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Introduktion

Att tänka på hur man vill ha det inför livets slut kan alla göra oavsett ålder 
och sjukdomstillstånd, men att prata om att livet tar slut en dag är inte alltid 
så lätt. Att skriva ett testamente är en bra början speciellt om du har barn, 
men det är kanske fler saker som är viktiga för dig och som du behöver prata 
med närstående om inför din död, t.ex. dina tankar kring hur du vill bli om-
händertagen i livets slutskede, hur du vill bli ihågkommen eller hur du vill ha 
din begravning.

Informationen i denna broschyr kan förhoppningsvis hjälpa dig med några 
av besluten och arrangemangen.

Att samtala om döden
”Jag har inget emot att dö, bara inte imorgon, 

jag har en del jag ska göra först.” 
ASTRID LINDGREN

Vi vet ju alla att vi ska dö, trots det är det ofta svårt för många att prata om 
döden. Det finns olika orsaker till att det kan kännas jobbigt; kanske blir du 
för ledsen, eller så blir du rädd eller så känns det inte som rätt tid. För per-
soner med cystisk fibros (CF) har förmodligen tankar kring döden funnits 
närvarande stora delar av livet, vilket inte nödvändigtvis gör samtalet lättare.

Tankar och känslor kring döden är djupt personliga. Alla har sina egna 
funderingar och olika sätt att hantera det. En del undviker att samtala om 
ämnet, medan andra inte har några problem med att prata om döden. Det är 
omöjligt att i en broschyr fånga allas personliga förhållningssätt eller känslor 
men några saker kan vara bra att tänka på.
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•	Att prata om döden med dem som står dig närmast kan vara svårt, men ett sådant 
samtal kan också stärka och underlätta möjligheterna för att ni ska kunna bli ett stöd 
för varandra. Vissa menar att när de börjat prata om detta, kan de fokusera på att leva 
istället för att oroa sig för saker som är outtalade.

•	Att starta upp en sådan konversation kan väcka rädslor och jobbiga tankar som då kan 
hanteras.

•	Att prata om och planera inför livets slut kan hjälpa många att få mer kontroll på sin 
behandling.

•	Att börja samtala tidigt kan vara bättre än att vänta. För många känns det mer avslapp-
nat när man känner att det finns tid och döden inte är nära förestående. 

För hjälp till samtal finns det olika verktyg, som bland annat innehåller påstå-
enden om vad som kan kännas viktigt i livets slutskede. Det kan väcka tankar 
och underlätta att komma igång. Dessa verktyg finns på www.DöBra.se 

Trygghet inför livets slut
CF är en oförutsägbar sjukdom och en person som mår väldigt dåligt kan 
känna det som att döden är nära för att sedan plötsligt återhämta sig. Oförut-
sägbarheten fungerar också åt motsatt håll. Ditt CF-team finns där för dig om 
du behöver tala om dina känslor inför vården i livets slutskede. De kan också 
hjälpa dig om det känns svårt att börja samtala med dina nära. Att ha påbör-
jat samtal när du mår bra gör att du kan uttrycka dina önskemål och rädslor 
samt ställa frågor när du inte är stressad över att du mår sämre. 

Berätta hur du vill ha det
Som tidigare nämnts kan CF vara en oförutsägbar sjukdom vilket gör det 
svårt att veta när någon närmar sig slutet. En vårdplan gör att du och ditt 
vårdteam kan ”hoppas på det bästa men planera för det värsta”.

Att ta fram en vårdplan för att du ska kunna känna trygghet inför livets 
slut är en process mellan dig och ditt CF-team. Du kan också inkludera 
någon närstående om du vill. En sådan diskussion gör det möjligt för dig att 
få uttrycka dina önskemål, behov och oro inför din framtida vård och också 
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kunna ta upp ämnen som vård i livets slutskede, skriva testamente och din 
syn på organdonation. Det gör det möjligt för ditt vårdteam att få veta vad du 
önskar när ditt tillstånd försämras. Din familj och dina vänner ges då möj-
lighet att lättare förstå dina behov och önskemål när slutet närmar sig. Det är 
särskilt viktigt om du inte längre kan föra din egen talan.

I anslutning till denna broschyr finns ett formulär som du kan fylla i till-
sammans med någon i ditt CF-team eller någon på ditt hemsjukhus som du 
har förtroende för. Diskutera gärna igenom formuläret med någon närstående. 
I formuläret blir dina tankar, behov och önskemål möjliga att bevara både för 
dig själv och i din journal, om du vill det. 

