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Cancer kan inte alltid botas. Ofta kan
man andd leva ldnge med sjukdomen
med hjdlp av lindrande behandlingar.
Den sjuke, livskamraten, barn, andra
anhdriga, vanner och arbetskamrater
hamnar i en ny och mycket svar
situation nar sjukdomen inte gér att
bota. Det innebdr att man maste
anpassa sig till den nya situationen och
forsoka hantera de psykiska pafrest-
ningarna. Den hdr broschyren vander
sig till alla som star ndra en person
som sannolikt kommer att d6 av sin
cancersjukdom. Syftet med broschyren
ar att férséka besvara en del av de
frdgor som ofta dyker upp i denna
situation, samt att betona att narstdende
ocks@ behéver omsorg, stéd och tid for
egna behov.



Cancerlinjen

Cancerlinjen ar bemannad av legitimerad vardpersonal
med l&ng erfarenhet av cancervérd. Vand dig till oss med
dina fradgor och funderingar om cancer, och fér att fa réd
och stéd i din situation.

Ring 010-199 10 10.
Vi svarar i telefon helgfri vardag,

mdndag 09-16 tisdag 10-16 och onsdag-fredag 09-16.

Du kan @ven mejla till oss genom
cancerfonden.se/cancerlinjen.
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Narstaende vid livets slut

En bra sista
tid ar till trost
i sorgen

De ndrstdende spelar en viktig roll i den sjukes liv,
oavsett om hen vardas i hemmet eller pd sjukhus. For
de ndrstédende kdnns det vanligen viktigt och menings-
fullt att vara tillsammans med den som &r sjuk, och att
kunna hjalpa hen att leva tills livet tar slut. Detta &r en
erfarenhet som efterdt ofta inte ter sig enbart mérk, utan
som kan upplevas som véardefull och trésterik.

Sa har skrev lakaren Tora Campbell-Chiru i en artikel i
Lakartidningen om maken Dans sista tid innan han gick
bort i tjocktarmscancer:

"Andé& blev hans sjukdomsdr ett r fyllt av liv, mycket
smdrta men ocksd mycket glddje och stunder av lycka.
Och vetskapen om att hans och vart sista dr tillsammans
i livet blev just s& bra man kunde énska, ér det som gett
mig mest trést och styrka i min sorg.”

Narstdaendes balansgang

Att vara narstéende till ndgon med obotlig cancer ar
svart pd s@ manga satt. Man sorjer éver den ndrstdendes
sjukdom och kommande déd. Man oroar sig fér hur livet
ska bli sedan, ndr den sjuke har détt. Man dr ledsen Gver
att den man tycker om oroar sig, kanske lider och éver
den férestdende forlusten. Man undrar hur sjukdomen
kommer att yttra sig ndr den fortskrider, och funderar
over om man sjalv kommer att klara av att méta den
sjukes férsamring. Kommer man att rdcka till for att trésta
och stodja den som dr sjuk? Inte sdllan vacker dessa
funderingar skuldkanslor f6r att man tanker pé sig sjalv.
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Andra vanliga tankar gdller vad som egentligen hander
ndr ndgon dor? De flesta av oss &r ovana vid déden.

Vi vet att vi ska d, men vanligtvis kdnns det inte riktigt
verkligt. | det moderna samhallet kommer ménniskor sal-
lan i narkontakt med déden och déendet. Samtidigt som
den ndarstdende har alla dessa tankar och funderingar
praglas tillvaron av en svar balansgdng mellan omsorgen
om den som dr sjuk och behovet av att dven ta hand om
sig sjalv och sina egna intressen. Man sdtter ofta den
sjukes behov fére sina egna s& mycket att man glém-
mer bort sig sjdlv. | IaGngden kan detta géra de psykiska
pé&frestningarna annu stérre fér den nérstdende. Det ar
angeléget att narstédende kan hitta stéd och hjalp for
egen del och i ndgon man &ndé fortsatta att leva sitt liv,
samtidigt som man finns till hands fér den som ar sjuk.
Att den ndrstdende tar hand om sig sjdlv innebdr indirekt
ett stdd dven fér den som ar sjuk. Det kan kénnas bra

for den som @r sjuk om den narstdende har andra som
bade kan stédja psykiskt och hjdlpa till praktiskt. Det ar
vanligt att den som ska dé oroar sig fér hur den nar-
stéende ska klara av sjukdomsperioden, dédsfallet och
tiden efter. Ofta kan man ha daligt samvete for att ha satt
sin ndrstdende i denna svara situation. Om andra finns
till hands och kan hjalpa och trésta den narstdende kan
detta kdnnas som en lattnad och avlastning fér den som
ar sjuk. Hen slipper vara ensam om ansvaret att trosta
den ndrstdende.

