ETT GOTT LIV

TILL LIVETS SLUT

Handbok for narstaende till en patient
som far vard i livets slutskede




Det ar trostande att veta
att alla patienter i livets
slutskede kan vardas

och deras symtom
lindras.

Den hér handboken har tagits fram i samarbete mellan Cancerpatienterna
i Finland rf och Suomen Syépdyhdistys — Cancerféreningen i Finland ry
och utgor en del av Cancerorganisationernas psykosociala stédformer

fér de insjunkande.

FORORD

DEN HAR HANDBOKEN har skrivits till dig som lever din vardag tillsammans med en
insjuknad nirstdende. Handboken ir avsedd att hjilpa dig di du fungerar som stéd
for en insjuknad i planeringen och genomférande av virden i livets slutskede.

Den medicinska varden av din nirstiende grundar sig alltid pa en individuell var-
dplan som upprittats pa vardplatsen och som du far information om fran vardplatsen.
En god symtomenlig (palliativ) vard utgor en viktig del av varden i livets slutskede.
En 6ppen diskussion med din nirstdende samt med den vardande likaren och vér-
dpersonalen ger information och méjlighet att bereda sig for det kommande. Ritt
information minskar ocksa ridslorna.

Du har en viktig roll att stéda din insjuknade nirstiende. Du kidnner personen
redan fran tiden fore virden i livets slutskede och f6re sjukdomen. Tack vare er gemen-
samma historia ger du vérdefull hjilp och st6d at den insjuknade och den personal
som virdar honom eller henne.

Syftet med den hir handboken 4r att hjilpa dig att forsta vad som hinder i varden i
livets slutskede och hur man anpassar sig till ate livet 4r begrinsat och att behdva avsta.

Helsingfors den 30 november 2017

Minna Anttonen Liisa Pylkkinen

Verksamhetsledare Overlikare

Cancerpatienterna i Finland rf Suomen Sydpiyhdistys —
Cancerféreningen i Finland ry

Manuskriptet till handboken har utarbetats av socialpsykolog Riikka Koivisto.

Det medicinska innehallet i handboken har granskats av experter pa palliativ vard och vard i livets slutskede
professor, specialistlakare Tiina Saarto, docent, specialistlakare Sirkku Jyrkkio, specialistlakare Juho Lehto och
med. lic., specialistlakare Elisa Marjamaki, till vilka vi vill rikta ett varmt tack.

Ett varmt tack till Tellervo Edessalos Stiftelse fér méjliggérandet av handboken.

Ombrytning och illustrationer: Milla Aura-Tolonen / Milart
Tryckeri: Origos Oy, 2018
Distribution av svensksprakigt material: www.botniacancer.fi
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VAD HANDLAR PALLIATIV VARD OCH
VARD I LIVETS SLUTSKEDE OM?

ETT MAL MED palliativ vird och vard i livets slutskede ir att lindra smirta och annat
psykiske, fysiskt, socialt och mentalt lidande samt att erbjuda en si god livskvalitet
som mojligt for patienten och att stdda de nirmaste.

Man talar om palliativ, dvs. symtomenlig, vird da sjukdomen inte lingre kan botas,
och man inte lingre kan inverka pa sjukdomsgangen med behandlingar som bromsar
upp cancern. Det palliativa virdskedet kan ta flera ménader, till och med ér och trots
en framskriden sjukdom ir det mojligt att leva en god vardag inom de grinser som
sjukdomen tillater.

Vard i livets slutskede 4r en del av den palliativa varden, som 4r forlagd till de sista
levnadsveckorna eller -dagarna. Patientens allmintillstind och funktionsférmaga ar
redan kraftigt nedsatta och den insjuknade ir ofta en singpatient. I virden i livets
slutskede forbereder man sig for patientens déd.

Nar behovs palliativ vard?

Manga sjukdomar kan effektivt behandlas med medicinska dtgirder under en lang tid.
Likarvetenskapen kan emellertid inte dndra det faktum att doden till slut utgor en
naturlig del av livet. Det dr emellertid trstande att veta att alla patienter i livets sluts-
kede kan virdas och deras symtom lindras. Cancer, kroniskt obstruktiv lungsjukdom,
hjartinsufficiens eller neurologiska sjukdomar bland andra kan vara forknippade med
svara symtom. Aven en allvarlig olycka kan leda till en situation dir patienten inte
lingre kan dterhimta sig och man 6vergar till palliativ vard.

