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Ordlista, lankar och boktips
i forsta hand riktad till dig som &r svart sjuk, i livets slutskede
och till dina narstaende.

Det finns information i bade bocker, tidskrifter och pa Internet om olika aspekter av och aven om vard i
livets slutskede. Det mesta av den informationen &r avsedd for vardpersonal och ska fylla behovet for att
kunna ge god vard. Som patient och narstdende kan du ha andra forkunskaper och behov av information
om vard i livets slutskede. Exempelvis kan du behova fa reda pa vilka rattigheter du har och vad du kan
krava att f4 av varden som ex. smartlindring men ocksa information om vanliga symtom och vad manga
andra i din svara situation ocksa upplever.

Det finns broschyrer och en del informationsmaterial riktade speciellt till patienter och narstaende som
tagits fram av olika organisationer och vi listar dessa i slutet av denna ordlista. En del av materialet finns
enbart i tryckt form annat finns aven pa Internet.

Har nedanfor finns listan i bokstavsordning med symtom och problem och annan information som vi
hoppas kan vara av varde for dig och for dina narstaende.

Vi vill garna utveckla sidan med din hjalp och ar tacksamma fér dina synpunkter.
Hor av dig till info@nrpv.se och beratta om det &r nagot som du tycker vi kan forklara béttre eller ord du
saknar pa listan sa kan vi komplettera.

Listan innehaller féljande ord och du far scrolla for att komma till det ordet du soker.
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Kurator
Ledsagarservice
Lindrande vard / Palliativ vard
Livskvalitet
Lanklista

Mat och dryck
Mening

Morfin

Muntorrhet
Nedstamdhet / Depression
Narstdende
Narstaendepenning
Obstipation / Forstoppning
Relationer

Roll

Radsla

Rattigheter

Samliv

Second Opinion
Sjukgymnastik
Sjukpenning
Sjukskoterska
Smarta

Sorg

Svullnad / Odem
Sémnsvarigheter
Testamente
Trygghetslarm
Trost

Trotthet / Fatigue
Underskoterska
Viktnedgang

Odem / Svullnad
Onskan

Broschyrer och tips pa bocker pa svenska

Abstinens

En ovanlig reaktion, nar en behandling med lakemedel som morfin, morfinliknande preparat, lugnande och
rogivande preparat plotsligt avbryts, kan vara hjartklappning, svettning, allméan sjukdomskénsla och eller
metallsmak i munnen. Orsaken till att behandlingen plotsligt avbryts kan vara att det ar svart att fa i sig
medicinen som t.ex. att smartplastret inte har bytts i tid, att det inte har gatt att ta Iakemedlen under en tid
eller att injektionsbehandling med lakemedelspump inte har fungerat som det var tankt.

Symtomen géar 6ver nar det lakemedel tillférs som man for tillfallet har brist pa.

Andndd

Ett annat ord for andnod ar dyspné, och innebar svarigheter att fa luft - en forsvarad och otillracklig andning.
Andnod forekommer naturligt vid svarare kroppsanstrangning, men ocksa i samband med hjart- och lung-
sjukdomar samt vid svar blodbrist m.m. Andnod ar ett vanligt symtom for patienter med langt framskriden
cancersjukdom och vid exempelvis KOL - kronisk obstruktiv lungsjukdom liksom vid hjartsjukdomar.

Att inte fa luft ar angestskapande men det finns hjalp att fa for att pa olika satt komma tillratta med detta
symptom. Orsaken till andnod kan vara flera och beroende pa anledningen till andndden satts behandling in
det kan vara medicinering, samtal for att dampa angest, hjalp med vilostallningar, etc.

Ibland kan enkla handlingar som att 6ppna ett fonster eller att anvanda en bordsflékt hjalpa.

Arbetsterapi
Arbetsterapeuten kan underlatta for patienten att fa vardagen att fungera. Arbetet sker tillsammans med
patienten och med de forutsattningar som finns. Till exempel att prioritera de fér stunden viktigaste
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aktiviteterna, att hushalla med orken, att lara sig andra satt att utfora aktiviteter, att fA utéva skapande
aktiviteter samt att utprova hjalpmedel. Om patienten bor hemma under sjukdomsperioden kan en dversyn
och ev. atgarder for att underlatta hemmaboendet bli aktuella. Arbetsterapeuten kan handleda och
undervisa patient, narstdende och 6vriga vardare i t.ex. "vardagliga aktiviteter”, forflyttningsteknik,
tryckavlastning och i hjalpmedelshantering. Insatserna ska bidra till att patienten och narstadende far sa
god livskvalitet som mojligt i de omstandigheter som rader.

Beroende

Den vanligaste medicinen fér att lindra smarta i livets slutskede om patienten har en cancerdiagnos ar
morfinpreparat. Det finns manga myter om morfin och en &r att man blir beroende av morfin - men sa ar
inte fallet nar det ges i smartlindrande syfte och i ratt dos — som kan vara mycket h6g om det skulle
behovas.

Beroende blir manniskor som anvander morfin i andra syften &n for smartlindring. Den fysiologiska
mekanismen fungerar olika i de fall dar den som tar preparatet inte har smarta utan har ett annat syfte
med att ta morfinpreparatet.

Daremot far alla som intar morfin en naturlig anpassning till morfinpreparat och det &ar darfor viktigt att
trappa ner medicineringen langsamt nar behandling med morfinpreparat avslutas.

Alla mediciner kan ha biverkningar men de biverkningar som morfin ger ar hanterbara och beskrivs
narmare under ordet morfin.

Bistandsbedomare

Bistandsbedomare eller bistandshandlaggare fattar pa uppdrag av socialnAmnden beslut om olika
kommunala hjalpinsatser for en patient som vardas hemma eller i sarskilt boende. Insatserna kan galla
hemtjanst, trygghetslarm, dagvard, boende pa vard- och omsorgsboende mm. For att fa underlag for
bedomning gor bistdndshandlaggaren en utredning som bygger pa socialtjanstlagen. | utredningen ska
bistandshandlaggaren ta reda pa vad den soékande har for hjalpbehov. Behovet och vilka insatser som
behovs ska patient och bistdndshandledare tillsammans komma 6verens om.

Bistandsbedomaren tar reda pa patientens 6nskemal, ser till vilka resurser som kan erbjudas och vilka
hinder som finns och klargor eventuella problem. Utifrdn den utredning som &r gjord fattar
bistandshandlaggaren beslut om den hjalp den sokande ska f& och beslutet ska meddelas skriftligt till
patienten. Om patienten inte &r ndjd med beslutet om vilka insatser som erbjuds har patienten ratt att
overklaga. Bistandshandlaggaren ar skyldig att informera om hur en 6verklagan gar till.

Biverkningar

All behandling och medicinering kan ha biverkningar och dessa kan se helt olika ut fér olika personer. |
manga fall &r biverkningarna dvergdende. Om obehagliga eller ovana reaktioner uppstar efter att
medicinen intagits eller efter en behandling - kontakta sjukskéterska eller lakare.

En biverkan till medicinering med morfin ar férstoppning. Den biverkan avklingar inte utan férstoppningen
maste behandlas s& lange medicinering med morfin fortgar.

Boende

Var man an bor som svart sjuk och déende patient har man ratt till symtomlindring och kommunala
insatser om man har behov av det. Det galler eget boende, sarskilt boende, pa sjukhem eller pa sjukhus i
glesbygd eller i tatort. Ratt till symtomlindring och god vard har alla manniskor i Sverige.

Bostadsanpassningsbidrag

Om man har en funktionsnedséttning kan man anstka om bostadsanpassningsbidrag, till exempel for att
ta bort trosklar, byta ut badkaret mot en duscheller ordna en ramp vid entrén. Bidraget ges fér vad som
kallas fasta funktioner. En fast funktion ar nagot som man vanligen inte tar med sig nar man flyttar, till
exempel en hoj- och sénkbar kdksinredning.

