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Vid livets slut

Forord

Denna skrift ar tankt som ett komplement till
det samtal ni som narstdende och den som é&r
sjuk har med ansvarig lakare.

Ett samtal som beskriver évergangen till palli-
ativ vard i livets slutskede.

Nar det huvudsakliga malet med varden and-
ras fran att vara livsférlangande till att vara
lindrande.

Anders Birr

Christine Karlsson
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Att borja leva &r att bérja dé.
Déden lever i allt som véxer.
Att leva med den &r en férutséttning.

Claes Andersson
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Vad ar palliativ vard i livets slutskede ?

Palliativ vard &r en aktiv helhetsvard som
bygger pa en klar vardfilosofi och vars syfte
ar att ge hdgsta mojliga livskvalitet for pati-
enten nar bot inte langre ar mojlig samt stod
till narstdende.

Varldshalsoorganisationen (WHO) rekommen-
derar 2002 foljande principer foér palliativ
vard:

Palliativ vard &r ett foérhdllningssétt som be-
framjar livskvalitet hos patienten och hennes
nédrstdende genom att méta de problem som
uppkommer vid livshotande sjukdom, liksom
att férebygga och lindra lidande genom tidig
upptéackt, noggrann bedémning och behand-
ling av sdvil smérta som andra fysiska, psy-
kiska, psykosociala och existentiella problem.

Palliativ vard innebar att:

- erbjuda lindring vid sméarta och andra plag-
samma symtom
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- bejaka livet och betrakta dbendet som en
naturlig process

- varken paskynda eller férdréja doden

- integrera psykologiska och existentiella
aspekter i varden av patienten

- stodja patienten i att leva sa aktivt som
majligt fram till déden

- stédja narstdende i att hantera patientens
sjukdom och i det egnha sorgearbetet

Overgang till palliativ vard i livets slutskede
innebdr att det huvudsakliga malet med var-
den &ndras fran att vara livsférlangande till
att vara lindrande. Detta férmedlas av ansva-
rig lakare till patient och nérstaende.

I dodens narhet

Att mista nagon som star en nara &r en om-

valvande handelse. Det ar svart att se livet fly
o] . . . . .

fran en kar manniska som varit full av liv.

Vi vet alla att livet har ett slut. Men att inse
att man faktiskt ska dé nu, snart, ar n%got
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helt annat. Detta faktum &r svart att hantera
dven for de narstaende.

Varje manniska ar ensam om sin ddéd. Men de
flesta som befinner sig i livets slutskede vill
dela den sista tiden med sina nara och kara
och vara med dem anda fram till slutet.

Din roll som narstdende ar viktig!

Den héar skriften ar till for dig som narstaen-
de. Den vill formedla kunskap till dig; vad ar
det som hander nar en manniska befinner sig
vid livets slut? Vad ar att vanta? Den vill ock-
sa bidra till att ge dig mod, belysa din roll och
visa vad du kan gdéra for att stddja och lindra.
Men skriften vill ocksa ge dig styrka att han-
tera din egen sorg och att be om hjalp nar du

behdver. Vi som arbetar i den palliativa var-
den finns till dven for dig!

Omsorg aven for dig som narstadende

I den palliativa varden &r de néarstdende lika
viktiga som den sjuke. Att narstdende beméts
med omsorg lindrar ocksa ké&nslor av oro,
angslan och otrygghetskanslor hos den déen-
de.
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Pressa inte dig sjalv fér hart att stdlla upp
maximalt. Tveka aldrig att tala med vardper-
sonalen om vad du kan och orkar godra. Det
finns stdd for narstdende att fa pa de flesta
orter men det kan se olika ut beroende pa var
varden sker. Vardpersonalen kan hjélpa till
med information.

Tankar och kanslor om livet och doden

Det &r svart nog att ge den ddende sitt stdd
och samtidigt bara sin egen sorg. Dartill ska
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man klara av allt praktiskt som maste géras.

Det ar inte ovanligt att anhdriga skuldbelag-
ger sig sjalva, till exempel: "Om jag bara
hade (eller inte hade) gjort det dar!” eller:
"Tror du att han hade klarat sig om han kom-
mit till sjukhuset tidigare”. Skuldkanslor sak-
nar oftast all grund, forsék forlika dig med att
du gjort ditt bésta, det racker l1angt!

