Det handlar om livet
- till dig somvill veta
mer om palliativ vard
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Den har broschyren riktar sig till dig som vill veta
mer om vad palliativvard &r och vad den kan gora
for personer med allvarlig sjukdom eller vid
tillstand da livet ar hotat.

Palliativ vard fokuserar pa livskvalitet och kan starta
tidigt i sjukdomsforloppet och paga parallellt med
annan vard. Har far du veta mer om vad palliativ
vard ar och fordelarna med att pabdrja den tidigt,
oavsett om det ar du sjalv som ar sjuk eller om du
ar narstaende.
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Vad ar palliativ vard?

Palliativ vard handlar om att du ska ha ett sa bra och meningsfullt liv
som mojligt vid allvarlig sjukdom eller vid tillstand da livet ar hotat.
Detta galler oberoende av alder, vilken typ av sjukdom eller tillstand
du har, vem du ar eller var du bor. Palliativ vard har fokus pa valbe-
finnande och vardighet da déden kan intraffainom veckor, manader
eller ar. Palliativvard har manga férdelar for dig och dina narstdende
och forskningen visar att det finns vinster med att paboérja den tidigt.

Har dr exempel pa hur palliativ vard kan hjélpa dig:

+ Forbattra din livskvalitet.

+ Lindra smartaoch andra symtom.

+ Fadinabehov, 6nskemal och prioriteringar uppmarksammade.
« Fastodtill digoch dina narstaende.

+ Skapatrygghet for dig och dina narstaende.

Palliativ vard tar hansyn till bade medicinska och personliga behov.
Pa sa satt kan den hjalpa dig att hantera vardagen och ge dig och
dina narstdende mojlighet att prioritera det som ar viktigt for er.

Betyder det attjag ska do nu?

Ett vanligt missforstand ar att palliativvard bara gesi livets
slutskede, “nar detinte finns mer att géra”, det stammer inte.

Det ar en aktiv vard for att forbattra och bevara ditt valbefinnande
och det kan fortfarande vara aktuellt med behandlingar for din
sjukdom, samtidigt som du far palliativvard. Det ar inte tiden kvar
i livet som avgor nar du kan fa palliativ vard, utan varden utgar
fran dina behov och det stdd du och dina narstaende behdver.



Duarendel avteamet

Palliativ vard handlar om teamarbete, dar personer med olika
kunskaper och erfarenheter samverkar med dig och dina
narstaende. Vilka som ingariteamet och hur de samarbetar
kan se olika ut.

Har ar de vanligaste yrkesgrupperna som

kan medverkaiteamet:

+ Lakare ansvarar for medicinsk vard och behandling.

« Sjukskoterska ansvarar for omvardnad och planering.

¢« Underskoterska ger personlig omvardnad och praktiskt stod.

* Fysioterapeut bedomer rorelseférmaga, behandlar
och férebygger fysiska besvar.

 Arbetsterapeut stédjer vardagens aktiviteter genom
rad och anpassningar.

+ Kurator erbjuder samtalsstdd och ger information om
samhaéllets stddresurser.

« Dietistger rad och stéd om kost och néring.

Du kan aven fa stod fran andra sa som andliga foretradare,
patientféreningar, narstaendeféreningar och andra organisationer
i civilsamhallet.

Fraga vardpersonal om du har funderingar

kring ditt behov av palliativ vard.




Nar kan det vara aktuellt med palliativ vard?

Palliativvard kan starta vid olika tidpunkter, vid fédseln, mitt i

livet eller vid hog alder. Ibland bérjar palliativ vard redan vid
diagnostillfallet eller nar din behandling mot sjukdomen inte langre
ar till nytta for dig. Det kan dven vara sa att du inte vill fortsatta
med din behandling och da har du ratt att avbryta eller saga nej

till behandling. Las gdrna mer om dina rattigheter pa 1177.se



https://www.1177.se/sa-fungerar-varden/var-med-och-bestam-om-din-vard/patientlagen/

Behovet av palliativ vard uppstar ofta i samband med allvarliga
sjukdomar eller tillstdnd da det finns fordelar med att paborja
palliativ vard tidigt. Har ar exempel pa nar palliativ vard kan
vara till nytta:

Behovet av palliativ vard kan uppsta vid livshotande
sjukdomar eller tillstand, sa som:
+ Cancer.

+ Neurologiska sjukdomar, exempelvis stroke, ALS, MS,
Parkinson, svar Cerebral pares.

+ Lungsjukdomar, exempelvis KOL, cystisk fibros.
* Njursvikt.

* Hjartsvikt.

+ Kognitiva sjukdomar, exempelvis Alzheimers.

« Aldre personer med skérhet.

« Kombination av flera sjukdomar som leder till svar organsvikt.

| kombination med livshotande sjukdom eller tillstand

kan dven nagon av féljande situationer leda till att

du har behov av palliativ vard.

« Dinsjukdom eller tillstand férsamras.

* Du har problem eller symtom som besvarar dig.

+ Du hartappatvikt ofrivilligt.