Bidraget stker man hos kommunen. Nedséattningen ska vara bestdende eller &tminstone langvarig och en
arbetsterapeuteller ndgon annan sakkunnig maste intyga att anpassningen ar nodvandig. Kontakta
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kommunen fér information och om vilka villkor som géller for bidraget.

Central venkateter
PICC-line och subcutan venport anvands ofta inom palliativ vard for personer som inte kan ata och/eller
dricka pga. stopp i mag-tarmkanalen, eller for att ge vissa lakemedelsbehandlingar direkt in i blodet.

Coping

Coping ar en psykologisk term som beskriver en persons formaga att hantera stressfyllda och
ké&nsloméssigt krdvande situationer. Man talar ofta om olika copingstrategier som en person anvander sig
av for att hantera sin svara situation. Det kan gélla coping i forhallande till sin sjukdom eller till sin egen
forestdende dod eller for den narstaende i dennes svara situation.

Pa vilket satt manniskor hanterar svara situationer varierar som bekant och beror pa sa manga olika
faktorer som personlighet, tidigare erfarenheter, utbildning arbete sociala kontakter mm

Depression/Nedstamdhet

Att vara deprimerad/nedstamd nar man ar svart sjuk ar inte ovanligt och det kan aven gélla de narstadende
till den svart sjuke. Det man sjalv lagger marke till &r att man saknar formaga att kanna gladje, inte ens
over det man brukar gladjas at. Att pa alla satt forsoka bibehalla sina vardagliga aktiviteter kan vara ett
séatt att uppratthalla en mening i tillvaron som kan minska symtomen av depression och nedstamdhet.

Det finns manga olika omstandigheter som okar risken for att bli deprimerad/nedstamd och om man har
kénslan av att det inte blir battre kan medicinering eller samtal vara till hjalp.

Diarré

Los avforing mer &an 3 ggr per dygn benamns diarré. Langvarig diarré kan leda till vatskeforlust och
darmed forlust av viktiga salter som i sin tur kan leda till ett forsamrat allméantillstand. En utredning om
orsakerna till diarrén gor att ratt atgard kan séttas in.

Dietist

Dietist ar ett halso- och sjukvardsyrke med legitimation. Dietisten arbetar utifr&n vetenskap och beprévad
erfarenhet med malet att den sjukeska fa i sig ratt mangd naring och ha en god livskvalitet efter de
forutsattningar som finns. Nutritionsbehandling ingar som en viktig del i den medicinska behandlingen.
Utifran patientens individuella behov kan behandlingen bygga pa allt frdn vanlig mat till sondnéring och
naringsdropp. Den som vill ha kontakt med dietist kan be sin lakare om en remiss.

Dyspné
Se andnod

Déende

Hur ser man att en manniska &r déende och bara har en Kkort tid kvar att leva? Den som ar déende forlorar
sina kroppsfunktioner. Blodcirkulationen forsamras, hjarta arbetar samre, leverns formaga att rena blodet
fran avfall avtar och upphor, njurarnas formaga avtar ocksa nar hjartat inte orkar halla blodtrycket uppe,
man kissar bara ndgon enda gang per dygn.

Den som ar déende ater mindre, dricker mindre, sover mer. P4 slutet nar blodcirkulationen bara racker till
hjarta, lungor och hjarna sa marks det att fotter, underben och knan blir kalla och ibland lite blaaktiga.
Nasan blir ocksé kall. Andningen forandras ofta i det allra sista skedet av livet, till korta ytliga andetag for
att ofta avslutas med nagra djupa suckar, da har hjartat stannat och manniskan har dott. Déendet kan ta
frén nagra timmar till ndgra dagar.

Déende — 11 grundregler fér en bra déd

Framtagna av British Geriatrics Society, publicerad 2004, reviderad september 2006. Overséttning
Svenska Dagbladet, november 06

1. Att veta nar doden ar nara och forstd vad som &r att vanta.

2. Att behalla kontrollen 6ver vad som hander.
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. Att fa behalla vardighet och integritet

. Att ha kontroll 6ver lindring av smarta och andra symtom.

. Att ha valmdjligheter och kunna bestamma var man ska do, det vill saga hemma eller pa sjukhus.
. Att f& andliga och religiosa behov tillgodosedda.

. Att ha ratt till palliativ vard, inte bara p& sjukhus.

. Att ha kontroll 6ver vem eller vilka som &r narvarande pa slutet.

. Att ha mdjlighet att satta upp direktiv som garanterar att dnskningar respekteras.

10. Att ha tid att ta farval och f& bestamma andra viktiga tidpunkter.

11. Att f& do nar det ar dags och inte fa livet forlangt nar det inte langre finns ndgon mening.

O©oO~NOOULA~W

Ekonomi

Vid langvarig sjukdom far manga en forsamrad ekonomi pé grund av utgifter for sjukhusvard, mediciner,
hemtjanst m.m., samtidigt som inkomsterna oftast blir Iagre vid till exempel sjukskrivning. Kanske aven
narstaende periodvis ar sjukskrivna eller far narstdendepenning for att kunna hjalpa den sjuke — det
paverkar ocksa ekonomin.

Det ar viktigt att fa information om vilket stod som gar att fa i dessa avseenden.En sjukhuskurator kan ge
rad och upplysningar. Om man inte orkar skota sin ekonomi och inte har nagon narstdende som kan
hjalpa till, kan man anstka om att f4 en god man.

Familj

Innebérden av begreppet familj beror pa var och i vilket syfte det anvands. | dagligt tal anvander vi ordet
familj i sammanhang som kérnfamilj, ursprungsfamilj, storfamilj och fosterfamilj. Ordet familj som begrepp
inte val avgransat. Den gemensamma namnaren anses dock vara slaktskap och/eller att man lever
tilsammans i en kanslomassig relation.

Fragor

Manga fragor om sjukdom och symtom uppstar just nar det inte finns nagon att friga — sent pa kvallen
eller pa natten nar man inte kan sova etc. Det &r inte sakert att det gar att komma ihag alla fragorna sa att
ha ett litet block tillhands dar man skriver upp det man undrar éver kan vara ett satt f svar pa fragorna vid
ett lite senare tillfélle.

Forstoppning

Forstoppning &r ett vanligt symtom och férekommer ofta som biverkan i samband med behandling med
morfinpreparat. Ett annat ord for forstoppning ar obstipation och det &r ett symtom som kan ge stora
obehag med smarta, illamaende, gasbildning, anstrangd andning och samre sémn.

| samband med att ett smartlindrande morfinpreparat satts in ska ett laxerande medel ocksé ordineras.

Forstoppning som ar orsakad av lakemedel, cytostatika eller dyl. maste oftast behandlas med speciella
mediciner.

Alla &r vi olika och det galler aven vara toalettvanor. Vissa gar pa toaletten varje dag medan andra bara
gar nagra ganger i veckan. For att kunna avgéra om en patient ar foérstoppad ar den forsta fragan hur ofta
patienten vanligtvis gar pa toaletten. Om det normala avféringsmaonstret har forandrats och det har blivit
langre mellan gdngerna man gar pa toaletten - da &r man férstoppad.

Som patient kan du sjalv prova att mildra symtomen genom att om mdjligt réra dig mer t.ex. ta promenader
eller liknande. Aven om du ar séangbunden kan du férsoka réra benen i sangen. Kan du g& ut pa toaletten
kan det vara viktigt att ta god tid pa sig och sitta dar en stund. Att forbattra kosten genom att &ta kiwi,
paron katrinplommon eller att dricka katrinplommonjuice kan ibland ocksa vara en hjalp.

God man

Om en person har svart att hantera sin ekonomi t ex klara av att betala sina rakningar eller bevaka sin ratt
kan det oftast ldsas genom en fullmakt. Om man pé grund av sjukdom inte langre kan skriva en fullmakt
eller inte har nagon man tillrackligt litar pa kan det bli aktuellt med godmanskap. For att god man ska
kunna utses maste den det galler sjalv ansdoka om god man eller samtycka till att god man utses. Om
personen inte kan utrycka sin mening kravs ett lakarintyg som visar att hon/han inte kan uttrycka sin asikt.