I dodens narhet ar det aven naturligt att fun-
dera oOver sitt eget liv, dver meningen med
det, 6ver sin egen dddlighet.

Tveka inte att dryfta dina tankar och kanslor
med personalen. De kan dven hjilpa dig att fa
kontakt med kurator eller sjukhusprast om du
sa vill. Diskutera, stall fragor!

Kom ihdg: Det finns inga dumma fragor!
Méjligen dumma svar...

Kroppen forbereder sig infor doden

Vi kdnner var kropp och vet ofta hur den fun-
gerar nar vi ar friska. Men nar déden narmar
sig férandras vi och allt blir valdigt annorlun-
da. Kroppen férbereder sig, bade fysiskt och
psykiskt. Dessa tva processer hér intimt ihop
och ar lika viktiga.
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Det éar tid for en Iang resa

Det &r tid fér en 18ng resa,
en fard till ett annat land,
ett land som finns i vart inre,
osynligt och utan band.

Dér &r ljuset ett satt att leva,
ett smycke ar morkret dér,

och det stérsta berget man har
att bestiga

ar att lamna sin egen varld.
Det &r tid for en 18ng resa

-fér ett moéte med HAN SOM AR.

Bo Setterlind
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Den fysiska dbden intrader nar kroppsfunk-
tionerna efterhand avslutas. I denna process
vardas den ddéende med lindring av saval fy-
siska som psykiska och existentiella problem
och med allman omtanke och medmansklig-
het.

Det psykiska avslutandet av livet innebar att
det kanslomassiga, andliga och mentala
"jaget” avslutas, “sjalen” [dmnar kroppen och
relationerna med omgivningen tar slut.

Det vi kan géra - vardpersonalen och de nér-
staende tillsammans - &r att hjalpa den sjuke
igenom de bada processerna infér livets slut.

Fraga utan svar

Det &r vanligt att narstdende stéller fragan till
vardpersonalen: "Hur lang tid &r det kvar?”
P& den fragan far du inget exakt svar. Men
genom att se hur tillstandet férandras kan du
och den sjuke kanske fa en aning om vilken
tidsrymd det handlar om.

Existentiella tankar

Nar man ska dd ar det naturligt att man fun-
derar Over sitt liv. Blev det som jag tankt

11



Vid livets slut

mig? Vad finns bortom ddden? Varfér foddes
jag och varfor ska jag d6? Vad har varit me-
ningen med mitt liv? Kommer jag att stallas
till svars...? Det ar naturligt att kdnna oro och
angest dver vad som ska hinda sedan. For
den sjuke kan samtal med sjukhusprast eller
kurator vara till stor hjalp. Som namnts tidi-
gare har néarstdende ocksa den médjligheten
for egen del.

Dromkudde

Din mjuka kind
din doft av sommar,
av angens blommor efter regn -
Jag somnar in
trygg med min kind emot din,
och denna tystnad &r min béasta véan.

Bo Setterlind
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Uppmuntra arbetet med "livets bokslut”

Lat den sjuke om mé&jligt berdtta om sitt liv.
Hur var barndomen? Finns det nagot viktigt
som bor avslutas? Nagot som ska lamnas vi-
dare till kommande generationer? Ofta sker
"arbetet” med “livets bokslut” pa natten men
det kan vara bra fér alla parter om det gar att
satta ord pa tankarna och funderingar pa dag-
tid. Det kan du hjalpa till med genom att stal-
la fragor och uppmuntra den sjuke att dela
med sig av tankar och funderingar.

Det kan aven vara till hjalp att tillsammans
med den sjuke kunna tala om vad som ar
kvar att “gora klart och planera” innan det ar
for sent.

Bekrafta den sjukes upplevelser

Det hander att en déende manniska ser saker
och platser som ingen annan ser eller talar
med personer som ar déda sedan lange. Det
basta du kan gora ar att bekrafta upplevelsen
genom att lyssna. Undvik att saga emot, att
forringa eller bortférklara, bara lyssna!

13
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Minskat behov av umgange

FOr vissa manniskor racker det att bara ha en
eller nagra fa av de narstdende hos sig vid
ddédsbadden. Detta bdr respekteras. Det kan
kdnnas svart att hamna utanfér men det be-
hover inte betyda att man ar eller har varit
oviktig. Daremot kan det vara sa att man fyllt
sin uppgift och att det ar dags att saga adjoé.

