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FORORD

dod, vars syfte ar att utveckla terminalvarden i Finland sarskilt inom primarhal-

sovarden. Samarbetet med organisationer utgor en del av projektet. Ledarna
for de storsta patient- och medborgarorganisationerna samlades i januari 2015 for att
diskutera samprojektet. Ett intensivt samarbete startades tillsammans med Alzheimer
Centralforbundet for att framja terminalvarden och arbetet fortsatter annu.

M ed intdkterna frdn Gemensamt Ansvar 2014 pabdrjades 2015 projektet En god

Det viktigaste méalet med terminalvard ar valbefinnandet hos den déende méanniskan

och hans eller hennes anhdriga. En s&dan vard stéder manniskans aterstdende liv och
betraktar férberedande for déden som en normal vardutmaning. Terminalvard hjalper

manniskan att leva sa fullvardigt som mojligt anda fram till ddden och stoder dven de
anhdriga under patientens sjukdom samt efter doden.

Terminalvard for en minnessjuk person har inte en lika tydlig inledningstidpunkt som
for en cancerpatient. Nedgangen i kognitiva fardigheter kraver att riktlinjerna for varden
uppgors tidigare, redan nar den insjuknade annu sjalv kan delta. Att prata om doden
med en minnessjuk ar inte forbjudet och ofta forsoker den insjuknade sjalv ta upp
frdgan. Att ta tag i dessa signaler utgér en del av yrkeskunskapen inom varden. | dessa
diskussioner har aven den psykoterapeutiska kompetensen en betydelse.

Juha Hanninen
Overlakare pa Terhokoti, @
Ledaren av En god dod-projektet Kuolevan hyvi hoito - yhteinen vastuumme



ras narstdendes allméanna forutsattningar for valbefinnande och livskvalitet samt

fordjupa kunskapen om och forstdelsen av minnet i samhallet. Vi utfor detta
arbete tillsammans med vara 44 medlemsféreningar pé olika hall i Finland och vart mal
ar att bygga ett minnesvanligt Finland. Vi har férbundit oss vid att framja de minnessju-
kas och anhorigas vardighet och sjalvbestammanderatt.

Q Izheimer Centralférbundets uppgift ar att framja minnessjuka personers och de-

Vi arbetar for att den minnessjukas liv hemma och pa samfundshemmet i alla skeden
ar tryggt och att det sker pé egna villkor. Aven anhoriga behéver stod och information
till stod for sitt eget liv och sin ork. De etiska principerna samt Hyvan hoidon kriteeristo
(2016) som Alzheimer Centralforbundet publicerat, styr den kundorienterade verksam-
heten inom Alzheimer Centralférbundet och medlemsféreningarna samt omsorgen och
varden av minnessjuka.

Denna quide &r avsedd for alla som deltar i terminalvard. Vi dnskar dven att minnessju-
ka personer, anhdriga och frivilliga med hjalp av denna guide kan diskutera fragor som
galler terminalvard. | guiden framhavs betydelsen av framférhalining och vardvilja som
en del av omsorgen och varden i livets slutskede. Vi hoppas att guiden okar kunskapen
om terminalvardens sardrag for en minnessjuk manniska s& att utgdngspunkten ar ett
gvergripande bemaotande.

Ett varmt tack till bAde Gemensamt ansvar-projektets aktérer Juha Hanninen och Miia
Salonen samt Alzheimer Centralforbundets specialister Mailis Heiskanen och Anita
Pohjanvuori och arbetsgruppen som bestatt av Tuula Finnback, Merja Simoska och
Sanna Aavaluoma.

Eila Okkonen
Alzheimer Centralforbundets verksamhetsledare M“IStII“tto

Alzheimer Centralférbundet
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TILL LASAREN

Denna quide &r avsedd for sakkunniga som deltar i terminalvarden av en minnessjuk
manniska. Den erbjuder nyttig information for planeringen av livets slutskede och
genomforandet av terminalvard dven fér minnessjuka personer och deras anhdriga
samt for frivilliga. Guden fungerar som grund t.ex. for diskussioner i anslutning till ter-
minalvard dar den minnessjuka tillsammans med sina anhoriga kan planera slutskedet
av sitt liv.

Ett gott liv omfattar dven en god dod och de individuella behoven for livets sista stun-
der, veckor eller m&nader bor beaktas. Malet ar att sakra ett vardigt och ett sé gott slut
pé livet som mojligt samt en lugn, vardig och smartfri dod.

Terminalvard innebér inte att varden avslutas, utan uppgorande av en ny vardplan.
Terminalvarden kan anses bérja nar doden ar néra forestdende och den upphor nar de
anhoriga kan klara av forlusten av sin narmaste. | terminalvarden koncentrerar man sig
pé psykisk och fysisk omsorg, beaktande av den déendes énskemal samt pé en god
behandling av smarta och ovriga symtom.