Den sokande gor en skriftlig ansokan och lamnar den till Overférmyndarnamnden som behandlar drendet
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och beddémer om férutséattningar finns for godmanskap. Beslutet om att forordna god man fattas av
tingsréatten. Handlaggningen ar avgiftsfri. Den som blir god man ar skyldig att i bérjan av uppdraget géra
en forteckning 6ver tillgdngar och skulder som den som han eller hon har uppdraget for har och lamna
forteckningen till Overférmyndarnamnden. Varje &r ska den gode mannen géra en arsrakning éver
inkomster och utgifter samt tillgangar och skulder som ska redovisas till Overformyndarnamnden. Vissa
omfattande atgarder som forsaljning av fastighet, avveckling av bostad mm kraver sarskilt godkannande
av Overfédrmyndarnamnden.

God man har ratt att f& ett skaligt arvode for sitt arbete. Arvodet betalas normalt av den person som den
gode mannen har uppdraget for. Nar uppdraget ar slutfért, t ex nar den som har god man har avlidit, ska
den gode mannen lamna en slutrakning till Overférmyndarnamnden

Hemtjanst

Kommunens bistandshandlaggare tar beslut om vem som har ratt att fa omsorg via hemtjanst. Hjalp med
personlig service och omvardnad sasom pakladning, tvatt, duschning promenadhjalp liksom stadning,
inkdp och maltidsservice kan man vid behov fa tillgang till.

Hicka

Hicka ar ett symtom som nar det forekommer kan vara mycket stérande och ibland ocksa svart att fa bukt
med. Hickan kan ha flera olika orsaker som exempelvis att magsacken témmer sig daligt eller hickan kan
ha andra anledningar som leder till sammandragningar i diafragmamuskeln i mellangardet som gor att
hickan framkallas. Férutom att hicka kan atgardas med lakemedel finns det knep att ta till som kan hjalpa -
eller inte — precis som nar man har hicka och inte ar svart sjuk!

Hjalpmedel

Att tillhandahalla hjalpmedel till personer med funktionshinder &r en skyldighet for landstingen och
kommunerna enligt hdlso- och sjukvardslagen(HSL). HSL &ar en ramlag och det innebar att varje landsting
och kommun sjalv kan besluta om regler fér hjalpmedel, t.ex. vilka produkter som betraktas som
hjalpmedel. De beslutar &ven om eventuella avgifter och majligheten att fa ett visst hjalpmedel kan
darmed variera beroende pa var i landet man &r bosatt.

Hjalpmedel ska ge stod och service till funktionshindrade for att :tillgodose grundlaggande personliga
behov, forflytta sig, kommunicera med omvérlden, fungera i hemmet och i narmiljon, orientera sig, skéta
vardagslivets rutiner i hemmet, ga i skolan, delta i normala fritids- och rekreationsaktiviteter, vard och
behandling.

Vardcentralen eller hemsjukvarden kan beratta om vem som kan forskriva hjalpmedel.

Mer information finns i "Véagar till hjalpmedel och samhallsstod for personer med funktionshinder” pa
www.hi.se/Global/pdf/2005/05358-pdf.pdf

Hopp
Hopp ar nagot som bade friska och sjuka manniskor kanner. Det ar en kdanslomassig tanke som ofta ar

riktad mot framtiden. Att kAnna hopp kan hjalpa den enskilde att orka med sin tillvaro och ar darfor viktigt
att varna. Inriktningen pa hoppet andras under sjukdomens gang och kan tidvis vara bade realistiskt och
orealistiskt. Hoppet kan vara riktat mot att ett mirakel ska ske, t ex att fa en behandling som gér att man
blir frisk. Det kan ocksa vara ett mer malinriktat hopp — att man vill leva tills barnbarnet fods eller
dottern/sonen tar studenten.

lllam&ende

llaméaende och krakningar &ar inte ovanligt hos patienter i livets slutskede. lllamaendet kan ha manga
orsaker som t.ex. tumérer i mag-tarmkanalen, infektioner, lakemedelsbehandling eller psykologiska
orsaker. Ofta gar det att lindra illamaendet med hjalp av lakemedel. Precis som vid smaérta ar det viktigt att
veta nar illamaendet upptrader, hur lange det varar och om det blir battre eller samre i olika situationer.

Ibland kan forstoppning vara orsaken till illaméendet och da maste laxermedel anvandas. En annan orsak
till ilamaendet kan vara magkatarr och d& kan medel som hindrar syraproduktionen lindra. Beratta for
personalen om ditt illamaende och be om hjalp att lindra symtomet.

Du kan sjalv vara uppméarksam pa vad som framkallar illam&endet. Ibland har det med mat att géra: Ar det
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doften av mat, stekt mat eller ra 16k som framkallar illamaendet - da kanske vissa fodoamnen kan
uteslutas helt.

Kateter i urinblasan

Kateter anvands i vissa falla da patienten inte klarar att kissa sjalv. Katetern gar in i urinblasan via
urinroret. Katetern kan ocksa ga in i urinblasan direkt fran buken, ca 10 cm nedanfor naveln och kallas da
for suprapubiskateter. Katetern kopplas till en plastpase som urinen rinner ut i, pasen toms nagra ganger
per dygn av patienten sjalv eller av vardpersonal.

Kognitiva besvar

Att ha kognitiva besvar innebar att man har problem med att tanka och forsta pa ett satt som man kunde
gora som frisk. Det innebar inte att man haller pa att forlora forstandet eller att man utvecklar en
demenssjukdom!

De kognitiva besvaren kan uttrycka sig som koncentrationssvarigheter, att det tar langre tid att forsta
information eller att man har svarigheter med att I6sa problem. Det &r latt att gldmma saker som tider, man
tappar den "roda traden” i ett samtal eller man far svarigheter att fa fram ord fast de "sitter pa tungan”.
Andra kognitiva besvar kan uppsta nér fler saker ska ske samtidigt eller nar man vistas i roriga miljoer. Alla
dessa problem ar forknippade med trotthet men ocksa med depression. Darfor bor den som har kognitiva
besvar ta vilopauser, skriva upp saker som ar viktiga att komma ihag, be andra om att paminna om saker.
Det ar bra att vaga beratta om besvéren for att pa sa satt kunna fa stéd fran omgivningen.

Kramp

Nar en muskel ofrivilligt dras samman kan den drabbas av kramp. Detta drabbar framfor allt vadmusklerna
nattetid. Vatskebrist, saltrubbningar, jarnbrist, hormonrubbningar och vissa lakemedel gor att det &r lattare
att fa kramp. Muskeln drar ihop sig och du kanner en plétslig sméarta men ofta férsvinner krampen efter
nagon minut. Forsok fa muskelkrampen att slappa genom att massera muskeln eller stréacka ut den. Man
kan ocksa fa kramp om man suttit, legat eller statt i en obekvam stallning lange. Det ar vanligt att krampen
kommer under sémnen, och den kan vara sa kraftig att man vaknar av sammandragningen eller smartan.
En annan form av kramper som kan paverka mer &n ett ben kan férekomma hos patienter som har
hjarntumorer eller dottersvulster i hjarnan. Far du kramper - tala med din behandlande lakare.

Kris

Kris innebar att det har hant nagot allvarligt i livet som ar svart att hantera och som gor att man tillfalligt
tappar fotfastet. En sa kallad — livskris - kan utlésas av till exempel, en anhdérigs sjukdom eller nara
forestdende dod. Det ar en typ av kris som oftast gar att bearbeta och komma igenom pé egen hand med
stod av familj och vanner, &ven om det inte alltid kdnns s& nar man ar mitt uppe i den. Kriser drabbar de
flesta ndgon gang i livet och &r en reaktion pa ndgot som har hant och det behdvs tid for anpassning till
den nya verkligheten.

