





Forord

et hir informationshiftet vinder sig till dig som 4r nirstaende
till ndgon som fér palliativ vird i livets slutskede.

I hiftet beskrivs kortfattat vad som hinder i kroppen under
livets sista tid men ocksa vilket stdd man kan och har ritt atc
fd som nirstiende.

Palliativ vard dr den vard som ges nir det tyvirr inte lingre ir mojligt att
bota en sjukdom och sjukdomstillstandet forr eller senare kommer att leda
till doden. Ordet palliativ 6versdtts ofta med ordet lindrande och kommer
av det latinska ordet for mantel. Liknelsen kan tolkas pa tva sitt. Vid obotlig
sjukdom kan man inte lingre undanréja orsaken till sjukdomen men man kan
lindra symtom, skyla 6ver dem”, som om man lade en mantel eller kappa
over dem. En annan association ir bilden av en virmande kappa att svepa in
den sjuke i. Bada liknelserna stimmer vil in pé arbetet och malsittningen med
palliativ vird.

Trots att bot inte dr majlig finns det, utifrin min erfarenhet som likare i
palliativ vird, mycket man kan gora for att den som ir sjuk och du som ir
nirstdende ska ha det si bra som det gar i den situation som ir. Palliativ vard
handlar om att skapa ett "rum” i vilket man kan leva, lindrad frin eventuella
symtom, och med virdighet, till dess det 4r dags att limna det hir livet.
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Vad hander i kroppen i livets slutskede?

tt do dr i de allra flesta fall nigot
lugnt och odramatiskt. Du som
nirstiende kanske oroar dig for
hur den sista tiden ska bli — men
det kanske kan lugna lite grann
med vissheten att doden i de flesta fall 4r lugn
och odramatisk. Det ir inte som man kanske
kan tro att den som ir sjuk bara kommer lyckas
hilla symtomen i schack fram till en viss punkt
da allt brister. Ibland kan det uppsta besvirliga
symtom som kan vara svara att kontrollera. Men
i de flesta fall kan personalen dimpa symtomen
sd att den sjuke slipper ha ont, eller besviras av
andra symtom, och istillet uppleva sinnesro.

Trotthet

Nir déden niarmar sig blir den som ir sjuk pé
grund av minskad ork allt mindre intresserad av
sin omgivning. Man sover mer och gir mer och
mer in i sig sjilv. Ibland uppstér inslag av forvir-
ring som kan komma och gi.

Tidiga tecken pa férestaende déd:

* Avtagande intresse f6r/minskad uppmirk-
samhet pa omgivningen eller hindelser runt
omkring, man gar alltmer in i sig sjdlv.

* En trotthet som inte gir att vila bort.

* Avsaknad av hunger och torst.

Sena tecken pa niira férestaende déd:

¢ Urinproduktionen avtar eller upphér.

* Den som ir sjuk blir medvetandesinkt
eller medvetslos.

* Yilig, oregelbunden andning, eventuellt
andningsuppehill.

* Rosslig andning.

e Kalla, blimarmorerade hinder och fotter.

¢ Eventuell motorisk oro och plockighet.



Hunger och térst avtar

Aven hunger och tdrst paverkas i livets slutske-
de. Det ir ldtt att tinka att férsimringen beror
pa att den som ir sjuk haller péd att svilta ihjal.
Men i sjilva verket ar det tvirtom, den som ir
sjuk dor inte for att han eller hon inte dter och
dricker, den som ir sjuk slutar att dta och dricka
for att han eller hon 4r pa vig att dé.

Alla minniskor som har en obotlig, fortskri-
dande, sjukdom hamnar for eller senare i ett till-
stind da kroppen inte lingre kan ta till sig eller
konsumera den niring som ges. Om den som
ar sjuk i det laget fir mer niring leder det dill
illaméende och krikningar. P4 samma sdtt ris-
kerar mer vitska, exempelvis dropp, att leda till
vitskeansamling i bland annat lungorna, med
andnod som f6ljd.

Det ir allesi ingen hjilp for den som ir
doende att f& niringsdropp eller vitskedropp,
tvirtom riskerar man att forvirra situationen.
Forloppet gir inte att vinda oavsett hur myck-
et ndring eller vitska som tillfors. Forsimringen
beror inte pa nirings- eller vitskebrist utan pa
att sjukdomstillstindet haller pa att leda till att
en minniska dor. Vad man diremot kan gora
—och som ir till god hjilp for den som ir sjuk —

ar att lindra muntorrhet genom att fukta mun-
slemhinnan. Mycket talar f6r att muntorrheten
ar ett storre problem 4n bristen pé vitska for den
som ir sjuk. Personalen visar girna hur man kan
utféra munvird om du 6nskar.

