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Till Fru Statsrddet Troedsson

Den 15 november 1974 bemyndigade regeringen chefen for socialdeparte-
mentet att tillkalla hogst tio sakkunniga att med utgdngspunkt frén
socialutskottets betankande 1974:31 utreda vissa fragor betrédffande sjukvérd
i livets slutskede. Med stod av bemyndigandet tillkallade departements-
chefen den 19 november 1974 s&som sakkunniga generaldirektor Bror Rexed,
tillika ordforande, professor Gunnar Biorck, professor Jerzy Einhorn,
professor Gustav Giertz, landstingsrid Bertil Goransson, riksdagsman Goran
Karlsson, landstingsledamot Ruth Kirnek, 6verldkare Lars Linder, direktor
Gerd Zetterstrom-Lagervall samt underskoterskan Anna Willig.

Att sdsom experter bitrdda de sakkunniga forordnades den 6 december
1974 fil dr Karin Gyllenskold, bitrddande 6verlakaren Loma Feigenberg samt
byrachefen Borje Langton.

De sakkunniga har antagit namnet utredningen rorande vissa fragor
betriffande sjukvard i livets slutskede (SLS).

Som sekreterare i kommittén har tjanstgjort from den 1 januari 1977
informationschefen Birgitta Wistrand samt som bitrddande sekreterare fil
kand Malou Bjorkman fro m den 15 maj 1975.

Utredningen har ej erhdllit sarskilda direktiv. Utgdngspunkt for arbetet har
varit socialutskottets betinkanden i dessa fragor, i forsta hand SoU 1974:31
och 1976/77:12.

Utskottet anser att sjukvarden i livets slutskede skall ges en allsidig
Oversyn, i vilken ocks& skall ingd kartlaggning av de olika problem av
humanitér, etisk och juridisk natur, som ar forknippade med livsuppehél-
lande behandling. Utredningen bor vidare foresld atgdrder som gor det
mojligt for sjukvardspersonalen att ta hand om patienten pa ett psykologiskt
riktigt sdtt. En fordjupad och mer personlig kontakt mellan patienten och
hans anhoriga och personalen skulle, menar utskottet, kunna innebira
minskad oro och adngest infor doden. Utskottet framhaller ocksa betydelsen
av en Okad och intensifierad utbildning i vdrden som ror patienten i livets
slutskede. Utgangspunkt for arbetet i utredningen bor vara att allménhetens
fértroende for sjukvérden inte rubbas. Patientens bésta skall st i centrum for
varden i livets slutskede och varje patient ges den vard som hans tillstdnd
fordrar och som dverensstimmer med vetenskap och beprovad erfarenhet.
Detta giller savil den personliga omvardnaden av mer fundamental art som
matning, vétsketillforsel och smartlindring som direkt livsuppehéllande
insatser, t ex respiratorsbehandling.

SLS har startat sitt arbete med att genomfora en rad studier for att fa en
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overblick av forhéllandena i svensk sjukvard. I USA och England fore-
kommer en omfattande forskning och litteratur om dod och déende. Svens-
ka studier dr ddremot sillsynta. SLS har darfor ansett det som en av sina
uppgifter att kartldgga och beskriva dagens sjukvard for doende patienter.
SLS har vidare ansett det vara vardefullt att rapporterna publiceras efter hand
och pa det sittet blir underlag for utbildning och diskussion.

Utredningen publicerar nu tre rapporter ”Vardpersonal. Utbildning och
attityder”, SOU 1977:81 och Patienter’”’, SOU 1977:85.

I denna andra rapport " Att do pd sjukhus” presenteras resultaten fran en
kartldggning av svért sjuka patienters sista levnadsvecka pé tre sjukhus,
namligen Serafimerlasarettet och Radiumhemmet i Stockholm samt Kungs-
gérdets sjukhus i Uppsala.

Tre ledamoter i SLS, professor Gunnar Biorck, Serafimerlasarettet,
professor Jerzy Einhorn, Radiumhemmet och o&verldkare Lars Linder,
Kungsgirdets Sjukhus, tillika klinikchefer vid angivna sjukhus har ansvarat
for utformningen av undersokningen. Utredningsarbetet har darefter utforts
av MD Christina Bolund, Radiumhemmet och bitrddande 6verldkaren Agnes
Ekstram, Kungsgirdets sjukhus, leg sjukskoterskan, FK Ulla Qvarnstrom,
Serafimerlasarettet. Efter samrdd med respektive klinikchef har de tre
utredarna utformat foreliggande rapport. Rapporten arett sjdlvstandigt arbete
och rapportforfattarna str ddrmed sjédlva for innehéllet. Detta innebér att
asikter och uppfattningar som framfors i rapporten inte till alla delar behdver
Sverensstimma med slutsatser och uttalanden i huvudbetdnkandet. En
publicering dr dock enligt SLS uppfattning ett viktigt led i en diskussion om
sjukvédrden i livets slutskede dér beskrivningarna bor ges utifrdn olika
kunskapsomriden och uppfattningar.

Stockholm i september 1977

Bror Rexed

Gunnar Biorck Jerzy Einhorn Gustav Giertz
Bertil Goransson Goran Karlsson Ruth Kdrnek
Lars Linder Gerd Zetterstrom-Lagervall Anna Willig

|Birgitta Wistrand
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1 Bakgrund, metodik och beskrivning av de
ingdende sjukhusen och patientgruppen

1 Inledning

Under de senaste aren har en livlig debatt forts i massmedia om brister i
sambhillets och sjukvardens formdaga att ge ldngvarigt sjuka och doende
patienter adekvat sjukvérd. Efter denna debatt, efter motioner till och debatt i
riksdagen har regeringen tillsatt en kommitté med syfte att se over bl. a. de
psykologiska och minskliga aspekterna av vard i livets slutskede och
sjukvardspersonalens utbildning till dessa uppgifter. Kommittén tillsattes i
januari 1975 under beteckningen SLS-utredningen (Sjukvard i Livets Slut-
skede). For dess arbete finns direktiv, grundade pé ett betinkande fran
riksdagens socialutskott (1).