Kris ar ett uttryck som ibland anvands lite slarvigt nar nagot kanns daligt. Det heter att vi "krisar” lite nu och
da nar livet kanns motigt, men en kris ar mycket mer an sa.

En kris har ett naturligt férlopp och reaktionerna forandras under tiden och allt eftersom man far majlighet
att forsta och bearbeta det som hant och féljderna av det som skett. Att ta sig igenom en kris tar olika lang
tid for olika manniskor. Hur man reagerar pa en kris beror pa vad som utléser den, om den utldsande
handelsen kommer plotsligt och hur stark pafrestningen ar. En psykiskt stark person med ett stabilt
natverk har battre forutsattningar att hantera en kris pa ett bra satt 4n den som inte har samma forut-
sattningar. Barn liksom psykiskt sérbara manniskor behéver mycket stod vid kriser. Kris &r inte detsamma
som psykisk sjukdom men om en kris inte blir I6st pa ett bra satt kan den leda till psykiskt lidande.

Kriser klarar de flesta att ta sig igenom med stdd frdn manniskor i sin narhet men nagra kan ibland under
en tid ocks& behova professionell hjalp for att orka ta itu med konsekvenserna av det som hant.

Krékningar
Bade illamaende och krakningar ar vanliga symtom hos patienter i ett palliativt skede av sin sjukdom.
lllaméende och krakningar styrs fran ett krakcentrum som finns i hjarnans forlangda marg. Nar
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krakcentrum aktiveras mar man illa och salivproduktionen 6kar, trycket i magen stiger, den 6vre
magmunnen och matstrupen utvidgas och magsackens innehall pressas ut. Sa ser den rent fysiologiska
grunden till krdkning ut.

Det kan finnas manga olika anledningar till ilamaende och for att namna nagra kan ett rent fysiskt hinder
med tryck vid magséck och tarm, eller metastaser ge sddana symtom. Aven oro och &ngest liksom
forstoppning kan ge symtomen illamaende och krakningar.

Forutom att sarskilda lakemedel for dessa symtom kan vara till hjalp finns det andra metoder att préva
som att se éver matsituationen att ata mindre fet mat etc, Akupunktur eller massage kan ibland ocksa
hjalpa.

Kroppen

| samband med svar sjukdom forandras ofta kroppen. Det ar inte alltid man kanner igen sin egen kropp
dess granser och nya begransningar. Det kan vara svart att acceptera att man inte kan réra sig som
tidigare och exempelvis att tarmen inte fungerar liksom aterkommande svullnad i olika kroppsdelar och
aven att utseendet forandras. Den svara sjukdomen leder ofta till minskad fysisk kontakt och @ven det kan
kannas svart och ovant. Reaktioner p& sin férandrade kropp har manga patienter och det kan underlatta
att prata om kroppen och de nya begrénsningarna och problemen.

Brist pa& beroring, sk skinhunger - 6kar bade stress och smaérta. Taktil massage &r en form av mjuk
massage som kan erbjudas patienter och narstdende som kan ¢ka valbefinnandet samt till en del lindra
den brist pa beréring som kan upplevas.

Kurativ vard

En kurativ vard har som mal att kurera/bota och att patienten ska uppna basta moéjliga halsa. Ordet kurativ
kommer fran latin och betyder varda, hela, laka, bota, behandla. Kurativ behandling leder allts3 till
utldkning av sjukdomar. For att nd malet kan man ta risker med behandling och dess biverkningar
eftersom behallningen ar stor om patientens sjukdom kan botas.

Kurator

En kurator kan ge rad och hjalp betraffande ekonomiska och juridiska angelagenheter och stod i form av
samtal till patienter och narstaende. En kurator &r som regel utbildad socionom, och finns pa de flesta
sjukhuskliniker och inom hemsjukvarden. Inom de kommunala boendena finns dock séllan kuratorer.

Ledsagarservice
For att kunna delta i samhallslivet kan man, som ett komplement till hemtjanst, fa en speciell ledsagare.
For att fa ledsagarservice — kontakta kommunens bistandsbedomare.

Lindrande vard — palliativ vard
Se palliativ vard

Livskvalitet

Det sammanlagda vardet av det som en person uppfattar som viktigt i sitt liv ar livskvalitet fér just den
manniskan. Det betyder att livskvalitet exempelvis kan vara, bra boende, bra jobb, god ekonomi, fysisk
och psykisk hélsa, intressanta hobbies, mdjlighet att valja, familj, barn, prylar, upplevelser, god mat, karlek
m.m. Det betyder ocksa att livskvaliteten varierar under livets olika skeden &ven hos en och samma
person. Det &r ingen annan an personen sjalv som kan bedéma sin livskvalitet.

Att sitta pa balkongen och dricka en kopp kaffe kan ge en stor njutning och uppfattas som god livskvalitet
nar det i ett annat skede i livet var helt andra upplevelser och kanslor som utgjorde god livskvalitet for
samma person.

Lanklista
under dessa lankar finns det ytterligare information avsedd for patienter och narstaende

Hur gor jag nu- information till dig som just mist en narstdende frdn Sveriges Begravningsbyraers férbund
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www.begravningar.se

Om nagon narstaende blir sjuk - Férsakringskassan
www.forsakringskassan.se/privatpers/sjuk/narstaende_sjuk/

Att mista en nara anhorig innebar inte bara sorg och saknad. Det ar ocksa ofta en kannbar ekonomisk
pafrestning, information fran Forsakringskassan. www.forsakringskassan.se/privatpers/efterlev/

Nar tiden stannar till — till dig som just mist en anhorig - broschyr frAin FONUS www.fonus.se

Vad sager jag till barnen — om att hjalpa barn genom en féralders cancersjukdom — broschyr fran
Cancerfonden
finns att ladda ner pa www.cancerfonden.se

Att vara narstdende vid livets slut - broschyr fran Cancerfonden
finns att ladda ner pa www.cancerfonden.se

Att ha forlorat ndgon i cancersjukdom - broschyr fran Cancerfonden
finns att ladda ner pa www.cancerfonden.se

Vid livets slut — Hur kropp och sjal forbereder sig infér moétet med déden,
fiarde upplagan nov 08. Skriven av Anders Birr och Christine Karlsson, Skane
finns p& www.stockholmssjukhem.se/spn under Ladda ner filer

Handbok for anhoriga att varda svart sjuka och déende i hemmet
Version 3, 2007 Palliativa teamet i Norrbotten
finns p& www.stockholmssjukhem.se/spn under Ladda ner filer

ALS — fragor om hur man dor med ALS
kan laddas ner fran www.ullacarinstiftelse.se

Berattelsen om en pappa med demens som avlidit
www.demensforbundet.se/docs/beratelse.html

Palliativguiden — vagvisaren till lindrande vard &r en forteckning 6ver de specialiserade palliativa
verksamheter som finns i landet

Www.Nnrpv.se

Vagar genom sorg. En skrift som vander sig i forsta hand till dig som just férlorat en néra anhérig genom
dodsfall. Den beskriver hur sorgen normalt kan te sig, vilka uttryck den tar och hur den férandras med
tiden. Den tar upp nar och var man vid behov kan sdka hjalp om sorgen blir for svar. | skriften finns tips pa
bocker for s&val vuxna som barn och ungdomar. Aven om skriften &r tankt for dig som &r narmast anhorig
kan den ockséa fungera som stdd och vagledning for slakt och vanner for att dessa battre skall forsta hur
de skall kunna vara dig till stoéd.

www.folkhalsoguiden.se/Informationsmaterial.aspx?id=892

Fass.se lakemedelsinformation for allmanheten.
http://www.fass.se

Mat och dryck

Det &r viktigt for alla manniskor med mat och dryck och det galler inte minst for den som &r svart sjuk. Att
forsoka fa i sig naring och vatska ar viktigt for att bibehalla ork och ma sé gott som det gar efter
omstandigheterna. Det &r inte I4tt nAr man mar illa, inte har aptit eller besvéar fran munhalan etc.
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Forsok att gemensamt med narstaende och personalen téanka ut hur p& basta satt man kan 6ka
matintaget, ex. sma portioner med energitillskott, ata sott och fett - det ger mycket energi och manga
andra idéer finns i boken Rad och Recept vid cancersjukdom.