Hos minnessjuka personer ar sjukdomens slutskede ofta mera tynande an smartsam
eller hetsig. Terminalvard innebar darfor framfor allt ratt slags bemdétande och lyhérdhet
for behov och 6nskemal. Detta forutsatter en finkanslig éppenhet hos vardpersonalen,
frivilliga och anhoriga. Frdgor som géller doden bor diskuteras 6ppet utan eufemismer.

Aven om livet med sjukdomen kanske fortsatter annu lange, kan diagnosen 6ppna nya
mdjligheter till att fundera 6ver och hantera sjukdomens senare skeden, vardarrange-
mang samt livets och dodens innebord tillsammans med anhoriga och sakkunniga. For
en minnessjuk person bor man erbjuda mojligheter till att reflektera over den egna do-
den redan vid ett tidigt skede av sjukdomen. Avsikten ar att hjalpa personen att fundera
over och hantera frdgor som géller livets slutskede t.ex. genom en vardvilja.

| vardviljan kan man beratta hurdan vard man vill ha nar déden ar nara férestdende och
vilka saker som &r viktiga for en sjalv. Dessa saker ska dven de anhériga och vardperso-
nalen vara medvetna om, ifall den insjuknade pga. sjukdomen inte tydligt kan beratta
om dem. Uppgiften om vérdviljan ska antecknas i terminalvardsplanen och vardviljan
ska respekteras.

Inom terminalvarden ar det viktigt att beakta aven den déendes familj och anhdriga
som behdver individuellt stod for att forbereda sig for den narstdendes ddéd. De ska vara
medvetna om vilken sakkunnig de kan kontakta vid behov.
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PRINCIPER FOR EN GOD TERMINALVARD FOR EN MINNESSJUK PERSON

. Var narvarande, lyssna och iaktta
. Uppmana den doende till att uttrycka onskemal och kanslor

. Skapa en trygg miljé som uppratthaller hopp och fortroende genom att utnyttja den
egna personligheten

. Kommunicera att du ar narvarande och tillganglig - aven nar ingen verbal
kommunikation ar majlig

. Respektera den doendes livshistoria, onskemal och sjalvbestammanderatt
. Sarj for fysiska, psykiska, sociala samt mentala och andliga behov
. Reservera tid for diskussioner med de anhariga

. Hjalp och uppmuntra anhériga genom handledning och exempel att delta i den
déendes vard om de s& dnskar

. Samarbeta med andra parter som deltar i den doendes vard och liv

EN GOD TERMINALVARD FOR EN MINNESSJUK PERSON OMFATTAR:

1. all mansklig omsorg och stod for den doende personen och dennes anhariga

2. enregelbunden och tillracklig uppfoljning aven i en situation som kan forandras
snahbt

3. ensymtomenlig lakemedelsbehandling som beaktar manniskans totala
valbefinnande

4. sorjande for fysiska behov, sdsom smartlindring, hud- och munvérd och avldgsnande
av slem samt illaméaende, andndd, en regelbunden tarmfunktion och en behaglig
temperatur, somnen och humaoren

5. sorjande for psykiska och sociala behov s& att den insjuknade med anhoriga inte
blir lamnade ensamma, utan de utgor en aktiv del av sin gemenskap och omgivning
samt av varden och omsorgen om de orkar och vill

6. sorjande for mentala och andliga behov, t.ex. mojlighet till bon och nattvard eller
andra traditioner som géller religion och livsaskadning samt till diskussion med
|lakaren eller sjukhusprasten

7. ordnande av omgivningen s att den ar sa trivsam som mojligt genom att félja den
doendes onskemal

8.  sorjande for orken for de anhdriga, frivilliga och sakkunniga som deltar i
terminalvarden



© DISKUSSION OM TERMI-
NALVARD

Det kan vara angestfullt att fundera over sjukdomens framskridande och den néra
forestdende déden bade for den insjuknade och dennes anhdriga, men oftast hjalper
det att prata om saken. Detta forutsatter en fortroendefull anda dar aven svéra fragor
kan diskuteras. Det ar viktigt att bygga upp en gemensam verklighet med den minnes-
sjuka och de anhoriga s att man inte ger en kdnsla av att man kallar pd doden eller att
den ar omedelbart narvarande nar man begrundar och pratar om doden. Daremot kan
diskussionen hjalpa till att forbereda sig for livets sista ménader och dagar som annu
kan ligga flera &r fram i tiden.

Onskemal som galler livets slutskede, terminalvarden och terminalvardsplatsen disku-
teras med den doende och eventuellt med de anhoriga. Om den doende gjort upp sin
vardvilja, bor den gés igenom noggrant och aven féljas.

Utmanande situationer inom terminalvarden, och nar man for saken pa tal, 4r sddana
dar den doende inte vill hora eller prata om déden utan nekar saken fullstandigt. Situa-
tioner och 6nskemal kan dock andras nar sjukdomen framskrider.