[ anslutning till att kommittén borjade sitt arbete framkom 6nskemél om
en studie av doende patienters situation pa olika typer av sjukvards-
institutioner. Undersokningen planerades for att ge en bred kartldggning av
omvardnadssituationen for svart sjuka patienter under deras sista levnads-
vecka pé olika typer av sjukvérdsinstitutioner. Den omfattar dels medicinska
och sjukvardsmiissiga aspekter sdsom diagnoser, symtom, diagnostisk och
terapeutisk aktivitet och omvardnadsatgérder. Den syftar ocksé till att belysa
psykologiska och sociala aspekter p& vérden, sdsom information till patienter
och anhériga, vilka minniskor som finns omkring patienten under hans sista
tid, samtal mellan personal och patienter och anhoriga. Vidare berdrs négra av
de sporsmél som varit uppe i debatten — avstdr man frdn aktiv medicinsk
behandling d& patienten dr déende, ifrdgasitter personalen behandlingen,
kianner personalen till patienters och anhorigas Onskemdl? Uppgifter
samlades in om 202 patienter som under tre manader (15/9-14/12 1975) avled
pa S olika sjukvérdsinrittningar genom att data frdn journalhandlingarna
registrerades och sjukvérdspersonalen intervjuades i anslutning till dodsfal-
let.

De sjukvérdsinstitutioner som deltog i undersokningen illustrerar fyra
olika typer av sjukvérd. Den akutsomatiska sjukvéarden &r foretradd av
Serafimerlasarettets kirurgiska och medicinska kliniker och specialiserad
vard vid tumérsjukdomar av Radiumhemmets allmédnna och gynekologiska
kliniker och langtidsvarden av Kungsgirdets sjukhus i Uppsala samt ett
storre sjukhem, Tallmon, och ett mindre, Leufsta, bidda i Uppland. Férutom
ett bortfall av 8 patienter vid Serafimerlasarettet (6 patienter som inkom akut
och avled inom nagra timmar och 2 patienter, dar dodsfallet ej rapporterades i
tid) studerades samtliga patienter som avled under undersdkningstiden.
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I detta kapitel redovisar vi den anvidnda metodiken och beskriver de
deltagande sjukvardsinstitutionerna och vissa basala data for de i undersok-
ningen ingdende patienterna. Med dessa bakgrundsdata ges majlighet att
jamfOra resultaten av undersdkningen med situationen vid andra sjukvards-
institutioner.

2 Metodik

For studien utarbetades ett frigeformuldr, dir vi for varje patient registrerade
uppgifter frn journalhandlingarna: &lder, familjeforhallanden, diagnoser,
dodsorsaker, vardtid etc. Vidare registrerades frén journal, kardex och dag-
och nattrapport alla provtagningar, undersokningar, medicineringar och
ingrepp. Formuldret omfattade ocksé 22 fragor, som stilldes till avdelnings-
forestdndaren (eller den av sjukskdterskorna pa respektive avdelning, som
hade bist dverblick 6ver patientens situation). Vidare stilldes 20 fragor till
bide underldkaren och en sjukskéterska och 3 frdgor enbart till underlidkaren.
Nio frégor stélldes saval till underlidkare, sjukskoterska som till sjukvérdsbi-
trdde eller underskoterska. En i princip strukturerad intervjuteknik har
anvints, men ett fatal frigor har varit ppna. For att intervjutekniken skulle
bli sé likformig som majligt bifogades noggranna anvisningar for genomfo-
randet. U. Qvarnstrom ansvarade for undersékningen vid Serafimerlasaret-
tet, C. Bolund vid Radiumhemmet och A. Ekstam vid lingtidsvarden.
Sjukskoterskan H. Nyrén har deltagit i intervjuer och datainsamling vid
Serafimerlasarettet och Radiumhemmet och kurator H. Tosterud har haft
hand om intervjuerna vid sjukhemmen.

P4 grund av den stora midngden information har materialet databearbetats.
Frigeformuldret har utformats med hjdlp av planeringssekreterare Bo
Soderholm for att utgora ett underlag for databehandling. Virdefulla rad for
bearbetning av materialet har fortlopande givits av fil.mag. Inga Michaeli,
statistiska institutionen, Stockholms universitet. Databearbetningen har
planerats tillsammans med systemman Bjorn Eldh, som ocksa utarbetat
programmen enligt system Table 3 och Table 4 vid Stockholms datamaskin-
central for hogre utbildning och forskning, anliggning QZ. For verforandet
av uppgifterna i frigeformulret till sifferkoder har ett utforligt kodschema
utarbetats. Forett antal s. k. 6ppna fragor har svaren i efterhand 4satts en kod
och darefter grupperats. Hur detta har skett redovisas i kodschemat liksom i
anslutning till att resultaten presenteras. For ménga fragor har svar erhallits
frin bade sjukskoterskor och likare och dir vi ej haft intresse av att jamfora de
tva kategoriernas svar har uppgifterna adderats eller jimkats i enlighet med
kodschemat. Undersokningsformuléret &terfinns som appendix sid xx,
medan intervjuanvisningarna, kodschema samt det datorbehandlade mate-
rialet finns tillgédngligt vid socialstyrelsens bibliotek.

Innan undersokningen startade, detaljinformerades personalen vid varje
medverkande vardavdelning om syftet med undersokningen, hur den skulle
genomforas och om att man skulle meddela sd snart ett dodsfall intréffade pa
avdelningen. Personalen p& vardavdelningarna visade mycket stort intresse
for undersokningen, varfor problemen med att samla in det omfattande
materialet blev forvanansvirt sma. Under den tid undersokningen pagick var
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kontakten med avdelningarna intensiv och meddelande om dodsfall nadde
oss i allminhet inom ett dygn. Vi sokte skyndsamt upp avdelningen,
registrerade uppgifter fran journalhandlingarna och intervjuade en sjuksko-
terska, en underlikare och en underskoterska eller ett sjukvérdsbitride.
Intervjuerna tog ca 20 minuter for sjukskoterskan, 10 minuter for likaren och
5 minuter for dvrig personal. Tack vare den detaljrika informationen fore
undersokningen var intervjupersonernas svar ldtta att registrera. I nagra fall
hade ny personal tillkommit, som informerades i samband med intervjun.

For bearbetningen av materialet har de i undersokningen ingdende 202
avlidna patienterna delats in i 4 grupper: (1) Serafimerlasarettets kirurgiska
klinik resp. (2) medicinska klinik, (3) Radiumhemmet och (4) 1dngtidsvérden
(Kungsgirdets sjukhus, Tallmons sjukhem och Leufsta sjukhem). P4 detta
sdtt uppgar grupperna till resp. 34,79,49 och 40 patienter. Patientgruppen frén
sjukhemmen visade sig bli mycket liten, 11 patienter, vilket motiverar att
detta material ej har bearbetats skilt frdn ldngvardssjukhusets.

