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Nar man namner ordet sorg, tdnker manga pa de narstaendes sorg efter dodsfallet; pa saknaden
efter en slakting, en nara van eller en livskamrat. Men sorg upplever man inte bara efter dédsfallet
och det galler inte bara dem som blivit kvar: ocksa patienten upplever sorg pa grund av forluster,
under sin sjukdomstid.

Fysiska aspekter pa forlust

Att bli svart sjuk och inse att man snart ska do, innebar manga forluster. Det man tanker pa forst
ar forlusten av den fysiska halsan. Att tappa vikt och har, att forlora matlust och ork ar svart. Om
man dessutom far symtom som smarta, illamaende, andfaddhet eller trétthet, kdnner man
verkligen att man inte langre tillnor de friskas skara. Att kunna klara sig sjalv, réra sig fritt och till
och med motionera obehindrat, alla dessa "sjalvklarheter” har man férlorat. Det ar en stor forlust.

Psykiska aspekter

Vid en vanlig sjukdom mitt i livet kan man forstas kdnna oro for stunden, men man ar anda
overtygad om att man ska bli bra igen. | en palliativ fas ar det pa ett annat satt. Man kan kanna oro
for dagen men sjalvklart ocksa for den narmaste framtiden. Om allt det har som belastar mig redan
har hant - hur ska det bli framdver? Nasta vecka? Nasta manad? Lever jag ens da? Det ar inte heller
latt att sova nar man grubblar. En sjukdom i en palliativ fas kan darfor innebara forlust av bade
lugnet man hade tidigare, men ocksa forlust av god nattsémn.

Sociala aspekter

Att bli svart sjuk kan innebara forlust av den sociala plattform och trygghet man hade tidigare.
Forutom att man forlorat halsan, kanske man forlorar méjligheten att arbeta. Sjukdomen kan gora
att man inte langre klarar av tidigare sociala aktiviteter som man haft mycket gladje av: man orkar
inte idrotta, ga pa bio eller teater, man kanske inte ens orkar traffa sina vanner pa samma satt som
forr.



JL Palliativt kunskapscentrum

REGION STOCKHOLM

Existentiella aspekter

Den storsta forlusten for manga som blir sjuka ar forlusten av framtiden. Vi lever som om livet inte
hade ett slut, vilket ar hogst manskligt. Vi pratar om "sedan” - om “ndsta ar”, “sedan ndr jag gar i
pension...”eller "sedan ndar jag hinner...”. Men "sedan” kanske man blir sjuk...

Vi vet vad som ar viktigt i vara liv men vi hinner inte med det just nu. Istallet spar vi det hela
till "sedan”. Men, en svar sjukdom kan omkullkasta alla planer och man blir pdmind om livets
bracklighet. Man kan bli svart sjuk fran den ena dagen till den andra. Jag har vardat manga
patienter som skjutit upp allt viktigt. De har inte unnat sig nagot utan utgatt fran att allt de skjutit
framfor sig ska de fa tillbaka med ranta nar de gar i pension, under manga friska och aktiva ar som
pensionarer. En sjukdom vid 60 ars alder satter stopp for allt detta och man inser att man forlorat
allt det man tog for givet, allt man planerat for. Det ar en forlust som gor ont.

Men det kan ocksa gora ont dven om man ar gammal. Kanske ar man inte radd for doden i sig,
men man sorjer over alla forluster man kommer att ga igenom. Framfor allt att man maste skiljas
fran sina narmaste, men ocksa att man maste skiljas fran sjalva livet som man lart sig alska.

Att hantera forluster i livets slutskede

Malet med den palliativa varden ar basta mojliga livskvalitet, aven i livets slutskede. Men hur klarar
man av ett sddant mal, nar varje dag, varje vecka kantas av nya forluster? | en helt ny
oversiktsartikel beskriver Dominique Wakefield och medarbetare nagra strategier som beskrivits i
studier:

o Acceptans, anpassning och coping

Mycket handlar om acceptans, anpassning (adaptation) och coping. Manniskor har olika
strategier nar de befinner sigi livets slutskede. En del fastnar i forlusten och bade sorjer och
altar det man forlorat. Det finns nagot djupt manskligt i att sérja och man behéver fa dela
det svara med andra, om och om igen.

Men det finns en grans nar det dvergar i ett dltande, som far motsatt effekt. Man fastnar i
altandet, istallet for att acceptera situationen och anpassa sig till den. Anpassning
(adaptation) ar en copingstrategi som handlar om att ta tillvara det som fortfarande ar
mojligt. En rollator, en rullstol eller annat ganghjalpmedel kan vara en I6sning for en
patient: “Dd kan jag dndd komma ut i sommarvdrmen med mina barn!”. For en annan
patient galler det motsatta: “Den hdr rollatorn paminner mig bara om hur sjuk jag dr och att
Jjag snart ska do...”



JU

Palliativt kunskapscentrum
REGION STOCKHOLM

For personalen handlar det bade om att peka pa lésningar (t.ex. hjalpmedel) men ocksa
vara lyhorda for att varje form av hjalp kan ocksa vara en paminnelse om hur sjuk personen
ar.

Planera for nérframtid

Om man klarar av att acceptera att tiden nu ar begransad, kan man ta kontroll dver
situationen i nuet. Det kan i sig ge en kansla av mening. Man hinner fortfarande gora viktiga
saker som kan handla om bade praktiska och kdnslomassiga avslut. Att ta tag i
pappersarbete och skriva testamente ar tungt men ocksa meningsskapande. Att hinna
prata med de som star en ndarmast och kanske till och med ateruppta relationer som inte
fungerat kan betyda mycket. Rent konkret handlar livet om att fokusera pa sma dagliga
uppgifter.

Hoppet

Manga studier slar fast att hoppet ar en helt nédvandig forutsattning for coping och for
anpassning till den nya situationen. Hoppet kan handla om bade kortsiktiga dnskningar som
att vara smartfri och darmed mer sjalvstandig, men ocksa om hopp som stracker sig bort
om ens egen dod, hoppet om att livet eller existensen ska fortsatta i nagon form aven nar
man gatt bort.

En del hyser ett hopp om att kunna félja sina barn och barnbarn, dven efter sin dod (jag
kommer att skriva mer om hoppet i ett annat nummer av nyhetsbrevet). Hoppet behover
inte vara realistiskt, for att ge livsmod for stunden. Att agna sig at ett orealistiskt hopp ibland,
ar ett satt att fa vila fran det svara for stunden. Och ibland behéver vi vila...!

Som personal bér man foérsakra sig om att det handlar om "dubbel bokféring”, som ar en vanlig

copingstrategi i livets slutskede. Man vet med hjarnan, att det ar manader eller bara veckor kvar,

men man hoppas djupt i sitt hjarta att nagot ska handa i sista stund, sa att det atminstone blir

nagot ar.

Jag fragar alltid mina patienter om vilken bild de sjalva har av sin sjukdom och nuldget. Nastan alla

svarar ratt: "Jag tror att det ar kort tid kvar, kanske nagon manad eller i sdmsta fall veckor”. Da vet
jag att de vet. Och da behover jag inte bli orolig nér de nasta dag pratar med sina barnbarn om
planer som stracker sig flera ar framat i tiden! For det handlar om dubbel bokforing, ett satt att fa

vila fran det svara, atminstone for stunden.
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