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Kaere patienter og pargrende

Denne bog er skrevet som hjzlp til dig, som er livstruende
syg, og som ensker at veere i dit eget hjem. Nar man bliver
alvorligt syg, er hele situationen forandret - ikke alene for den
syge, men ogsa for hele familien.

Derfor er denne bog ogsa skrevet til alle jer pargrende, der
selv er pavirkede af situationen, og som samtidig er med til at
hjelpe den syge i en vanskelig tid.

Man vil naeppe have brug for at gennemlzaese bogen fra forst
til sidst. Snarere kan den bruges som handbog, sa man lzaeser
de enkelte afsnit, ndr behovet melder sig.




Sygdom kommer for de fleste til at pdvirke hverdagen.
Hvordan og hvor meget varierer over tid og afthaenger blandt
andet af, hvordan sygdommen udvikler sig, og hvor
belastende de symptomer er, der matte felge med.

Tiden er i sig selv en ukendt faktor, som kan gere det endnu
vanskeligere at overskue situationen. For hvordan kan man
lzegge planer og gere aftaler, ndr alt er sa uvist? Dette og
mange andre spgrgsmal vil vi fra Det Udgdende Hospiceteam
gerne tale med jer om. Pargrende kan ogsa have brug for at
tale om, hvordan og hvor laenge ”jeg, som ncer pdrerende, kan
holde til at yde omsorg, og hvor henter jeg selv kreefter og
styrke?”

Ogsa i forbindelse med dedens indtreeden kan der rejse sig
spergsmal om, hvornar og hvordan det sker? Ved at dele
usikkerheden med hinanden og med os, kan | mdske komme
til at fole jer mere forberedt.

Bogen er fra Sankt Lukas Udgaende Hospiceteam og er taenkt
som et supplement til hjiemmebesgg, telefonisk radgivning og
anden stgtte herfra. Vi er et tvaerfagligt team, som bestar af
sygeplejersker, laeger, socialrddgiver, psykolog, praest og
sekretzrer. Vi har taet samarbejde med kvalificerede
fysioterapeuter, der kan yde basal lindrende behandling i
hjemmet, hvor den syge opholder sig. En gruppe frivillige
tilbyder aflastning og medmenneskelig stotte til patient og
pargrende.

Bogen skal pa ingen made erstatte den direkte kontakt, og |
altid er velkomne til at ringe til os pa telefon 3945 5136.

Med venlig hilsen fra alle medarbejdere ved
Sankt Lukas Hospice og Udgaende Hospiceteam



“Nar to mennesker sammen

ser pa en vanskelighed i livet

og tager den til efterretning

som en udfordring eller en byrde,
sker der noget med den
vanskelighed,

sa den bliver lettere at made.

Det er mange gange det eneste,
det ene menneske kan hjeelpe
det andet med, -

og det er heller ikke sa lidt!”
Bent Falk, 1996
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1. PRAKTISK OG GKONOMISK HJALP

Plejeorlov

Som neertstaende til en uhelbredeligt syg og dgende kan
man have et gnske om at have mere tid til radighed til
omsorg og samveer. Lov om social service, kapitel 23, §
119 - 122 giver mulighed for at sgge gkonomisk hjaelp til at
tage fri fra arbejde for at veere til stede for den syge. Plejen
kan forega hos den syge eller hos den person, der har
plejeorloven. Plejevederlaget, som ydelsen kaldes, sgges i
den syges bopeaelskommune og kraever en kortfattet attest
fra leegen. Vederlaget fastseettes i forhold til ansggerens
lgnindkomst, dog max. svarende til 1,5 gange det
dagpengebelgb, som modtageren i tilfeelde af egen
sygdom ville have ret til efter dagpengeloven. Ogsa
selvstaendige erhvervsdrivende, hiemmegaende,
studerende og mennesker pa dagpenge, pension eller
kontanthjeelp, har mulighed for at f& sgge orlov og fa
udbetalt plejevederlag. Personer, der modtager offentlig
forsargelsesydelse kan veelge at fortseette pa denne — eller
at f minimumsbelgbet udbetalt.

Alle offentligt ansatte og nogle ansatte pa det private
arbejdsmarked har ifglge deres overenskomst mulighed for
at fa fuld lgn under orloven. Arbejdsgiver far i sa fald
udbetalt plejevederlaget fra kommunen som refusion.

Forudseetningen for at der kan ydes plejevederlag er:

e at den syge ikke kan tilbydes yderligere behandling med
helbredende sigte

o at den syge ikke har behov for leengevarende hospitals-
eller hospiceindlzeggelse, ophold pa plejehjem eller
lignende

e at den syge er indforstdet med etableringen af
plejeforholdet



Vi frarader unge under 25 ar at tage plejeorlov. Se afsnit
10.

Orloven skal tillades og aftales med arbejdsgiveren og kan
bevilges pa heltid eller deltid. Orloven — og ydelsen — kan
ogsa deles mellem flere personer, hvis man agnsker det.
Orloven afbrydes ikke ved kortvarig indlaeggelse pa
hospital eller hospice. Der er ingen tidsbegraensning pa
plejevederlag, og orloven er gaeldende op til 14 dage efter
dadsfald.

Naturligvis melder der sig mange tanker og spgrgsmal, nar
talen falder pa plejeorlov. Nogle af dem har vi sagt at give
svar pa i det falgende:

Hvad med den personlige pleje?

Selvom orloven kaldes ’plejeorlov’, er der ingen krav om, at
den, der har orloven, skal tage del i den personlige pleje.
Der er stadig samme adgang til hjeelp fra den kommunale
hjemmepleje til den syges pleje og behandling.
Hjemmeplejen vurderer, hvad der derud over kan ydes af
hjeelp til indkab, renggring m.v. Vurderingen foretages
typisk ved et hjemmebesgg af en visitator fra kommunen.

Skal jeg veaere til ridighed dognet rundt?

Alle har brug for sgvn og pauser med mulighed for at fa
andre indtryk. Selvom du har orlov, er du ikke forpligtet til
at veere til radighed 24 timer i dggnet. Det er en god idé at
lave aftaler om, hvor meget af dggnet man skal eller kan
veere til radighed.

Hvor kan jeg 13 hjeelp?

Foruden hjeelpen fra hjemmeplejen, kan man overveje, om
der blandt familie, venner og naboer er hjeelp at hente. Lidt
har ogsa ret, og mange mennesker er glade for at kunne
bidrage med fx feerdigmad til fryseren, lidt praktisk hjeelp i



hus eller have, et byeerinde eller andet. Det kan ogsa vaere
en mulighed at fa aflastning via en frivillig hjeelper, der er
knyttet til Det Udgaende Hospiceteam. Det star der noget
om i afsnit 7.

Kan jeg klare det?

Det kan vaere sveert at vide pa forhand, men er det et
gnske fra begges side, kan man klare mere, end man tror.
Mange oplever at vokse med opgaven. Er der flere til at
hjeelpe, kan | skiftes. Det kan veere en meget givende
oplevelse ikke kun for

den syge, men ogsa for den eller dem, der skal leve videre
bagefter.

Hvad nu, hvis det ikke gar?

Situationen kan udvikle sig sadan, at det ikke er muligt at
pleje den syge i hjemmet. Det er vigtigt at give sig lov til at
erkende dette. Ikke som et nederlag, men som en
erkendelse af, at selv om viljen er til stede, kan situationen
aendre sig, sa man er ngdt til at sage hjeelp udenfor
hjemmet.