3 Beskrivning av de studerade sjukvardsinstitutionerna

1. Serafimerlasarettet. Serafimerlasarettet &r ett innerstadssjukhus i Stock-
holm. Befolkningsunderlaget omfattar 123 000 personer, dels boende inom
nagra innerstadsforsamlingar med stor andel gamla, dels inom forortsférsam-
lingar med huvudsakligen yngre befolkning. Inom Serafimerlasarettet finns
en kirurgisk klinik och en invirtesmedicinsk klinik samt en allmédn
intensivvardsavdelning och en intagningsavdelning i anslutning till akut-
mottagningen. Till medicinkliniken hor en specialavdelning for hjdrtinfarkt-
behandling med hog personaltéthet. Data angdende vardplatsantal, indelning
pad vardavdelningar och personalsammansittning finns redovisade i
tabell 1.

Tabell 1. Avdelningstyper och personaltithet

Institution Antal Antal Véard- Véard- Vard- Vard-
vard-  avdel- platser/ platser/ platser/ platser/
platser ningar avdel- sjuk- ovrig likare®

ning sko- perso-
terska  nal?

Serafimerlasarettet

Kirurgisk klinik 131 6 11-30 53 19 11
Medicinsk klinik 189 8 10-34 42 1.9 8
Intensivvéardsavdelning 10 1 10 0,9 0,5 25
Intagningsavdelning 11 1 11

Radiumhemmet 135 6 22-25 43 2.2 10
Kungsgdrdets sjukhus 221 8 26-29 8,0 21 37
Tallmons sjukhem 80 2 3545 114 29 7 tim/v
Leufsta sjukhem 20 1 20 13,3 2.8 3 tim/v

a Underskoterska och/eller sjukvérdsbitrade.
b Underlikare + bitriidande overlikare/6verlidkare: i varierande utstrickning med
arbetsuppgifter utanfor vardavdelningarna.
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Tabell 2. Patientstatistik 1975

Institution Vérd- Inskrivn.- Medel- Avlidna Avlidna/ Avlidna/ Avlidna/

platser tillfdllen/ vardtid inskrivn.- avdelning vérdplats

vardplats tillfdlle
%

Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 131 34,7 10 149 8 25 12
Medicinsk klinik 189 20,6 15 383 10 48 2,0
Radiumhemmet
Allmén avdelning 91 17,8 15 132 8 33 1.5
Gynekologisk avdelning 44 54,5 4 66 3 33 1,5
Kungsgdrdets sjukhus 224 1,64 1374 114 31 14 0,5
Tallmons sjukhem 80 2,04 1204 56 35 28 0,7
Leufsta sjukhem 20 1,14 1714 8 38 8 04

@ Vid langtidsvarden raknas varje pdborjat kalenderdr som ett nytt inskrivningstillfille.
Medelvardtiden baseras dirfor endast p& vardtiden fr. o. m. 1/1 1975.

Vid den kirurgiska respektive medicinska kliniken finns férutom avdelnings-
personalen (tabell 1) en respektive 3 kuratorer och 3 respektive 7 sjukgym-
naster. Kungsholms forsamling svarar for den andliga varden vid sjukhuset.
Vid varje vardavdelning tjinstgor kontinuerligt medicine kandidater, sjuk-
skoterskeelever och elever inom andra sjukvardsutbildningar.
Beldggningsstatistik, medelvérdtid och frekvens av dodsfall for Serafimer-
lasarettet_under aret 1975 framgér av tabell 2.
Sjukhuset bestdr av ett stort antal byggnader, flera gamla och omoderna.
Vérdavdelningarnas storlek varierar kraftigt (tabell 1) och pa vissa avdel-
ningar finns patientsalar for ca 10 patienter och antalet enkelrum ir litet (i
allminhet tvd per vardavdelning). Det dr brist pA dagrum och lokaler for
enskilda samtal.

2. Radiumhemmet. Radiumhemmet utgér Karolinska sjukhusets onkolo-
giska block, uppdelat pd klinikerna for allmédn onkologi och gynekologisk
onkologi. Vid Radiumhemmet mottages patienter med siddana tumorsjuk-
domar, dér behandlingen foretrddesvis bor ges vid en specialiserad klinik.
Upptagningsomréidet bestér av Stockholms lin och Gotlands lin med en
befolkning pa ca 1,7 milj. ménniskor. Kirurgisk behandling och allmin vard
sker i allménhet vid det sjukhus (akutsjukhus eller 1dngvérdssjukhus) i vars
upptagningsomrade patienten bor.

Vid Radiumhemmet finns 135 platser for inneliggande patienter. Patient-
statistik for &r 1975 sammanfattas i tabell 2. Personalbesittning m. m. finns
redovisad i tabell 1. Vid Radiumhemmet finns en psykosomatisk avdelning
med en bitrddande Overldkare, knuten till den psykiatriska kliniken vid
Karolinska sjukhuset. En heltidsanstilld och en halvtidsanstilld kurator
arbetar inom Radiumhemmet. For rorelseterapi finns en deltidsanstilld
sjukgymnast. En deltidsanstélld sjukhusprist finns vid Karolinska sjukhu-
set. P4 varje vardavdelning finns kontinuerligt elever for sjukvardspraktik
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inom utbildningarna for sjukskéterskor och annan sjukvardspersonal.

Radiumhemmet 4r mycket nedslitet, vilket innebédr en trist miljo for
patienter och personal och slitsamt arbete for personalen. En allvarlig brist i
samband med varden av svart sjuka patienter dr det ringa antalet en-
patientrum, i allménhet endast ett per vardavdelning.

3. Kungsgdrdets sjukhus. Vid tiden for undersokningen svarade langvardskli-
niken vid Kungsgirdets sjukhus for ca hélften av den somatiska langtids-
véarden for Uppsala lins mellersta region (140 000 invénare). Vid kliniken
véardades dven ett stort antal sjukhemspatienter. Samarbetet med Akade-
miska sjukhuset och Samariterhemmet ar en viktig forutséttning for
funktionen — de flesta patienter kommer dérifrdn och vid behov anlitas dir
tillgingliga resurser for konsultationer eller tillfdlliga Overflyttningar for
operation eller utredning. Langvardskliniken har 221 vérdplatser. Av under
1975 utskrivna patienter har 128 utskrivits till egen bostad eller &lderdoms-
hem, 103 till annan sjukvardsinstitution och 114 har avlidit (tabell 2).