Hurdan ar varden i livets slutskede?

Di en sjukdom framskrider dkar ocksi de symtom som sjukdomen orsakar. Aven du
som nirstdende mirker hur symtomen inverkar pa den insjuknades livskvalitet. Da
den insjuknades funktionsférméga fortlopande forsvagas och patienten inte har lang
tid kvar att leva, dr det dags att overgd till vard i livets slutskede.

I livets slutskede genomfors varden utifrén patientens individuella behov. Syftet med
varden ir att hantera symtomen, si att patienten ska kunna kidnna sig sd smirtfri och
rofylld som méjlige. Sddana behandlingar eller undersokningar som patienten inte har
nytta av och som forsimrar livskvaliteten avslutas. Inom vérden i livets slutskede kon-
centrerar man sig pa sidana behandlingar och dtgirder som frimjar malen med varden

och ger en sd god livskvalitet som méjligt. God vird i livets slutskede tryggar det liv som
patienten har kvar och gor det méjligt att bereda sig for den stundande déden. Déden
far komma naturligt och man strivar varken efter att bromsa upp eller paskynda den.

Stodandet av patientens nirstdende utgdr en viktig del av virden i livets slutskede.
Patientens nirstdende behéver information och stod for att kunna anpassa sig till den
forindrade situationen. Det krivs resurser att orka stoda den insjuknade och informa-
tion om vad vard i livets slutskede innebir. Med din nirmastes tillstind kan du delta
i vardférhandlingarna och planeringen av virden.

Vad ar ett beslut om vard i livets slutskede?

Ett beslut om vérd i livets slutskede betyder att den virdande likaren har factat beslut
om att man i behandlingen av patienten overgdr tll vard i livets slutskede. Beslutet
diskuteras alltid med patienten och med patientens samtycke 4ven med patientens
nirmaste. Det lonar sig att diskutera om virden i livets slutskede med den vardande
likaren i tillrickligt god tid. Ett beslut som gjorts i god tid sikerstiller vergang till
vérd i livets slutskede i rdte tid och i ridcc miljo, s att patientens och hans eller hennes
nirmastes onskemil vad giller virden i livets slutskede kan beaktas. Beslutet om var-
den i livets slutskede antecknas i journalhandlingarna och det gors upp en férhandsp-
lan om vérden for patienten.

Vard i livets slutskede hemma

De flesta insjuknade vill vara hemma s linge som méjligt i livets slutskede och en
del 6nskar fi vara hemma inda till sin d6d. Om symtomen ir fa, behévs det endast
sllan hjilp av yrkesutbildade inom hilso- och sjukvirden. Om det férekommer mera
symtom, kan hemvérden komma pa besok till och med flera ginger per dag.

4

5




VARD | LIVETS SLUTSKEDE KAN

GENOMFORAS PA MANGA OLIKA PLATSER

OM EN PATIENT SOM far vard i livets slutskede har manga
Med hjdlp av de symtom eller funktionsférmagan ir sa pass nedsatt att det inte
narstaende kan dr meningsfullt att patienten dr hemma, eller om det dr f6r
manga insjuknade tungt for den anhériga att varda patienten hemma, ir det skil
) att dverviga om patienten kan virdas pa en sidan avdelning
leva ett gott liv di e

dr det dr ldttare att hantera symtomen. Efter att symtomen

hemma langre. laceat, kan det dnnu vara mojlige att fortsicea virden hemma.

Det ir mojligt att fi hjilpmedel hem som underldttar
livet, sdsom en sjukhussing och rullstol. Vid behov kan man ocksa f& medicinsk ut-
rustning och likemedelsdoserare som anvinds vid smirtlindring (s.k. smirtpump).
Hemvird i livets slutskede kan genomforas med hjilp av hemsjukvarden, hemsjuk-
huset eller hospicehemmets hemsjukvard. En hemsjukvérdare, och vid behov dven en
likare, gor hembesok enligt 6verenskommelse. Patienten ska alltid ha méjlighet att bli
overflyttad for att fa vard pa en avdelning under vilket tid pd dygnet som helst.