Ibland forsoker de anhoriga undvika &ngest och oro hos den doende genom att be l&ka-
ren och vardpersonalen att inte beratta om en férandring av tillstdndet. Bakgrunden for
detta kan var den anhdrigas egen svarighet att bearbeta saker som géller sjukdom eller
dod. Att hemlighélla sanningen eller att vélja att inte beratta ar emellertid inte bra for
den doende, eftersom manniskan dé inte hinner bearbeta och planera sitt aterstaende
liv. Om informationen om situationen kommer for sent, kan det orsaka mera angest an
om sanningen berattas i tid.

En minnessjuk person kan sannolikt inte vid sluts-
kedet av sjukdomen aktivt delta i diskussionen och

beslutsfattandet. Darfor bor fragor om livets slutskede Reservera tid fir

foras pa tal redan i ett tidigt skede av minnessjukdo- upprepade diskussioner
men. Det ar alltid viktigt att beratta for den insjuknade tillsammans med den
om saker som géller denne sjalv innan det egentliga ddende och anhdriga.

beslutet fattas.



© RIKTLINJER FOR
TERMINALVARD

Overgdngen till terminalvard ar ett medicinskt beslut som lakaren tar tillsammans med
den minnessjuka personen och de anhoriga. Innan évergangen bor varden diskuteras
dar den minnessjuka personen, lakaren och egenskotaren samt de anhdriga med den
minnessjukes samtycke ar narvarande. Den minnessjuka och de anhdriga ges pélitlig
och aktuell information om situationen och man gér igenom varfor det nu ar aktuellt
med en dvergang till terminalvard. En god terminalvard &r var och ens rattighet. Det &r
viktigt att alla har en enhetlig uppfattning om vardlinjerna och att det under terminalva-
rden rdder en 6ppen diskussionsanda.

Det ar viktigt att bestamma riktlinjerna for terminalvarden tillrackligt tidigt s& att den
déende och dennes anhdriga far maximal nytta och hjalp av varden och av olika stéd-
former under terminalvarden. Riktlinjerna for terminalvard gors upp nar doden forvantas
komma inom négra veckor eller hogst manader. Riktlinjerna bér uppdateras t.ex. om
situationen forandras avsevart. Eventuella andringar i riktlinjerna bekraftas genom
lakarens underskrift.

Riktlinjerna for terminalvard omfattar alltid ett beslut om att inte ateruppliva (DNR).
DNR innebar att man inte forsoker fa

igdng hjartat och andningen p& nytt

nar hjartfunktionen eller andningen

upphaor.
Efter att riktlinjerna fér terminalvard Forbered dig
gjorts upp sakerstaller man att var- omsorgsfullt for

dpersonalen och parterna ar medvet- diskussionerna. Var lyhérd

na om beslutet, terminalvardsplanen
samt om en eventuell vardvilja.

Terminalvarden inleds efter att riktlin-
jerna for terminalvarden gjorts upp.
Efter att 1akaren faststallt riktlinjerna
ar det viktigt att diskutera och repe-
tera bdde med den déende och de
anhdriga vad som hander efter detta
och vad som andras i varden.

for den minnessjukas onskemal

och tankar. Minnessjukdomens
framskridande karaktar och livets
begransning kan fungera som goda
inledande teman for diskussionen.

Det &r viktigt att en sakkunnig

funderar 6ver hur man for
diskussionen vidare.



© TERMINALVARDSPLAN

| en lyckad terminalvard ingar en heltackande, personlig terminalvardsplan som styr
varden. Den uppgors utgdende frdn enhetsspecifika anvisningar (se kapitel 5).

En terminalvardsplan ar ett dokument som ger individuella riktlinjer for en god véard vid
livets slutskede och anvisningar for olika situationer inom terminalvarden. | dokumentet
antecknas faktorer for en heltdckande god vard, inte endast eventuella vardbegransnin-
gar.

| planen antecknas bland annat:

« den doendes egna viljeyttringar

- betydelsefulla saker for den doende med hjalp av vilka kommunikationen forstarks
samt ett personligt slutskede av livet

« kommunikationsmetoder i en situation dar kommunikationen inte langre ar mojlig
genom traditionella metoder

- de anhdrigas 6nskemal

« de anhdrigas stodbehov och uppmarksammande

- de anhdrigas gallande kontaktuppgifter

+ uppgifter om vem av de anhdriga kontaktas forst och vem sedan

-+ uppgifter om nar de anhoriga kan kontaktas - kan man vid behov t.ex. ringa nattetid

- eventuella forutsedda forandringar i funktionsférmégan och tillstdndet samt i varden

< anvisningar om nar den doende kan skickas till sjukhuset

- lakarens anvisningar t.ex. for hur smartstillande medel administreras och for annan
vard

- uppgifter om vilka behandlingar som lamnas bort redan p& forhand (se kapitel 2)

 kontaktuppgifter for den vardande |akaren for akuta kontakter

-+ anvisningar om hur man handlar vid dodstidpunkten och efter doden (t.ex. hanterin-
gen av den avlidna)

« vilken lakare som konstaterar déden

- samarbetsparter som deltar i terminalvarden och deras gallande kontaktuppgifter.