Forutom avdelningspersonal (tabell 1) finns 1,5 kuratorstjédnster, 6 sjuk-
gymnaster, 4,5 gymnastikbitridden, 6 arbetsterapeuter samt en aktiveringste-
rapeut och 6 terapibitriden. Kungsgirdets sjukhus har en deltidsanstélld
sjukhusprist. Till sjukhuset &r forlagd praktisk utbildning av vardpersonal pé
olika nivéder i landstingets regi. Sjukhusets byggnader dr huvudsakligen
uppforda pa 60-talet, medan ett par avdelningar 4r omoderna.

4. Tallmons och Leufsta sjukhem, med 80 respektive 20 platser, dr beldgna i
norra Uppland — i Skutskar respektive Lofstabruk. Lakarbesok sker 2 gdnger/
vecka av ldngvardsoverldkaren vid Tierps sjukhus. Storre undersdkningar
utfores i Tierp eller eventuellt i Uppsala. Patienterna vardas ofta under lang
tid och stor vikt ldggs pa narheten till anhoriga och hembygden. Av Tallmons
under 1975 utskrivna patienter gick 54 till egen bostad eller dlderdomshem, 23
till annan sjukvérdsinstitution och 56 avled (tabell 2). Fran Leufsta sjukhem
utskrevs 14 patienter under 1975, varav 2 till hemmet och 4 till annan
vardform, medan 8 patienter avled.

Forutom avdelningspersonalen (tabell 1) har Tallmons sjukhem 1 sjuk-
gymnast, 1 3/4 gymnastikbitrdde, 1 arbetsterapeut och 1 terapibitrdde.
Leufsta forfogar 6ver sjukgymnast och arbetsterapeut med 8 tim./vecka for
vardera.

Leufsta sjukhem dr gammalt och ligger mitt i det gamla brukssamhillet
medan Tallmon dr nybyggt och beldget utanfor industriorten Skutskar.

4 Beskrivning av patientgruppen

De 202 avlidna patienterna ingdende i studien har indelats i 5 &ldersgrupper
enligt tabell 3. For hela materialet faller 60 % i &ldrar 6ver 70 &r. Denna
overvikt for dldre patienter dr mer accentuerad for den medicinska kliniken
och langvarden med 70 % respektive 83 % over 70 &r. For Radiumhemmet
faller en fjardedel av patienterna i denna alderskategori, medan drygt hilften
finns i gruppen 5069 ar. 20 % av de avlidna pd Radiumhemmet och 6
respektive 4 % av de kirurgiska och medicinska klinikernas avlidna patienter
var under 50 ar.
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Tabell 3. Aldersfordelning

Institution Antal
patien-
ter

Alder (&r)

=29 3049 50-69 70-89 > 9

Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %

Serafimerlasarettet

Kirurgisk klinik 34 1 3 1 3 - 32 18 53 3 9
Medicinsk klinik 79 1 1 2 2158 27 SE0) 0
Radiumhemmet 49 31646 /el 26053 1307 0
Kungsgdrdet

+ sjukhem 40 0 0 7h 28 70 SRS

Summa 202 Sps JORS NS 65 32 114 56 8 4

Avlidna hela

landet 1973 85632 4033 S 3388 4 22867 26 50920 59 5004 6

I tabell 3 visas dven aldersfordelningen for samtliga avlidna i landet ar 1973
(2). Aldersfordelningen i vart material skiljer sig nigot frin den for de avlidna
i hela landet genom en forskjutning mot &ldersgruppen 5069 ar.

For hela materialet fordelar sig patienterna med ca 50 % for mén respektive
kvinnor (tabell 4). Fér Radiumhemmet och ldngvarden ar ddremot konsfor-
delning ojimn med for Radiumhemmet nira 2/3 kvinnor och for [angvarden
nédra 2/3 mén. P4 Radiumhemmet 4r 3 av de 6 vardavdelningarna specia-
liserade p& kvinnans tumorformer. Erfarenhetsmissigt avlider mén efter
kortare tids vard dn kvinnor pd langvérdssjukhusen, vilket kan forklara
overvikten av man.

Tabell 4. Fordelning pa kon

Institution Antal Min Kvinnor
patienter
Antal % Antal %

Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 16 47 18 53
Medicinsk klinik 79 44 55 35 45
Radiumhemmet 49 18 37 31 63
Kungsgardet
+sjukhem 40 25 63 15 37

Summa 202 103 S1 99 49

Avlidna hela landet 1973 85632 47124 55 38 608 45
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Tabell 5. Dodsorsak

Institution Antal Maligna tumérsjuk- Cirkulations- och Ovriga
patienter domar (24 lungsjukdomar (1,4,9,10,17)@
(7+ 8)@
Antal % Antal % Antal %

Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 10 29 17 51 7/ 21
Medicinsk klinik 79 13 17 58 73 8 10
Radiumhemmet 49 44 90 2 4 3 6
Kungsgardet
+ sjukhem 40 7 18 31 78 2 5

Summa 202 74 37 108 53 20 10
Avlidna i hela landet 1973 85632 18 873 22 46 814 58 16 945 20

@ Diagnosgrupp enligt Klassifikation av sjukdomar (3).

Dddsorsak registrerades fran dodsbeviset (rad A, omedelbar dodsorsak)
och har grupperats enligt socialstyrelsens klassifikation av sjukdomar (3).
Hela materialet fordelar sig efter dodsorsak med 37 % pa maligna tumér-
sjukdomar, med 54 % pé cirkulations- och lungsjukdomar och med 9 % pa
ovriga diagnoser (tabell 5).

Motsvarande siffror for samtliga avlidna i hela landet under 1973 (2) anges
dven i tabellen. En jaimf6relse mellan dodsorsaksstatistiken for hela landet
1973 och materialet i var studie visar att vi har hog proportion av maligna
tumorsjukdomar, frimst beroende p4 Radiumhemmets patientgrupp. For
medicinkliniken och langtidsvérden faller mellan 70 och 80 % av dddsorsa-
kerna i grupp 7 och 8 (cirkulations- och lungsjukdomar) medan 51 % av
kirurgklinikens dédsorsaker hor till denna kategori.