Den sjuke drar sig tillbaka

I forberedelserna infér déden drar sig manga
tillbaka in i ett nastan komaliknande tillstand
dar vederbdrande inte gar att na. Men efter-
som mycket tyder pa att hérseln finns kvar in
i livets slut bér du inte sluta prata med den
ddéende. Prata i ett normalt rostlage. Det ar
viktigt att du sager vem du ar, med namn.

Oro och spanningar

"Konstiga”, upprepade rodrelser kan ibland
oroa dig som néarstdende. Forsok forstd vad
som hander och finna vagar att hjalpa den
déende att bli fri fran spanningar och oro. Pa-
minn om en favoritplats, en betydelsefull han-
delse. Las nagot rofyllt, spela musik.

14
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Lat den doende lIamna livet

Det kan vara svart att ge nagon tillstand att
ldmna livet. Den ddéende kan halla ut, &ven
om det forlanger lidandet, bara for att vara
saker pa att de som ska ldmnas har det bra.
S& gor vad du kan for att forsdkra den som
ska do om att han/hon far lamna livet nar ti-
den ar inne. Den befrielsen kan vara den fi-
naste gdva du kan ge till din kdra nérstdende
infér livets slut.

Avskedet

Att saga adjo ar att gbéra det mojligt foér den
ddéende att slutligen [dmna livet. Det kan kan-
nas naturligt att ligga vid sidan om i sangen
eller sitta bredvid och halla den déendes
hand. Man kan vara tyst eller saga det dar
som aldrig blivit sagt; tack, forlt eller jag
dlskar dig.

15
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Tarar dr normalt och &r en naturlig del i att
sdga adjo.

Térar &r inget man behéver délja fér den
dbende eller ursékta sig for.

Tdrar kan uttrycka kérlek och kan hjélpa den
dbende att tilldtas lédmna livet.

Tarar

Rdds ej att gréta, broder,
sjalen behéver det,
gréten ger livet lyster,
som det ej annars f&r,
trétta 6gon blir klara,
sorgen far regnbdgens glans
fromt v8gar hjértat svara,
saknaden skimra férmér.

Bo Setterlind
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Tillstandet forandras

Varje manniska &r unik och avslutar livet pa
sitt eget satt men foljande symtom och for-
andringar ar vanliga nar déden ar nara fére-
staende.

Trotthet

I livets slutskede ar en obeskrivbar trotthet
vanlig och kan komma relativt tidigt i sjuk-
domsforloppet. Det kan ha flera orsaker. Vissa
kan motverkas genom behandling och en ba-
lanserad medicinering. Men det ar inte alltid
man finner en behandlingsbar férklaring till
tréttheten. Den &r en del av sjukdomstillstan-
det. Forandringar i kroppens amnesomsatt-
ning kan i slutskedet leda till att den sjuke so-
ver mycket, forefaller okontaktbar, inte svarar
pa tilltal eller &r svar att vacka.

Sinnena foréndras

Lukt, smak, syn, horsel, kansel, férandras.
Mycket tyder pd att hérseln ar det sista sinnet
som lamnar oss och haller i sig &nda fram till
sista dgonblicket. Aven en medvetslés méanni-
ska kan ha sin hérsel kvar. Tank darfér pa att
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inte prata “om” utan "till” personen.

Ta garna kroppskontakt. Vid berdring frisatts
hormonet oxytocin (“lugn och ro”-hormonet)
vilket kan kannas skont. Undvik dock monoto-
na rorelser pa samma stélle eftersom det kan
ge smarta och obehag.

Man dor inte darfér att man slutar ata,
man slutar ata darfor att man skall do.

Sokrates

Mat och dryck

Det ar naturligt att behovet av mat och vats-
ka minskar. Hunger och térst kanns inte nar
rorelserna i mag-tarmkanalen avtar. Forsok
inte tvinga i den sjuke mat eller dryck nar
kroppen har sagt stopp.

Att ge vatska och/eller naring i dropp kan
medféra svar belastning pa kroppen och leda
till 6kad risk for akut vatskeansamling i lung-
orna och aven 6kad risk fér svullna ben. Enda
sattet att motverka térst ar att fukta
munslemhinnorna - det finns sarskilda hjalp-

18
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medel for god munvard. Dropp skall endast
ges under den begransade tidsperiod da det
ar motiverat av medicinska skal.

