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Introduktion

Att tinka pa hur man vill ha det infor livets slut kan alla géra oavsett alder
och sjukdomstillstaind, men att prata om att livet tar slut en dag 4r inte alltid
sa latt. Att skriva ett testamente dr en bra bérjan speciellt om du har barn,
men det dr kanske fler saker som ir viktiga for dig och som du behéver prata
med nirstiende om infor din déd, t.ex. dina tankar kring hur du vill bli om-
hindertagen i livets slutskede, hur du vill bli ihigkommen eller hur du vill ha
din begravning,.

Informationen i denna broschyr kan forhoppningsvis hjilpa dig med nagra
av besluten och arrangemangen.

Att samtala om doden

"Jag har inget emot att do, bara inte imorgon,
jag har en del jag ska gora forst.”

ASTRID LINDGREN

Vi vet ju alla att vi ska do, trots det dr det ofta svart for ménga att prata om
doden. Det finns olika orsaker till att det kan kidnnas jobbigt; kanske blir du
for ledsen, eller sa blir du radd eller sd kinns det inte som ritt tid. For per-
soner med cystisk fibros (CF) har formodligen tankar kring déden funnits
nirvarande stora delar av livet, vilket inte nédvindigtvis gor samtalet ldttare.

Tankar och kinslor kring déden ér djupt personliga. Alla har sina egna
funderingar och olika sitt att hantera det. En del undviker att samtala om
dmnet, medan andra inte har nagra problem med att prata om doden. Det dr
omdojligt att i en broschyr finga allas personliga férhillningssitt eller kinslor
men nagra saker kan vara bra att tinka pa.
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* Att prata om doden med dem som star dig narmast kan vara svart, men ett sadant
samtal kan ocksa stédrka och underlatta mojligheterna for att ni ska kunna bli ett stod
for varandra. Vissa menar att nar de borjat prata om detta, kan de fokusera pa att leva
istallet for att oroa sig for saker som ar outtalade.

* Att starta upp en sadan konversation kan vacka radslor och jobbiga tankar som da kan
hanteras.

« Att prata om och planera infor livets slut kan hjalpa manga att fa mer kontroll pa sin
behandling.

* Att borja samtala tidigt kan vara bittre an att vanta. For manga kanns det mer avslapp-
nat ndr man kanner att det finns tid och doden inte ar nara forestaende.

For hjilp till samtal finns det olika verktyg, som bland annat innehaller pasta-
enden om vad som kan kinnas viktigt i livets slutskede. Det kan vicka tankar
och underlitta att komma igdng. Dessa verktyg finns pd www.Do6Bra.se

Trygghet infor livets slut

CF ir en oférutsigbar sjukdom och en person som mir vildigt daligt kan
kinna det som att déden 4r nira for att sedan plotsligt aterhimta sig. Oforut-
sigbarheten fungerar ocksd &t motsatt hall. Ditt CF-team finns dir f6r dig om
du behover tala om dina kinslor infor varden i livets slutskede. De kan ocksi
hjilpa dig om det kinns svért att bérja samtala med dina nira. Att ha pabor-
jat samtal nir du mar bra gor att du kan uttrycka dina 6nskemal och ridslor
samt stilla frigor nir du inte dr stressad 6ver att du mar simre.

Beratta hur du vill ha det

Som tidigare nimnts kan CF vara en oforutsigbar sjukdom vilket gor det
svart att veta nir nagon nirmar sig slutet. En vardplan gor att du och ditt
virdteam kan "hoppas pa det bista men planera for det virsta”.

Att ta fram en vardplan for att du ska kunna kidnna trygghet infor livets
slut ar en process mellan dig och ditt CF-team. Du kan ocksa inkludera
nagon nirstdende om du vill. En sddan diskussion gor det mojligt for dig att
fa uttrycka dina 6nskemal, behov och oro infér din framtida véird och ocksa



kunna ta upp dmnen som vérd i livets slutskede, skriva testamente och din
syn pa organdonation. Det gor det mojligt for ditt virdteam att fa veta vad du
onskar nir ditt tillstind férsimras. Din familj och dina vinner ges dd moj-
lighet att littare forstd dina behov och 6nskemal nir slutet ndrmar sig. Det 4r
sarskilt viktigt om du inte lingre kan féra din egen talan.

I anslutning till denna broschyr finns ett formulir som du kan fylla i till-
sammans med nagon i ditt CF-team eller ndgon pa ditt hemsjukhus som du
har fortroende for. Diskutera girna igenom formuliret med nagon nirstdende.
I formuliret blir dina tankar, behov och 6nskemél méjliga att bevara bade for
dig sjilv och i din journal, om du vill det.

Symtomlindring och palliativ vard

Palliativ vird handlar om holistisk vard (d.v.s. att ta hand om fysiska, psykis-
ka, sociala, praktiska och existentiella behov aven med hinsyn till de nirstien-
de). De palliativa teamen ir experter pa att ta hand om symtom som smirta,
somnsvarigheter och dngest. De kan ocksd ge psykologiskt och socialt stod.
Att bli ansluten till palliativ vard behover inte betyda att din d6d 4r nira,
palliativ vird ir inte det samma som vérd i livets slutskede. Ditt palliativa
team kan arbeta parallellt med ditt CF-team for att sikra att du fir det bista
mojliga omhindertagandet nir du behéver det som mest. Familj och andra
nirstiende kan ocksd inkluderas i den palliativa vird som ett sidant team kan
erbjuda.