5 Vérdsociala uppgifter

For de i studien ingéende 202 avlidna patienterna redovisas vardtiden i tabell
6. Den sista vardperiodens ldngd har antecknats sdsom antalet dygn,
inskrivningsdagen och dodsdagen medriknade. 19 patienter (9 %) har avlidit
inom ett dygn efter inkomsten. Mer #n 4 dygn har foregitt doden for 165
patienter (82 %). Aven inom akutsjukvarden har majoriteten av patienterna
véardats mer dn 4 dygn (70 resp. 76 %).

Vérdtider pd minst en vecka hade 65 respektive 57 % av Serafimerlasaret-
tets patienter, 84 % av Radiumhemmets och 93 % av langtidsvardens
patienter. Ldnga vardtider (mer 4n 3 mdnader) forekom framfor allt pa
langvérdsinstitutionerna, dar detta gillde 47 % av patienterna.

Medianvdrdtiden och medelvardtiden for de 202 avlidna patienterna
redovisas ocksd i tabell 6. Medelvardtiden anvénds i den offentliga patient-
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Tabell 6. Sista vardtillfillets langd

Serafimerlasarettet Radiumhemmet Kungsgirdet Summa
+ sjukhem
Kir. klinik Med. klinik
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
Antal avlidna
patienter 34 79 49 40 202
Vardtid (dagar)
0-1 4 12 12 15 3 6 0 19 9
24 4 12 12 15 1 2 1 2 18 9
5-7 4 12 10 13 3 6 2 5 19 9
8-14 5 15 12 15 9 18 3 8 29 14
15-29 12 35 17 22 0 18 5 13 43 21
30-89 5 15 16 20 22 45 10 25 53 26
90-359 0 0 2 4 8 20 10 5
> 360 0 0 0 11 27 11 6
Medianvardtid
(dagar) 15 11 29 84 20
Medelvardtid (dagar) 17 17 32 254 67

statistiken och kan for vart material anvindas for en jaimforelse med samtliga
under 1975 vardade patienter (tabell 2).
Var patientens sista vardperiod en fortsdttning av tidigare vdrdperiod pa en
annan institution? S& var fallet for 31 % av hela patientgruppen (tabell 7).
Framfor allt giller det l1&ngtidsvarden dér endast 13 % intogs frin hemmet,
medan 50 % intogs fran akutsjukhus och 25 % fran dlderdomshem. For de

Tabell 7. Varifran kom patienten vid sin sista intagning pa sjukhus?

Institution Antal  Frdn hemmet Flyttad fran
pati-
enter Antal % akutso-  langtids- alder-
matisk vard eller doms-
klinik mental- hem
sjukhus
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 28 82 3 2 1
Medicinsk klinik 79 64 81 S 6
Radiumhemmet 49 44 90 4 1 0
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 S 13 20 S 10

Summa 202 141 69 32 14 15
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Tabell 8. Var patienten anmild till langtidsvard?

Institution Antal Anmalda till Ej anmilda — vad var anledningen?
patienter langtidsvard

_ Hemgéng Alltfor Patienten Ovrigt
Antal % planerad snabbt for ung

forlopp
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 26 T4 2 4 1 1
Medicinsk klinik 79 38 48 2 35 1 3
Radiumhemmet 49 29 59 3 6 8 3
Summa 162 93 58 1/ 45 10 7

ovriga klinikerna kom 80-90 % direkt frin hemmet. Majoriteten av patien-
terna hade alltsd ej varit foremal for flyttande mellan olika sjukhus. For
Serafimerlasarettet och Radiumhemmet skall emellertid tilliggas att ett
mindre antal patienter har flyttats mellan kliniker och avdelningar inom
sjukhuset.

En stor andel av patienterna hade tidigare vardats pd samma institution.
Detta giller ndra 70 % av de avlidna patienterna pd kirurgkliniken och
Radiumhemmet, liksom drygt 50 % av patienterna pd medicinkliniken och
25 % av langvérdens patienter (¢j redovisat i tabell).

Vérdas och dor patienter pd akutsjukhus i vdntan pd plats pd annan
institution? For endast tvd patienter fanns anmaélan till dlderdomshem
registrerad vid sjukhuset. Till langtidsvérd var drygt hélften av patienterna
anmdlda — frdn kirurgkliniken 77 %, frdin medicinkliniken 47 % och fran
Radiumhemmet 59 % av patienterna (tabell 8). I 4 fall har man i slutskedet
avstatt frdn erbjuden plats pa langtidssjukhus.

Anledningen till att patienter ej anmalts till lAngtidsvard har enligt de
intervjuade sjukskdterskorna vanligen varit att forloppet var sé snabbt att
man ej hann anmila patienten eller ejansag att patienten skulle kunna flyttas.
Detta har varit skilet for tva tredjedelar av de ej anmaélda patienterna (tabell
8). I 7 fall har dodsfallet kommit ovédntat, man har trott att patienten skulle
kunna atervinda hem. For 10 av patienterna angav man patientens dlder som
skil till att patienten ej anmadlts till ldngvardssjukhus.

6 Diskussion

Vid planeringen av den aktuella studien har en strdvan varit att fi med
sjukvardsinstitutioner av olika typer, ndmligen ett akutsjukhus, ett lang-
véardssjukhus och ett storre och ett mindre sjukhem samt en specialiserad
klinik for vard av patienter med tumorsjukdomar. Syftet med detta urval har
emellertid ej varit att f ett for hela landet statistiskt representativt material av
patienter. Materialet omfattar t.ex. ej barninstitutioner, &lderdomshem,
vardhem, mentalsjukhus m. fl. och ej dodsfall utanfor institutioner. I en
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undersokning av 100 dodsfall i Stockholm fann man att endast ca 15 %
intriffade utanfor vardinstitutioner (4). Enligt Feigenberg (5) intriffarca 75 %
av alla dodsfall pa ndgon typ av vardinstitution. Av dodsfall inom sjukvarden
ager 45 % rum pé kliniker for medicinska specialiteter, ca 20 % pa kirurgiska
kliniker, 25-30 % inom langtidsvarden och 1-2 % vid onkologiska kliniker
5).

[ vart material har en fjardedel av patienterna avlidit vid onkologisk klinik
(Radiumhemmet). Av resten av materialet fordelar sig 22 % pé kirurgklini-
ken, 52 % pa medicinkliniken och 26 % pa langtidsvarden —en fordelning i
overensstimmelse med data enligt ref. 5. Vard av doende med cancer
diskuteras ofta, vilket motiverar att en specialklinik tagits med i denna
studie.