Alla de som deltar i varden - aven de anhdriga och samarbetsparterna - ska vara med-

vetna om terminalvardsplanen. Planen uppdateras enligt behov.
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Sattdigini
den minnessjukas
behov och dnskemal som
antecknats i vardviljan och
terminalvardsplanen. Fundera
tillsammans med den doende,
anhdriga och de som deltar i
varden samt eventuellt med
samarbetsparter pa hur de
kan forverkligas och
arrangeras.




O TERMINALVARDSPLATS

Malet ar att den minnessjuka personen far dé pa sin nuvarande bo- eller vardplats och/
eller att dennes énskemal om terminalvardsplatsen foljs. Terminalvardsplatsen bor
emellertid erbjuda mojligheter till en god och kvalitativ terminalvard.

Oberoende av om terminalvardsplatsen ar hemma, pa ett servicehem eller pa sjukhu-
set, bor praktiska arrangemang i omgivningen och dess trivsel beaktas. Trivseln kan
okas dven genom sma andringar och korrigeringar:

- Estetik och trevliga saker, t.ex. favoritmat och -musik medfor gladje och hojer sin-
nesstamningen aven vid livets slutskede.

- Att titta pd viktiga fotografier kan vacka positiva kanslor.

- Det Ionar sig att placera den déendes sang i rummet sé att han eller hon kan se den
som kommer in i rummet och kan se ut genom fonstret.

Flexibla besokstider samt besok av anhdriga

och vanner och en dvernattningsmojlighet pig-

gar upp och ger mentalt stod. Besok kan aven

begransas, om den doende sé dnskar eller om

vardsituationen kréaver det.

Terminalvardsplatsen ska ha en fungeran-

de praxis for primarvard samt nodvandiga Uppmarksamma de saker som
hjalpmedel for en god vard i livets slutskede. den ddende har dnskat. Sorj for att
Det 4r skal att sakerstalla att det finns adekvat omqn;r;nkneqresr;;r(t]r;\:svzrlmggggqerbjud
vardutrustning, anordningar och redskap ’
tillgangliga och att de som deltar i varden kan

anvanda dem.
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© ANVISNINGAR FOR
TERMINALVARD

| en terminalvardsenhet bor det finnas anvisningar for terminalvard som anpassats fran
de allméanna terminalvardsanvisningarna (se Kallor och tilldggsinformation) fér enhe-
tens egen verksamhet och som alla de som deltar i varden ar insatta i. Anvisningarna
innehaller instruktioner for olika situationer inom terminalvarden.

| anvisningarna och planerna for terminalvard antecknas till exempel:

 terminalvardens rumsarrangemang

« personalresurser samt eventuella tillaggsresurser som ar tillgangliga under terminal-
varden

« hur akuta situationer hanteras

- om en stédavdelning, sdsom halsovardscentralens vardavdelning, ar tillganglig vid
behov

- nar overflyttas den doende till sjukhus

+ gallande kontaktuppgifter fér samarbetsparter som deltar i terminalvarden

« vilken lakare som konstaterar déden och hur

- vem man kontaktar forst efter doden

- vem som behover informeras om doden (t.ex. samarbetsparter)

» behover polisen underrattas om doden

- information om hanteringen och iordningstallandet av den avlidna

- blir den avlidne kvar pa enheten eller overflyttas han eller hon ndgon annanstans
(vart)

- samarbetsparter och deras kontaktuppgifter (se kapitel 8)

- vem som ansvarar for stodet for de frivilliga.

Om personen avlider hemma, ges anvisningar pa férhand till alla som deltar i varden

hur man ska hantera situationen. Den anhdriga behover goda och tydliga anvisningar

om vem som ska kontaktas. Lakaren som namngetts av den vardande enheten fasts-

taller doden hemma néar den avlidne varit i terminalvard och déden har varit vantad och

det inte finns ndgot behov av att kalla pd en akutvardsenhet eller pa polisen.
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© HUR BEMOTER MAN EN
PERSON | TERMINALVARD

| samband med terminalvard prioriteras forutseende vardplanering. Den minnessjuka
personens egen livshistoria, varderingar, intressen och satt bor diskuteras och anteck-
nas i tid, eftersom kdnnedom om dessa ocksé stéder umganget och bemdtandet samt
diskussionen om aven svéra fragor.