¢ Du har sokt sjukhusvard vid upprepade tillfallen den
senaste tiden.

+ Dueller dina narstaende ar oroliga 6ver din situation
och framtid.

+ Duharbarn eller unga vuxna som narstaende som
berors av din sjukdom eller tillstand.



Var kan du fa palliativ vard?

Nar palliativvard ar aktuell ska den kunna ges overallt, pa
mottagningar, sjukhus, vardboenden eller i hemmet. Detta kallas
for allman palliativ vard och utfors av vardpersonalen dér du
vardas. Omvarden inte kan tillgodose dina behov dar du befinner
dig, kan du fa hjalp av specialiserad palliativvard som har en
sarskild kompetensinom omradet. Det kan vara specialistmottag-
ningar, specialiserade palliativa konsultteam, sarskilda vardplatser
eller specialiserad vard i hemmet. Vilket stéd du kan erbjudas utgar
ifran dina behov och hur varden ar organiserad dar du bor.

Samtal om framtiden

Visom manniskor har ofta olika tankar och kanslor nar vi stalls
infor en situation da livet ar hotat. Samtidigt som vi hoppas pa det
basta kan det finnas en radsla for att det inte blir som vi har 6nskat
eller tankt oss. Det kan vara svart att hantera ovissheten och da
kan samtal vara till hjalp.

Har ar exempel pa vanliga tankar:
* Hur ser min framtid ut?
+ Kommer jag attvilja fortsatta leva?

« Naroch hurtalar jag med mina narstaende
om min situation?

* Hur kommer det att bli for mina narstaende
och vilket stod kan de fa?

+ Vad blev det av mitt liv? Bidrog jag med nagot viktigt?
+ Vad ar det fér mening med det som hant?
* Vad hander nar jag dor? Finns det liv efter doden?



Det kan vara till hjalp att dela dina funderingar med ndgon som
du kanner dig trygg med. Vissa vill tala med narstaende och
andra kanske hellre samtalar med vardpersonal eller med en
religios foretradare.

Aven nérstdende kan ha behov av att samtala med n&gon utom-
staende. Onskemal och behov av stéd kan variera éver tid och
darfor finns ofta behov av flera samtal. Det kan ocksa vara till hjalp
atttala med andrailiknande situation, da finns patientforeningar
och narstaendeforeningar att kontakta.

Dina erfarenheter ar betydelsefulla

Att sta infor en livshotande sjukdom kan vacka djupa tankar om
livet, déden och andlighet. Din livserfarenhet, tro och kulturella
bakgrund kan paverka hur du hanterar och upplever din situation
och hur du 6nskar bli beméttivarden.

Det kan finnas traditioner och ritualer som ar viktiga for dig och
dina narstaende. Det kan vara till hjalp att dela dina tankar kring
detta med vardpersonalen, men det ar du som bestammer vad
och hur mycket information du vill dela med dig av.

Kanjag bli beroende av mina lakemedel?

Din lakare kan behdéva se 6ver dina Iakemedel och doseringar for
att hjalpa dig ma sa bra som mojligt. Ibland kan starkare lakemedel
som innehdller morfin vara ndédvandiga. Det finns ibland en radsla
for att bli beroende av dessa lakemedel, men du behdver inte vara
radd. Valdigt fa personer utan tidigare beroendeproblem, blir bero-
ende sa lange lakemedlet tas pa ratt satt och foljs upp regelbundet.

Tala med vardpersonal om du har fragor kring dina lakemedel.




Viktiga manniskor i ditt liv

Attleva med en allvarlig sjukdom eller tillstand da livet ar hotat
kan kdnnas ensamt, oavsett om du har narstdende runt omkring
digellerinte. Det kan vara bra att fundera 6éver vem som ar viktig
for dig, vem som kan stétta dig nu och om du blir samre. Det ar
bara du som vet vilka som star dig ndra och vem du valjer att ha
som narstdende. Det kan vara en livskamrat, ndgon i familjen
ellerenvan.

Det kan vara till hjdlp att du och dina narstaende delar tankar
och kanslor med varandra. Det kan kannas svart att be om hjalp
bade for dig som ar sjuk och for narstdende, men tank pa att det
kan kdnnas bra for manniskor runt dig att fa hjalpatill.

Stod till dig som narstaende — du som ar
viktig i nagons liv

Du som narstdende har en viktig roll inom palliativvard. Det ar
vanligt att uppleva livet svart och kaotiskt nar en nara person till
dig ar sjuk. Narstaende tar ofta ett stort ansvar och satter den
sjukes behov forst. Ibland kan dina egna behov hamna sist.
Mdnga narstaende kan uppleva kanslor avensamhet och det
kan vara svart att soka stod for sig sjalv. Det ar viktigt att dven du
far stod. Det kan varatill hjalp att prata med nagon du kanner
dig trygg med om dina tankar och kanslor.

Vilka tankar har du som ndrstaende?
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Har ar exempel pa tankar som ar vanliga
hos néarstaende:
+ Kommer jag attracka till?