Att tala om doden

Vetskapen om att cancersjukdomen dr obotlig och
kommer att férkorta livet kan komma pé sé manga olika
satt. Ibland stér det klart redan ndr diagnosen stalls

att sjukdomen ar langt framskriden och inga botande
behandlingar stér till buds. | andra fall kan det g& méanga
ar av behandlingar, éterfall och nya behandlingar

innan det borjar bli alltmer tydligt att sjukdomen inte
kommer att kunna botas. Till slut nar de flesta svart sjuka



Det ar viktigt att Gven som ndrstdende fé psykiskt och praktiskt
stdd vid behov och att i ndgon man fortsdtta att leva sitt liv.
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cancerpatienterna en punkt nar de forstar att livet narmar
sig sitt slut. Det hdnder att hen skjuter undan vetskapen
eller héller tyst om den av radsla fér att de ndrstdende
inte ska orka héra sanningen. Det kan ocksd vara svart
for den som @r sjuk att uttala att livet ndrmar sig slutet
eftersom det pd nagot sétt blir "verkligt” férst nér orden
uttalas. Aven dé den som dr sjuk och de narstdende
vet hur det ligger till, kan det kdnnas néstan omajligt att
prata om detta, det allra svéraste. Man dr rédd fér egna
och andras starka kénslor och vill inte

g6ra varandra ledsna. N&ar man

kan bérja prata om doden

kanns det vanligen som en

lattnad. Inte minst fér den ”"Det kan vara svart
som &r sjuk kan det kénnas att tala om doden
befriande att inte behdva men det &r oftast en

uppratthélla en falsk fasad

pd grund av omtanke om

de narstéende. Man beho-
ver "f& tillatelse” att d6. Det
kan kénnas tryggt for den sjuke
att kunna vara med och diskutera hur

praktiska frégor i de ndrstédendes liv kan 16sas. Det kan
ocksd vara skont, bade fér den som dr sjuk och fér de
ndrstdende, att prata om begravning, kvarlatenskap och
andra praktiska frdgor som ska l6sas nér man sjalv inte
langre finns. Samtidigt ar det viktigt att respektera att
den som ar sjuk faktiskt fortfarande lever och inte hela
tiden vill eller kan tdnka pé& att livet haller pé& att ta slut.
Det ar vanligt att den som ar sjuk pendlar mellan vetskap
om att livet ndrmar sig slutet och ett hopp om att sd inte
ska vara fallet. Till exempel kan den sjuke ibland vara
helt ointresserad av att prata om en framtid ddr hen inte
kommer att finnas med. Det kan kdnnas férvdnande och
obehagligt for de narstdende nér en svart sjuk person
pratar om ndsta semester. Det dr viktigt att lyssna, men
inte forsoka korrigera, vare sig nar den sjuke pratar om
att han eller hon inte kommer att leva till nasta vér, eller
nar nasta jamna fédelsedag planeras.

lattnad nar man val
klarar av det.”
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Hall inte barnen utanfor

Det &r av stor betydelse for barnen att f& vara delaktiga

i det som hander och héller pé att ske. Aven fér den som
dar sjuk och fér vuxna nérstdende underlattar det nar
barnen ar delaktiga. Vuxna undanhdller ibland av miss-
riktad omtanke information om sorgliga saker fér barn.
Att hallas utanfér gor det svarare fér barnet att bearbeta
det som hdnder, och kan leda till att barnen far svart att
lita p& vuxna framover. Om en férélder ar pd vag att do,
bér barnen veta det innan dodsfallet sker. Barnen ska
ges mojlighet att sdga farvdl till sin féralder och helst
ocksd hinna prata med féréldern om att hen ska dé. Men
tvinga inte p& barn mer information &n de vill ha. Svara
enkelt och sanningsenligt pd barnets fragor. Visa att det
ar tillatet att fréga Gven om mycket ledsamma saker.
Uppmuntra barnet att berdtta for kompisarna och att
soka stéd hos ndgon annan vuxen om det behovs. Det ar
viktigt att komma ihég att barn som har sjuka féraldrar
behover fa vara glada emellandt ocksa. Allt &r inte sorg-
ligt och barn kan uppleva vardefull tid tillsammans med
en svart sjuk foralder. Las mer i Cancerfondens broschyr
Vad sdger jag till barnen?