Det &r bra att prata oppet och uppriktigt om kédnslor och 6nskemal. Att man pratar
oppet och staller direkta frdgor ar ofta nyckeln till en god interaktion. Att prata oppet
om saker forutsatter dock finkanslighet. En férhoppningsfull stamning och en forstaelse
for forvantningarna hos en person i terminalvard ar viktigt, men det I6nar sig inte att
uppratthalla orealistiska eller oméjliga férhoppningar.

En diskussion 0kar den gemensamma forstdelsen och trygghetskanslan hos den do-
ende samt kdnslan om att han eller hon ar viktig och att man lyssnar till dennes behov
och tankar. | ett gott bemdtande ar det viktigt med jamlikhet. Till exempel vid vardsitua-
tioner ar det bra att beratta pa forhand pé ett forstdeligt satt vad man kommer att gora.

En person i terminalvard &r densamma som tidigare. Interaktionen med en minnessjuk
manniska som narmar sig doden andras emellertid med tiden. Minnessjukdomens
symtom, exempelvis att det blir svarare att uttrycka sina behov samt nedsattningen i
ovriga kognitiva fardigheter och funktionsférmagan péaverkar interaktionssatten med
den insjuknade och hur man forstar dennes behov.
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Fraga den déende vad han
eller hon vill. Kom ihag att svar
dven kan fas genom iakttagelse.
Stanna upp och bemdt den doende.
Kom ihag att en god stdmning i varden
inte nodvandigtvis avser rutiner, utan
narvaro som inger trygghet och
hopp. Varden utgors i basta fall av
narvaro och lyssnande.

Interaktionen ar en viktig del av bemétande och vardarbete. Aven om det inte langre
finns ndgra ord, har varje manniska ratt till interaktion. | en interaktionssituation bor
man vara genuint narvarande och beakta den déendes verbala och icke-verbala kans-
lor och reaktioner. Interaktionen ger dven information om den insjuknades tillstand,
terminalvardssituationens utveckling och vardarbetets framgang.

Aven nar den déende inte langre svarar, kan man prata till honom eller henne genom
att anvanda korta satser och bekanta, vanliga ord. Det ar viktigt att prata med en van-
lig rost och ge tid for den doende att hora det man sager. Tillsammans kan man t.ex.
minnas livets betydelsefulla handelser genom att utnyttja fotografier och musik. Gladje
och humor erbjuder metoder for att klara sig vidare aven i en svar livssituation.

Om det inte finns n&gra ord, kommunicerar man med de metoder som dnnu ar till-
gangliga. Ogonkontakt, miner, beréring, narhet och tonfall berattar det som inte kan
framféras med ord. En 6msint beréring tillsammans med lugnt smépratande inger en
trygghetskansla och berattar att ndgon ar narvarande.

Vardviljan och den antecknade livshistorien stéder interaktionen nér orden blir farre.
Metoder for att narma sig den déende kan aven sokas tillsammans med de anhori-
ga. De individuella metoderna och vanorna for kommunikation och bemdtande samt
beprovade metoder antecknas ocksd i vardplanen (se kapitel 3) och de utgér en del av
dokumenteringen av det dagliga vardarbetet. Aven i de enhetsspecifika anvisningarna
for terminalvard (se kapitel 5) definieras hur sakerna ska foras pa tal. Pa s satt har
alla de som deltar i varden av den déende kannedom om och tillgang till de saker som
galler bemotande.
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@ STOD FOR ANHORIGA

Den doende har ratt till en annan persons narvaro nar doden narmar sig. Den déende
behdver sina narmaste och de narmaste sin doende anhdriga. | terminalvarden beaktas
forutom den doende dven anhoriga samt andra personer som den doende eventuellt
namngett. Den sakkunnigas uppgift ar att stoda forhallanden inom familjen och de
anhoriga i sorgearbetet.

De anhdriga bor om de s& dnskar och med den doendes tillstdnd f& delta i varden och
de bor fa handledning for detta. Anhdriga behéver mycket stéd och handledning under
terminalvarden samt uppriktig och tydlig information om sjukdomsprognosen och
doden.

Terminalvardssituationen ar ofta utmanande for de anhdriga - den utgor en sorts kris.
Anhoriga behdver individuellt stod, uppmuntran och omsorg, ibland t.o.m. mer an den
ddende. Det ar ockséa viktigt att erbjuda dem en mojlighet till diskussion samt till att ge
utlopp for sina kanslor och bekymmer med sakkunniga aven utan den déendes néarvaro.
De uppmanas frdga skotarna om saker de funderar dver och vid behov kan anhdriga
rddas till att uppsoka professionell hjalp frdn ndgon annan.

Ansvaret for overgangen till terminalvard kan orsaka angest och radsla for hur man
klarar av varden hemma. Det ar bra att anteckna vad man kommit 6verens om och vilka
saker som diskuterats s att alla som deltar i vdrden &r medvetna om dem.