Yderligere oplysninger:

Pjecer:

“Nar diagnosen er alvorlig”

Komiteen for Sundhedsoplysning, tIf. 35 26 54 00 eller
www.sundhedsoplysning.dk

‘LR AT TACKLE hverdagen som pargrende”
Komiteen for Sundhedsoplysning, tIf. 35 26 54 00 eller
www.sundhedsoplysning.dk

“Dine rettigheder som kraeftpatient”

Kreeftens Bekaempelse, tIf. 35 25 75 00 eller

www.cancer.dk

Yderligere oplysning kan fas hos den kommunale visitation.



Betaling af medicin m.v.

Gennem lovgivningen tilstraebes det at yde kompensation
for nogle af de udgifter, der ville vaere daekket, hvis man
var forblevet indlagt pa hospital. Det geelder udgifter til fx
medicin, sygeplejeartikler, erngeringstilskud og fysioterapi.
Medicinbevilling, der deekker al laegeordineret medicin,
sgges hos Leegemiddelstyrelsen af den behandlende laege.
(Sygesikringsloven § 7, C).

Udgifter til indkgb af seerlige sygeplejeartikler og
hudplejemidler, der ikke indgar i hjemmeplejens
sortiment, kan sgges deekket af kommunen via 8 122 i Lov
om social service.

Safremt leegen har udskrevet energi- og proteinberigede
ernaeringspreeparater pa specialrecept daekkes 60 % af
udgiften af Sygesikringen. De resterende 40 % kan sgges
deekket af kommunen via § 122 i Lov om social service.
Samme lovparagraf giver mulighed for refusion af egen-
betalingen til bl.a. leegeordineret fysioterapi i eget hjem
samt til psykologisk bistand, hvis det kan antages, at
denne hjeelp ville vaere blevet givet under indlaeggelse pa
et hospital.



Hjaelpemidler

Nar man er alvorligt syg, og kreefterne aftager, kan det
veere sveert at klare sig i sit hjem, som man plejer.

Lov om social service, kapitel 21, § 112, giver mulighed for
at lane hjeelpemidler af kommunen. Hjeelpen formidles af
hjemmeplejen.

Det kan fgles som en stor hjaelp for den syge at fa det rette
hjeelpemiddel, nar behovet opstar. Eksempelvis kan en
rollator forebygge fald, hvis balancen svigter, en
baekkenstol kan give mulighed for toiletbesgg, nar turen til
toilettet bliver for lang, og en karestol kan ggre det muligt
at komme en tur udenfor boligen.

Hvis man ligger meget i sengen, kan en el-plejeseng give
bedre komfort. Et enkelt tryk pa et panel kan fa
hovedgeerdet til at haeve eller seenke sig efter behov.
Ligeledes kan hele sengen saenkes, s& man lettere
kommer ind og ud af den, og sengen kan haeves, sa
hgjden passer til hjeelpernes arbejdsstilling. Sengen kan
forsynes med en saerlig madras, sa kroppen hviler bedre.
Det er ogsa muligt at fa foretaget sendringer i boligen, sa
det kan blive mere sikkert at feerdes der. Det kan dreje sig
om fiernelse af dgrtrin og opsaetning af handtag pa
badeveerelse. /Endringerne foretages efter vurdering af
hjemmeplejen og ergoterapeuten i kommunen i samrad
med patienten og de pargrende. Kommunen farer
eventuelle boligeendringer tilbage igen, nar der ikke
leengere er behov for dem.

Se ogsa naeste afsnit om indretning af hjemmet.



2. INDRETNING AF HJEMMET

En har sagt: “Vis mig hvordan du bor, og jeg skal forteelle
dig hvem du er”. Sandt er det, at vi indretter os forskelligt,
afheengig af bl.a. smag, gkonomi og behov. En enlig har
andre behov og muligheder end en familie med sma barn.
Nar barnene er flgjet fra reden, giver det atter anledning til
at overveje aendringer i boligens indretning.

Sadan er det ogsa, nar én i familien sveekkes af sygdom.
Man kan fa behov for at ommgblere lidt for fx at fa plads til
en god hvilestol ved vinduet, til en plejeseng eller til
eventuelle hjeelpemidler. Nar kreefterne bliver mindre, kan
der veere risiko for usikker gang og tendens til at falde.
Balancen kan blive darlig pa grund af ringe muskelstyrke
eller lavt blodtryk, isser nar man star ud af sengen efter at
have ligget i leengere tid. Man kan ogsa blive mere usikker
pa benene af noget af den medicin, man far.

Hvis du faler dig usikker eller svimmel, nar du bevaeger dig
rundt i lejligheden, ma du ngjes med at beere, hvad du kan
have i den ene hand. Med den anden hand kan du sa
statte dig til mgbler og darkarme, sa du bedre kan holde
balancen. Et gangredskab kan ogsa veere et godt
hjeelpemiddel i denne situation.

Risikoen for at falde kan i mange tilfeelde gares mindre,
hvis man indretter hjemmet efter de andrede vilkar.
Hjeelpemidler skal bruges korrekt, da de ellers kan veere
arsag til fald. Se ogsa kapitel 1 i denne bog om
hjeelpemidler.

Har du faet installeret et ngdkald, s& husk altid at have
kalderen pa dig, sa du hurtigt kan fa hjeelp, hvis uheldet er
ude.



Forebyggelse af fald

e Taenk pa at bruge hjeelpemidler rigtigt

o Lgft ikke for tunge ting

o Vis respekt for treethed og smerter og tag hvilepauser
¢ Indret hjiemmet, sa det er sikkert at faerdes i



3. ERNARING OG FORDQJELSE

Kostrad - tidligt i sygdomsforlgbet

Tidligt i et alvorligt sygdomsforlgb et det vigtigt at tage
hensyn til ernaeringsrigtig kost og veeske. Herunder finder
du idéer og opskrifter, som maske kan inspirere, selvom
appetitten er lille og smagsoplevelsen maske aendret.

e Mange smad maltider. Nar appetitten er lille, kan det
foles lettere at spise lidt og ofte. | stedet for de vanlige
tre hovedmaltider vil seks til syv sma maltider fales
bedre.

e Spis nér du er sulten. Vent ikke til den planlagte
spisetid, hvis du pludselig bliver sulten. Find ud af,
hvornar madlysten er starst og spis det, som fgles rart.
Hvis lysten til varm mad helt er forsvundet, sa spis kold
mad i stedet.

o Mad, som er let at tygge. Det er lettere at fa maden
ned, hvis den ikke virker tar. Brug fx rigeligt med
dressing, sovs, surt eller syltetgj; kartoffelmos i stedet
for kartofler og hakket kad i stedet for skeert kad. Fisk
kan virke mere saftigt end kad. Forskellige slags grad
med blandt andet frugt kan veere lettere at spise.
Supper af forskellig art kan ogsa anbefales.

e Smd portioner, laekkert rettet an. Kom kun lidt mad
ad gangen pa tallerkenen. Brug evt. en mindre tallerken,
sa ser portionen mere tilpas ud. Farver pa tallerkenen
og et smukt udseende fremmer appetitten.



Lidt, men godt. Nar der ikke er lyst til sA meget mad,
kan du tilfgre maltidet lidt ekstra energi i stedet. Det kan
for eksempel veere piskeflade pa frugtgraden, kakao
med fladeskum, et lille stykke fed ost, fromage eller
fladeis. Princippet er en lille portion med stort
energiindhold.