Omvarderingens tid

Né&r man forstatt och i ndgon mén accepterat att den
sista tiden i livet har bérjat 6ppnas nya méjligheter. Ofta
omvdrderar den sjuke och de ndrstdende nu vad som
ar viktigt i livet. Man kan inrikta sig pd att tillsammans
forsoka géra varje stund och varje dag sé& bra som mgj-
ligt. Finns orken kanske man dntligen gér den ddr resan
tillsammans som man alltid drémt och pratat om. Men
annu viktigare dr att dela sma glddjedmnen i vardagen
och att kunna strunta i gamla rutiner, vanor och mdsten.
For manga sjuka i livets slut minskar perspektiven,
endast det som &r runt omkring den som dr sjuk och
som berér hen intresserar. Det ar darfér vardefullt for
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de ndrstdende att ha andra ndra vuxna att diskutera till
exempel framtidsfrdgor med.

Planera for framtiden

For bade den som dr sjuk och de ndrstdende @r det
smdrtsamt att t&nka pd hur livet kommer att bli fér de
ndrstéende efter dodsfallet. Samtidigt kénns det ofta

bra och angeldget att till exempel diskutera hur ekono-
min kan ordnas fér de efterlevande och andra viktiga
praktiska frégor. Om den som &r sjuk har funderat pa
att skriva ett testamente bor man hjdlpa till s& att detta
kan ordnas. Ofta innebar det en lattnad for den som &r
doende att det ar gjort. En del tycker ocksd att det kdnns
bra att skriva ned sina 6nskemal om begravningen for
att underldtta for de narstdende. Manga nérstéende
kan tycka att frégan ar for tidigt vackt, da det ar svart att
tanka pé& dédsfallet, men det kan underlatta mycket nér
det hander eftersom man dé slipper diskutera hur den
avlidne skulle velat ha det.

God symtom-
lindring ar

A och O

Nar en cancersjukdom inte kan botas, férandras
malsattningen med varden. Vard i livets slutskede, som
kan omfatta ganska lang eller mycket kort tid, ingér i
begreppet palliativ vard. Det betyder lindrande vard.
Palliativ vard i livets slut bedrivs i form av hemsjukvard,
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pd sjukhem, pd sjukhus och pa vissa specialiserade
palliativa slutenvardsavdelningar. De som arbetar med
palliativ vard i livets slut har stor kompetens ndr det gdller
att lindra de olika symtom som kan upptrdda vid en langt
framskriden cancersjukdom. Genom effektiv behandling
av olika symtom &kar méjligheten for den sjuke och de
ndrstdende att behdlla en god livskvalitet in i det sista.
For savdl den sjuke som de ndrstédende @r det en trygg-
het att kanna till att cancersmdarta s& gott som alltid

kan lindras effektivt. Det ar mycket viktigt att berdtta for
vardpersonalen om eventuell smdrta och att rapportera
om behandlingen hjdlper eller inte. Andra symtom som
kan férekomma och som brukar gé& bra att behandla ér
till exempel illaméende, krakningar, dngest, smnbesvar
och férstoppning. Aven har krévs ett samarbete mellan
den sjuke, narstdende och vardpersonal. Man behéver

i regel inte d&ka till sjukhus fér att f& symtomlindrande
behandlingar utan kan f& den hjalp som behodvs av
hemsjukvarden. Ibland kan néarstdende eller den som

dr sjuk efter instruktion klara av behandlingen pd egen
hand. Det @r dock viktigt, for att de narstdende ska orka,
att man tar emot den hjélp som erbjuds av kommun och
hemsjukvard. De nérstdendes uppgift @r inte primadrt
medicinsk behandling.

Trotthet

Trotthet dr vanlig i livets slutskede. Den speciella trotthet
som féljer i cancersjukdomens spar kallas pd facksprak
fatigue. Den beror pd de férandringar som sjukdomen
och olika behandlingar orsakar i kroppen. Mot tréttheten
finns vanligen inte ndgon effektiv medicinsk behand-
ling. Det kan dock finnas atgardbara orsaker till trétthet,
sdsom en depression eller blodbrist, anemi, vilket kan
bedomas av lakare eller annan medicinsk vardpersonal.
Man kan ocksé med vardagliga atgarder ofta paverka
trottheten. Promenader och annan fysisk aktivitet kan
hjalpa. Manga korta vilopauser dr battre an farre langa.
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Ett rad frédn cancerpatienter brukar vara att anvénda
den energi man har till sddant som ar roligt och givande.
Mdnga l&r sig att dosera sd att man inte trottar ut

sig, utan att det som ar roligt och givande i stdllet ger
inspiration och energi. For nérstdende dr det viktigt att
forstd att trottheten beror pd sjukdomen, inte p& medici-
neringen, och inte heller pd att den sjuke ar negativ
eller ointresserad.