Vid livets slut minskar behovet av mat och dryck. Det &r naturligt att kroppens funktioner avtar nar déden
narmar sig. Kroppen gar ner pa sparlaga och kansla av bade hunger och térst avtar och kroppen
forbereder sig for att do. Oftast forsvinner hungern férst och man dricker lite langre. Nar aven torsten
forsvunnit sa kan man hjalpa patienten som inte behover dricka med att fukta lapparna och inne i munnen
— det lindrar sként mot torrhet.

Mening

Mening kan forklaras som en kansla, en inre tanke om hur manniskor forstar och tillskriver en situation en
viss betydelse. Mening kan ha en djupare innebord nar man befinner sig i en svar situation, t ex kan man
fundera pa livets mening. S&dana tankar ar vanliga bade hos den som &r sjuk och narstaende. Ibland kan
dessa tankar orsaka oro och man kan behdova hjalp med att f& uttrycka hur man tanker och kanner och
kanske fa hjalp med att hitta mening i sin tillvaro igen. Personal som arbetar inom palliativ vard har
utbildning for att hunna hjalpa till vid sddana samtal.

Morfin

Morfin ar kraftigt smartstillande och anvands ofta vid t ex cancersmartor. Det ar en gammal drog som
utvinns ur rdopium och den har anvants som lakemedel i Asien under tusentals ar. Morfin kan ges via
tabletter, som injektion (spruta) och ibland via pump. Manga patienter ar radda for morfin och dess
beroendeframkallande effekt. Det finns dock inte ndgon forskning som visar att man som patient med svar
smarta blir beroende. Man ska alltsd inte vara radd for morfin da det ofta ar en god hjalp vid smarta, men
ocksa vid oro och angest.

Morfin sétts ofta in stegvis, dvs. att man provar sig fram forsiktigt och det ar mycket viktigt att patienten
verkligen berattar om tabletterna har effekt eller inte, i annat fall stéller lakaren in en felaktig och kanske
for lag dos. Morfin kan ockséa ha biverkningar sdsom forstoppning, illamaende, trotthet och forvirring.
Dessa symtom kan oftast enkelt lindras genom lakemedel och en forsiktig héjning av dosen.

Muntorrhet

N&r man ar svart sjuk drabbas man ofta av muntorrhet dar en anledning kan vara vissa lakemedel som ger
muntorrhet. Att standigt vara torr i munnen leder till smakfoérandringar, svarigheter att svélja och att prata.
Muntorrhet kan leda till att man lattare utvecklar karies i tinderna och att man far svampinfektion i
munslemhinnan, som da ska behandlas.

Det finns hjalp for att lindra muntorrhet - sd beréatta for vardpersonalen nar det blir ett problem. Apoteket
saljer produkter som kan lindra muntorrhet och du kan ocksa fa tips och rad av vardpersonalen.

Nedstdmdhet /Depression

Nedstamdhet — att kdnna sig ledsen — ar en normal del av livet. Nedstamdhet drabbar manniskor i alla
aldrar men ar sarskilt vanligt i perioder av livet d& det ar mycket som férandras. Alla reagerar olika pa
livskriser men att kénna sig nedstamd och sorgsen i samband med svar sjukdom och nar livet gar mot sitt
slut &r vanligt. Manniskor ar olika kansliga for pafrestningar och férandringar — vissa har lattare for att bli
nedstdmda &n andra.

En del kan komma 6ver kriser snabbare 4n andra. Om nedstamdheten djupnar och gar éver i en
depression behdver du professionell hjalp men gransen mellan nedstamdhet och sjuklig depression ar
delvis flytande. Se depression

Narstadende

Det &r alltid patienten som definierar vem som &ar hennes/hans narstaende och narstdende kan forklaras
som patientens cirkel av vanner och sociala natverk. Att vara narstaende kan innebéara en partner,
arbetskamrat, granne, god van eller slakting till den som ar sjuk. Att ha en slaktrelation till den som ar sjuk
betyder inte sjalvklart att vara narstdende.
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Narstaendepenning

Om du avstar fran att arbeta for att varda en narstaende som ar svart sjuk kan du fa narstaendepenning.
Narstdendepenning har man ratt till oavsett var patienten vardas - hemma eller pa en sjukvardsinrattning
och den utbetalas hogst 60 dagar for en person men det gar bra att dela pa ersattningen eller turas om.
Flera narstaende kan turas om i varden och fa ersattning for olika dagar eller olika delar av dagen men
narstaendepenning kan inte betalas ut till flera vardare for samma tid.

Det gar aven bra att fa hel eller halv narstdendepenning och man behdéver inte vara slakt for att ta hand
om en svart sjuk patient.

Narstdendepenning ar 80 % av sjukpenninggrundande inkomst. Det behdvs ett intyg fran patientansvarig
l&kare och patienten ska dessutom ge sitt samtycke. For ytterligare information samt ansékningsblankett
till narstdendepenning se www.forsakringskassan.se

Obstipation
Se forstoppning

Palliativ vard — lindrande vard

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for patienter och
familjer som drabbas av problem som kan uppsta vid livshotande sjukdom. Ett av den palliativa vardens
huvudsakliga mal &r att lindra smérta och andra symtom. Men den palliativa varden ska inte bara lindra
den fysiska sméartan utan &ven erbjuda psykologiskt, socialt och andligt/existentiellt stéd for patient och
narstaende. Nar bot for patienten inte langre &r mojlig kravs det av varden ett medvetet forhallningssatt i
omhandertagandet for att kunna hjalpa bade patient och narstadende.

Palliativ vard fokuserar pa symtomlindring och livskvalitet och ser déendet som en normal process och
syftar till att hjalpa patienten att uppné basta mojliga livskvalitet vid livets slut och varken paskynda eller
uppskjuta déden. Den palliativa varden ska stodja manniskor att leva med vardighet och med storsta
mojliga valbefinnande till livets slut. Det palliativa forhallningssattet kan ocksa erbjudas i ett tidigare skede
i sjukdomsprocessen och kan aven kombineras med symtomlindrande behandling.

Relationer

Nar nagon i familjen blir sjuk forandras ofta relationerna. Patienten orkar kanske inte ta del av alla
praktiska vardagssituationer da orken inte racker till. Det kan gora att partnern far ett storre ansvar for
hemmet, ekonomin osv. vilket i sin tur kan leda till en 6kad trétthet &ven for denne. Finns det barn i
familien kommer aven de att paverkas av de forandrade relationerna i familjen och reagera pa nagot satt, t
ex genom att krava extra mycket uppméarksamhet eller genom att dra sig undan. En kurator kan ofta vara
behjalplig som samtalspartner nar det galler de féréandrade relationerna i vardagslivet.

Roll

Varje manniska har flera roller i sitt liv, i familjen, pa arbetet och i samhallet i 6vrigt. Vid livets slut ar det
tydligt att rollerna forandras. Fran att tidigare ha varit den sjuke partnern ar man nu den doende partnern.
Det ar en rollférlust att inte langre vara den som far behandling for att stoppa t ex cancersjukdomen, att
inte vara den som féljer med barnen pa fotbollstraning. Nu kéanner man sig istallet utraknad. Den friska
partnern som har varit stéttande i kampen mot sjukdomen och kanske hatft tid till sina hobbies, &r nu en
stéttande narstdende med en framtid som ensamstaende. De tvara kasten i rollerna kan géra att man
behover nagon att samtala med och det kan galla bade patient och narstdende, t ex en kurator.