Vad du som narstaende bor veta om vard i livets slutskede
som genomfors hemma

Di virden i livets slutskede genomférs hemma har de nirstéende stor betydelse och
ett stort ansvar for patientens vardag och att se till patientens dagliga grundbehov.
De nirstdende fungerar ofta ocksd som en link mellan den insjuknade och vardenhe-
ten, dd situationen f6rindras och patienten inte lingre sjilv kan vara i kontakt med
hemvarden. De nirstiende far stod och information av virdpersonalen och kan med
handledning byta t.ex. patientens stomipasar och skéta medicineringen.

Med hjilp av de nirstdende kan manga insjuknade leva ett gott liv hemma lidngre.
Patienter som far vard i livets slutskede hemma ska alltid ha tillging till den vardande
enhetens kontaktuppgifter. Den virdande enheten fungerar som stédavdelning dyg-
net runt och du kan ringa dit nir som helst for att £ rad eller anvisningar. D4 du
som nirstiende vérdar en patient i livets slutskede hemma kan du utan drojsmal ta
kontakt med stédavdelningen, om det sker forindringar i patientens tillstand eller du
vill diskutera ditt eget orkande.

Om en patient som fir vard i livets slutskede dér hemma, behéver du inte meddela
om det till polismyndigheterna. Likaren pa den virdansvariga enheten konstaterar
dodsfallet och skriver en dodsattest, begravningstillstind och gor en anmilan till be-

folkningsregistret. Efter doden 4r det ingen bridska att kontakta olika instanser, utan
de nirmaste och vinner kan ta farvil av den avlidna i lugn och ro.

Vard i livets slutskede pa en avdelning

Vard i livets slutskede genomfors pa olika avdelningar pa sjukhus, vid hilsovéirdscent-
raler, sirskilda avdelningar for vérd i livets slutskede, hospicehem och vardhem. Om
symtomen inte kan hallas i god kontroll vid hemvérd eller det 4r svart att klara varda-
gen, kan virden i livets slutskede fortsitta pa en avdelning. Avdelningen ansvarar for
likemedelsbehandlingen och en god primirvird. Om tillstindet tillater kan patienten
emellandt fa dka hem pé permission.

Vad du som narstaende bor veta om vard i livets slutskede som
genomfors pa en avdelning

Orsaken till att en patient som far vard i livets slutskede flyteas till en avdelning kan
ocksd vara att den nirmaste kinner sig trott och otrygg. Som nirstiende 4r det viktigt
att du ocksd ser till ditt eget orkande. Det dr 6nskvirt att de nérstdende deltar i virden
i livets slutskede. Ofta begrinsas inte besokstiderna hos en patient som far vard i livets
slutskede, utan de nirmaste kan i lugn och ro koncentrera sig pé att stdda den déende
utifrdn sina egna resurser. Pa flera vardenheter kan en nirstdende Gvernatta hos pa-
tienten. Avdelningsvard gor det ocksd méjligt for den anhoriga att vila och att fa egen
tid i den svéra situationen.

Ett beslut om vard i livets slutskede som factats i god tid gor det méjligt for patien-

ten att fokusera péd nuet tillsammans med sina nira.
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Beslut om vard i livets
slutskede som fattats i
god tid gor det mojligt for
patienten att fokusera pa
nuet tillsammans med
sina nara.

A

NAR DET ANNU FINNS TID KVAR

Hoppet far ny betydelse

Hoppet ir en av de saker som hiller livet uppe. Hoppet fir oss att fungera och att styra
oss pa bdde nuet och framtiden. Vid en framskridande sjukdom fir hoppet emellertid
ny betydelse. Kinslotillstaindet kan variera frin hopp till fortvivlan. Hur ska det ga?

I samband med en sjukdom hoppas man i frimsta hand att den insjuknade ska
dterhimta sig. Da sjukdomen framskrider, andrar hoppet sin form. Den nirstaende
onskar att fi leva si linge som majligt och ett sa gott liv som mojligt tillsammans med
den insjuknade.