Palliativ vird kan ges bide hemma, pa sjukhus, pa en sirskild palliativ
enhet eller hospis. Personalen som jobbar med palliativ véird ir specialiserade
pa att ge vard och stod till minniskor med svira 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



Vard vid livets slut

CF behandlas inte som andra svira sjukdomar nir man ir déende. For perso-
ner med andra sjukdomstillstind avslutas ibland den aktiva behandlingen, nir
den inte tillfér nagot for deras hilsa eller livskvalitet. For personer med CF
ddremot pigr sjukdomsbehandling parallellt med den palliativa varden.

« Aktiv behandling lattar symtomen vid CF, vilket inte alltid ar fallet for andra terminala
sjukdomstillstand.

* Aktiv behandling kravs samtidigt om patienten fortfarande ar aktuell for transplantation.

For att fa tillgang till den palliativa varden krivs remiss fran ditt CF-center
eller frin ditt hemsjukhus.



Minnen

Att skapa minnen av stunder och milstolpar frin livet till efterlevande kan
kinnas bra, speciellt om du har barn. En minnesask kan vara fint att gora
tillsammans. Den kan innehalla fotografier, saker och texter som har en
speciell betydelse och vicker goda minnen. Kanske vill du tala in nigot eller
spela in en film som det kan vara fint att ha kvar nir du ir borta.

Ditt digitala liv efter doden

Mainga av oss har idag en nirvaro pé nitet i sociala medier och det kan vara
bra att tinka pa hur du vill att dessa konton ska hanteras nir du 4r borta.
Vill du att de ska stingas? Eller 4r det okej om dina vinner haller kontakt via
dina sociala mediesidor? Om det ir viktigt for dig hur de hanteras, lit ndgon
veta hur du vill ha det.

De flesta sociala mediesidor erbjuder information om vad som hinder
med kontona efter att ndgon détt. Den informationen ligger oftast under
deras hjilpflikar.

Det kanske finns digitala filmer, texter och bilder som du vill ska finnas
tillgangliga efter din d6d. Om de ir l6senordskyddade behover du ge 16sen-
ordet till nagon.

Dokumentera din vilja

Att tinka pa sin begravning och hur man vill ha det efter déden sitter ofta
igang tankar och samtal om livet och déden. Under processen kommer du
kanske att tinka pd viktiga saker som inte annars dyker upp i den dagliga
diskussionen. Att sitta iging kan vara jobbigt men det ir ofta en stor trost
for de anhériga om du gjort din vilja kind.

Testamente

Ett testamente ir en juridisk handling som styrs av de allminna arvsreglerna
i Arvdabalken men det finns ocksa saker du sjilv kan bestimma 6ver. Speci-



elle viktigt kan det vara om du har en partner och ni inte ir gifta. Skriver du
inget testamente ir det enbart reglerna i Arvdabalken som giller. Mallar for
testamenten finns hos juristbyréer, dir kan man ocksé fi ridgivning. Det dr
viktigt att dina anhoriga vet var ditt testamente forvaras. Det ir ett viktigt
dokument som behéver forvaras sikert och/eller registreras pa en juristbyra.

Framtidsfullmakt

Hos juristbyraer och banker kan du rekvirera en framtidsfullmakt. Fullmak-
ten ger den eller de personer som du onskar, ritt att foretrida dig nir du inte
lingre sjilv dr i stind att gora det.

Organdonation

Det dr majligt for mianniskor med CF att donera organ efter déden. Organ-
donation ir ett amne som ofta diskuteras bland alla som har med CF att gora,
men dé oftast som mottagare av organ. En person med CF kan inte donera
sina lungor men det finns andra organ som kan ga att donera.

Det ir viktigt att du uttrycker din instillning till donation genom att an-
mila dig till donationsregistret och/eller later din familj fa veta vad du 6nskar
sa att de kan formedla din vilja om frigan uppstir. Om de inte kinner till din
onskan kan frigan komma som en 6verraskning och kanske kdnnas svér for
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 g till ar vildigt personligt och priglat

av din livsaskadning. Vill du begravas pa en sirskild plats? Finns det ndgon
musik som betyder mycket for dig? Onskar du speciella blommor? Med hjilp
av det Vita arkivet eller Livsarkivet kan du uttrycka hur du vill ta farvil. I Vita
arkivet och Livsarkivet kan du sammanstilla sidant som du vill att dina nira
och kira skall kinna till, dven sidant som inte ror sjilva begravningen. Bida
finns gratis att fylla i online eller pa papper. Du kan ocksa vinda dig till en
begravningsbyrd och be om att fi fylla i deras Vita arkiv.



Formular "Trygghet infor livets slut”

Till denna broschyr finns ett formulir
som du kan fylla i. Gor det girna
tillsammans med ditt CF-team eller
nagon pa ditt hemsjukhus.

m———TELL
o och ntebsnppe i

"Man bor leva sitt liv sé man blir vin med doden.”

ASTRID LINDGREN

Detta material ar framtaget av Riksforbundet Cystisk Fibros,
i samarbete med:

Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholms CF-center
Ulrika Skogeland, bitridande universitetssjukskoterska
Kerstin Cedermark, leg. sjukskoterska

Granskad av: Isabelle de Monestrol, likare

Do6Bra
Carol Tishelman, professor i innovativ vird och omsorg

Malin Eneslitt, leg. sjukskdterska
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Mer information

www.rfcf.se

Riksforbundet Cystisk Fibros — "Tillsammans {6r bittre vard, mer
forskning, nya mediciner och ett friskare liv for alla med cystisk fibros
och primir cilidr dyskinesi.”

www.D6Bra.se — Ett nationellt forskningsprogram kring déende,

dod 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 for att ingen ska behéva dé i
vintan pa organ.
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Riksférbundet 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

Fyris-Tryck AB, Uppsala 2021