De ingdende institutionerna Serafimerlasarettet och Radiumhemmet
skiljer sig vidare fran flertalet sjukvardsinstitutioner i landet genom att vara
undervisningskliniker, vilket innebér en inriktning pa aktiv behandling och
utveckling av nya behandlingsmetoder. Ar di vara resultat belysande och
representativa for sjukvard i livets slutskede, sddan den bedrivs pa sjukvards-
institutioner i Sverige pa 70-talet? Detta 4r naturligtvis svart att avgora da
véardens kvalitet i s& mycket dr beroende av attityder och personliga insatser,
som kan variera mellan olika enheter i sjukvarden. For att erbjuda tillfélle till
atminstone en ytlig jamforelse mellan de i undersokningen ingaende
institutionerna och andra sjukhus och sjukhem har vi utforligt beskrivit de i
studien ingdende enheterna och givit detaljerad information om patientsta-
tistik och personalsammanséttning.

Personaltitheten, uttryckt som antal vardplatser per sjukskotersketjanst
respektive per tjanst for Ovrig personal (tabell 1), kan jamforas med
motsvarande typ av institution genom den sammanstéllning som gjorts av
SPRI gillande situationen 1972 (6). Personaltdtheten vid de studerade
institutionerna ligger inom spridningen for motsvarande kliniker i landet,
utom nar det géller Leufsta sjukhem, som har 14g tathet vad giller savil
sjukskoterskor som oOvrig personal.

Av betydelse nir vi beskriver de déende patienternas situation ar ocksa
varje vardavdelnings och darmed personalgruppens storlek. Med det gingse
rondsystemet skots varje patient av hela personalgruppen. Sdlunda méter en
patient pd Leufsta sjukhem endast cirka 10 olika personer och situationen ar
likartad vid de sm4 vardavdelningarna vid Serafimerlasarettet. A andra sidan
vardas en patient vid de storre vardavdelningarna av ca 30 olika personer.
Nattetid finns endast ett fatal personer i arbete pa varje avdelning. Varje
sjukskoterska har ofta hand om 2 a 3 avdelningar samtidigt. De problem som
hianger samman med vidrden av doende patienter, med dodsfall och
omhéndertagande av anhoriga, drabbar darfor nattpersonalen kraftigt.

Patientstatistik for de i studien deltagande sjukvardsinstitutionerna for ar
1975 har redovisats (tabell 2). Det framgar att vardtiderna och darmed
patientgenomstromningen skiljer sig kraftigt mellan institutionerna. Lang-
tidsvarden har medelvardtider pd 120-171 dagar medan vérdtiden vid den
gynekologiska kliniken vid Radiumhemmet ar i genomsnitt 4 dagar. Det ar
alltsa stor skillnad p& hur ménga patienter man pa varje avdelning kommer i
kontakt med. Detta dr en viktig bakgrund mot vilken varden av ddende
patienter skall stdllas. Under 1975 avled mellan 8 och 48 patienter per
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vérdavdelning vid de studerade institutionerna. Frekvensen av dodsfall dr
hogst vid Serafimerlasarettets medicinska klinik med 2 dodsfall per vardplats.
Var 10:e inskrivning avslutades med att patienten avled. Vid den kirurgiska
kliniken avled ca 25 patienter per vardavdelning motsvarande 1,2 dodsfall per
vérdplats; 3 % av inskrivningstillfdllena dndades med patientens dod. Vid
Radiumhemmet dr frekvensen av dodsfall ndgot ldgre dn vid den akutmedi-
cinska kliniken: 33 patienter avled i genomsnitt per vardavdelning, vilket
betyder 1,5 dodsfall per vardplats. Av inskrivningstillfdllena avslutades 8 %
av patientens dod. Vid langtidsvarden avled 0,4-0,7 patienter per vardplats
eller 8-28 patienter per vardavdelning. 32-38 % av inskrivningstillfillena
slutade med patientens dod.

Patientstatistiken for hela ar 1975 (tabell 2) syftar ocksé till att ge en
jamforelse mellan vérdtiderna for samtliga patienter med de under de
studerade 3 manaderna avlidna patienterna (tabell 6). Vi fann att de avlidna
patienterna vardades ldngre dn Ovriga patienter. Endast en fjirdedel av
patienterna i hela det studerade materialet avled inom en vecka efter
intagningen. FOr majoriteten av de avlidna patienterna, dven vid de
akutsomatiska klinikerna, gdllde alltsa att vardtiden var sé ldng att forutsitt-
ningarna fanns for att kontakt skulle kunna etableras mellan patient, personal
och anhdriga. Till detta bidrar att en stor del av patienterna tidigare hade
vardats vid samma klinik.

Mellan 80 och 90 % av de patienter som avled inom l&ngtidsvarden kom
vid intagningen frdn en annan institution, framfor allt akutsomatiska
kliniker. Till de akutsomatiska klinikerna har patienterna till storsta delen
(80-90 %) kommit frin hemmet. D4 de avled har de ofta (till 50-80 %) varit
anmadlda for placering vid l&ngtidsvard, men den aterstiende livstiden blev
kort — i genomsnitt 1-3 veckor for Serafimerlasarettet och 4-8 veckor for
Radiumhemmet. I efterhand framstar det som riktigt att patienterna ej
flyttats till ett annat sjukhus for en aterstende livstid p& endast dagar till
veckor. For de patienter som ej anmadlts till l&ngtidsvard har personalen
vanligen angivit att forloppet var sd hastigt att det var bist for patienten att ej
flyttas.

Den for undersékningen valda metodiken skall hir kommenteras. Vard av
doende kan studeras ur ménga aspekter — medicinska, etiska, sociologiska,
psykologiska. Omvéardnaden kan egentligen virderas endast genom patien-
ternas och de anhorigas upplevelse av den. Men vi ror oss hir med en
situation av stor vikt och 6mtalighet for de déende patienterna och deras
anhdriga, ddr studier i storre skala ej kan genomforas (5). Fér denna
undersokning, syftande till en bred kartldggning av vérd i livets slutskede, har
darfor en indirekt undersokningsmetod valts — uppgifter om konsekutiva
dodsfall vid négra typer av sjukvérdsinstitutioner har samlats in fran
journalhandlingar och genom intervjuer med den virdande personalen. Den
bild vi kan ge dr indirekt, sedd genom den intervjuade sjukvérdspersonalen,
men kan dnda ge viktiga upplysningar.

