KAPITEL 20.

Vard i livets sista tid

Doden ar en del av livet och forildrar till barn med flerfunktionsnedsittning ar
smirtsamt medvetna om att den utmatta livstiden formodligen inte ar sa léng,
och att behandling inte racker till for att bota, men mojligen for att forldnga livet.
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Maénga familjer lever i granslandet under manga ar och vet inte hur ldnge de far
ha kvar sitt barn. En vanlig forkylning kan bli livshotande. Nar den skora "silkest-
rdden” av liv héller pa att g av, méste man som professionell sitta sig ned med
familjen och samtala om det. Men det ar svart, for vi vet ju aldrig hur 14ng den dar
silkestraden Ar.

Atgirder kan uppskjuta dédségonblicket, men ocksa forlinga lidandet. Det géller
att hela tiden forhalla sig till livet som det just for tillfallet 4r och att gora det basta
av den stund man har, att f4 kdnna trygghet, att bli omtyckt f6r den man &r och bli
bemdétt pa det satt som man kidnner sig bekvim med. Métet méste 4 ta tid.

“Alla méten krdver tid. En del mindre andra mer. Ndr tiden reduceras slds
per automatik de svagaste ut. Virlden blir jobbig for den som aldrig hann
svara. Och den blir jobbig som har det jobbigt”.

Tomas Sjodin i boken Reservkraft.

Lindra och stodja

Vérd i livets sista tid innebar att, oberoende av diagnos, lindra symtom nar till-
standet inte gar att bota. Symtomen kan komma fran flera olika organ och be-
handlingen innebar inte bara smartlindring. Individuella planer blir &nnu vikti-
gare verktyg. Fordldrarna stills infor tanken att forlora sitt barn. De existentiella
frdgorna vicks och de behover moéta personal som har beredskap och kunskap att
vara ett stod.
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Vird i livets sista tid kan, for personer med flerfunktionsnedsittning vara 1ang-
dragen och stréacka sig 6ver flera &r. Under den tiden kan en méangd olika omvard-
nadsatgarder ges for att gora livet s& bra det gar. Vard i livets sista tid bygger pa
stora insatser fran familj och andra anhoriga och personliga assistenter. Det ar
viktigt att den professionella virden stodjer de anhoriga.

Vérden i livets sista tid vilar pd samma grundtankar som habiliteringens, att se
hela manniskans behov ur ett fysiskt, psykiskt, socialt och andligt/existentiellt
perspektiv. Varden kan inte frikopplas frén etiska stillningstaganden och mann-
iskan, hur liten och sjuk hon an ar, har ett ménniskovirde, lika for alla, med ratt att
bli bekraftad och respekterad. Om personen inte kan se, tala eller rora sig, maste
tid finnas f6r att uppmarksamma, och forsoka forsta hans eller hennes reaktioner
och kanske begransade kommunikation. Att vid vard och omsorg tilltala personen
och beritta vad som gors ar viktigt, &ven om han eller hon inte ger gensvar.

Leva tills man dor
Malsattningen ar att hjélpa patienten att leva tills hon dér. WHO:s definition av
denna vard innehéller fyra huvudkomponenter utifran manniskovirdesprincipen:

1. Symtomkontroll

God omvardnad ar basen dven i symtomkontroll. I mycket har den beskrivits ti-
digare i boken. Atgirderna fortsitter att utforas och utvirderas precis som forut,
men kanske i ett annorlunda tidsperspektiv och med allt storre observans ju sva-
gare personen blir. Smirta, andndéd, illamaende, krakning, forstoppning, torst och
naringstillforsel ska bedomas utifran den enskilda individen just i stunden. Sist i
boken finns hanvisningar till mer detaljerade skrifter att lasa.

2. Kommunikation

Det goda samtalet underldttar for anhoriga att bemaistra situationen. God kom-
munikation mellan olika parter i virden och anhériga, dar man tar hansyn dven
till familjens behov ger trygghet. Foraldrar kdnner sig trygga av att motas av van
personal som har kunskap. Trygghet i kontakt med sjukvarden eller boendet ar att
bli tagen pa allvar och att personalen lyssnar pa fragor och ger arliga, raka svar i
lugn och ro.

3. Anhorigstod

Négon gang i livets sista tid kommer man till en brytpunkt da ldkare och vard-
personal inser att inget ldngre gér att gora for att bota eller uppritthalla livet.
Men det finns mycket man kan gora innan man ingenting gor. Det handlar om att
lindra. Tillsammans med foréaldrar eller andra anhoriga ska sjukvérdspersonalen
ha ett samtal och stilla upp nya maél for varden. Fragor som vicks ar: Vad gagnar
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personen? Okar man lidandet med det man gor? Till vilket pris gors saker? Man
behover prata om symtomkontroll och klargora vad det innebér i olika situatio-
ner. Man bor prata om hur man vill ha den sista tiden. Vill man att doden ska ske i
hemmet, pa sjukhus eller pa boende? Vilket stod behovs for vard i hemmet? Finns
det hemsjukvardsteam som kan st6tta upp? Hur vill man som anhoérig delta i vard
och omvardnad?

Det ar latt som forilder och anhorig att glomma sig sjdlv, men man maste bade dta
och sova for att kunna vara ett stod for andra. Kuratorn kan informera om olika
stod man kan fa for att kunna vara delaktig i den m&n man kan och vill. Prést eller
andlig foretradare utanfor sjukvarden kan vara ett gott stod. Samtalsmottagning
for anhoriga finns sedan ménga ar i Uppsala. (Rapport nr 47/2008).