“Drikke” kan ogsd vaere et maltid. Mange
maelkeprodukter giver ligesa meget energi som “rigtig”
mad. Blandet op med pasteuriserede aeg eller
a&eggeblommer giver de endnu mere energi. For
eksempel kaernemzelkskoldskal eller -suppe, fladeis,
softice.

Energidrik. Hvis du synes, det er besveerligt at tilberede
energi— eller proteindrikke selv, kan de kabes pa
apoteket i mange forskellige udgaver og smagsvarianter
af drikke og is.

Energidrikke og lignende kan ordineres pa seerlig recept
for kosttilskud og udleveres fra apoteket. Se afsnit 1 om
tilskudsmuligheder.

En del supermarkeder forhandler energidrikke (star pa
kal sammen med meaelkevarer). Hertil gives ikke tilskud.

Aperitif for maden. En drink far maden stimulerer
appetitten. Et lille glas vin, et halvt glas gl, et glas juice
eller andet syrligt. Hvis det ikke skal smage af for
meget, kan vand eller knust is vaere med til at stimulere
spytsekretionen og derved fa maden til at glide lettere
ned.

Spis hyggeligt. Hygge ved bordet fremmer appetitten;
laeg en dug pé bordet, spis helst sammen med andre og
sid i en god stol. Fa evt. andre til at lave maden.



Litteratur som kan anbefales:

“Lidt men godt — Finsencentrets kogebog”

Findes pa nettet. Alle retterne er nzerende uden at smagen
fremstar som ‘fed’. Opskrifterne er alle udviklet og
gennempravet i Centralkgkkenet pa Rigshospitalet.

“Kostrad til kreeftpatienter”

Findes pa nettet. Udgivet af Kraeftens Bekaempelse og
giver god information og opskrifter, uanset arsagen til
nedsat appetit.

"Synk let — Mad til dig med synkebesveer”
Findes pa nettet. Center for Kraeft og Sundhed Kgbenhavn.
Februar 2013.



Kost og vaeske — sent i sygdomsforigbet

| den sidste del af sygdomsforlgbet er det ikke leengere
veesentligt at tilstreebe en ernaeringsrigtig kost. Da pavirker
sygdommen kroppen med varierende hastighed bl.a.
bestemt af den konkrete sygdom. Derfor handler det nu
mere om at fa en god smagsoplevelse efter lyst og evt.
nyde det sociale samveer, der knytter sig til at spise og
drikke.

Madllysten aftager

Det sker som fglge af, at der dannes stoffer i kroppen, der
ger, at madlysten aftager. Trods forsgg pa at @ge
energimaengden vil den syge tabe sig, for kroppen kan ikke
leengere drage nytte af mad.

Desuden sker der forandringer i stofskiftet, som ggr, at den
syge ikke fgler sult og terst. Forandringerne kan faktisk
fare til gget velveere.

Nar kraefterne aftager, kan det blive en tiltagende
belastning at spise, herunder ogsa at indtage tabletter.
Lindrende medicin kan da gives pa anden vis. Se senere.

Nogle spiser en smule de sidste levedaggn, men oftest har
alvorligt syge mennesker pa dette tidspunkt slet ikke lyst til
mad og evner ikke at spise.

Om veaesketilforsel

Pararende bekymrer sig ofte for, om deres neere tarster,
0g mange har kendskab til, at veeske kan gives ind i
kredslgbet, dvs. i "drop”.

Men i de sidste levedagn kan alvorligt syge ikke drage
nytte af kunstigt tilfart veeske pga. forandringer i kroppens
organer. Vaeske tilfart pa denne made kan derimod belaste
kredslgbet og fare til ubehag med vaeskeophobninger



forskellige steder i kroppen; f.eks. i lungerne med andengd
som falge.

Ved fremskreden sygdom er kroppen i veeskeunderskud.
Men undersggelser bekraefter, at kroppen danner et
naturligt bevidsthedsslgrende stof, der gar, at den syge i
den allersidste tid ikke oplever tgrst. Mange generes
derimod af mundtgrhed, som bedst lindres ved fugtning og
pleje af munden og laeberne.

Omsorg uden mad og drikke

Mange oplever det betydningsfuldt at vise omsorg og
keerlighed gennem mad og drikke. Det forbindes med at fa
kreefter og i den nuvaerende situation ogsé med forleenget
levetid. Det skal understreges her, at det ikke er mangel pa
vaeske eller naering, der er livstruende, men den
bagvedliggende sygdom.

Det kan veere godt at huske pa, at omsorg og keerlighed
kan vises pa andre mader end med mad og drikke. Som
pargrende kan du maske teenke pa, at din naerhed i sig
selv er det bedste, du kan give.

Mundpleje

Mange er generet af ter mund, som kan skyldes bade
sygdom og bivirkninger af medicin. Isaer morfin og
morfinlignende praeparater kan give mundtgrhed. Tgrre
mundslimhinder pavirker savel smagsoplevelse som
synkefunktion og giver samtidig hgjere risiko for infektion.
For at holde slimhinderne fugtige skal man tilstreebe at
spytsekretionen er i gang hele tiden. Den kan stimuleres
med fx:



e Syrlige mad- og drikkevarer, lidt knust is, sma stykker
frossen frugt (f.eks. ananas), tyggegummi, pastiller,
syrlige drops og lignende.

e Vand eller danskvand i sma mundfulde.

e Hav ewt. et glas vand eller en mundspray staende pa
sengebordet til brug, hvis du vdgner om natten og har
meget tar mund.

e For at fremme spytdannelsen far et maltid kan en lille
drink eller lignende ggre godt.

e Mundtagrheden kan evt. lindres med en mundolie, der
kan blandes af: En spiseske sesamolie tilsat en drabe
pebermynteolie. Denne blanding kan fordeles i munden
med en vatpind eller en mundswap.

Tandborstning og mundskylning

Vores spytsekretion renser slimhinder og teender og
forebygger infektioner. Nar sekretionen er lille, er det vigtigt
at holde munden ren pa anden méade — ogséa selvom du
ikke spiser eller drikker.

Brug en blgd tandbgrste, eller skyl munden med
almindeligt postevand eller danskvand. Hvid vaseline eller
leebepomade holder leeberne fugtige.

Mundbetaendelse og svamp

Infektion i munden viser sig ofte ved beleegninger pa
tungen, pa indersiden af kinderne og pa laeberne. Det kan
svie og ggre ondt og smagsoplevelsen kan aendre sig.

Er det ikke tilstreekkeligt med mundskylninger og god
mundhygiejne, kan betaendelsen behandles medicinsk.



Fordgijelse / mavefunktion

Hvis maven er ude af balance, og har man forstoppelse
eller diarré, pavirker det i hgj grad dit velveere. Disse
problemer opstar nemt ved sygdom, behandling,
a&engstelse, eendrede spisevaner eller andre forandringer.
Affgringsmganstret er forskelligt fra menneske til menneske.
Nogle mennesker har affgring dagligt, andre hver anden
dag. Det er veesentligt at sikre s& normalt et
affgringsmgnster som muligt.