Urinproduktion och tarmfunktion

Nir kroppsfunktionerna avtar och upphér att
fungera péverkas dven njurfunktion och urin-
produktion. Urinen blir mérk (koncentrerad)
innan den upphér helt. PA samma sitt avtar
mingden avféring mot slutet och upphor ofta

helt.

Oro och férvirring i déendefasen

Forvirring dr ett vanligt tillstind i livets slutske-
de. Forvirringen beror pa att krafterna inte rick-
er till for ate “hélla ihop” tillvaron och da blir
den sjuke forvirrad. Den hir typen av forvirring
gar oftast inte att behandla bort med likemedel.
Istillet for likemedelsbehandling kan man gora
andra saker for att lugna den som ir sjuk. Man
kan till exempel ha en nattlampa med ett svagt
sken, eller si kan en tydlig klocka pa viggen un-
derlitta. >>




Mansklig n&rvaro lugnar

Att nagon sitter hos den som ir sjuk, haller
handen eller ger avslappnande massage kan
lugna. Lugnande musik ir ofta uppskattad och
effektivt.

Minskad medvetenhet men

hérsel och kénsel kvar

Det normala forloppet nir en minniska héller
pa att do dr att medvetandet minskar och att
personen till sist blir medvetslos. Trots avtagan-
de formagor fungerar troligen ofta horsel, kinsel
och kanske till och med lukt ganska linge.

Det hir gor att du som nirstiende kan behova
tinka pd att tala med och inte om den som ir
ddende. Minga svért sjuka lugnas av beréring
eller taktil massage trots att de inte 4r vakna.

Andning

Ett tecken pd att den sjuke ir i livets slutskede 4r
att andningen blir svagare, ytligare och eventu-
ellt ocksd oregelbunden. Den gér pauser for att
sedan komma iging igen. Som nirstaende kan
det kdnnas mycket anstringande att sitta hos
den som ir sjuk och inte veta om det ska kom-
ma ett andetag till eller inte. Ett annat tecken
i livets slutskede @r att nisborrarna vidgas, nis-
vingeandning, som ocksd kan upplevas som att
nisan blir spetsig, smalare, ibland vitare.

Syrgasbehandling i livets slutskede

Det ir vanligt att man som nirstdende kidnner
sig stressad ndr den som ir sjuk forsimras och
andningen péaverkas. En vanlig och naturlig fun-
dering dr om den som ir sjuk skulle vara hjilpt
av syrgas pa till exempel grimma. Men i sjilva
verket ir syrgasbehandling i livets slutskede
oftast inte avgorande eftersom den som ir sjuk
inte 4r medveten och dé inte kan uppfatta den
nedsatta syresittningen. Om den som ir sjuk ar
vid medvetande och upplever andnéd kan, i de
allra flesta fall, laga doser av morfin ersitta syr-
gas pa grimma.



Dirfor dr det i praktiken sillan ett problem
om det inte finns tillging till syrgas vid vird
i livets slutskede. Men det 4r den sjukes upp-
levelser som styr, si om personen sedan ling
tid haft syrgas maste man inte avstd frin den
tryggheten i livets slutskede oavsett argument.
Nir den sjuke inte lingre 4r vid medvetande
far insats pa nytt vigas mot chans till upplevd

effekt.

Rossel

I vissa fall uppstér en rosslighet precis i slutskedet
som beror pd att slem aker upp och ner i luft-
roren. Man kan som nirstaende ibland kiinna sig
stressad 6ver denna rosslighet. Men den som inte
ir vid medvetande besviras med stérsta sanno-
likhet inte av denna rosslighet. Slemmet/rosslig-
heten behéver alltsd inte nddvindigtvis tas bort.
Att suga bort slem retar i svalget och minskar
inte rossligheten. Hojd huvudinde och liges-
dndringar dr icke-farmakologiska atgirder som

kan hjilpa.

Hud och kroppen

Ett tecken pa att blodcirkulationen paverkas nir
doden dr nira forestdende dr att hinder och fot-
ter blir kalla eller morknar. Ett annat tecken ir
att huden blir blek eller gulaktig eftersom blo-
det inte orkar ut i vivnaden nir kroppen maste
prioritera de vitala organens blodférsorjning.
Ben och flanker (midjan) kan bli lite blalila och
flackiga.