Radsla

Nar nagot i en manniskas liv forandras mycket, som exempelvis vid ett svart besked, ar det vanligt att man
reagerar med radsla. Vid livets slutskede sker avsevarda foréandringar som dessutom kan kanns hotfulla, t
ex kan nya symtom uppkomma vilket kan vacka radsla bade hos saval den sjuke som hos de narstaende.
Radslan ar naturlig d& man som lekman inte vet hur hotfullt detta nya symtom kan vara och om, och i s&
fall hur, det kan behandlas. Vardpersonal inom palliativ vard har erfarenhet av manga olika symtom och
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ska alltid kontaktas nar nagot nytt symtom uppkommit eller om nagot tidigare symtom har blivit varre.

Rattigheter
Den déendes rattigheter skapades och sammanstélldes vid en konferens i Lansing, Michigan, USA och
publicerades | "American Journal of Nursing" i januari 1975

- Jag har rétt att bli behandlad som en levande ménniska fram till min déd

- Jag har ratt att uppratthalla hoppet oavsett om malet for detta forandrar sig

- Jag har ratt till vard och omsorg fran dem som uppratt- haller mitt hopp aven om det férandrar sig

- Jag har ratt att ge uttryck for mina kanslor om min forestaende dod pa mitt eget séatt

- Jag har ratt att delta i avgéranden som géller min egen vard «

- Jag har ratt att forvanta fortsatt medicinsk behandling och vard &ven om malet inte langre &r bot utan
vélbefinnande

- Jag har rétt att inte d6 ensam

- Jag har ratt att vara fri frdn smarta

- Jag har ratt att fa arliga svar p& mina fragor

- Jag har ratt att inte bli ford bakom ljuset

- Jag har ratt att fa hjalp av och for min familj att acceptera min dod

- Jag har ratt att fa do i frid och med vardighet

- Jag har ratt att behalla min individualitet och inte fordémas fér mina avgéranden om de gar emot andras
uppfattningar

- Jag har ratt att samtala om och ge uttryck at mina religiosa och/eller andliga upplevelser oavsett vad de
betyder for andra

- Jag har rétt att forvanta att den méanskliga kroppens okrankbarhet respekteras efter déden

- Jag har ratt att bli vardad av omsorgsfulla, medkannande, kunniga manniskor som forsoker forsta mina
behov och som

upplever det givande att hjalpa mig till att méta min déd

Samliv

Samlivet kan paverkas vid livets slutskede. Man kan t ex kanna att man inte ar lika attraktiv som tidigare t
ex pga. viktnedgang. Det kan ocksa vara svart att ha ett sexuellt samliv pga. olika symtom som smarta
eller andndd. Den nérstdende kan ibland ocksé kanna sig mer som en vardare &n en sexualpartner. Aven
om man inte kan ha ett sexuellt samliv sa kan fysisk eller psykisk narhet vara viktigt. Om brister i samlivet
paverkar relationen negativt ar det viktigt att vaga uttrycka sina kanslor kring detta. Man kan ocksa f& hjalp
av vardpersonal eller av en kurator.

Samtal

Samtal - ett mote i spréket. Spraket ar for manniskan en vardefull tillgang och det ar sprédket som mojliggor
samtalet. Samtalet ar en av de grundlaggande formerna fér det méanskliga samspelet, som ger oss en
mdjlighet att lara kdnna andra manniskor, ta del av deras erfarenhet och kunskap. Samtalet ar ett redskap
for gemenskap och medvetenhet, vi kan dela ké&nslor och férhoppningar om den vérld vi delar.

Samtal inom palliativ vard kan ha ett huvudsakligen informativt eller ett stddjande syfte- ibland en
kombination av bada. Bade som patient och narstaende har man ratt att begara samtal med en lakare,
sjukskoterska, kurator, diakon eller prast for att fa information om sjukdomen eller for att fa stod och hjalp i
en svar situation.

Second opinion

Second opinion ar att komplettera den bedémning man fatt fran sin lakare med ett utlatande frdn en annan
specialistlakare. Den lakare som ska gora den fornyade bedomningen behdver ha tillgang till patientjourna
len dar utredningen och diagnosen ar dokumenterad. Det mest praktiska ar ofta att ta upp 6nskemalet om
second opinion med den behandlande lakaren. Sedan kan mottagningen se till att den andre lakaren far
nodvandig information. Maste man aka till ett annat landsting ska hemlandstinget sta for resekostnaden.
For att hemlandstinget ska betala for second opinion i ett annat landsting kravs att man fatt en
specialistvardsremiss.
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Sjukgymnastik

Sjukgymnasten arbetar for att minska de negativa konsekvenser som sjukdomen har genom att stodja
patientens fysiska och mentala resurser for att bibehalla fysiska funktioner sa lange som mgjligt.
Sjukgymnasten bidrar med att behandla besvarande symtom (se vidare under resp. stycke) och kan ocksa
hjalpa patienten att hitta balans mellan aktivitet och vila och att pa sa satt bast utnyttja sina krafter. Rad
kring tréning, tips pa anpassande forflyttningar och utprovning av hjalpmedel kan bidra till en 6kad
sjalvstandighet och ge en positiv kansla och tillit till sin kropp. Sjukgymnasten kan ocksa fungera som stod
och ge rad till narstdende och personal.

Sjukpenning

Man har ratt till sjukpenning fran Forsakringskassan i hdgst 364 dagar under en 15-manadersperiod nar
man inte kan arbeta pa grund av sjukdom. | vissa fall kan tiden forlangas. Detta galler januari 2010 men
reglerna andras sa for aktuell information se www.forsakringskassan.se

Narstadende kan i vissa fall sjukskrivas utifran sitt eget halsotillstand och far da kontakta sin lakare for
bedomning. Behtver man vara hemma fran arbetet for att tillgodose den sjukes behov av stéd och
hjalp,ska man i forsta hand ans6ka om narstaendepenning.

Sjukskoterska

En sjukskoterska ar en person (man eller kvinna). Han/hon arbetar med omvardnad och utfor medicinska
behandlingar oftast ordinerat av lakare vid sjukhus eller i 6ppen vard. For att fa tjanstgéra som
sjukskoterska kravs legitimation utfardad av Socialstyrelsen. Utbildningen ar eftergymnasial och ar tre ar
samt sker pa en hogskola/universitet.

Smarta

Smarta ar ett symtom som bara den som upplever smartan kan beskriva. Som patient eller som
narstaende till en patient i palliativ vard &r fysisk smarta nagot manga oroar sig for. Smarta kan ocksa ha
andra dimensioner &n den rent fysiska sdsom social, psykologisk och/eller existentiell dimension. Alla
dimensioner ar lika viktiga att behandla och ofta hanger de olika smartorna samman.

Idag finns smartlindring att fa for de flesta patienter och det &r av flera anledningar viktigt att smartan
lindras, bland annat for att den stjal energi och upptar ork och koncentration sa att inget annat far plats i
patientens tillvaro. Har man inte redan fullgod smartlindring hman ar ratt att fa det. Tala med behandlande
lakare eller sjukskoterska och be att fa hjalp med smartlindringen!

For att kunna ge fysisk smartlindring maste vardpersonalen fa s& manga upplysningar om smartan som
majligt. Vanliga fragor kan vara: Nar uppkommer smartan? Var kanns den? Hur lange haller den i sig? Gor
det mer ont vid en viss rorelse? Smartans intensitet kan beskrivas med hjalp av en s.k. VAS- skala -
Visuell Analog Skala, som &r graderad fran 1-10, frAn ingen smarta till varsta tankbara smarta =10.
Anledningen till att alla fragorna stélls ar for att utreda typen av smarta for att kunna ge ratt behandling.
Det finns flera typer av smarta som behandlas med olika preparat och med varierande metoder.

Det finns flera preparat som hjalp mot smarta och ofta kan svara smartor speciellt cancersmartor lindras
med morfinpreparat - opioider. Morfin har férknippats med att patienten blir beroende men forskning visar
att pa en patient med smarta fungerar inte morfinets substanser pa samma sétt i hjarnan som nar morfin
anvands av narkomaner i syfte att droga sig. Det blir inget psykiskt sug efter morfin som narkomaner har.