Urin och avféring

N&r musklerna kring urinbldsa och tarm férlo-
rar sin funktion kan det vara svart att halla
urin och avforing.

Urinen blir mer koncentrerad, mangden mins-
kar och kan upphdéra helt. Det beror bland an-
nat pa minskat intag av vatska samt att blod-
cirkulationen i njurarna minskar.

Ibland kan det vara svart att kissa och den
sjuke kan da bli orolig. Detta kan lindras med
urinkateter.

Forvirring

I livets slutskede blir manga forvirrade vad
galler tid och rum. En tydlig och tystgaende
digital klocka i narheten kan underlatta tids-
uppfattningen. Likasa blir det ibland svart att
identifiera familjemedlemmar och vanner. Be-
ratta vem du ar och vad du goér nar du sodker
kontakt.

19
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Forvirringstillstandet har ofta sin forklaring i
andrad amnesomsattning.

Kroppslig oro

Ibland uppstar till synes omedvetna ryckning-
ar och rorelser. Detta kan bero pa minskad
syretillforsel till hjarnan och foérandringar i
amnesomsattningen. Som anhdrig kan du un-
derlatta genom massera pannan latt, tala lug-
nande eller spela valbekant musik pa 1&g ljud-
niva.

Andningen

Férandringar i andningsmonstret ar mycket
vanligt. Oregelbunden ytlig andning kan fdljas
av korta andningsuppehall. Snabb och vytlig
andning - "att kippa efter andan” - tyder pa
nedsatt cirkulation i de inre organen. Det kan
underldtta om den sjuke far hjalp med att
héja upp huvudet och/eller lagga den sjuke
pa sidan. Ta kroppskontakt och tala lugnande.
Rosslande andning fran lungor/brost kan lata
skrammande men besvarar oftast inte den
sjuke. Det ar den ytliga andningen som med
for att det samlas sekret och vatska i luftror
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och lungor. Hostreflexen ar samre, ibland helt
forsvunnen. Lunginflammation ar vanligt.

Andrad liggstéllning och/eller behandling mot
slembildning kan minska rosslingarna. Dar-
emot kan sugning av luftvagarna ha motsatt
effekt, dd detta leder till att slembildningen
Okar genom att luftréren retas.

Temperatur och hudférg

Hander, armar, fotter och ben kanns kalla.
Hudfargen blir blek och gulaktig. Det beror pa
att cirkulationen av blod sparas till kroppens
mest vitala delar och minskar till de mer av-
ldgsna delarna. Hander, fétter, fingrar och tar
blir bldaktiga nar blodcirkulationen férsédmras
och kroppstemperaturen sjunker.

Den sjuke kan ocksa fa feber och da blir hu-
den rodaktig. Svettningen kan oka och da
kanns huden latt kladdig och fuktig Det ar
inte alltid som feber Iater sig paverkas av fe-
bernedsattande medel.

Om den sjuke fryser kan det kannas skodnt
med en filt, men undvik elektrisk varmedyna
eftersom den kan orsaka brannskador.
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Sa vet man att doden intraffat

Aven om man &r férberedd genom att ha féljt
den anhdrige mot slutet kan sjalva dédségon-
blicket andad vara en dramatisk handelse.

Tecken pa att den sjuke avlidit &r att andning-
en upphdr, man kénner ingen puls, far inget
gensvar. Ogonlocken dppnas sakta, pupillerna
vidgas, 6gonen ar fixerade pa ett visst stélle,
inga blinkningar. Kaken slappnar av och 6pp-
nas sakta. Urin- och avféringsavgdng kan
ocksa intraffa. Kroppen behdver oftast inte
flyttas férran alla som vill har fatt ta avsked.
N&rstaende brukar ocksa kunna vara med néar
den ddde gors fin.

Glom inte bort barnen och ungdomarna!

Att se och rora vid den ddde ar ett satt att be-
arbeta sorgen, en bekréftelse pd vad som fak-
tiskt hant. Darfér far alla som star den dode
nara mojlighet att ta ett personligt farval.
Detta géller &ven fér sma barn.

Att 13ta barnen vara med och ta farval kan bli
till ovarderlig hjalp i sorgeprocessen. Det ar
viktigt att forbereda barnen pa vad de kom-
mer att fa se och uppleva. Tveka inte att fraga
om du kanner dig osaker.
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Déden, en vag

rullar sakta in mot land.
Smeker len och solvdrmd strand.
Havet slukar alla spér
och léker alla 6ppna sér.
Tyst och stilla ut frén land.
Smekt av len och solvdrmd strand.