Angest och radsla

Kénslor av fortvivian och angest ar normala nar man
drabbas av en livshotande sjukdom. Angest kan be-
skrivas som en stark oro eller radsla som tydligt kdnns

i kroppen. Man kan f& hjartklappning och bérja hyper-
ventilera, bli motoriskt rastlés eller drabbas av sémnsva-
righeter. Angesten kan komma som korta och intensiva
anfall av panikangest eller vara mer ospecifik och "fritt
flytande”. Rent psykiskt kan oro och @ngest ge koncen-
trationssvarigheter och férsdmrat minne. Det kan ocksa
p&verka huméret i form av irritation och labilitet. Gratat-
tacker &r vanliga, liksom dltande tankar som kan vara
svara att bli av med. Pataglig dngest paverkar inte bara
fysiskt och psykiskt utan éven socialt och existentiellt. For
ndrstdende, men ocksd vardpersonal, kan det vara bade
utmattande och svart att umgds socialt med en édngest-
fylld person. Existentiellt kan dngest leda till kdnslan av
ensamhet och utsatthet hos den sjuke. Det kan ge en sa
dalig livskvalitet att personen kan f& tankar om menings-
l6shet och dédsénskan. Angest och oro kan lindras av
samtal, andningsévningar och taktil massage. Ibland kan
dock kénslorna ta éver under Iangre tid och orsaka ett
sd betydande lidande att Iakaren kan diagnostisera en
angestsjukdom.

Alla drabbas inte av dngest och rddsla. Det férekom-
mer ocksd att dodligt sjuka personer langtar efter ett slut
pé lidande och kroppsligt forfall. Fér de flesta finns anda
en ambivalens och dédslangtan tar sig sdllan uttryck
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i en konkret 6nskan om att forkorta livet. | Sverige och
de allra flesta lander ar dédshjalp och lakarassisterat
sjdlvmord inte tillatet.

Smarta

Smadrta dr ett vanligt forekommande symtom hos
personer med l&ngt framskriden cancersjukdom. Ofta
hjalper smartlindrande mediciner men behandlingen kan
ocksa bli till priset av biverkningar sdsom ddsighet och
forvirring. Smarta i livets slutskede ar kanske den faktor
som skapar mest dngest och oro. Smartbehandling kan
darfér dven ge effekt pd dessa symtom.

Den vanliga uppfattningen att opioider (morfinliknande
preparat) &r bra mot dngest beror troligen pd att mann-
iskor med smdarta, via reflexer i centrala nervsystemet,
ofta far dngest. Nar smdrtan reduceras minskar Gven
angesten. Mdnniskor med &ngest utan smarta blir oftast
inte forbattrade av opioider. Grundhélining i svensk
sjukvard ar att all smarta, dven hos personer som befin-
ner sig i livets slutskede, ska lindras. Valet av behandling
innebar alltid en avvagning mellan
avsedd gynnsam effekt och risk
for biverkningar. Fér cancer-
drabbade med smarta i
livets slutskede har risken
for langtidsbiverkningar

"Cancerpatienter
brukar ge radet att

mindre relevans. En viktig anvéinda den energi
etisk princip &r att den man har till det
sjuke har ratt att vara med som d&r roligt och

i beslutsprocessen. Dennes givande.”

egen vdrdering av hur mycket

smdrta som &r acceptabel ar av

central betydelse och man har dven

ratt att avstd frén behandling. Medverkan vid sin egen
smdrtbehandling i livets slutskede maste dock anpassas
till den egna férmagan att ta till sig information och fatta
beslut. De ndrstdendes roll ar i detta skede mycket viktig.

n



Andnéd &r ett vanligt symtom i palliativ vérd men gér oftast
att behandla effektivt med mediciner.

el
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Lakaren maste emellertid alltid arbeta enligt vetenskap,
lakaretik och lagstiftning. Ytterst ar det lakaren som fattar
de medicinska besluten.

Forvirring

Akut forvirringstillstand ar det vanligaste neuropsykia-
triska tillstdndet hos manniskor i livets slutskede. Det kan
upplevas mycket skrammande, bade fér den sjuke, men
dven for narstéende. Forvirringen gor det ocksd svart att
kommunicera och uppratthalla en relation. Tillstdndet
paverkar Gven férmagan att berétta hur man mar och
hur man vill ha det.

Mer an 80 procent av alla med cancer utvecklar
forvirring under de sista dagarna eller timmarna i livet.
Ju mer komplicerad sjukdom och ju skérare man ér,
desto storre risk for forvirring.

Andnod

Andnéd ar ett vanligt symtom i palliativ vard och hos
personer med cancer uppskattas det férkomma hos
10-70 procent av de sjuka. Andnéd dr en subjektiv upp-
levelse av obehag i samband med andning.

Ofta beskrivs den som att det dr "tungt att andas”.
Kanslan behover inte éverensstdmma med hur svar
andnoéden faktiskt @r ur ett rent medicinskt perspektiv.