Morfin ger ofta god smartlindring mot svar smarta. Darfor ar det viktigt att folja rekommenderade doser och
inte hoppa 6éver en dos — det kan minska den totala effekten av smartlindringen och istéllet 6ka smartan.
Kann efter om medicinen ger tillracklig effekt. Om effekten inte &r tillracklig - be att fa ytterligare hjalp med
smartlindringen. Det finns ocksa olika typer av preparat som fungerar pa smarta av olika slag och det finns
lakemedel som i kombination fungerar bra for att minska smartan.
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Vid behandling med morfinpreparat arbetar tarmarna langsammare och laxermedel ska alltid ordineras
tillsammans med morfin.

Som patient kan man sjalv hjalpa till med att lindra sméartan genom att anpassa aktiviteten som exempelvis
att forsoka hitta bekvama sitt- och liggstallningar, att fokusera pa nagot som ar intresserant, lyssna pa
musik eller radio, lI6sa korsord eller att pa annat sétt att avlieda fran smartan.

Alla patienter har ratt att krava aktiv behandling mot smarta. Det finns manga olika lakemedel som kan
anvéandas for smartlindring. Om det ena inte fungerar tillrackligt bra kan ett nytt provas tills behandlingen
blir effektiv.

Du som patient ska inte behéva ha ont - Morfin &r det basta vid svar fysisk cancersmarta - Du blir inte
narkoman av morfin

Beratta for doktorn/sjukskoterskan om du har ont — om och om igen om det inte hjalper. Du kan fa hjalp
och lindring!

Sorg

Sorg &r en normal, naturlig och oundviklig reaktion pa en forlust och den kan paverka alla delar av livet.
Sorgen ger oss mdjlighet att gradvis vanja oss vid forlusten av den som dott och att hitta ett séatt att leva
vidare. Sorg &r naturligtvis en unik upplevelse for var och en men det kan &nda finnas likheter och monster
som k&nna igen hos manga och som det darfor kan vara bra att vetskap om.

Alla har sitt satt att srja och det finns inget réatt eller fel satt och heller inget enkelt sétt att klara av sorgen
som dessutom inte &r tidsbestdmd. Reaktioner som att man lever i en kdnsloméssig berg- och dalbana, att
man befinner sig pa ett stormande hav i en liten bat eller av helt 6vervaldigande skrammande kanslor ar
heller inte ovanliga vid sorg. Det finns manga olika kanslor férknippade med sorg och de kan exempelvis
vara intensiv fortvivlan ilska, oro, panik latthad mm Det finns ocksa de som har koncentrationssvarigheter,
kanner sig forvirrade och pa olika satt drommer om den déde. Man talar om att sorgen har olika faser och
att man gér fram och tillbaka i de olika faserna och gradvis hittar tillbaka ut i livet.

En person i sorg befinner sig ocksa i en stressituation och darfor kan kroppsliga besvar uppkomma till foljd
av langvarig stress. Det kan vara bra att tinka pa att nAmna detta dd man soker lakarvard for manga
oklara symtom.

Om man har svart att komma tillratta med sin sorg kan man ta kontakt med den kurator dar den
narstaende vardats for att fa hjalp att komma till enskilda samtal eller till nagon sorggrupp som ofta kyrkan
har.

Svullnad - 6dem

Manga patienter i ett palliativt skede av sjukdomen drabbas av svullnad, och da oftast i benen. Orsaken
kan vara otillracklig blodcirkulation, for lag halt av protein (albumin) i blodet, avflodeshinder i
lymfcirkulationen (lymfodem), inaktivitet etc. och det ar inte ovanligt att svullnaden uppstar p.g.a. en
kombination av orsaker.

I och med att sprickor och sar i kombination med forsamrad cirkulation dkar risken for infektioner &ar god
hudvard mycket viktig. Anvand hudkram med lagt pH-varde for att halla huden mjuk och smidig samt var
forsiktig vid nagel/fotvard. Beroende pa hur stor svullnaden &r och var den finns, varierar besvaren av
tyngd- och spanningskansla och eventuella praktiska problem med klader och vid rérelser.

For att 6ka cirkulationen, och pa sa séatt minska svullnaden, kan att trampa med foten och stracka/béja
benet alternativt pumpa med handen och stracka/bdja pa armen, hjélpa. Att vila med den svullna armen
eller benet/en i hoglage (tex. pa en kudde, pall, hojd fotanda pa sangen) kan lindra besvaren.

R&dgor med vardpersonal for att hitta en balans mellan aktivitet och vila, med hansyn tagen till svullnaden
och till ev. andra symtom och det generella allmantillstdndet. Ofta har en arbetsterapeut eller sjukgymnast
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fordjupade kunskaper om behandling av svullnad och kan prova ut kompressionsstrumpa/ arm/handske
och kan ocksa instruera om patagningsteknik och visa hjalpmedel. Kompression ar oftast en av de
viktigaste delarna for att behandla svullnad. Ett alternativ till kompression kan vara att bandagera det
svullna omradet.

Mer séllan hander det att det borjar lacka lymfvatska ur svullnaden, om sa sker okar infektionsrisken.
Basta behandling ar da oftast kompression (bandagering med absorberande kompresser innerst) och
garna i kombination med hoglage. Massage och hudstrykningar kan ocksa bidra till att lindra svullnaden
och anvands framforallt vid lymfoédem, sa kallad lymfdranage-behandling. Efter instruktion kan patient
och/eller anhorig sjélva utféra en anpassad variant av sddan behandling.

Somnsvarigheter

Det ar inte ovanligt att bade den sjuke och de narstaende drabbas av somnsvarigheter nar patienten ar i
livets slutskede. Den sjuke kan ha svart att sova pga. symtom eller for att inte ha kunnat réra sig i tillracklig
omfattning under dagen. En annan anledning kan vara att man kanske somnar nagon/nagra ganger under
dagen och detta kan bidra till att man inte kanner sig trott vid sanggaendet och att kvéllen och natten
anvands till sdval behagliga som obehagliga tankar. Andra vaknar d& och da under natten och har svart
att sova en hel natt i strack.

Somnsvarigheter paverkar vardagslivet genom att man blir tréttare dagtid. Ibland kan enkla rad hjalpa,
som att ha ett svalt sovrum, en bekvam sovstallning, inte dricka koffeinhaltiga drycker kvallstid. Musik, en
radio som star pa eller ljudet fran hav, hjartslag eller fagelkvitter (finns att kopa) kan ocksa verka
lugnande. Att ha en plats att vila och sova pa dagtid kan vara bra s& att den plats dar man ska sova under
natten inte ar densamma. Ett varmt fotbad eller massage fore sangdags kan ocksa kannas skont och
avslappnande. Om inte egenvard hjalper eller om sémnbristen beror pa svara symtom — kontakta lakare.

Testamente

Ett testamente ar ett juridiskt bindande dokument. Det ar en persons yttersta vilja men kan andras nar som
helst av den som uppréttat det. Enligt lagen &r det alltid det senast skrivna testamentet som géller. For att
ett testamente ska vara juridiskt giltigt ska det vara skriftligt och bevittnat av tva vittnen som inte ar javiga
och inte néra sléakt. Bagge vitthena ska samtidigt bevittha underskriften av den som skriver sitt testamente
men de behdver inte veta om testamentets innehall.

Trygghetslarm

Om man kanner sig otrygg hemma pa grund av fysiska eller psykiska problem kan man fa ett
trygghetslarm. Med hjalp av larmet kan man, om man ramlar eller vid behov, kalla pa hjalp. Larmet bar
man pa sig som ett halsband eller som en klocka pa& armen. Via telefonnétet ar larmet kopplat till en
bevakningsstation som ar bemannad dygnet runt. For att fa ett trygghetslarm - ta kontakt med kommunens
bistdndsbedomare.