Manga vill vara narvarande och delta i terminalvarden, men man bor dven beakta anho-
riga som inte vill vara med eller delta. Andra vill komma ih&g sina narmaste som de var
nar de var friska och i bra skick eller s& kan situationen i ovrigt vara for smartsam att
hantera. Anhoriga kan emellertid uppmuntras till narvaro hos den déende och skotarna
kan genom sitt exempel stoda osakra anhdriga i narvaron.

Aven barn i alla &ldrar har ratt att delta i att ta farval av sin minnessjuka foralder eller
mor-/farforalder. Ett barn kan fundera over sin anhadrigas dod, dven om det leker och
fungerar pd samma séatt som tidigare. Ett barn ska fa hjalp och stod for att mota déden
och for sitt eget sorgearbete. Barnet behover inte skyddas frdn déden, men i situationer
och diskussioner i samband med déden bor barnets alder, utvecklingsniva och egna
onskemal beaktas. Barnets foraldrar och slaktingar kan eventuellt behdva hjélp for att
uppmarksamma barnets behov.

Det &r bra att komma ih&g att terminalvarden stracker sig aven till sorgearbetet efter
doden da de anhoriga fortfarande kan behova individuellt stod frdn sakkunniga inom
terminalvarden, den egna skotaren och t.ex. fran frivilliga (se kap. 11-12).
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P& Alzheimer
Centralforbundets stodtelefon
Minneslinjen svarar sakkunniga
inom social- och halsovarden och ger
rad och anvisningar for olika skeden av en
minnessjukdom. Minneslinjen betjanar pd numret
09 8766 550 man, tis och tors kl. 12-17 (8 cent/min
+1na).

Anhdriga till minnessjuka far stod dven fran
Vertaislinja, dar erfarna och utbildade
narstdendevardare erbjuder kamratstod och
ett lyssnande dra. Vertaislinja svarar pa
det avgiftsfria numret 0800 9 6000
dagligenkl. 17-21.
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© SAMARBETE

| terminalvarden deltar ofta flera sakkunniga och parter. Samarbetsparter kan besta
t.ex. av sjuktransport (akutvard), en avdelning pé halsovardscentralen som fungerar
som stodavdelning, fysioterapi, forsamlingens diakoniarbete och sjukhusprasten, perso-
ner som utfor frivilligarbete samt patientorganisationer. Alla dessa behdover information
om riktlinjerna for terminalvarden (se kapitel 2) och om vardplanen (se kapitel 3) och
dessa ska vara latt tillgangliga for plotsliga situationer sdsom akutvard.

Frivilliga som stéder den doende och anhdriga kan vara verksamma pa terminalvard-
senheten eller efterfrdgas via patientorganisationer. Utbildade frivilliga kan fungera som
stod for den doende och som foljeslagare. De utgdér pd manga vardenheter en oersattlig
del av varden genom att erbjuda narvaro och stod. Det ar bra att komma ihag att en
frivillig aldrig kan ersatta en skotare, inte ens pd en enhet som har knappa resurser.
Forutsattningar for ett gott frivilligarbete ar att man sérjer for att de frivilliga far en intro-
duktion till arbetet och att man stoder dem i deras uppgifter.

Frivilliga behdver en andamalsenlig introduktion i respektive uppgift. | en enhet med
frivilliga 10nar det sig for vdrdgemenskapen att tillsammans utveckla och planera intro-
duktionen av de frivilliga: hur man bemoter frivilliga i enheten, hur man stoder dem och
vem som ansvarar for planeringen av de frivilligas uppgifter.

Gor dig fértrogen med bade
enhetsspecifika och individuella
anvisningar och planer for
terminalvard (se kap. 3 och 5).
Hall samarbetsparter och frivilliga
uppdaterade. Stdd frivilliga i deras
arbete.
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© RESURSALLOKERING OCH
ARBETSHALSA

Kvalitativ terminalvard gynnas av en valmaende personal, som har kdnnedom om tyd-
ligt noterade riktlinjer och anvisningar for terminalvarden.

P4 en bra terminalvardsplats finns tillrackliga person- och lokalresurser for att genomfo-
ra terminalvarden. Den doende har ratt att ha en annan person eller skotare narvarande
aven nar han eller hon inte har anhoriga och detta kraver resurser. Om det ar majligt att
fa tillaggspersonal till terminalvardsplatsen, Ionar det sig att utnyttja detta nar déden ar
nara forestdende.

Skotarna och cheferna bor tidvis stanna upp och begrunda bland annat féljande:

- Ré&der det en 6ppen stamning p& vardenheten?

« Har man sjalv en tydlig grans mellan fritid och arbete?

- Ar pauserna tillrackliga for dterhdmtning?

« Har enheten tillrackliga personresurser?