Forstoppelse

Hos mennesker med kraeft eller anden uhelbredelig
sygdom er forstoppelse langt hyppigere end diarré. Dette
skyldes bl.a. brug af smertestillende medicin, specielt
morfinpraeparater, som ha&emmer tarmens normale
beveegelser. Endrede spisevaner, nedsat vaeske- og
fadeindtagelse og inaktivitet spiller ogsa en rolle.

Det er en almindelig opfattelse, at hvis man ikke spiser ret
meget, skal man heller ikke af med sa meget. Sadan
haenger det ikke sammen. Hvis man spiser mindre, gges
tendensen til forstoppelse, og affaringen bliver mere
knoldet og hard og derfor ogsa sveerere at komme af med.
Overvejende vandige affgringer kan veere et tegn pa kraftig
forstoppelse.

Det er vigtigt at forebygge en evt. forstoppelse, som kan
medfgre smerter, kvalme, oppustethed og trykken i maven.

Gode rad ved forstoppelse
e Drik sa meget som muligt

e Spis ofte, langsomt og lidt ad gangen

e Spis syrnede meelkeprodukter, som regulerer
tarmfloraen



e Spis figner, rosiner eller svesker eller drik sveskejuice
e Spis gerne frugt og frugtkompot
e Skriv ned, hvornar der har veeret affaring

e Tag affgringsmidler regelmaessigt

Affaringsmidler

Affgringsmidler virker pa forskellige mader. Nogle
preeparater blgdger affaringen, fx Paraffinolie-emulsion.
Andre preeparater fremmer tarmens normale beveegelser fx
Laxoberaldraber. Andre igen tilfgrer tarmen blgdgarende
vaeske fx Movicolpulver.

Hvis man er i behandling med morfinpreeparater, skal man
som regel anvende affagringsmidler. Hyppig justering er ofte
ngdvendig og dosering aftales med laegen eller
sygeplejersken.

Diarré

Diarré kan veere forarsaget af medicin, af sygdomme i
mave eller tarm, veere falge efter stralebehandling og kan
skyldes aengstelse og nervgsitet. Kosteendringer kan ofte
mindske det ubehag som opstar, men i andre tilfeelde skal
der en medicinsk behandling til. Overvejende vandige
affgringer kan veere tegn pa forstoppelse.

Kostaendringer, der maske kan mindske diarré
e Undga ra grgntsager

e Undga luftdannende grentsager som kal, lag, eerter,
porre og bgnner



Sarg for rigeligt at drikke - gerne 2-3 1, fx vand, te, og
saft

Spis mange sma maltider, det giver en bedre
naeringsoptagelse

Drik mineralvand, fortyndet tomatjuice eller frugtjuice
Undga kaffe og alkohol

Begraens indtagelsen af meelk og meelkeprodukter



4. LINDRENDE BEHANDLING

De symptomer, der fglger med at veere alvorligt syg, kan
veere mere eller mindre plagsomme, men kan altid lindres
sa generne mindskes eller svinder helt. En vel tilrettelagt
medicinsk behandling betyder derfor meget for kvaliteten af
den tid - kort eller lang - der endnu er at leve i. Man skal
hverken have for meget eller for lidt medicin, og denne
balance ma findes i det enkelte tilfselde i et samarbejde
mellem dig og os.

Noget medicin skal indtages regelmaessigt pa bestemte
tidspunkter, anden medicin skal tages efter behov.
Sadanne ekstradoser skal helst tages med det samme, nar
problemet opstar, sa man kan forebygge, at det bliver
veerre. Det kan blive veerre, hvis man venter og ser, om det
ikke gar over af sig selv. Der kan selvfalgelig vaere
bivirkninger til noget af medicinen, men vi sgger altid at
undga disse eller gare dem sa sma som muligt ved at
veelge de stoffer, der er bedst for den enkelte og ved stadig
at justere doserne.

Hvis du fgler ubehag, som du mener, kan veere forarsaget
af medicinen, er det bedst at diskutere det med os. Som
regel kan der sa findes en anden lgsning.

Det kan selvfglgelig veere en plage i sig selv at skulle
indtage forskellig slags medicin, maske mange tabletter
flere gange om dagen. Derfor vil vi fra Det Udgaende
Hospiceteam og hjemmesygeplejersken hjeelpe med at
arrangere medicintiderne, sa det er sa praktisk som muligt.

Hvis det bliver for sveert at synke tabletter, har hjemme-
sygeplejersken i stedet mulighed for at give det meste
medicin igennem en lille, tynd ndl. Denne bliver typisk lagt i
overarmen eller et andet sted, hvor den generer mindst



muligt. Nalen fastgares med et plaster og kan blive
liggende i underhuden 3-5 dage ad gangen.

Smerter

De fleste mennesker med uhelbredelig sygdom oplever
fysisk smerte i lettere eller sveerere grad. Smerter kan
mere end noget andet leegge beslag pa ens krzefter og
tanker og ggre en irritabel, opgivende eller angst. Mange
frygter dette symptom - maske mere end selve daden.
Derfor er det vigtigt for dig at vide, at god smertelindring er
mulig igennem hele forlgbet, og at du har krav pa at blive
godt lindret.

Nogle smerter er der hele tiden som en konstant irritation,
andre kommer og gar uden ydre arsag (gennembruds-
smerter), eller fordi man har brugt kroppen mere, end den
kan tale (belastningssmerter).

Den konstante smerte lindres med langtidsvirkende
medicin (depottabletter eller plaster), der tages til faste
tider, uanset om du pa det tidspunkt har ondt eller ej.

Til de pludseligt opstaede eller anfaldsvise smerter kan du
bruge hurtigtvirkende medicin, som du sa vidt muligt selv
skal tage. Det kan veere tabletter, mikstur, draber, stikpiller
eller en indsprgjtning, som hjemmesygeplejersken giver.
Det er bedst at tage medicinen, sa snart smerterne
begynder at traekke op. Hvis de nar at blive for steerke, er
de sveerere at lindre.

Veer ikke bange for at medicinen skal veere for steerk, eller
at du far for meget. De anbefalede doser er netop fastsat
specielt til dit behov. Det er en god idé at skrive ned,
hvornar og hvor meget du har taget af den hurtigtvirkende
medicin. Det hjaelper os, nar behandlingen fremover skal
justeres.

Til lettere smerter anvendes almindelige handkabsmidler
(fx Panodil og Pamol) eller gigtmidler. Hvis disse tages
systematisk fordelt over dggnet kan de veere til stor nytte.



Til steerkere smerter bruges stoffer af morfingruppen.
Disse findes i mange former og styrker, sdledes at man
altid kan finde noget, som den enkelte kan tale.

Visse typer af smerter lindres mindre godt af
morfinstofferne, men her findes der andre lsegemidler, der
kan hjeelpe.

Husk at

¢ du bliver ikke “afthaengig” af morfin

o det forandrer ikke din personlighed

o det bliver ved at virke, sa leenge du har brug for det

Almindelige forholdsregler ved smerter

Da smerter oftere forekommer i forbindelse med fysisk
aktivitet end i ro, er det vigtigt at indrette sig sa praktisk og
bekvemt som muligt og med de rette hjeelpemidler.
Endvidere er det vaesentligt, at du har en realistisk
opfattelse af din situation og ikke szetter dig for hgje mal
for dine fysiske aktiviteter. Det betyder ikke, at du intet ma
foretage dig; du skal blot sa vidt muligt undga de mest
belastende og dermed smertevoldende situationer. Det er
ogsa vigtigt bade for dig og dine naermeste at vide, at
smerterne ofte forvaerres af angst og uro.