Symtomlindring och palliativ vård
Palliativ vård handlar om holistisk vård (d.v.s. att ta hand om fysiska, psykis-
ka, sociala, praktiska och existentiella behov även med hänsyn till de närståen-
de). De palliativa teamen är experter på att ta hand om symtom som smärta, 
sömnsvårigheter och ångest. De kan också ge psykologiskt och socialt stöd. 
Att bli ansluten till palliativ vård behöver inte betyda att din död är nära, 
palliativ vård är inte det samma som vård i livets slutskede. Ditt palliativa 
team kan arbeta parallellt med ditt CF-team för att säkra att du får det bästa 
möjliga omhändertagandet när du behöver det som mest. Familj och andra 
närstående kan också inkluderas i den palliativa vård som ett sådant team kan 
erbjuda.

Palliativ vård kan ges både hemma, på sjukhus, på en särskild palliativ 
enhet eller hospis. Personalen som jobbar med palliativ vård är specialiserade 
på att ge vård och stöd till människor med svåra symtom och/eller i livets 
slutskede.

www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/
information-till-patienter/om-publicerade-riktlinjer/palliativ-vard

 
www.1177.se/vard-i-slutet-av-livet
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Vård vid livets slut
CF behandlas inte som andra svåra sjukdomar när man är döende. För perso-
ner med andra sjukdomstillstånd avslutas ibland den aktiva behandlingen, när 
den inte tillför något för deras hälsa eller livskvalitet. För personer med CF 
däremot pågår sjukdomsbehandling parallellt med den palliativa vården.

•	Aktiv behandling lättar symtomen vid CF, vilket inte alltid är fallet för andra terminala 
sjukdomstillstånd.

•	Aktiv behandling krävs samtidigt om patienten fortfarande är aktuell för transplantation.

För att få tillgång till den palliativa vården krävs remiss från ditt CF-center 
eller från ditt hemsjukhus.
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Minnen
Att skapa minnen av stunder och milstolpar från livet till efterlevande kan 
kännas bra, speciellt om du har barn. En minnesask kan vara fint att göra 
tillsammans. Den kan innehålla fotografier, saker och texter som har en 
speciell betydelse och väcker goda minnen. Kanske vill du tala in något eller 
spela in en film som det kan vara fint att ha kvar när du är borta.

Ditt digitala liv efter döden
Många av oss har idag en närvaro på nätet i sociala medier och det kan vara 
bra att tänka på hur du vill att dessa konton ska hanteras när du är borta. 
Vill du att de ska stängas? Eller är det okej om dina vänner håller kontakt via 
dina sociala mediesidor? Om det är viktigt för dig hur de hanteras, låt någon 
veta hur du vill ha det.

De flesta sociala mediesidor erbjuder information om vad som händer 
med kontona efter att någon dött. Den informationen ligger oftast under 
deras hjälpflikar. 

Det kanske finns digitala filmer, texter och bilder som du vill ska finnas 
tillgängliga efter din död. Om de är lösenordskyddade behöver du ge lösen-
ordet till någon.

Dokumentera din vilja
Att tänka på sin begravning och hur man vill ha det efter döden sätter ofta 
igång tankar och samtal om livet och döden. Under processen kommer du 
kanske att tänka på viktiga saker som inte annars dyker upp i den dagliga 
diskussionen. Att sätta igång kan vara jobbigt men det är ofta en stor tröst 
för de anhöriga om du gjort din vilja känd. 

Testamente
Ett testamente är en juridisk handling som styrs av de allmänna arvsreglerna 
i Ärvdabalken men det finns också saker du själv kan bestämma över. Speci-
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ellt viktigt kan det vara om du har en partner och ni inte är gifta. Skriver du 
inget testamente är det enbart reglerna i Ärvdabalken som gäller. Mallar för 
testamenten finns hos juristbyråer, där kan man också få rådgivning. Det är 
viktigt att dina anhöriga vet var ditt testamente förvaras. Det är ett viktigt 
dokument som behöver förvaras säkert och/eller registreras på en juristbyrå. 

Framtidsfullmakt
Hos juristbyråer och banker kan du rekvirera en framtidsfullmakt. Fullmak-
ten ger den eller de personer som du önskar, rätt att företräda dig när du inte 
längre själv är i stånd att göra det. 

