skiptir ekki mali hvad adrir { kringum pig segja
eda hugsa.

Hvernig fordastu ad axla of mikla dbyrgd
eda sitja uppi med sektarkennd?

Sem ndinn @ttingi getur pu hjilpad starfsflki
sjukrahussins ad 4tta sig 4 dskum pess sjika sem
ekki getur tj40 sig pegar kemur ad skipulagningu
umoénnunarinnar sem er veitt. Pa getur sagt dlit
pitt 4 adstedum og hvort pér virdist per ridstaf-
anir sem gerdar eru edlilegar.

Hins vegar er pad dvallt 4 dbyrgd leknisins
ad dkveda hvort eigi ad beita eda jafnvel stddva
inngrip og rddstafanir sem geta lengt lif hins
sjuka eda dregid daudastridid 4 langinn. Pad er
mikilvagt ad pa vitir ad slikar dkvardanir eru 4
endanum aldrei 4 pina dbyrgd pé ad skodanir
pinar séu audvitad mikilvegar.




AJ finna adra gerd vonar

afnvel { adstzdum par sem lekning er ekki

lengur moguleg er hagt ad gera mikid til ad

tryggja hinum sjika einkennalétti og bari-

lega lidan. Lykilatridid er ad greina hvad

veitir sjuklingnum von. Slik von er kannski
ekki strax augljés, en vonin getur smdm saman
vaxid, jafnvel vid vonlausar adstzdur.

Mundu ad bida ekki of lengi med ad gera hluti
sem eru pér mikilvegir. Jafnvel p6 ad pér finnist
ad timinn sé nagur, pd ettirdu ad gera slika hluti
fyrr en seinna par sem enginn veit hvernig dstandid
mun préast pegar fram lida stundir.

Sjuklingi eda ndnum attingja atti aldrei ad finn-
ast peir hafi verid yfirgefnir. Starfsmennirnir eru
til stadar, vid pina hlid, til ad veita naudsynlegan
studning, lika 4 lokastigum lifsins.
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