« Godkanner jag mina egna brister, begransningar och hjalploshet nar doden ar narva-
rande?

Aven de som utfér frivilligarbete kan fundera delvis 6ver samma saker. Det ar viktigt att

beratta for de frivilliga vem de kan kontakta nar de behover stod for att bearbeta situa-

tioner och kanslor i anslutning till termi-

nalvard. Terminalvardsplatsen ska erbjuda

tillrackligt med stod for frivilliga.

Hjalparen kan tidvis kanna sig otillracklig.
Det ar viktigt att alla skotare och frivilliga

oberoende av verksamhetsstélle har en S G710 [l ES A 0
terminalvard och i dess riktlinjer om

majlighet att delta i terminalvardsutbild- e S

) i eventuella tillaggsresurser. Kom ihag
ning och arbetshandledning. De egna att stoda dven frivilliga i deras viktiga
resurserna och betydelsefulla saker, sdsom arbete.

familjen, vanner och intressen, stoder
orken. Darfor ar det bra att gora aven annat
som motvikt till terminalvarden.
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@ NAR DODEN NARMAR SIG

Kannetecken p& en nara forestdende dod ar t.ex. att andningen blir ytlig eller periodisk.
Slem i andningsvagarna kan f& andningen att rossla. Huden kan bli flackig och det blir
allt svarare att svalja. Ofta blir en manniska oredig nar doden ar nara forestdende och
detta kan egentligen inte underlattas ens med mediciner.

Den doendes kropp barjar producera ett hormonliknande amne som leder till att
musklerna och fettet sonderfaller och darmed till en snabb avmagring. Kroppen kan
inte langre tillgodogora sig foda och aven aptiten minskar. Mat och vatska kan dock ges
s& lange den déende sjalv kan och vill 4ta och dricka.

Den doendes méende kan underlattas t.ex. pa foljande satt:

« Var narvarande

« Fukta munnen

« Ta bort slem

« Minimera smarta genom att undvika t.ex. tryckande, skavande och stramande klader
samt sangklader

+ Erbjud smé och tilltalande portioner av mat och dryck

+ Folj den doendes dnskemal

« Lamplig lakemedelsbehandling t.ex.
mot illamdende

De anhoriga eller en overenskommen

person meddelas nar tillstandet forsam-

ras och man kan anta att doden ar nara

.. o L Underlatta den doendes
forestdende. De anhdriga informeras om

livsfunktioner med tillgéngliga

andringar och tecken i anslutning till do- metoder och uppmérksamma
den. Detta kan kannas skrammande eller tillg&ngen till information dven fér de
medféra &ngest, alltsd bor man reservera anhdriga och andra som deltagit i
tillrackligt med tid for diskussion med va- terminalvarden.

rdpersonalen. Man forsoker ordna en lugn
och lamplig lokal for anhdriga dar de kan
ta farval av sin narmaste.
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@ EFTER DODEN

Om de anhdriga inte ar narvarande vid dodstidpunkten, informeras de om doden.
Tillsammans med de anhdriga g&r man igenom praktiska fragor, bl.a. vem som hamtar
den avlidne, vart den avlidne fors, vill den anhdriga kla den avlidne i vissa bestdmda
klader och hur man gor med dodsattesten. Man kan aven komma 6verens med de
anhoriga om anvandningen av en bekant begravningsbyra.

Om de anhdriga ar narvarande vid dodstidpunkten eller anlander efter den, gors den
avlidnes rum s& lugnt och fridfullt som majligt sé att de kan koncentrera sig pé att bli
stilla.

De anhorigas sorgearbete fortsatter efter doden. De kan ha forberett sig for déden redan
en langre tid och for att ta farval, men sorgen kan andéa bli kraftig efter déden. Situa-
tionens slutgiltighet kan trots allt vara overraskande och ménga slags kanslor, t.ex.
ensamhet, kdnsla av att bli dvergiven samt fortvivian kan &terkomma t.o.m. starkare an
tidigare.

Vissa vill bearbeta sorgen genom att prata, andra sorjer i sina egna tankar. Skotaren bor
lara sig att identifiera olika former av sorg och respektera dem. Exempelvis den anhori-
gas forvirring vid sorg kan ibland visa sig som fradgor som kdnns odndamalsenliga. Nar
man sorjer ar det |att att glomma flera saker och darfér utgor en lugn genomgang av
olika saker med de anhoriga en del av god

terminalvard.