Dié man férbereder sig for déden, ir hoppet att den insjuknade ska kidnna sa lite
smirta som mdjligt och att den déende vardas med virdighet och med hinsyn till de
individuella behoven och 6nskemilen. Det 4r viktigt att livet har betydelse si linge det
finns kvar. Det finns dnnu tid att vara tillsammans och att uppleva och skapa minnen.

Vad ar viktigast just nu?

Beslut om vérd i livets slutskede som fattats i god tid gor det mojligt for patienten att
fokusera pa nuet tillsammans med sina nira. Aven under varden i livets slutskede ir
det viktigt att vara tillsammans och att géra saker tillsammans. Oftast 4r det just det
som betyder mest.

Du kan hjilpa och stéda den insjuknade i manga konkreta praktiska drenden. Att
skota bankirenden, annullera tidningsbestillningar och gé igenom dgodelar ir viktigt
for minga insjuknade. Du kan hjilpa den insjuknade att slutf6ra halvfirdiga drenden.
For den insjuknade ir det ofta en littnad att fa de praktiska drendena omskétta.

Den insjuknade kan njuta av att vara ute, t.ex. att géra sma promenader, i rullstol
eller i sjukhussingen. S linge som maten smakar, kan det uppst ett begir efter na-
gon matritt. Det 16nar sig att servera maten i smd portioner och att vid behov hjilpa
till vid 4tandet. Om doften av mat orsakar illamaende, kan kalla matritter och t.ex.
frusen vattenmelon eller glass smaka bittre. Favoritdrycker far girna serveras ofta i
sma portioner. Det hor till att man bestdende forlorar matlusten i slutskedet av livet.




Ge utlopp for kanslorna

Béde den dende och de nirstaende har ritt att kinna alla slags kinslor och att tala om
doden. Att tala gor det littare att mota olika ridslor, att f& saker och ting gjorda och
frigor energi som kan rikeas till det kvarvarande livet och dess mojligheter.

Under varden i livets slutskede kan tillstindet andras mycket snabbt. Det ir viktigt
att modigt tala dven om svira drenden utan drojsmal, sirskilt nir den déende sjilv
tar dem till tals. Ibland kan det kidnnas svart fér den nirstdende att méta dngestfyllda
drenden som hor dill livet och déden, och du kan uppleva kinslor av hjilpléshet och
otillricklighet. Det ar bra att komma ihag att det viktigaste {6r den déende ir ate fritt
kunna tala om saker och ting. Det ricker att du finns bredvid och lyssnar.

Som nirstdende fir du vid behov hjilp av virdpersonalen for att behandla svira
drenden. Det dr viktig att du som nirstdende har manniskor omkring dig som du fritt
kan prata med om dina egna kinslor och tankar. Vid vérd i livets slutskede 4r det ofta
en littnad f6r patienten att han eller hon vet att du och de andra nirstiende klarar er
och stéder varandra efter bortgangen. Ocksé det 4r bra att siga hogt.

Utrymme for viktiga fragor

At stilla foljande frigor hogt kan hjilpa bide den insjuknade och dig att forsta dina
kinslor och att behandla dem.

¢ Vad dr vikdigt just nu?

¢ Vad berittar dina tirar om?

¢ Vad berittar ditt leende om?

¢ Vad vill du dtminstone dnnu gora, uppleva?

¢ Vad kan jag hjilpa till med?

¢ Vilka praktiska drenden vill du att jag ska skdta
tillsammans med dig/pd dina vignar?

9.

& Vad bestar livskvaliteten av just nu i denna stund?

GOD SYMTOMBEHANDLING
AR VIKTIGT

God symtombehandling
tryggar patientens resurser,
funktionsformaga och
livskvalitet.

Symtom och behandlingen av dem

I livets slutskede forekommer ofta symtom som kan behandlas med medicinska och
andra metoder. Manga av symtomen beror pé sjukdomen och pa att kroppens funk-
tion och dmnesomsittning forindras nir sjukdomen framskrider.

Vanliga symtom ir t.ex. kraftig utmattning, allmin svaghet, avmagring, smirtor och
andnéd. Den doende kan ocksa kinna sig ensam, vara dngestfylld och deprimerad. En
person som linge varit sjuk kan ocksa forhélla sig rite lugne till sin egen dod. Ibland kan
patienten ha ett behov av att fi vara i fred, ibland ater ett behov av att du 4r nirvarande.