Andnéden kan bero pé olika saker, som till exempel
en tumor i lungan eller fibros efter tidigare strélbehand-
ling. Aven forandringar utanfér sjalva lungorna kan ge
andndd. Det kan vara vatten i lungsdckar, bukhdlan eller
hjartsacken.

Andra exempel &r leverférstoring eller tumér i bukhdlan
som ger lungorna mindre utrymme att expandera. Angest,
oro och hyperventilation kan ocksd orsaka andnéd.

Andndod i livets slutskede gar att behandla effektivt
med mediciner. Oftast &r morfinpreparat det som lindrar
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andndd bast. Frisk luft, till exempel via en flakt, lindrar
ocksd ofta bra.

Rosslingar

Mot slutet av livet avtar krafterna alltmer och den svart
sjuka dar inte i stdnd att svdlja, hosta upp slem eller vénda
sig sjdalv. Det @r da vanligt med rosslande andning.
Rosslingarna kan vara obehagliga att héra, men brukar
inte besvdra den sjuke. Rosslande andning kan behand-
las med medicin, men ocksd lindras med Iadgesdndring

i singen. Att suga bort slemmet med en slemsug kan
irritera luftvégarna och éka slembildningen.

Somn och vila

Sémnstérningar och rubbningar i sémnménster ar
mycket vanliga i livets slutskede. Ofta fér man ett 6kat
sémnbehov samtidigt som oro och andra besvarande
symtom kan géra det svart att sova.

Viktiga palliativa vardatgérder ar att lindra smérta, oro
och d&ngest. Avslappningsbehandlingar som exempelvis
massage kan underldtta sémnen. Forskning har visat att
enkel hand- eller fotmassage i cirka tjugo minuter kan
ge mindre oro och en kdnsla av inre lugn och ro, battre
nattsémn och mer energi att vara vaken under dagtid.

lllamaende och krakningar

Under livets sista veckor och dagar kan fet och protein-
rik mat ge illaméende, och patienten vill ofta inte dta
alls utan bara dricka, till exempel suga pd sma bitar

av isglass. lllamdende och krakningar ar vanliga vid
avancerad cancersjukdom. Tumorer kan paverka mag-
och tarmkanalen direkt eller indirekt. | munhala och
svalg kan en tumér, eller svampinfektion, ge obehaglig
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lukt eller smak som ocksd kan ge illamd&ende. En annan
mycket vanlig orsak @r férstoppning till f6ljd av minskat
vatskeintag, nedsatt tarmmotorik eller biverkan fran
mediciner som ska ge smdértlindring. Det finns ménga
olika Igkemedel mot illam&ende som ordineras utifran
vad som ar den bakomliggande orsaken. Det finns dven
vissa vetenskapliga beldgg for att massage kan vara
effektivt mot illamé&ende vid avancerad cancer.

Hunger och torst

Nar kroppen forbereder sig for déden slutar man gradvis
att Gta och dricka. Till slut upplever man varken hunger
eller torst. Frégan om att ge eller avstd vatskedropp eller
ndringsdropp i livets slut vécker ofta frégor och kanslor
hos narstéende. Studier visar att vare sig ndringsdropp
eller vatskedropp forlanger livet hos en déende manniska
utan kan istdllet ge besvarande biverkningar. | livets slut-
skede kan kroppen inte langre ta upp och tillgodogéra
sig ndringen frén ett dropp och vétska samlas i kroppen
och ger upphov till svullnad och andningsproblem.
Ibland kan det vara svart att acceptera att den déende
inte far dropp. Mat och dryck @r ju en férutsattning for
livet! Men véatskedropp gér ofta mer skada an nytta.
Receptorerna for torst sitter i munhalan, darfor bor upp-
levelser av torst i det sena skedet lindras med fuktning av
munnen. En uttorkad munhdéla kan under den allra sista
tiden i livet ge upphov till stort obehag.

Mer l@sning: Socialstyrelsens vagledning, kapitlet "Mat
och ndring i livets slutskede”.

Kroppsvdatskor — urin och avforing

Forstoppning, diarré och svarigheter att kissa ar vanliga
problem. Man kan ocksé drabbas av urin- och avférings-
inkontinens. Forstoppning ar dock det vanligaste mag-
tarmproblemet och det kan ge kraftiga obehag i form

15
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av smdrta, oro, andningsproblem och kéansla av panik.
Orsaken till férstoppning kan vara biverkningar av lake-
medel (framfér allt opiater) eller bero pd att den sjuke
inte kan vara uppe och réra sig. | livets slutskede minskar
vanligen urinproduktionen och ibland upphér den helt.
Detta ar helt normalt eftersom njurarnas produktion
avtar hos den déende.