Hvis man ikke er velinformeret og ikke har indsigt i sin
situation, vil man ganske naturligt frygte det veerste og
dermed ofte fa flere smerter.

Hvis det ikke er muligt at indtage medicin som tabletter
eller mikstur, kan den smertestillende behandling gives via
et plaster pa huden eller gennem en lille nal, som laegges i
underhuden. Nalen kan ligge i 3-5 dage ad gangen, inden
den skal skiftes.

Hvis man beveaeger sig mindre, end vanligt, og samtidig
tager morfin eller lignende staerkt smertestillende, er det



ngdvendigt at veere opmaerksom pa mavefunktionen. Se
afsnit 3. Ernaering og fordgjelse.

Kvalme og opkastninger

Ligesom smerter kan kvalme veere uforeneligt med
almindelig velbefindende eller med bare at have det
taleligt.

Det er ikke al kvalme, der farer til opkastning, og man kan
ogsa kaste op uden at have haft forudgaende kvalme.

Der findes gode kvalmemidler med kun sma bivirkninger
og ofte bruges en kombination af flere slags medicin. Det
er naesten altid muligt at blive kvalmen kvit, s& man igen far
lyst og evne til at spise og drikke. Ogséa opkastninger kan
enten standses eller deempes.

Andengd

Andengd kan have mange arsager. Det kan vaere vaeske-
ansamling i lungesaekken, slimdannelse i lungerne eller
selve svulsten i lungen, der trykker eller en gammel
bronkitis, der bliver veerre. Hvis det ikke kan lade sig ggre
at behandle arsagen, findes der mange slags medicin, der
kan lindre vejrtraekningsbesveeret. De mest brugte er
morfin, vanddrivende medicin, astmamedicin, slimlgsende
og afslappende medicin.

Andengd kan ggre én bange; bange for at man til sidst slet
ikke kan fa vejret, og det kan igen forage andengden -
man kommer ind i en “ond cirkel”. Det er vigtigt at bryde
denne cirkel og deempe bade andengd og angst. Det kan
ggres medicin og med en raekke ikke-medicinske tiltag.
Neerveer fra et andet menneske kan give tryghed og ro.
Mange oplever lindring af frisk luft fra et abent vindue,
afkgling af kinderne med en kglig klud eller en lille vifte.
Hjeelp til god lejring samt afspaendings- og



vejrtreekningsgvelser er ogsa veerdifuldt. Selvom man er
blevet udskrevet fra hospitalet med iltbehandling, er det
ikke sikkert, at det er ngdvendigt at bruge ilt hele tiden.
Prgv evt. at tage ilten fra i korte perioder og gar sa
efterhanden disse perioder laengere.

Husk, at der ikke ma ryges eller anvendes aben ild i det
rum, hvor der bruges ilt.

Treethed

Treethed og udmattelse er meget almindeligt ved
fremskreden sygdom. Du far gradvist behov for mere sgvn
og hvile end tidligere. Treetheden kan kun i mindre grad
afhjeelpes med medicin, sa derfor bliver man nadt til at
prgve pa at indstille sig pa begraensningerne.

| stedet for at fortvivle over at du ikke orker det, du tidligere
kunne, fx helt almindelige, dagligdags ggremal, er det
bedre at give efter og tillade dig selv at fa den hvile, du
behgver. Prgv at overveje hvad du kan og vil bede andre
gare for dig, sa du kan reservere dine krzefter til det, som
betyder mest for dig. Sgvn kan veere en god lindring i sig
selv og kan ggre, at du bagefter har kraefter til de ting, der
virkelig er vigtige.

Sgvnproblemer

En god nats s@vn betyder meget for at fa noget ud af
dagen. Prgv at fa en sa normal dggnrytme som muligt
(d.v.s. din egen dggnrytme). Det er fx uhensigtsmaessigt,
hvis du sover mange timer om dagen og til gengeeld ligger
vagen og plages af urolige tanker om natten. Vaer derfor
ikke bange for at tage imod forslag om en sovetablet,
selvom du maske ellers er modstander af dette. Der findes



en raekke gode midler med forskellig styrke og
virkningsvarighed.

Hvis du har livlige dramme, sa prgv at teenke over
indholdet i disse dramme og diskuter det eventuelt med en
af dine naermeste eller med os. Nogle dramme kan
maske veere en hjaelp til at bearbejde og forsta den
forandrede livssituation, du er i. Hvis dremmene har
karakter af mareridt, kan det naturligvis veere ubehageligt
og veere en god grund til, at du tilbydes et kraftigere
sovemiddel.

Angst og uro

Man kan ikke flygte fra sin situation og sine problemer ved
hjeelp af nervemedicin, men man har behov for en gang i
mellem at kunne slappe af i kroppen og fa den ro og hvile,
som beroligende midler af Stesolid-typen giver. Et fast
forbrug i dagtimerne kan dog ogsa bidrage til treethed og
uoplagthed.

Fysioterapi som lindrende behandling

Nar kroppen gennem leengere tid har veeret treet og maske
plaget af smerter og andre symptomer, kan lindrende
fysioterapi veere et godt supplement til den medicinske
behandling.

Sengen, som naturligt bliver brugt til at sove i om natten,
skal ogsa kunne bruges om dagen til hvile og
middagssevn. Den skal derfor fgles som et rart sted at
veere, og fysioterapeuten kan fx hjeelpe til at finde gode
hvilestillinger.



Fysioterapi i form af blid massage, varmebehandling og
bergring kan bruges til at fremme velveere og gleede i den
syge krop. Vejrtreekningen kan ligeledes bedres af
fysioterapi.



5. HANDLEMULIGHEDER | AKUTTE SITUATIONER

Selvom man praver at forebygge det, kan der opsta
pludselige symptomer, der kraever hurtig indgriben. Det
kan fx dreje sig om forsteerkede smerter, opkastninger,
andengd, uro eller pludselig angst.

| sddanne situationer geelder det om at fa hurtig hjeelp fra
nogen, der kender til den syges tilstand.

Tilkald derfor dggnplejen eller ring til Det Udgaende
Hospiceteam pa tlf. 3945 5136.

Om dagen kan man ogsa kontakte den praktiserende
leege.

Der vil saledes almindeligvis ikke veere grund til at tilkalde
leegevagt eller ringe 112.



6. INDLAEGGELSE PA SANKT LUKAS HOSPICE

Indlseggelse til lindring af symptomer

Der kan opsta situationer, hvor indleeggelse pa hospice
eller hospital kan blive ngdvendig. Det kan veere fordi
sygdommen udvikler sig, sa der opstar gener, der bedst
kan lindres, hvor der er mulighed for observation og
behandling dggnet rundt. Behovet for pleje og omsorg kan
ogsa blive sa omfattende, at selv de bedste hjeelpere i
hjemmet ikke slar til.

Nar man er tilknyttet Det Udgaende Hospiceteam, kan der i
en sadan situation ofte gives mulighed for indleeggelse pa
Sankt Lukas Hospice forudsat, at der er plads pa hospice,
nar behovet opstar. | forbindelse med indleeggelse til
lindring aftales hvad hensigten er, og hvor leenge
indlaeggelsen forventes at vare. Typisk vil der veere tale om
ophold af 2-3 ugers varighed. Indlaeggelsen og evt. udgifter
til transport er daekket af Region Hovedstaden.