D4 vi i litteraturen inte kunnat finna undersékningar med liknande syften,
har vi planerat studien med utgingspunkt i véra erfarenheter av praktisk
sjukvard. Allteftersom undersokningsplanen vixt fram har den diskuterats
med sjukskaterskor pé olika vardavdelningar med utgédngspunkt i aktuella
patienter och med respektive klinikchef.
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Det intresse och medvetande som vicktes bland personalen vid de
studerade vardavdelningarna i och med att undersékningen startades kan ha
haft inflytande pa varden. Detta inflytande har vi forsokt sdkerstélla genom
att redan innan studien startade pd ett enhetligt och detaljerat sétt ha
informerat och diskuterat med personalen om undersokningen och de
problem som den giller.

De intervjuade (for varje patient en sjukskoterska, en ldkare och en
underskoterska/sjukvardsbitride) dr inte medvetet utvalda —den som fanns
tillginglig och som av avdelningsforestdndaren uppgavs ha dverblick dver
patientens vérd intervjuades. Kanske skulle undersokningens resultat ha
varit annorlunda om vi hade intervjuat hela avdelningspersonalen om varje
patient. Aven nér det giller praktiska forhallanden kan uppfattningarna g
isir. I intervjuerna ingick ocksd frdgor dir personliga, moraliska och
psykologiska skillnader mellan olika ménniskor kan fédrga intervjusvaren.
Intervjuerna har ocksé dgt rum i ett skede da personalen ér fylld av emotioner
efter att patienten avlidit under deras vard. Intervjusvaren kan paverkas av
sorg, skuldkénslor, aggressivitet eller en 6nskan (medveten eller omedveten)
att forskona bilden. I vilken riktning dessa faktorer paverkar intervjuresul-
taten kan vi bara spekulera om och vi vill ddrfér undvika att gora
generaliseringar. Med detta i minnet bor ldsaren ta del av undersdkningens
resultat.
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2 Medicinska aspekter

1 Inledning

Hur ter sig den sista levnadsveckan for ménniskor som dor pa sjukhus? Fér
ménga sjuka kan det vara en tid fylld av medicinska utredningar och
behandlingar som syftar till att bota, men som avbryts av doden. Fér en del
manniskor dr det frdga om ett hastigt sjukdomsfdrlopp och en ovintad dod —
for andra kan doden komma som en sista fas av en langsam process av
sjukdom eller dldrande med tilltagande svaghet bide fysiskt och psykiskt och
kanske med ett hastigt slut. For ménga patienter kan den sista tiden i livet
kanske innebéra en anpassningsfas, ett psykologiskt utvecklingsskede, dir
man forbereder sig for déden. Den sista levnadsveckan kan saledes vara ett
mycket viktigt skede av livet dir existentiella och psykologiska aspekter kan
vara de viktigaste for patienten, dennes anhdriga och kanske dven for
sjukvérdspersonalen. Den medicinska behandlingen kan innehilla dels
aktiva atgérder som ofta virdesitts men som ibland kan upplevas som
stérande och meningslosa forsok att forlinga livet, och dels lindrande och
underldttande atgérder.

I detta kapitel inriktar vi oss pa medicinska faktorer for de 202 avlidna
patienterna. Patienternas diagnoser, symtom, medvetandegrad och forméaga
att klara sig sjdlva redovisas. Ett forsok att kartligga omfattningen av den
diagnostiska och terapeutiska aktiviteten samt den livsuppehallande och
symtomlindrande behandlingen under sista veckan och sista dygnet presen-
teras.

Négon virdering av den medicinska aktivitetens mal och mening har vi
inte ansett oss kunna gora, d4 det inte i efterhand varit majligt att fastsla hur
prognosen for patienterna bedémdes infor sista veckan eller senare. Den
medicinska beskrivningen syftar till att ge en bakgrund for de Gvriga
vardinsatserna och den mellanminskliga situationen.

2 Metodik

Alla uppgifter har framtagits efter att patienterna har avlidit och uppgifterna
kommer frdn patientjournalen eller frdn intervjuer med en likare och en
sjukskoterska som vérdat patienten. Kartldggningen har gillt dels det sista
levnadsdygnet och dels den sista veckan, dvs. de 7 dagar som foregatt det sista
dygnet.
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Uppgifter om diagnoser har tagits frin journalen och som huvuddiagnos
har den forsta diagnosen registrerats. Indelningen i diagnosgrupper har skett
enligt Klassifikation av sjukdomar 1968 (3). Uppgiften om hur ldnge
diagnosen har varit kidnd har den intervjuade ldakaren statt for om det inte
fanns antecknat i journalen.

Patienternas symtom och svérighetsgraden av dessa har kartlagts genom
fragor till sjukskoterska och ldkare — 10 olika symtom har rdknats upp och
som vigledning for graderingen av symtomen (ex ’ldtt, svar eller mycket svar
smarta’’) anvdndes definitionerna nedan. De symtom som registrerades
behandlades vanligtvis sa att besviaren minskade eller férsvann, graderingen
ar darfor operationell och tar hdnsyn till vilken typ av behandling patienten
ansdgs behova.

Smiarta:
1 =lokaliserat obehag eller svag virk, 2 =smirta eller vark som ej dr avledbar, kridver
analgetika, 3 = starkt pldgsam smarta, krdver narkotika.

lllamadende:
1 =obehagskinsla eller svagt illamaende, dalig aptit, 2 =kraftigt illamaende, pat. kan ej
dta, ev. krikningar, 3 = kraftigt illaméende, kridkningar som ej kan kuperas med
antiemetika.

Andnod:

1 =andndd vid mattlig anstringning, 2 = subjektiva svarigheter att andas i liggande
eller sittande stillning, objektiv stridor i rorelse, 3 = objektiv stridor i liggande eller
sittande stillning eller pat. dr svért plagad av andndd.

Oro, angest eller depression:

1 = pat. ger indirekt uttryck for oro eller uppger att hon/han kinner oro eller dngest/
depression, 2 = pat. klagar dver oro, dngest eller depression, objektiva tecken pé oro,
t. ex. motorisk oro, 3 = uttalad oro, dngest eller depression (subjektivt och objek-
tivt).

Somnbesvar:

1 = pat. klagar 6ver sémnsvérigheter, far ev. milda insomningsmedel, 2 = objektiv
somnloshet, barbiturater el. liknande medel har god effekt, 3 = behandling med
somnmedel utan effekt.