Narstaende-
penning

Man har ratt att vara ledig fran jobbet och f& ersatt-
ning fran Foérsakringskassan for att varda ndgon som ér
allvarligt sjuk. Ersattningen kallas nérstdendepenning.
Man har ratt till narstdendepenning vare sig man vardar
négon hemma eller pd& en sjukvardsinrattning. Personer
som kan réknas som ndrstdende och f& ndrstdende-
penning ar den sjukes familiemedlemmar och sldkt,
men dven andra som den sjuke har goda relationer till,
till exempel vanner eller grannar. Med vard menas att
vara ndra den som dar svart sjuk och ge stod. Det d@r ett
komplement till samhdllets insatser. Vard kan ocksd vara
att utratta drenden, till exempel gé och handla mat och
mediciner eller att félja med till Idkare. Vid ansékan om
ndrstdendepenning ska ett Iakarutldtande bifogas dar
det bland annat framgar att sjukdomen ar livshotande.
Den som dr sjuk ska Iémna sitt samtycke till ansékan.
Om det inte Gr mojligt ska orsaken férklaras i lakarut-
l&tandet. Ndrstdendepenningen dr skattepliktig och
utgdr 80 procent av den ndrstdendes sjukpenning-
grundande inkomst, dock finns ett hogsta belopp per
dag. Man kan f& hel, halv eller en fjardedels ersattning,
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beroende p& hur mycket man tar ledigt frdn arbetet for
att varda. Flera narstdende kan turas om i varden och d&
f& ersattning for olika dagar eller olika delar av dagen.
Totalt kan nérstdendepenning betalas ut i hogst 100
dagar. Mer information finns hos Férsdkringskassan.

Stod for
narstaende

All forskning och erfarenhet visar att narstdende till
ndgon som &r allvarligt sjuk behéver f& stéd och omtanke
for egen del. Risken d@r annars stor att den ndrstéende

i langden inte orkar med den psykiska belastning som
omsorgen om den sjuke innebdr. En annan stor risk ar
att narstdende, som inte far tillrackligt stéd, far betydligt
svdrare att bearbeta sorgen efter dédsfallet och kanske
till och med sjalva blir sjuka. | begreppet palliativ vard
ingdr omsorg om savdl den sjuke som de ndrstdende.
Det &r angeldget att vardpersonalen visar omsorg dven
om den ndrstdende och att den ndrstédende har nédgon

i vérdlaget att tala med om sina egna kdnslor och reak-
tioner. For att orka finnas till hands fér den som ar sjuk,
behover ndrstdende fa vila frdn ansvaret ibland. Man
behoéver kunna f& avlésning. Det finns ofta mgjlighet att
f& hjdalp av till exempel hemsjukvarden eller hemtjansten,
sd att ndgon kan komma och vara hos den sjuke nar
den ndrstdende gar ivag en stund. Som ndrstdende ska
man inte heller vara radd att be andra om hjalp, kanske
kan nadgon van, granne eller slakting stalla upp négra
timmar. Fér ménga i omgivningen kan det kdnnas bra
att f& hjélpa till. Narstdende behéver ocksa f& prata med
négon annan dn den som dr sjuk om situationen, om

17



Cancerfonden

18

sina kanslor och tankar, och om framtiden. Dessutom ar
det viktigt att den ndrstdende behdller kontakt med "det
vanliga livet” och inte helt dverger sina egna intressen.

Hemma eller pa
sjukhus?

"Hur lang tid ar det kvar?” ar en frdéga som den som ar
sjuk och de ndrstdende ibland vill ha svar pd nar det
visat sig att cancersjukdomen inte gdr att bota. Den
frdgan kan sdllan f& ndgot exakt svar. Den behandlande
ldkaren kan utifrén sin kunskap och erfarenhet férséka
g6ra en bedémning av hur ldnge personen har kvar att
leva, men s& manga olika faktorer spelar in att det inte
gdr att géra ndgon sdker forutséigelse.

Inte s&llan kan man leva under
l&ng tid med en obotlig can-

” .
cersjukdom och ha omvax- Den sjuke,

lande béttre och sémre nérstaende och
perioder. S& smdaningom ldkare far diskutera
blir forsémringen tydli- sig fram till vilken
gare. En viss aning om hur sorts vard som

l&ng tid som ar kvar kan

den sjuke och ndrstédende
manga gdnger f& genom att
iaktta hur snabbt hdlsotillsténdet
forandras. Blir det samre manad for

manad, vecka for vecka eller dag fér dag? Vid négon
tidpunkt behover man ta stdllning till var den som ar sjuk
ska vérdas den sista tiden. Allt fler allvarligt sjuka personer
vardas hemma dnda fram till livets slut. Utbyggnaden