Organdonation
Det är möjligt för människor med CF att donera organ efter döden. Organ-
donation är ett ämne som ofta diskuteras bland alla som har med CF att göra, 
men då oftast som mottagare av organ. En person med CF kan inte donera 
sina lungor men det finns andra organ som kan gå att donera.

Det är viktigt att du uttrycker din inställning till donation genom att an-
mäla dig till donationsregistret och/eller låter din familj få veta vad du önskar 
så att de kan förmedla din vilja om frågan uppstår. Om de inte känner till din 
önskan kan frågan komma som en överraskning och kanske kännas svår för 
dem i en jobbig situation.

www.socialstyrelsen.se/ansok-och-anmal/donationsregistret/
donation-och-transplantation-raddar-liv

Begravning
Hur du vill att din begravning ska gå till är väldigt personligt och präglat 
av din livsåskådning. Vill du begravas på en särskild plats? Finns det någon 
musik som betyder mycket för dig? Önskar du speciella blommor? Med hjälp 
av det Vita arkivet eller Livsarkivet kan du uttrycka hur du vill ta farväl. I Vita 
arkivet och Livsarkivet kan du sammanställa sådant som du vill att dina nära 
och kära skall känna till, även sådant som inte rör själva begravningen. Båda 
finns gratis att fylla i online eller på papper. Du kan också vända dig till en 
begravningsbyrå och be om att få fylla i deras Vita arkiv.
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Formulär ”Trygghet inför livets slut”

Till denna broschyr finns ett formulär 
som du kan fylla i. Gör det gärna 
tillsammans med ditt CF-team eller 
någon på ditt hemsjukhus.

”Man bör leva sitt liv så man blir vän med döden.” 
ASTRID LINDGREN

Detta material är framtaget av Riksförbundet Cystisk Fibros,
i samarbete med:

Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholms CF-center
Ulrika Skogeland, biträdande universitetssjuksköterska
Kerstin Cedermark, leg. sjuksköterska
Granskad av: Isabelle de Monestrol, läkare

DöBra
Carol Tishelman, professor i innovativ vård och omsorg
Malin Eneslätt, leg. sjuksköterska

Trygghet inför livets slut

Tillsammans med broschyren Trygghet inför livets slut 

kan du fylla i detta formulär, gärna ihop med ditt 

CF-team eller någon på ditt hemsjukhus. Du kan 

inkludera någon närstående, om du vill. 

Tankar och känslor kring döden är djupt personliga. 

Alla har sina egna funderingar och sätt att prata om döden 

på. Att ha påbörjat samtal när du mår bra gör att du kan 

uttrycka dina önskemål och rädslor samt ställa frågor när 

du inte är stressad över att du mår sämre. Med hjälp av 

formuläret blir dina tankar, behov och önskemål om hur du 

vill ha det då, när situationen är en annan, möjliga att bevara 

både för dig själv och i din journal, om du vill det. 

Formuläret är ett levande dokument och kan ändras när du 

vill. Ta gärna hjälp av verktygen som tagits fram av DöBra, 

www.döbra.se.

Namn:

Personnummer:

Adress:

Telefonnummer:

CF-mottagningens 

telefonnummer:

Datum:

Närvarande personer:

Viktiga personer

Närstående:

Kontaktuppgifter till 

närstående:

Relation till mig:

Om jag hamnar på sjukhus vill jag att ni kontaktar:

Ange namn och kontaktuppgifter

Trygghet
            

inför livets slut





Mer information
www.rfcf.se
Riksförbundet Cystisk Fibros – ”Tillsammans för bättre vård, mer 
forskning, nya mediciner och ett friskare liv för alla med cystisk fibros 
och primär ciliär dyskinesi.”

www.DöBra.se – Ett nationellt forskningsprogram kring döende, 
död och sorg.

www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/nationella-
riktlinjer/information-till-patienter/om-publicerade-riktlinjer/
palliativ-vard/

www.socialstyrelsen.se/ansok-och-anmal/donationsregistret/
donation-och-transplantation-raddar-liv/

www.1177.se/vard-i-slutet-av-livet

www.livsarkivet.se

www.merorgandonation.se
MOD – Mer Organdonation, arbetar för att ingen ska behöva dö i 
väntan på organ.

Riksförbundet Cystisk Fibros 	 Plusgiro: 37 62 16-8
Kungsgatan 64			  Bankgiro: 5487-2973
753 41 Uppsala		  Swish: 123 351 31 32
www.rfcf.se			   Plusgiro forskningsfonder: 90 02 28-8
www.cfbladet.se		  Organisationsnr: 817600-9473
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