Opholdet pa hospice er i mange tilfaelde midlertidigt.
Nar den lindrende behandling er godt justeret, kan
man veere hjemme igen en tid. Safremt man ikke kan
udskrives til sit hjem, fx pa grund af stort plejebehov
eller utryghed ved at veere alene, kan det blive aktuelt
at tale med hjemkommunen om ophold pa
aflastningsplads eller ansggning om plejebolig.



Dinske om at de pad hospice

For nogle mennesker er det naturligt at veere hjiemme s&
laenge som muligt for s& at sgge indlaeggelse pa hospice i
den sidste tid.

Hvornar tiden er inde til at tage dette skridt kan vaere
vanskeligt at vurdere. Det kan derfor veere en god idé at
tale med sygeplejerske eller leege fra Det Udgaende
Hospiceteam om det. Vi vil veere behjeelpelige med at
vurdere, hvornar det er tid og kan samtidig undersgge de
konkrete muligheder for indleeggelse pa Sankt Lukas
Hospice eller evt. et andet hospice. Se evt.
www.sanktlukas.dk/hospice.



7. AFLASTNING VED FRIVILLIG HJZELPER

Sankt Lukas Udgaende Hospiceteam har udvalgt en
gruppe frivillige, der stiller sig til radighed for at yde den
syge og eventuelle pargrende medmenneskelig statte.

En frivillig kan for eksempel

e give en pause fra sygdom og besveer

e veere til stede i hjemmet, mens den pargrende far et
tiltreengt pusterum

lytte til og tale med den syge og/eller den pargrende
veere ledsager pa tur eller til behandling

hjeelpe med sma praktiske ggremal

leese hgijt eller veere stille til stede hos den syge

Hvor hyppigt og hvor laenge den frivillige er til radighed
aftales individuelt. Typisk kan den frivillige veere til stede i
hjemmet i op til tre timer ad gangen ca. en gang om ugen.
Tilbudet er et supplement til den stgtte og hjeelp, der ydes
af den kommunale hjemmepleje og er saledes ikke en
erstatning for fx hjemmehjeelp.

Hvem er de frivillige hjselpere?

De frivillige er modne og motiverede mennesker, som selv
har erfaring med eller kendskab til alvorlig, uhelbredelig
sygdom og ded. Alle frivillige tilknyttet Det Udgaende
Hospiceteam er ngje udvalgt og modtager regelmaessig
undervisning og vejledning.

Ordningen er frivillig og ulgnnet. De frivillige indgar som en
del af teamet, og vi er alle omfattet af den samme
tavshedspligt.



Hvordan far man kontakt med en frivillig hjeelper?
@nsket om besgg af en frivillig drgftes med en
medarbejder fra Det Udgaende Hospiceteam, som
formidler kontakten til den frivillige.



8. ANDELIGE OG EKSISTENTIELLE SP@RGSMAL

Ofte er det sddan, at de eksistentielle spgrgsmal om fx
livssyn, skeebne og Gud dukker op og bliver vigtige pa en
ny made, nar dgden naermer sig. Velkendte overvejelser
eller spargsmal, der livet igennem har ligget gemt eller
ubesvaret, kan presse sig pa. Der kan ogsa veere mange
praktiske forhold, man gerne vil have klarhed over.

I den situation kan bade den syge og de pargrende tale
med en praest — enten den lokale sognepreest eller den
praest, der er tilknyttet Det Udgaende Hospiceteam.

For nogle giver det ro at fa alt det praktiske vedrarende
begravelse eller biseettelse pa plads i god tid. Andre har
brug for et menneske at tale med om livets store
spgrgsmal, om den forestaende dad, om tro og tvivl, angst,
hab og skyld. Mange har behov for at tale om det liv, der er
levet, om gleedelige begivenheder og tunge tilskikkelser,
om relationer til andre mennesker, til sig selv, til Gud. Der
er ogsa mennesker, der ikke gnsker at drgfte noget
religigst eller andeligt men har brug for et medmenneske,
der vil dele den magteslgshed og vrede, der pludselig kan
komme til at fylde alt for meget.

Preesten kommer gerne pa besgg i hjemmet til en eller
flere samtaler. Kontakten til sognepraesten eller
hospicepraesten kan formidles via en af teamets gvrige
medarbejdere.



Klem i hdnden

Jens var dgende

hans kone ville gerne have

en hjemmealtergang

og det holdt vi sammen
bgrnene var der

og svigerbgrnene

og det blev en smuk oplevelse
for os alle

selvom han var langt vaek.

Bagefter sad vi og sludrede
jeg holdt Jens i handen

og konen og bgrnene

talte om hans begravelse.

Det er der ikke noget
meerkeligt i.

Alle vidste jo

hvor det bar hen

men det generede mig
at vi talte om ham
mens han hgrte

og ikke kunne svare.

Jeres far er stadig hos os
sagde jeg stille

og meerkede

at Jens gav min hand

et klem.

Han var der stadig

og ville gerne lige

tages lidt hensyn til
mens han levede.

Dgende mennesker
er levende mennesker
med tanker og @nsker
og behowv.

Vi kan forteelle dem

at vi savner dem

hvad de gav os

sige farvel og tak for alt
men vi ma ikke tale

hen over hovedet pa dem
nar de ikke har en chance
for at melde fra.

Det er noget med
ligeveerdighed

og det er sveert

men veesentligt.

Hans lille klem i h&nden
minder mig om

at dgende mennesker
erilive

og levende mennesker
taler vi med

nér der er der.

Bente Chemnitz i bogen
"Det sker kun for naboen’



9. OM D@DEN

Nar dgden er neert forestaende

Nar livet er ved at rinde ud fungerer alt i kroppen gradvist
langsommere, og der er derfor ikke laengere energi til at
tale eller ggre s meget. Den syge vil ofte sove eller dgse
mere og kan ogsa have sveaert ved at flytte pa sig i sengen.

Nar man i den situation har sveert ved at give udtryk for
sine behov, er det for de fleste en tryghed, nar omsorgen
varetages af pargrende og professionelle hjeelpere, der
kender til ens vaner og gnsker. Det kan veere rart at hagre
kendte stemmer og at fa hjeelp, sa tingene bliver gjort, som
man selv ville have gjort det, hvis man kunne.

Som pargrende kan tiden af og til fgles lang, og man kan
blive i tvivl om, hvad man kan foretage sig, som vil veere
godt for den syge. Prgv da at teenke pa, hvad den syge
holder af. Maske er det godt med lidt deempet musik, eller
at en eller flere en gang i mellem sidder ved sengen og
taler om gode minder. Der er ikke noget, som er "rigtigt”
eller "forkert”, sa leenge man siger eller gor noget, som
man ogsa ville have sagt eller gjort, hvis den syge selv
kunne svare for sig.

Den fysiske omsorg er stadig vigtig. Den syge kan fgle det
rart at blive frisket op med en fugtig klud i ansigtet og pa
haenderne og fa lidt veede til mund og leeber. Kroppen kan
smgres med creme, og lidt blid massage pa fedder og ben
kan give velbehag. Selvom den syge sover eller dgser er
det en god idé at sige, hvad man vil foretage sig, far man
ger det. Faglesansen bevares laengst i haender og ansigt,
og hgresansen er den sans, der sidst forsvinder. Hvis man



ved, hvad den syge kan lide, er der naesten ingen greenser
for, hvad der kan gares, og det kan veere rart at kunne
ggre noget mellem besggene fra hjemmeplejen.