Trost

Trost innebar att nagot eller ndgon ger ndgon annan lindring i dennes sorg eller bekymmer. Vad som
upplevs som trost av den enskilde varierar men det &r viktigt att ha plats for och att tillata trost nar det
behovs. Man kan vélja att samtala med ndgon som lyssnar och forstar. Ett sddant samtal kan kannas som
att vara forstddd och som en upplevelse av djup gemenskap. Den basta trosten kan ofta fas av manniskor
som har haft liknande upplevelser, dar man kan kanna igen det svara i situationen. Den trostande kan
ibland ge den sjuke eller dennes narstaende lindring i sorgen genom att han/hon far vila ifrdn det en stund.
Det kan t ex ske genom beréattelser om roliga eller meningsfulla situationer eller genom att man lamnar
den miljd man vistas i en stund.

Trotthet — fatigue

Fatigue kan beskrivas som en oandlig trotthet som inte gar bort fast man vilar och sover. Trottheten kan
ha olika orsaker som exempelvis daliga blodvarden, depression eller biverkan av mediciner men oftast &ar
det sjukdomen i sig som leder till att man kanner sig helt utan energi och ork. Fatigue upplevs av manga
patienter och oftast som ett besvarande symtom. Fatigue paverkar livskvaliteten negativt och det finns
nagra sma tips som ibland kan hjalpa mot den stora trottheten. All form av fysisk aktivitet samt att vila ofta,
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men korta stunder kan vara till hjalp.

Underskoterska

En underskoterska arbetar med den palliativa omsorgen med patienten och har oftast en treérig
gymnasiekompetens. Underskéterskor kan dessutom ha olika sorters specialkompetens med
yrkesutbildning och specialkurser som pabyggnad. Inom hemsjukvarden och inom de sarskilda boendena
gor underskoterskan medicinska kontroller och omlaggningar i patientens hem och kan ocksa goéra andra
sjukvardsuppgifter pa delegation av sjukskéterska. Inom den slutna varden arbetar underskoterskan ofta i
team med sjukskoterskor. Vardavdelningar ar bemannade dygnet runt och underskéterskan finns oftast
med pa alla arbetspass.

Viktnedgang

Om man under en langre tid har svart att dta och darigenom svart att tacka sitt energibehov sd minskar
vikten. Sjukdom i sig kan ocksa orsaka viktnedgang. | vart samhalle ses viktnedgang ofta som négot
positivt och manga kampar standigt med att forsoka ga ner i vikt. Om man ar langvarigt sjuk kan
situationen bli den motsatta. Man gar ner i vikt fast man inte vill och trots att det vid sjukdom oftast inte &ar
onskvart. Viktnedgang innebar namligen att viktiga depaer av naringsamnen i kroppen forsvinner och man
blir extra mottaglig for infektioner. Snabb viktnedgang leder inte bara till att fettet i kroppen minskar utan
ocksa att vardefull muskelmassa forloras. Det gor att ofrivillig viktnedgang ocksa leder till férsamrad ork
och styrka. Snabb viktnedgang vid sjukdom bor darfor alltid tas pa allvar &ven om man tycker att man ar
overviktig. Om man ar svart sjuk och har minskat i vikt ar det inte alltid sakert att man kan aterta de
forlorade kilona &ven om man &ater en energi- och naringsrik mat. Daremot kan man ibland bromsa upp
ytterligare viktnedgang. En dietist kan ge personligt anpassade rad kring detta problem.

Odem - svullnad
se svullnad

Onskan

Att 6nska nagot ar att ha forhoppningar, att kdnna langtan, eller att strava emot nagot. Det ar viktigt att ha
onskningar kvar aven om man ar svart sjuk eller ar narstaende till nagon svart sjuk. Dessa 6nskningar gor
att man orkar vidare trots en svar situation. Onskningarna kan vara mer eller mindre realistiska. Trots att
man pa ett forstAndsmassigt plan vet vilken situation man befinner sig i har man rétt att 6nska sig en
annan battre situation, t ex med mindre symtom eller att bli botad av en ny medicin. Det viktiga ar att &nda
kunna strava emot eller kanna langtan efter nagot, t ex vagskvalpet i havet till sommaren, resan till
Canada eller doften av appleblommor i tradgarden.

Onskningarna férandras éver tid, som de gor under hela livet. Férandringarna blir sarskilt tydliga nar man
blir sjukare.

Broschyrer och tips pa bocker pa svenska — detta ar ingen rekommendation utan se det som
exempel pa bocker som finns pa svenska.

Det finns manga fler pa biblioteken och i bokhandlarna — detta ar bara ett axplock

Tisdagarna med Morrie
Albom Mitch
Méanpocket 2000

Inuti sorgen. Berattelsen om Joel
Andersson Tord
Books on demand 2004
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Vid livets slut- hur "kropp och sjal” forbereder sig infér métet med déden
Birr, Anders Karlsson Christine 2012
www.stockholmssjukhem.se/spn under Ladda ner filer

Véagar i sorg. Hur barn uppfattar och forhaller sig till doden.
Bjorklund Lars, Gyllenswérd Goran
Natur och Kultur 2009

Nimmo. En berattelse om karlek
B&ath John A
Solvandan 1997

Tatt intill dagarna — berattelsen om min mor
Can Mustafa
Norstedt 2006

Att ha forlorat ndgon i en cancersjukdom
Cancerfonden 2012
www.cancerfonden.se

Att vara narstdende vid livets slut
Cancerfonden 2012
www.cancerfonden.se

Vad séager jag till barnen? Om att hjdlpa barn genom en féralders cancersjukdom
Cancerfonden 2012
www.cancerfonden.se

Ett &r av magiskt tankande
Didion Joan
Atlas 2006

Att ta avsked. Ritualer som hjalper barnet genom sorgen
Dyregrov Atle
Rédda Barnen Forlag 1995

R&d och Recept vid cancersjukdom
Esbjornsson, Marie, Orrevall Ylva
Gothia 2006

Stod for barn i sorg
Gyllensvard Goéran
Radda Barnen Forlag 1997

Liv i dédens vantrum — en mor berattar
Holmberg Lena
Kommunlitteratur 2007

Sjuka barn i familjen
Hordvik Elin
Radda Barnen Foérlag 1999
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Medan vi har tid. Om planering infér déden
Josefsson Gosta
Verbum 1994

Sista &ret med Kalle. En berattelse om en man som fick d6 i sin sang.

Jungestrom Inga-Britta
Jungestroms Bocker och Konst 2001

Hej d& farmor
Liikkanen Annu, Andersson Lars
Interterras Publications 1997

Ro utan aror
Lindquist Ulla-Carin
Norstedts 2004

En liten bok om lungcancer
Lungcancerféreningen stédet 2008
www.stodet.se/?id_site=1&id _item=101&iPage=11

Hem fran festen.
Mazzarella Merete
Forum 2003

Livet kan inte vanta
Natt och Dag Sara
Prisma 2009

Min farfar och lammen
Nilsson Ulf, Ahlbom Jens
bestills kostnadsfritt fran www.begravningar.se/

Folja med till slutet
Otter, Birgitta von
Liber 1996

Hej da, allihopa
Palmkvist Conny
Forum 2005

Fjarilen i min hjarna
Paulrud Anders
Bonniers 2008

Jag ar kvar hos er. En tonarsroman om Anna 15 ar som snart ska do
Pohl Peter
Rabén och Sjogren 2001

Du ar hos mig anda
Sjokvist Suzanne (red)
Wahlstrom och Widstrand 2005
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Karlek i cancerns tid
Sundin Anders
Wahlstrém och Widstrand 2009

Livets sista tid
Soderstrom Ulla 2006

| taket lyser stjarnorna
Thydell Johanna
Natur och Kultur 2004

Att férlora en anhdrig i hjarntumor
Van der Valk Heli, (red) 2005
Kan bestallas pa www.hjarntumorforeningen.se/item.aspx?id=494

Bryt dodstystnaden
Wikander Lars
Gothia 1996
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