* Hurléservidet praktiska och ekonomiska?

« Vad hander med mig om eller nér den jag star nara dor?

¢ Hur pratar jag med andra runt oss sa som syskon,
klasskompisar eller kollegor?




Det kan vara viktigt for dig att vara delaktigivarden, men du
behover inte gora allt sjalv, det finns hjalp att fa. Det kan ocksa
vara sd att du som narstdende inte orkar eller vill vara delaktig.
Prata med den som far palliativ vard om hur nivill ha det. Ta aven
upp med vardpersonalen hur du kan och vill deltaivarden och
glom inte bort att beratta om era 6nskemal forandras over tid.

Tips till dig som narstaende

+ Fundera 6ver vad du kan och vill hjalpa till med.

« Be om hjélp fran personer nara dig och fran varden.

+ Hallfastvid vardagsrutiner.

« Efterfraga deninformation du vill ha och behover.

¢+ Haforstaelse for att du och den som far palliativ
vard kan reagera olika.

+ SOk stod via olika motesplatser, bade digitalt och fysiskt.

Mer information

Du kan kontakta din hemkommun fér att fa information om vilket
stod du kan fa. Pa webbplatserna 1177.se, narstaende.se och pa
anhoriga.se finns aven information och rad.

Om du avstar fran arbete, kan du ha ratt till narstaende-
penning for att vara tillsammans med en person som ar éver
18 ar och med livshotande sjukdom eller tillstand. Las mer hos
forsakringskassan.se.
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https://www.1177.se/narstaende
https://narstaende.se
https://anhoriga.se
https://www.forsakringskassan.se/privatperson/sjuk-eller-skadad/stodja-en-svart-sjuk-narstaende




Latbarnialla aldrar vara med!

Barn kan paverkas emotionellt, socialt och fysiskt nar nagon som
stdr dem nara blir allvarligt sjuk. Varje barn har sitt eget satt att
uttrycka tankar och kanslor. De kan kanna oro for vad som ska
handa nar rutiner i familjen férandras. Hur barn reagerarien
allvarlig situation beror pa alder, mognad, tidigare erfarenheter
och hur familjen pratar om situationen.

Enligt Halso- och sjukvardslagen och Barnkonventionen har barn
ratt till information, rdd och stéd. Barn behdver sa tidigt som
mojligt fa veta vad som hander och fa tala om det, men det behover
ske utifran barnets forutsattningar. Forskning visar att det ar till
nytta for barn att fa vara delaktiga under hela processen, detta
galler dven unga vuxna.

Tips nar barn ar narstaende
¢ Latbarnen fa aterkommande information anpassat
till barnets alder och mognad.
+ Tank pa att barnetinte reagerar och uttrycker sig pd samma
sattsomvuxna.
« Komihagattdu kan fa stod fran vardeniatt prata med barnen.
¢ Informera andravuxnaibarnensvardag sasom personal
pa forskolan och skolan.

Mer information

| Cancerfondens broschyr "Vad sager jag till barnen?” finns rad
om hur du talar med barn, oavsett vilken sjukdom det galler.
Pa Nationellt kompetenscentrum anhdériga, finns fler
broschyrer som handlar om barn som nérstaende.
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https://static-files.cancerfonden.se/Prata%20med%20barn%20om%20cancer.pdf




Palliativ vard handlar om livet

Palliativvard handlar om att du ska kunna leva sa bra som majligt
livet ut trots allvarlig sjukdom eller vid tillstand da livet &r hotat.

Det ar vard som fokuserar pa att forbattra livskvaliteten och kan
paborijas tidigt i sjukdomsforloppet, samtidigt som du far annan
behandling. Palliativ vard stravar efter att gora en svar tid sa bra
som mojligt genom att erbjuda lindring av symtom, stéd i att
hantera svarigheter och samtal om det som ar viktigt for dig.

Genom att uppmarksamma dig och dina narstaendes behov,
6nskemal och prioriteringar, kan palliativ vard skapa méjligheter
for dig att agna tid at det som ar viktigt och meningsfullt
tillsammans med de som star dig nara.

Lanktips:
1177
www.1177.se/narstaende

Narstaende.se
www.narstaende.se

NKA (Nationellt kompetenscentrum anhdriga)
www.anhoriga.se/stod--utbildning/lankar/anhorig--patient--och-frivillig-
organisationer/

Férsakringskassan
www.forsakringskassan.se

C@ Las mer pa 1177.se )

Denna broschyr ar framtagen av Nationell arbetsgrupp for palliativvard inom Regionala cancercentrum i samverkan
isamarbete med Nationell arbetsgrupp for palliativvérd inom NPO aldres halsa och palliativvard, Palliativt Utvecklingscentrum
vid Lunds universitet och Region Skane, Kraftens hus Sjuhérad, Svenska palliativregistret och tillsammans med patient-
och narstaendeféretradare fran RCC Vast, Natverket mot gynekologisk cancer och Kraftens hus Sjuhérad.
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