av hemsjukvarden har gjort detta mojligt pd de flesta

passar bast i livets
slutskede.”
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platser och gér att manniskor kan valja om de vill vardas
hemma eller pd sjukhus i livets slutskede. Manga ganger
har narstéende gjort en stor insats under lang tid, men
det kan ké&nnas naturligt att den som dr sjuk vardas pé
institution den sista tiden. Den narstdende kan ibland
behoéva vara bara narstdende, inte dessutom vardare.
Men det dr viktigt att ndrstdende ges en reell méjlighet
att ta stdllning till om man kan och orkar ta det vard-
ansvar som hemsjukvard innebdr. Om ndrstdende inte
helhjartat ar med pd beslutet om hemsjukvard, blir det
svart att f@ varden att fungera bra. Ibland kan den som
dr sjuk och de narstéende ha olika uppfattningar i denna
frdga. Genom en diskussion mellan den som dr sjuk, de
ndrstdende och behandlande Idkare f&r man férséka
komma fram till vilken 16sning som passar bdst.

Vad behovs for att varden ska
fungera bra hemma?

Relevant information till den som ar sjuk och de nérsta-
ende fran ansvarig vérdpersonal &r en grundférutsatt-
ning fér att varden ska bli bra, oavsett om vérden sker
hemma eller pd en sjukvardsinrattning. De nérstdende
behdéver vara informerade och delaktiga for att klara den
sv@ra uppgiften att stédja och ta hand om den som ar
sjuk. Nér det galler hemsjukvard ar det ocksa viktigt att:

* Hemsjukvérdsteamet kan kontaktas dygnet runt och
ge rad och stod eller gora vardinsatser med kort varsel.

* Det gdr att snabbt f& en vardplats pd sjukhus eller
motsvarande om det behdvs. Det kanske bara handlar
om ndgra dagar for att de ndrstdende ska fa avlast-
ning. Det kan ocksad visa sig att varden hemma inte
fungerar och att man behéver dndra pd beslutet att
valja hemsjukvérd.
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* Extra personal kan sattas in och avlésa ndrstdende
som till exempel behéver f& sova en natt i lugn och ro.

* Det finns god tillgang till hjglpmedel, till exempel
rullstol.

Nar varden sker pa sjukhus

Information och delaktighet ar viktig fér de narstéende
ndr varden sker pd en sjukvardsinrattning. Ofta far den
som dr sjuk en sdrskild kontaktperson bland personalen.
Till kontaktpersonen kan dven ndrstédende vanda sig
med fradgor och synpunkter. Som ndrstdende bér man
kunna f& ringa till vérdavdelningen nar som helst, och
dven komma pé besok vid alla tider p& dygnet. For att
det ska vara majligt behdver den som narmar sig livets
slut ha eget rum. Om en ndrstdende vill Gvernatta brukar
det g att f& in en extra séing i rummet. P& vissa sjukhus
finns ocksé sdrskilda évernattningsrum for ndrstdende.
Nérstdende som vill det, bér fa hjdlpa till med den
praktiska omvérdnaden. Prata med vardpersonalen om
vad du vill och kan géra. Tank pé att Gven barn och
ungdomar mar bra av att f& hjdlpa till att géra ndgot
praktiskt for den sjuke.



Nd&r varden sker pd sjukhus ar det viktigt med information och
delaktighet for de narstaende.
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Vad hander

nar doden
ndarmar sig?

Under den sista tiden sker manga féréndringar i kroppen.
Vissa av dem kan te sig oroande fér de ndrstdende, men
vardpersonalen kan beratta vad olika kroppsliga tecken
beror pd och om man ska géra ndgot at dem eller inte.
Nér kroppen férbereder sig fér déden slutar den sjuke
ofta att dta och dricka. Det dr oftast inte lampligt att ge
dropp eftersom den sjuke inte kan tillgodogéra sig vétska
p& samma satt som friska. | vissa fall kan dropp orsaka
onddig svullnad och andndéd pd grund av att vatska sam-
las. Om den sjuke dr torstig eller torr om I&pparna kan
man fukta lépparna, tungan och munslemhinnan med
en vt tuss. Att ben, fotter, hander och armar svullnar ar
en vanlig férandring ndr déden ndrmar sig. Det ar ocksa
vanligt med feber. Urinproduktionen kan upphéra. Pulsen
blir svag och snabb, blodtrycket sjunker, huden kan kan-
nas fuktig och hudférgen férandras ofta. Andningen kan
bli antingen snabbare eller Idngsammare an normait.
Ibland upphér andningen ett tag fér att sedan komma
igdng igen. Slem samlas i luftréren, vilket kan ge ett ross-
lande ljud. Rosslingarna kan vara obehagliga att héra,
men brukar inte besvara den sjuke. Att suga bort slemmet
med en slemsug kan irritera luftvégarna och 6ka slem-
bildningen. Aven om den som ar sjuk verkar vara med-
vetslos, dr det meningsfullt att vara hos personen. Ofta
kan den sjuke uppfatta ljud och beréring trots att hen inte
har kraft att visa det. Det @r ocksd majligt att en till synes
medvetslos person kan uppfatta vad som ségs, och man
bor alltid tdnka pd det ndr man dr i samma rum som den
som dr sjuk. Nar livet tar slut, slutar andningen. Det kan
komma ett eller ett par andetagq till efter en stund och
négra oregelbundna pulsslag, men sedan dr livet slut.
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Att ta avsked