Okénd

23
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Sorgen har mdnga ansikten

Reaktionerna vid en narstdendes sjukdom och
ddéd kan variera mycket, beroende pé’l vem
och hur man sjalv ar och vilken relation man
haft till den ddde. Har beskrivs ndgra exempel
pa hur sorgereaktioner kan se ut. Exemplen
ar generaliserande men kan férhoppningsvis
oka forstaelsen for bade egna och andras re-
aktioner.

Att som vuxen mista en foralder

Aven det som &r normalt eller férvéntat kan
satta djupa spar. Att vara medeldlders och
mista en foralder satter ofta igang fundering-
ar kring ens egen dddlighet. Plétsligt ar man
kanske slaktens aldste. Det vuxna barnets
sorg far inte férringas.
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Att som é&ldre foérlora en ndrstdende

Sorgens uttryck hos aldre manniskor kan sitta
i mycket ldnge. De kan vara svara att upp-
tacka da aldre ofta har egna sjukdomar. Men i
samband med sorg &r det vanligt med saval
kroppsliga symtom som allvarliga depressio-
ner. Symtomen beskrivs ofta som stress,
trotthet, sdmnsvarigheter, nedstdamdhet, ang-
est, skuld och isolering. Mycket av detta kan
vara forstérkt pa grund av svarighet att sorja
och utmattning.

Att som &ldre forlora ett syskon

Syskon upplever ibland att den egna halsan
forsamras i samband med syskonets sjukdom
och déd. Den efterlevande paminns om sin
egen forestaende déd. Tankar kring arftlighet
nar det galler vissa sjukdomar kan ocksa
komma narmare.

Att férlora sin make/maka/partner

En ihdardig och stark ensamhetskansla praglar
ldnge sorgebilden hos den som blivit anka el-
ler ankling. Missmod infér framtiden kan ta
sig uttryck i nedstamdhet och det ar inte
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ovanligt att livsviljan tar slut. Manga vagar
inte g@ ut efter morkrets inbrott. Lusten och
orken att ta itu med de dagliga sysslorna kan
forsvinna. En del manniskor isolerar sig i
hemmet. Matlagningen kan vara ett stort pro-
blem. Manga kan kanna oro fér ekonomi och
kvarldtenskaper.

Férnimmelser av den dode

Det kan vara normalt att den narmaste tiden
efter dddsfallet uppleva att den doéde ar nar-
varande.

Vad behodver du gora efter dodsfallet?

Mer information om vad ni som néirstaende
behdver géra efter dddsfallet kommer ni att fa
via begravningsbyran ni tar kontakt med.

26



Vid livets slut

Livsbaten

Snart ar du dod
och vet ej att du glider
pa livets bat
bort mot de andra landen
dar morgon vantar dig
pa dolda stréander

Oroas €j
rads ej i uppbrottstimman.
En vanlig hand

lugnt ordnar batens segel,

som for dig bort
fran kvéllens land till dagens.
Ga utan &ngslan
ner i strandens tystnad,

den mjuka stigen

genom skymningsgraset.

Par Lagerkvist
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Vi sérjer alla olika....
men
det behover inte hindra oss

att stédja varandra.
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Egna anteckningar
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Nagra ord om forfattarna:

Anders Birr ar specialistldkare i allman onkologi, diplomerad
i palliativ medicin, har examen fr@n den nordiska specialist-
kursen i palliativ medicin och ar utbildad samtalsterapeut.

Arbetar med specialiserad palliativ vard i Region Sk&ne.

Christine Karlsson &r specialistsjukskdterska inom onkologi
med inriktning palliativ vard, har genomgatt certifierings-
kurs i sorgebearbetning och ar instruktér i den taktila meto-
den.

Arbetar med smaérta och specialiserad palliativ vard i Region
Skane.
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Denna skrift ar tankt som ett komplement
till det samtal ni som narstdende och den
som ar sjuk har med ansvarig lakare.

Ett samtal som beskriver évergangen till
palliativ vard i livets slutskede.

N&r det huvudsakliga malet med varden
dndras fran att vara livsférlangande till att
vara lindrande.
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