Terminalvardens olika skeden gés igenom
med de anhoriga. Detta kan hjalpa dem att
strukturera det som skett och erbjuda en

méjlighet till att bli horda och & stod i en M@t modigt de sbrjande anhbriga.
o . . Erbjud stod men truga inte. Rad
svar livssituation.

den anhdriga vid behov att sdka
professionell hjalp eller att kontakta en
De anhdriga informeras om att de fortfa- sorggrupp.

rande kan vara i kontakt med vardperso-
nalen och stalla fragor som de funderar
over. De far ocksd information om vilka
andra parter de kan kontakta, om de beho-
ver diskussionshjalp. Bland annat argani-

sationerna arrangerar sorggrupper. 21



@ BEARBETNING AV DODEN
MED DE SOM DELTAGIT |
VARDEN

Terminalvard kan vara en mycket kanslosam upplevelse. Sarskilt skotare i borjan av sin
karriar kan behova mycket stod. | arbetsgemenskapen ar det bra att ge en maojlighet
till efterbearbetning av terminalvardssituationen och det I6nar sig att diskutera modigt
terminalvérden med alla som deltar i den. | vissa arbetsgemenskaper anvander man
arbetshandledning for detta. Ofta racker det redan med att skotarna kanner att de blir
horda.

Genom att diskutera tillsammans kan man ge utlopp for tankar som terminalvarden
véckt: hurdana kanslor frambringade doden och varden av en doende och vad var svart
eller &ngestframkallande. Flera olika slags kanslor framkommer forst efterat. Var och en
far kamratstod och forstdelse nar kanslor delas med de andra vid en diskussion.

Det I0nar sig for arbetsgemenskapen att diskutera hur terminalvarden gick: vad lyc-
kades man i och vad bor utvecklas. Pa s& satt kan man forbereda sig for kommande
motsvarande situationer.

Efter doden uppmarksammas aven de andra medlemmarna av gemenskapen. En
minnessjuk person kan ha bott i vdrdhemmets gemenskap i flera &r dar han eller hon
kommit de ovriga invanarna i vdrdgemenskapen och de frivilliga nara. De bor ges en
majlighet till att sorja. Minnen stoder bearbetningen av den egna déden, ger stod i
sorgearbetet och en upplevelse av att man inte glommer en avliden manniska. En bra
metod ar att ordna en gemensam minnesstund som alla kan delta i.
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EN MINNESSJUK PERSON HAR RATT TILL...

1. Vardighet och ett vordnadsfullt bemaotande i alla livsskeden

2. Kvalitativt liv och lindring av tillstdndet vid livets slutskede

3. Palliativ vard nar det behdvs, dvs. nar annan vard av sjukdomen inte Iangre ar mojlig
eller fornuftig och nar vardmalet inte ar att forlanga livet

4. Palliativ vard ska paborjas utan dréjsmal och innan situationen eller tillstdndet
forsamras betydligt

5. Undvikande av onddig, resultatiés och s.k. invasiv behandling, omfattande &tgarder
samt av all sddan behandling vars mal inte &r att forbéattra livskvaliteten
Individuella val &ven vid livets slutskede

7. Respekt av 6nskemal nar det géller val av bo-/vardplats alltid nar det ar mojligt,
emellertid sd att mojligheterna for ordnande av en god vard samt de anhdrigas
onskemal beaktas

Information om vard samt deltagande i beslutsfattande alltid nar det ar mojligt

Att minnessjukdomen, &ldern, konet, den sexuella I&ggningen eller den socio-
ekonomiska eller kulturella bakgrunden inte pad nagot satt paverkar varden eller
bemadtandet.

DE ANHORIGA TILL EN MINNESSJUK PERSON HAR RATT TILL...

1. Informativt, mentalt, andligt och psykosocialt stod samt en kartlaggning av behovet
for dessa och vid behov en fortsattning pa stodet dven efter den minnessjukas dod

2. Attdeltaivarden av den minnessjuka personen och i vardbeslut vid alla skeden av
sjukdomen, om de s& onskar och klarar av det

3. Information om symtomen i anslutning till livets och minnessjukdomens slutskede
och deras behandling samt om eventuella foljder av besluten i anslutning till dessa

Kalla: Alzheimer Europe: End-of-life care for people with dementia (2008)
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YTTERLIGARE INFORMATION
OCH STOD

Minnesfareningen ger dig mer information om minnet, minnesproblem
och minnessjukdomar samt om vard och rehabilitering.

Alzheimer Centralférbundet

Kriterier for god vard ér en handbok for utveckling och
beddmning av god vard och livskvalitet for minnessjuka
personer t.ex. for hemvard och samfundshem.

Hyvin hoidon kriteeristo

LAS ELLER BESTALL:
www.muistiliitto.fi/sv

~ COueRTAISLINA  MUISTINEUVO

STOD FOR ANHORIGA - STOD OCH RAD FRAN SAKKUN-
TILL MINNESSJUKA - NIGAINOM MINNESARBETE

080096000 & 098766 550

Varje dag aret runt kl. 17—21 (avgiftsfri). ma, ti och to kl. 12—17 (0,08 €/min. + Ina)

Utbildade, i i MINNESLINJEN betjanar ocksé pd svenska
erfarna anhdrigvardare svarar = tis kl. 14=17