God symtombehandling tryggar patientens resurser, funktionsférmaga och livsk-
valitet. God symtombehandling innebir ocksd att man undviker sidana behandlingar
och undersokningar som dr mer till skada 4n dill nytta.

Ratt att fraga

Det att en nirstéende ska dé kan vicka ridslor och fragor. Virdpersonalen ger infor-
mation om symtomen och behandlingen av dem.

Information om vérd i livets slutskede och symtombehandling fas ocksd genom
att ringa Cancerorganisationernas avgiftsfria ridgivningstelefon samt av stodpersoner
inom varden. Det lonar sig att diskutera olika symtom redan i samband med beslutet
om vard i livets slutskede samt vid vardférhandlingarna. D4 man forstir mélet med
vérden ar det ldttare att finnas dll f6r patienten i svara stunder.

Finns modigt till for din nira.
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Hall patienten
i handen, slata.

VAD HANDER NAR MAN DOR?

VID VARD | LIVETS SLUTSKEDE ir det viktigt att oppet diskutera med likaren och va-
rdpersonalen. Ritt information gor det majligt att anpassa sig till den nya situationen
och det som ska komma. Ritt information minskar ocksa ridslan. De flesta patienter
som fir vard i livets slutskede vill veta vad som hinder nir man dor och hur olika
symtom behandlas. Informationen ir viktig ocksd for patientens nirstiende, som ofta
star vid patientens sida dnda till déden. I det hir kapitlet beskrivs kort det som hinder
nir man dor. Stéd och information fas ocksa av vardpersonalen.

DA PATIENTENS MEDVETENHETSNIVA FORSVAGAS:
* Var fortfarande modigt vid patientens sida. Han eller hon kan fortfarande

héra dig och vara medveten om din nirvaro, vilket ger en rofylld kinsla.
Du kan smérja in patientens fotter och hinder varsamt.
Hall patienten i handen, slita.
Da den dbende inte lingre dricker, kan du fukta lipparna.
Du kan tala hgt och beritta att du tar hand om och finns bredvid.
Du kan nynna eller spela musik, skapa en sirskilt lugn ljudmiljé.

Vad hander nar man dor och darefter?

Déden ir en individuell process som kan ricka fran nigra timmar upp till flera dagar.
Tecknen pa att en patient ir déende ir mycket olika. Ibland kan det forekomma flera
tecken, ibland kommer déden medan patienten sover lugnt.

Di patienten endast har nigra dagar kvar att leva, borjar medvetandenivan forsim-
ras och intresset f6r omgivningen minskar. Dasigheten 6kar och till slut kan patienten
inte lingre vickas. I det skedet bedomer vardpersonalen behovet av medicinering och
vard utifrin minniskans miner, rorelser, ljud och andningstitheten.

Di doden narmar sig blir andningen ytligare och det kan uppkomma andningsa-
vbrott. Ofta blir andningen ocksa ljudligare pa grund av slembildning. P4 grund av
simre syretillging och blodcirkulation kan huden fi en marmoraktig och bl lyster.
Det idr vanligt med lindrig feber. Medvetandenivan sjunker. Blicken blir glasartad.
Di minniskan dér upphor andningen, hjirtat slutar sla och huden blir blek. Lederna
borjar stelna.
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Déden dr i allminhet en mycket lugn stund. Fér de nirstdende kan tanken pi
att vara med nir en nira person dor pd férhand kidnnas obekvim eller till och med
skrimmande. Ofta kiinns det emellertid bra att fd vara med och att se hur lugnt dod-
sogonblicket 4r.

Efter dodstidpunkten strdvar man efter att omgivningen ir sd lugn som mojligt.
De nirstdende kan sitta bredvid den avlidna utan bridska och ta farvil. Efter déden
torkas den avlidens ansikte, gonlocken stings, haret kammas och eventuella tandpro-
teser placeras pd plats. Eventuella kanyler, slangar och katetrar avligsnas. Om den
avlidna ska kremeras, avldgsnas dven eventuell pacemaker.