Det kan veere vanskeligt selv for erfarne laeger og
sygeplejersker at forudsige, hvornar dgden indtreeder. Der
er dog de sidste timer til dagn nogle tegn pa, at dgden er
neert forestdende. Det skyldes, at kroppens funktioner
langsomt ophgrer. Nogle af disse tegn kan veere:

Den dgende kan tale som om fortid, nutid og fremtid er
ét og taler maske i billedsprog fx om “at rejse” eller om
“at skulle hjem”

¢ Den dgende sover mere og mere og bevidstheden kan
veere svaekket

¢ Huden kan blive bleg og heender og fadder kalige
¢ Vejrtraeekningen kan vaere uregelmaessig og maske lidt

raslende pa grund af slim i luftvejene. Der kan ogsa
veere sma pauser i vejrtreekningen



Nar dgden er indtradt

De fleste mennesker bliver bevidstlgse, far de der. De
sover tungt og reagerer ikke leengere pa tiltale eller
bergring og mange sover ind i dgden. | timer til dagn
forinden kan vejrtreekningen have veeret uregelmeaessig
med lange pauser for sa at ophgre. Herefter kan der hos
nogle komme enkelte suk eller gisp. Der er nogle
mennesker, som siger noget lige inden de dar, ogsa
selvom de i lang tid har sovet tungt eller veeret bevidstlgse.
Andre abner pludseligt gjnene og ser pa dem, der er til
stede og dgr umiddelbart efter.

Selvom dgden var ventet, kan det veere helt overveeldende
for de neermeste. Det er vigtigt at give sig tid til at fA samlet
familien og fa sagt farvel. Der er ikke noget, der haster.
Det vil ofte veere naturligt at ringe til hjemmeplejen, som
kan komme og bekreefte, at daden er indtradt og gere
afdade i stand. Familien kan ogsa deltage i dette. Nogle
mennesker har fgr deres dgd besluttet, hvilket tagj de skal
begraves i. Hvis ikke, ma de paragrende tage stilling til det.
Man kan godt bruge sine egne lagner og pudebetrzek til
kisten.

Det er ikke ngdvendigt med et leegetilsyn, umiddelbart efter
at dgden er indtradt, men en laege skal tilkaldes for at
skrive dgdsattesten, fgr afdgde ma flyttes. Attesten kan
tidligst skrives fa timer efter dadstidspunktet. Almindeligvis
er det egen leege, der tilkaldes for at ggre dette. Hvis
daden er indtradt om natten, ma man gerne vente til naeste
morgen med at ringe til laegen. | weekenden og pa
helligdage bruges laegevagten.

Kontakt bedemanden for en samtale om det praktiske og
de formalia, der fglger efter et dgdsfald. Bedemanden
sgrger for at leegge afdgde i kiste i hjemmet og sarger
ogsa for karsel til kapel. Hvor meget af den gvrige



forberedelse til begravelse eller biseettelse, man gnsker, at
bedemanden skal varetage, kan aftales ved samtalen. Bl.a.
skal de pargrende tage stilling til, hvor afdade skal
begraves, og om der skal sten pa graven.

Hvis en preest skal medvirke, skal denne ogséa kontaktes
for en samtale.

Begravelse eller bisaettelse skal normalt finde sted inden
otte dage efter dgdsfaldet, men der kan sgges om
udseettelse.

Dgdsattesten skal veere registreringsmyndigheden
(kordegnekontoret) i heende senest to hverdage efter
dadsfaldet. Bedemanden sgrger i reglen for dette.

| forbindelse med mgdet med bedemanden, skal en af de
pargrende underskrive en dgdsanmeldelse, som
bedemanden sender til skifteretten. Ca. 2-3 uger efter
dgdsfaldet, bliver den, som har skrevet under pa
dgdsanmeldelsen, indkaldt til skifteretten. Her bliver der
taget stilling til, hvordan boet skal behandles. Kontakten til
skifteretten kan ogsa varetages af en advokat.

Veer opmeerksom pa, at banken i forbindelse med et
dadsfald, lukker alle afdgdes konti. Hvis et aegtepar fx har
feelles bank-konto, kan det derfor vaere nyttigt i god tid at
sarge for, at begge parter har indestdende pa hver sin
konto. Ellers risikerer den efterladte oven i sorgen ogsa at
komme til at std med akutte gkonomiske problemer.

Oplysninger om oprettelse af testamente, boafgift,
arveregler, papirlgst samliv, uskiftet bo etc. kan bl.a. laeses
pa Kreeftens Bekaempelses hjemmeside: www.cancer.dk .




Bedemanden skal bruge falgende papirer
e Dgdsattesten
Afdgdes dabs- eller navneattest ogsa for evt. aegtefaelle
o EVt. vielsesattest eller separations- eller
skilsmissepapirer
e Sygesikringsbevis
Eventuelt medlemsbevis til Sygeforsikringen "danmark”
e Eventuelt skade pa familiegravsted

Ritualer omkring dgden

Alle kulturer har ritualer og ceremonier, som skal hjeelpe
mennesker gennem de store begivenheder i livet. Dgden
har givet os ritualer, som er vigtige. De seetter ord pa
falelserne og symboliserer begivenheden og hjeelper
dermed den enkelte og feellesskabet gennem forlgbet.
For nogle familier vil det veere naturligt at samles til en
udsyngning inden afdgde bliver kgrt fra hjemmet til
kapellet. Den traditionelle form for udsyngning indeholder
blandt andet laesning fra bibelen, bgn, velsignelse og
salmesang. Hvis den form virker fremmed, kan man i
stedet veelge andre, personligt preegede afskedsformer,
hvor der kan leeses digte, spilles musik eller hvor en (eller
flere) af de tilstedeveerende kan sige et par personlige ord
til afsked.

Det er vigtigt at understrege, at man kan tage den tid, man
har brug for til afskeden i hjemmet. Brug lidt tid til at
overveje gnsker og muligheder og veer opmaerksom pa,
om afdgde eventuelt har udtrykt gnsker, der skal
respekteres.

Gravstedet bestilles pa kirkegardskontoret ved den
kirkegard, man gnsker at benytte. Der kan veelges mellem
et privat gravsted og feellesgrav. Hvis man veelger



feellesgraven, kan det veere med eller uden navneplade
over urnen.

Ved en begravelse seenkes kisten med den afdgde ned i
graven pa kirkegarden i forbindelse med hgijtideligheden.

Ved en bisaettelse bliver afdade efter hgjtideligheden kart
til krematoriet og breendt. Asken samles og leegges i en
urne.

Urnenedseettelsen finder normalt sted 10-14 dage efter
biseettelsen. Man kan medvirke ved urnenedsaettelsen efter
aftale med kirkegardskontoret.

Har man valgt feellesgrav uden navneplade, kan man ikke
overvaere urnenedsaettelsen. Man far da et brev fra
kirkegardskontoret, nar urnenedseettelsen har fundet sted.



10. BORN OG SORG

Livet er fyldt med situationer, hvor man som voksen bruger
sin sunde fornuft og handler, selvom man ikke har erfaring
pa omradet. Nar man star overfor et sgrgende barn, er det
ofte sveerere at bruge denne fremgangsmade. Maske fordi
det er smerteligt at se et barn, som er fortvivlet.
Konsekvensen kan derfor blive, at vi tager et misforstaet
hensyn til barnet og ger for lidt. Barnet kan sa fale sig
ensom og udenfor. Barnets fantasi vil have frit spil, og den
er ofte mere voldsom end virkeligheden. Barnet vil i den
situation ogsa ofte tage hensyn og passe pa ikke at tale
om det, der gar de voksne kede af det.