Feberreaktion

Ibland fir den som ir doende en feberreaktion,
han eller hon blir svettig, varm, lite rosig, medan
fotterna fortfarande ir kalla. Om den som ir
sjuk inte dr besvirad av febern behévs inte feber-
nedsittande likemedel. Aven hir far nytta vigas
mot besvir.




Vilket stdéd finns for narstdende?

lla nirstiende, vuxna sivil som

barn, har en lagstadgad ritt att

fi information, rid och stéd. Du

har dven ricc ate fa information

om hur den som ir sjuk kan fa
stdd pé bista sitt.

Kommunens bistindshandliggare utreder
och beslutar om stédinsatser utanfor sjukhuset.
Bistindshandliggaren utreder ocksd behov av
exempelvis hemtjinst, ledsagare, avlosning i
hemmet, sirskilt boende, korttidsboende eller
vixelvird. Bistandshandliggaren kan dven ge
information om vilket stdd som finns i din kom-
mun. Vissa landsting har ocksd patientombud
som kan ge ytterligare information. Villkoren
for och nivéer pd ersittning liksom handligg-
ningsrutiner varierar i kommunerna. Man kan
kontakta bistindshandliggaren via kommunens
vixel fér information om vad som giller i sin
kommun.

Mer information om stéd till nérstdende finns p&

Nirstaendepenning
For att du ska kunna finnas hos den som ir sjuk
utan att behova ta ut semester finns det mojlig-
het att fa nirstiendepenning.
Nirstaendepenning beviljas och betalas ut av
Forsikringskassan. For att fi nirstiendepenning
behovs ett likarintyg som limnas till Forsik-
ringskassan. Intyget utfirdas i den sjukes namn
och skickas in till Forsikringskassan som dir-
efter beviljar nirstiendepenning. Som nirstaen-
de hinvisar ni sedan till ett och samma intyg.
For att fa ersittningen behover du sjilv anmala
att du onskar ersittningen for hel eller del av
dag. Maximalt har nirstdende till den som ir
sjuk rite till 100 dagar. Ersittningen kan tas ut
av olika nirstdende, en dt gingen och vid olika
tillfallen. Tala med ansvarig likare och be om ett
intyg om du ir eller kommer att vara intresserad
av mojligheten att ta ut nirstdendepenning,.

Mer information finns pa



Lagstadgad ritt till fast vardkontakt

Som nirstdende i livets slutskede har du rice «ill
en fast vardkontakt som ska ansvara f6r samord-
ning och planering av varden. Planeringen ska
utformas s att det dr ldte for alla som deltar i
varden att veta hur den ska genomféras dven
nir den fasta vardkontakten inte ir pa plats.
Om behov uppstar ir det verksamhetschefen,
pa varje verksamhet som den sjuke har kontake
med, som har ansvar for att en fast virdkontake
utses. Tala gidrna med négon i personalen, till ex-
empel ansvarig sjukkoterska eller likare, om du
skulle vilja ha en fast virdkontakt.

Hjilpmedel

Mainga nirstdende upplever att det vikeigaste
stodet dr konkreta l6sningar pa konkreta pro-
blem. Det kan handla om olika hjilpmedel som
kan underlitta personlig hygien, av- och paklad-
ning, madltider, forflyttning, inkontinenspro-
blem eller att forebygga/behandla trycksar. Det
dr arbetsterapeuten, fysioterapeuten (sjukgym-
nasten), sjukskéterskan och omvardnadsperso-
nalen som kan se 6ver och hjilpa er att préva ut
olika hjilpmedel som forhoppningsvis kan gora
vardagen lite enklare. Kostnaden for hjilpmedel
ir olika i olika kommuner.

Mer information om utbildning och stad till
narstdende hittar du pa
www.anhoriga.se




Att "orka” pa obestdmd tid

dnk pé att du maste kunna "orka”

hela vigen. Ingen vet exakt hur

ett sjukdomsforlopp kommer

att vara, for vissa handlar det

om dagar eller veckor, fér andra
kan det handla om manader. Dirfor kan det bli
arbetsamt om du ldgger i en alltfor "hog vixel”
redan frin borjan. Nivin maste vara rimlig och
realistisk.