Den avlidna klis i en svepdrike. I stillet for svepdrikt kan den avlidna 4ven ha valt
att fa sina favoritklider pa sig i kistan, vilka patienten nu klis i. Aven de anhériga kan
vilja de kldder som ska klds pa den avlidna i kistan. De nirstdende kan dven sitta sma
minnesféremal i kistan, om de si 6nskar.

GE UTRYMME AT SORGEN

ATT FORLORA EN NARA ir oftast forknippat med djup sorg. Sorgen blandas med en
kinsla av litcnad over att patientens lidande dr éver. Det behdvs tid att bearbeta de
egna kinslorna. Var och en sérjer pa sitt eget sitt och det tar sin egen tid. En del vill
bearbeta forlusten i ensamhet, andra i grupp eller genom ate diskutera med experter
och en del med sina nirmaste.

Livserfarenheten och tidigare upplevda forluster samt den individuella relationen
till den man férlorar inverkar pa hur man bearbetar sorgen. Ibland kan en ny sorg
aktivera gamla forluster som man inte har gett sig tid eller klarat av att bearbeta.

Sorgen ir en naturlig, kraftig reaktion vid avstdende och forlust. Sorgen har méinga
ansikten och kan gora att man grater eller uppvisar likgiltighet, irritation och avstind-
stagande. Man kan ocksd bli tystare eller driftigare 4n vanligt, vara ledsen och kinna
lingtan, ett stort behov av att minnas samt £ somns- och koncentrationssvarigheter.

Kinsloreaktionerna ir inte alltid s hir kraftiga. Déden kan godkidnnas som en del
av livet och den insjuknades resa, och da kan det forekomma varierande kinslor av
tacksamhet, godkidnnande, sorg och vemod. Ibland 4r det ocksd normalt att man inte
kinner nagot alls. I sddana fall behdvs resurserna for ndgot annat, t.ex. for ordnandet
av begravning och andra prakriska saker.
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SLUTORD

SOM NARSTAENDE TILL EN PATIENT som far vird i livets slutskede stir du infér ndgot
unikt. Din nirvaro ir av verklig betydelse. Syftet med virden i livets slutskede ér att
trygga den insjuknades kvarvarande liv. Utdver god symtomenlig vard innebir det
att stoda den insjuknade mentalt samt att virna om viktiga minniskorelationer anda
fram dill de sista livsskedet. Pa sa sict fir den insjuknade leva, kiinna och uppleva saker
och ting sé linge som maijligt, trots sjukdomen.

Efter att din nira détt har du rite att sbrja och ta farvil. Det lonar sig att ge sorgen
tid. Det ar viktigt att komma ihdg gemensamma upplevelser. Om du vill ha stod for
att bearbeta sorgen, 16nar det sig att soka sig till en grupp eller kurs for sérjande. Du
far information om dem frin cancerorganisationen pd din ort samt frin Cancerorga-
nisationernas riksomfattande radgivningstjanst. Du kan ocksa triffa Cancerorganisa-
tionernas stodperson vid vard i livets slutskede efter ate din nira har gice bort.

Goda minnen ger trost och gor sorgearbetet littare. Samtidigt dr det ocksa dags att
fortrostansfulle fortsitta sitt eget liv.

Tack for att du stitt vid din néras sida under virden i livets slutskede.
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CANCERORGANISATIONERNAS
RIKSOMFATTANDE RADGIVNINGSTJANST

0800 19414 (avgiftsfritt nummer)

Mandagar och torsdagar 10-18

Tisdagar, onsdagar och fredagar 10-15

Under andra tider kan du lamna en begédran att vi ringer upp.

SKRIV TILL

neuvonta@cancer.fi
Du kan skicka e-post och/eller limna en begaran att vi ringer upp

SAMTALA

| LiveChat www.alltomcancer.fi
Du kan samtala i realtid med en skétare eller skicka e-post.
www.alltomcancer.fi/radgivningstjanster

SUOMEN SYOPAPOTILAAT -
CANCERPATIENTERNA | FINLAND RY

www.syopapotilaat.fi/potilasoppaat/publikation-om-cancer

DISTRIBUTION AV SVENSKSPRAKIGA MATERIALET:

www.botniacancer.fi
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