Hvis man taler med et barn om, at det er sgrgeligt, at hans
mormor er alvorligt syg, seetter man ord pa den fortvivielse,
barnet har i sig. Man giver barnet mulighed for at tale om
sin sorg, og man giver selv udtryk for, at den syge er en
vigtig person med stor betydning.

Erfaringen med sadanne samtaler er, at barnet far det
bedre og samtidig far en oplevelse af ikke at veere usynlig
og isoleret med sin egen sorg.

Barn er meget forskellige, og der er ikke én rigtig made at
handle pa. Maske har barnet brug for, at man trgster og
holder om det. Maske vil det helst ud og lege eller vil
maske helst veere alene pa sit vaerelse. Bgrns
toleranceteerskel overfor smertelige folelser er betydelig
lavere end voksnes. Det bedste, man kan ggre, er at lade
barnet reagere og samtidig vise, at man er der, nar barnet
har brug for det. Sparg barnet, hvad det teenker, og hvad
det tror, der sker, nar man der. Lad eventuelt barnet tegne
sine forestillinger. Det beroliger barnet, hvis man lover at
forteelle, nar sygdommen bliver veerre. Hvordan barnet
reagerer, afhaenger ogsa af dets alder. Det kan man leese



mere om bl.a. i en pjece fra Kreeftens Bekeempelse, som vi
kan udlevere til jer.

Man kan ikke gare barnet mere ked af det ved selv at vise
sin sorg. Tveertimod vil barnet resten af livet have den
erfaring

med sig, at det er i orden at sgrge og vise, at man er ked
af det. Det er en vigtig menneskelig egenskab at have med
sig, som gar barnet bedre i stand til at klare lignende
vanskelige situationer senere i livet.

| situationen kan man som foreeldre fole, at man ikke har
overskud til at tale med og tage sig af barnet eller den
unge. Uanset barnets alder, er det derfor vigtigt, at andre
voksne, som barnet har tillid til, ogsa tager sig af barnet.
Hvis barnet eller den unge gar i institution, skole,
gymnasium eller lignende, er det ogsa vigtigt at disse bliver
informeret.

Erfaringer fra radgivningen "Bern, Unge & Sorg” viser, at
unge mennesker helt op til midt i 20°’rne er ved at adskille
sig fra deres foreeldre og finde deres ’egne ben’. Det kan
derfor heemme deres udvikling at tage plejeorlov eller pa
anden made veere den ansvarlige eller fortrolige ved
foraeldres sygdom. Afmagtsfalelse — som ikke kan undgas,
nar man patager sig et stort ansvar — kan medfgre lavt
selvveerd.

Vi vil frarade unge at tage et stort, selvstaendigt ansvar i
forhold til den syge, da det kan veere skadeligt at bytte om
pa rollerne mellem foraeldre og barn, sa tidligt i den unges
liv. Det vigtigste for de unge menneskers udvikling er, at de
sa vidt muligt kan have en normal hverdag, der ligner
andre unges hverdag. Samtidigt oplever bgrn og unge det
som en stgtte at have en defineret og alderssvarende rolle
eller opgave i forhold til den syge.



Der findes en del litteratur om sorg hos bgrn og unge.
Nogle af titlerne er samlet pa en litteraturliste sidst i dette
afsnit.

Her folger nogle af de vigtigste punkter fra Kraeftens
Bekampelses materiale:

Forklar i “smabidder” - kom ikke med lange forklaringer

Tag den ngdvendige tid til hyggestunder og
kropskontakt

Forteel, at far/mor/bedsteforaeldre er kede af det, og
derfor kan veere mere pirrelige og opfarende end ellers

Forteael igen og igen, at barnet er elsket og ikke er skyld i
sygdommen/dgdsfaldet

Lad barnet udtrykke bade positive og negative falelser
for den syge/dgde

Husk at hverken bgrn eller voksne gar i stykker, nar de
graeder eller hulker, tvaertimod letter det meget

Efter dodsfaldet

Lad barnet se den dgde sammen med voksne som
barnet er tryg ved. Sgrg for at barnet deltager til
begravelsen. Tag barnet med pa kirkegarden. Gar det
klart, at den dgde ikke kommer tilbage

Hjeelp barnet med at huske den dgde og derved bevare
et levende indre billede. Kom med konkrete bud til
barnet om hvor afdgdes sjeel er.



e Tal med barnet om minderne. Det er lettere for bgrn at
tale om oplevelser end om falelser



Litteratur for bgrn og unge

Der findes meget litteratur for bgrn, unge og deres
foreeldre.

Her skal blot naevnes nogle fa titler og ellers henvises til
litteraturforslag i pjece fra Kraeftens Bekaempelse.
Desuden kan en bibliotekar veere behjeelpelig med at finde
relevant litteratur.

Billedbgger:
Thomas Winding: Bedstemor i Himlen

Amanda McCardie: Frgernes Ballet
Donna O"Toole: Marvi Myrebjgrn fatter hab
Anne-Grethe Dahms: Farvel til Vimmer

Skgnlitteratur
Astrid Lindgreen: Brgdrene Lavehjerte

Mindebog
Rikke Hggsted: Til minde om (Bog, som barnet selv kan

udfylde)

Film

Bradrene Lavehjerte
Det Skaldede Spggelse
Anton

My Girl (Bedste venner)



Praktiske henvisninger for bgrn og unge

| hovedstadsomradet findes der en reekke steder, der
tilbyder statte til bgrn, unge og foreeldre, der har brug for
hjeelp i forbindelse med uhelbredelig sygdom. Her skal
naevnes:

Born, Unge & sorg
Radgivnings- og forskningscenter
Kejsergade 2, 1. og 2. sal

1155 Kgbenhavn K

TIf. 70 266 766

Individuel radgivning for yngre bgrn samt samtalegrupper
for bgrn og unge fra 16 ar op til 28 ar, hvis foraeldre er
alvorligt syge eller dgde. Radgivning sker ved hhv.
professionelle radgivere og unge frivillige, der selv har
oplevet alvorlig sygdom eller dgdsfald i neermeste familie.
Barn, unge og sorg

kan have ventetid forud for et tilbud. Det kan tilrades at
tage en tidlig kontakt fremfor at vente til en evt. akut
situation opstar.

Barn og unge med en livstruende syg pargrende er
ligeledes berettiget til forlgb hos privat praktiserende
psykolog under sygesikringen. Henvisning sker igennem
egen laege.

Barn, Unge & Sorg har ogsa anonyme, landsdaekkende
tilbud i form af brevkasse, telefonradgivning og chat. Se
mere pa: www.bornungesorg.dk

Folkeskoler landet over har etableret samtalegrupper for
barn i sorg. Alle skoler har udpeget leerere som
ressourcepersoner for barn i krise. Sparg pa dit barns
skole hvad mulighederne for statte er.



Link til sorggrupper for barn og unge i hele Danmark:
Klik ind pa Kraeftens Bekeempelses hjemmeside:
www.cancer.dk og s@g pa 'sorggrupper’. Der sker noget
nyt hele tiden.