4. Teamarbete
Habiliteringsteamets ménga olika yrkesprofessioner deltar i virden aven den
sista tiden. Ofta dr nagon fran teamet med vid det avslutande

ldkarsamtalet en tid efter dodsfallet om anhoriga sd onskar. : "
Sjukhuskyrkans prister och diakoner finns med i de si kallade TLRA (1ON
palliativa teamen och finns till for saval patienter, anhoriga som O VK] b
personal. Om det giller personer med andra trosriktningar ar
det mycket viktigt att ta reda pa vad just de 6nskar.

Som personal inom vérd och habilitering dr det inte sédllan man %
far en stark relation till personen med flerfunktionsnedséttning | " ==
och till dennes anhériga, sirskilt om man har triffat dem under REEiL
manga ar. Det kan dven for professionella vara en sorg nar nagon dor, och darfor
bor dven teamet fa mojlighet att prata med en prést eller annan sjélasorjare.

Infér déden

Det ar viktigt att anhoriga far forklaringar till vad som hiander néar livsfunktioner-
na sakta avtar, att vissa organ borjar svikta for att till sist ge upp. Andningen blir
ytligare och blodcirkulationen minskar, for att slutligen upphora. Nar syretillfor-
seln till hjirnan minskar glider personen in i medvetsloshet. Déendet kan vara

Symptomkontroll Vard Relation/kommunikation
[ i livets )

Anhorigstod W Teamarbete

o 1o R . Figur: Vard i livets sista tid.
en process som gar langsamt, men kan ocksa ske pa

sekunder. Varje minniskas dod, liksom liv, ar unikt.
Déendet ar i dag ndgot som ar okant for manga, 4nda
moter det oss alla. Nar vi dor upphor livet. Manga ex-
istentiella och andliga fragor vacks. Det kan vara bra
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att prata med en prést eller diakon om det. For barn finns det

=
landlet

Eyvirdd Skrie

den. "Barn stéller frigor som de ar beredda att hora svaren pa”
sdger man. Ge darfor arliga svar. Det ar viktigt att barn far det
som hander forklarat for sig. Bekrifta syskonens reaktioner. Lat
dem vara med! Samtidigt maste barn fa leva sitt liv och fa tillatel-
se att leka dven runt den sjuke, i rimliga former.

bocker som man kan lasa for att hitta ett sitt att samtala om do- (.9

Efter déden
Efter doden ar det ingen brédska. Det finns ingenting man som anhorig méaste
gora, dven om det kan finnas mycket man vill géra. Hur man bearbetar sin sorg ar
mycket individuellt. Det behovs mycket virme och medmaéanniskor som bryr sig.
Vanner och sldktingar kanske inte vet hur de ska reagera. En del viljer att vara
narvarande, andra vajer for motet. Manga vet inte hur man
moter manniskor i sorg, och viljer att vinda bort blicken av
osiakerhet. Man maéste inte sdga sd mycket. En blick av med-
kéansla gor skillnad.

Det ar viktigt att ge syskon eller andra anhériga majlighet
att se den dode och att ta avsked. Det blir en startpunkt
for det sorgearbete som maéste till, for att kunna gé vidare
mitt i sméartan. Sorgearbetet kan se mycket olika ut for olika
manniskor. Detta skeende paverkas av ménga faktorer och olika kulturella aspek-
ter. Existentiella fragor aktualiseras alltid i samband med dodsfall; varfor-fragor
— om lidandet, déden, Gud.

En tid efter dodsfallet brukar sjukvard och/eller habiliteringen erbjuda en tid for
att samtala. Da far man stéilla fragor och uttrycka tankar, som kanske inte kom
upp medan personen levde. Det blir ett avslut pd manga sitt och olika personer
valjer att gora det pa olika sitt. Mojligheten till detta avslutande samtal brukar
oftast tas tillvara.

Leva livet medan det pdgar ar bade en skrift och en serie webbinarier som fram-

stallts av Nka. Lank 1.

Leva livet — med det pagar. Ett inspirationsmaterial kring fradgor som ror livet
och doden for personer med flerfunktionsnedsdtining och deras anhériga. Nka
2020:1.
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Lank 2.

Vardprogrammet palliativ vard av barn
Med palliativ vard menas all vard som inte har ett kurativt syfte och innebar dar-
for inte bara vérd i livets slutskede.
WHO:s definition av palliativ vard for barn:
« Det dr den aktiva varden av barnets kropp, sjél och ande och den ska ocksa
ge stod till de anhoriga/ hela familjen.
« Den borjar nir sjukdomen diagnostiseras och fortsitter oavsett om barnet
far behandling som syftar till bot.
« Vardpersonalen ska utviardera och lindra barnets fysiska, psykiska och
sociala lidande.
« Varden ska ocksa, med sitt multidisciplinira team, inkludera hela
familjen.
+ Varden kan bedrivas pa sjukhus eller i barnets hem.
Det kommer ett nationellt vardprogram om palliativ vard for barn och det finns
ett for vuxna. I barnprogrammet kommer det att finnas ett sirskilt kapitel om

barn med neurologiska funktionsnedsattningar. Lank 3 och ldnk 4.

Faktorer som pdverkar sjukskoterskors upplevelse av etisk stress inom pallia-
tiv vard.: En litteraturstudie av Stenlund, Erika, Séderberg, Ann. Fakulteten f6r
hélsa, natur- och teknikvetenskap (from 2013). Karlstads universitet, Fakulteten
for samhills- och livsvetenskaper, Avdelningen for omvardnad. Karlstads univer-

sitet 2020 (Svenska). Link 5.
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