Tala girna med personalen om hur du vill ha
information om olika saker. Det ir till exempel
viktigt att du kinner dig trygg med att persona-
len hor av sig om det intriffar forindringar som
gor att du snabbt méste komma dit, eller att de
siger till om de inte tycker att du ska limna den
som dr sjuk.

Samtidigt 4r det viktigt att veta att det kan
hinda oférberedda saker. Det gir aldrig att
garantera att du som nirstdende kommer att
lyckas nirvara vid sjilva dédsogonblicket. Ofta
kan det vara sa att den som ir sjuk “passar pa’
nir ingen finns i rummet. Det ir alltsd inget
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misslyckande att inte lyckas finnas dir precis nir
en minniska man dlskar dér. Det giller att inte
vara for tuff mot sig sjilv. Var inte ridd for att
siga till personalen om du skulle vilja stanna/
sova pd rummet eller i nirheten av avdelningen.
For det mesta gér det att losa.

Hur l3ng tid ir det kvar? - en fraga utan svar
En vanlig friga som i princip ir omojlig att svara
pa dr "hur lang tid har den som ir sjuk kvar att
leva?” Personalen bor undvika att ange en speci-
fik tid eftersom risken @r stor att man som sjuk
eller nirstiende laser sig vid en tidsuppgift som
oftast inte stimmer. Sanningen 4r att ingen vet
sikert.

Det ir bittre att istillet forsoka inrikta sig pa
att gora varje dag sa bra som mojligt utifran de
forutsittningar som ges.



Kan jag resa?

Ibland har man som nirstaende planerat in resor
eller andra hindelser och kinner sig osiker pa
om man ska viga resa ifrin den som ir sjuk.
Kan jag resa? Tors jag resa? Det dr bist att du
sjalv bestimmer hur du ska gora. Det dr onodigt
att riskera att du kinner att du akee pa grund
av ndgon annan persons rad och sedan angrar
dig. Om du kinner dig osiker 6ver att resa ir
ett rdd att fundera pd hur den som ir sjuk skulle
ha velat att du gor. Eller dnnu bittre, om det ir
mojligt, att tala med den som ir sjuk. Inte sillan
kommer svaret: "Det ir klart att du ska aka!”.
Det dr litt att glomma bort just den mojlig-
heten, att tala med den som ir sjuk. Det giller
dven nidr man sitter intill i tystnad och undrar
vad den sjuke ligger och tinker pi. Friga! Det
kan bli fina samtal.

Men det viktigaste ir nog att du kinner efter
sjalv hur det skulle kinnas om den som ir sjuk
avlider medan du ir borta. Skulle du dngra dig?
For man kan inte backa tiden.

Kom ocksa ihag att ni som 4r nirstiende kan
gora pd olika sitt, alla maste inte gora likadant.
Att ha kommit verens med den som ir sjuk kan
vara ett sitt som gor att man star stadigt i sitt be-
slut. D4 spelar det ingen roll vad olika personer
runt omkring eventuellt sdger eller tycker.

Att slippa kidnna ansvar och skuld
Som nirstiende kan du, nir det giller planering
av varden, hjilpa personalen som ir medicinskt
ansvarig, att forstd hur den som ir sjuk skulle
vilja att man gjorde, om han eller hon hade kun-
nat férmedla sig. Du kan ocksa formedla hur du
sjalv uppfattar situationen, och om den plane-
ring som overvigs eller foreslas kinns rimlig.
Diremot ir det alltid likarens ansvar att be-
sluta om att avsté fran eller avbryta livsforling-
ande behandling. Det dr viktigt att du kinner
till att det ansvaret, dven om dina synpunkter ir
viktiga, aldrig kan liggas pa dig som nirstiende.




Att hitta ett annat hopp

ven i en situation nir bot inte ling-

re r mojlig, kan man gdra mycket

for att den som ir sjuk ska kidnna

sig vil symtomlindrad och uppleva

sinnesro. Det giller att forsoka hitta
det som idr hoppfullt f6r den som ir sjuk. Hoppet
ir kanske inte tydligt pd en ging, men dven i en
till synes hopplds situation kan det hoppfulla vixa
fram gradvis.

Tink pa att inte vdnta for linge med att genom-
fora saker som ir viktiga for er. Aven om ni upp-
lever att det finns gott om tid bér ni passa pé, for
ingen vet hur det kommer att se ut lingre fram.

Som sjuk eller nirstaende ska man alltid kdnna
att man inte dr overgiven. Personalen finns kvar,
vid din sida, for att ge det stdd som behévs, dven
vid vard i livets slutskede.
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