Ett lugnt och véardigt avsked av den som gatt bort ar till
hjalp for dem som ska leva vidare. Lat avskedet ta den
tid som behdvs. Sker dodsfallet hemma blir det ofta
naturligt att de ndrstdende gor i ordning den déde. Sker
dodsfallet pa sjukhus bér de ndrstéende erbjudas mojlig-
het att vara med och tvatta och géra i ordning den déde.
Nar ndgon dér hemma behdver en Idkare (i vissa fall en
sjukskoterska) kontaktas fér att komma och konstatera
dédsfallet. Kanske dr det ocksé andra som ska kontak-
tas, till exempel andra ndrstdende som vill vara med och
ta avsked. Gl6m inte bort barnen. Det ér viktigt att forst
forbereda dem pé vad de kommer att f& se och sedan
I&ta dem vara med och ta farval av den déde, om de vill.
En s@dan avskedsritual kan bli till hjalp i sorgeprocessen.
Man bér dock inte tvinga barn att ta farval, dé det i sig
kan bli en negativ erfarenhet.

Samtal med vardpersonalen

En liten tid efter dodsfallet kan det vara vardefullt for
narstdende med ett samtal med nagon i den personal-
grupp som vérdade den déde. Om personen vdardades
hemma, brukar ndgon frdn hemsjukvérden kunna
komma pd hembesdk. Skedde vérden pd en palliativ
vardavdelning brukar personalen ringa, skicka brev eller
ordna en besokstid fér de ndrstdende. Det kan finnas
manga frdgor som man vill ha svar pd efter dodsfallet.
Det kan handla om s@dant som skedde under déendet,
om varden och om framtiden. Det &r bra att férbereda
samtalet genom att skriva upp fragor i férvag. Det ar
annars latt att man glémmer att stalla dem nér man val
befinner sig i samtalet.
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Sorg

Sorg tar tid. Nar det gatt ett halvdr, tror ofta omgivningen
att “det varsta ar éver”. Men fér ménga som mist en ndr-
stdende @r det just vid denna tidpunkt som den starkaste
reaktionen kommer. Att komma igenom alla faser i en
sorgeprocess tar vanligen flera ar.

Oftast bearbetar man sorgen

bést tillsammans med andra

som kdnde den dode - van-

ner och familjemedlemmar. "Det tar oftast flera
Ibland behdvs professio- ar att ta sig igenom
nell hjalp av till exempel alla faser i en

en psykolog eller kurator. sorgeprocess.”
Svenska kyrkan och andra gep .

ideella organisationer ordnar

samtalsgrupper for manniskor

som mist en narstdende. Det

forekommer ocksd att vardteamet som

vardat den bortgdngne ordnar sddana grupper. Ldas
mer i Cancerfondens broschyr Att ha férlorat ndgon i en
cancersjukdom.
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Vart ska jag
vanda mig?

Cancerlinjen

Du kan vanda dig till Cancerlinjen som ar bemannad
av legitimerad vardpersonal med lang erfarenhet av
cancervard. Vand dig till oss med dina frédgor och
funderingar om cancer, och for att f& rédd och stéd i
din situation.

Ring 010-199 10 10
Vi svarar i telefon helgfri vardag.
mandag 09-16, tisdag 10-16 och onsdag-fredag 09-16.

Du kan @ven mejla till oss genom
cancerfonden.se/cancerlinjen

Barn och ungdomar kan dven
kontakta:

Jourhavande kompis
Chatt pd www.rkuf.se

Barnens hjdlptelefon hos BRIS
Telefon 116 1M1

Centrum fér barn och ungdomar i kris, Radda Barnen
Telefon 08-698 90 00
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Tillsammans gor vi skillnad!

Cancerfonden dr en fristdende, ideell organisation utan
statligt stod. Vart arbete ar helt beroende av testamenten
och gavor frén privatpersoner och féretag. Vi finansierar
varje &r fler an SO0 forskningsprojekt som alla bar pé& hopp
om att bidra till var vision: att besegra cancer!

Vill du ocksa bidra till vart arbete?
Bli manadsgivare pa cancerfonden.se.