Matthet:
1 = pat. lider av matthet eller trotthet, orkar med svérighet g upp, 2 = pat. lider av
matthet, orkar endast korta stunder sitta, 3 = pat. ter sig matt och dasig, kan ej sitta

uppe.

Feber:
1 =37°-37,9°,2 =38°-39°, 3 =6ver 39°.

Torst:
1 =torrhet i munnen, 2 =pat. klagar dver torst, 3 =pat. dricker 6ver 3 liter per dygn eller
far infusion p. g. a. torst.

Avforingsbesvir:
1 = forstoppning, mattlig till svar, 2 = diarré, minst 2 ggr/dygn, 3 = tarminkonti-
nens.
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Trycksar:
1 =rodnad, irritation av huden, 2 = 6ppna sar.

Foérutom dessa 10 graderade symtom hade de intervjuade majlighet att
ndmna ytterligare ett symtom for varje patient. Registreringen ir alltsd
indirekt (personalens uppfattning) och i efterhand (efter patientens dod) och
olika bedomningar har ibland forekommit hos ldkare och sjukskdterska.
Genomgéende har vi i dessa fall valt den hogre graden.

Uppgifter om patienternas medvetandegrad, deras singbundenhet och
forméga att klara sig sjdlva i det dagliga livets aktiviteter (autonomi) har
ldimnats av den intervjuade sjukskoterskan. Dessa forhallanden har kunnat
variera fran dag till dag varfor ’helt” eller “’delvis” har kunnat anges.

For att fa en bild av den diagnostiska aktiviteten har frdn patientjournalen
antecknats alla provtagningar och undersékningar under sista veckan resp.
sista dygnet. Atgirderna har indelats i 6 grupper efter 6kande belastning (for
patienten och vdrdapparaten) och for varje grupp har antalet undersékningar
summerats och Oversatts till en poing enligt en sifferkod (se schema).
Podngséttningen innebdr att det fordras ett storre antal av ldttare undersok-
ningar fOr att fi en viss podng dn av tyngre undersokningar. For varje patient
kan podngen summeras for sista veckan resp. sista dygnet till en diagnostik-
podng. P4 grundval av denna har patienterna sedan indelats i klasser. P4
samma sdtt har den terapeutiska verksamheten registrerats. Hir har frin
journalen antecknats varje tablett, injektion, infusion osv., som givits under

Podngsittning av diagnostisk aktivitet

23

Typ av undersokning Antal atgdrder av respektive typ Antal atgdrder av respektive typ

under sista veckan under sista dygnet

Grupp A
Urinprover-faeces- 0 -3 47 814 1521 >22 0 1
prov, svalgodling,
kapillarprover m. m.
Grupp B
Venprover 0 -2 34 57 8-11 > 12 0
Grupp C
EKG, EEG, ldtta ront- 0 -2 34 57 811 >12 0
genundersokningar,
scintigrafier
Grupp D
Konsultundersokningar, 0 1 2 =13 0
belastningar, sputum-
prov, magsaftprov
Grupp E
Svarare rontgen- 0 1 2 =3 0
undersokningar
Grupp F
Kirurgiska ingrepp, 0 1 2 =13 0

219

>4

>3

=)

<2

>2

(skopier, punktioner,
undersokningar i narkos).
Diagnostikpodng 0 1 . 3 4 b 0 1




24 Medicinska aspekter SOU 1977:82

Poiingsittning av terapeutisk aktivitet

Typ av atgdrd

Antal dtgédrder av respektive typ Antal atgdrder av respektive typ
under sista veckan under sista dygnet

Grupp A
Medicinering i form
av tabl. eller fly-
tande (antal tabl.
eller doser).

Grupp B
Medicinering i form
av injektioner eller
stolpiller (antal doser)

Grupp C
Transfusioner,
infusioner (antal
enheter)

Grupp D
Strélbehandling,
fysikalisk behandling
(antal behandlingar)
Grupp E
Smirre kirurgiska
ingrepp, pacemaker-
inldggning, el-kon-
verteringar o. dyl.

Grupp F
Storre kirurgiska
ingrepp i narkos

Terapipodng

1-14 15-35 36-84 85-139 > 140 0 12 36 7-12 13-19 >30

17 8-21 22-50 51-99 > 100 0 12 36 7-10 11-15 >16

1-7 8-12 15-21 22-35 > 36 (8) ] 2 3 4. ">H5
1=2 34 57 814 > 15 0 [RR=>ED
1 R 0 L > 2
b = 0 >

1 2 3 4 5 0 1 3 4 5

sista veckan resp. sista dygnet. I schemat ovan redovisas det instrument som
har anvints for att indela de terapeutiska atgérderna i olika grupper och for
podngsittning inom varje grupp, se schema for podngsittning av terapeutisk
aktivitet. Liksom for de diagnostiska atgédrderna virderas olika former av
behandling som olika belastande och poingsittningen sker dérefter. Denna
vardering tar frimst hinsyn till hur péfrestande behandlingen dr for
patienterna men éven till om den &r rutinméssig eller mera extraordindr inom
sjukvarden. Det har siledes inte tagits hansyn till behandlingens syfte, endast
till dess praktiska form. For varje patient kan podngen for de olika grupperna
summeras till en terapipoing for savil sista veckan som sista dygnet och dven
hir har patienterna kunnat indelas i klasser efter dessa podng. Om patienten
vardats endast under en del av sista levnadsveckan har underlaget for savil
diagnostik- som terapipodng omrédknats till hel vecka.

Likarna intervjuades betriffande aterupplivningsforsok och livsuppehél-
lande behandling och ocksé hir har sista veckan och sista dygnet registrerats
var for sig. Med livsuppehdllande behandling avsdgs blodtransfusioner,
antibiotikabehandling, hjirtstimulantia eller annan behandling som man satt
in under perioden for att beméta livshotande situationer (se fotnot till tabell
12).

Symtomlindrande behandling har redovisats for symtomen smirta, illa-
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méende och andndd samt oro-&ngest-depression. Med ledning av ordina-
tioner och anteckningar i journal och rapportblad har behandlingstyperna
klassats (se fotnot till tabell 13). Effekten av behandlingen bedémdes av
vederborande sjukskoterska enligt skalan god-tillfredsstdllande-dalig. God =
patienten plagas ej av symtomet, tillfredsstdllande = ungefdr vintad effekt,
patienten far lindring men symtomet behdver ej forsvinna, ddlig = patienten
plagas fortfarande svért.

3 Diagnoser

De 202 avlidna patienterna har indelats efter huvuddiagnos i 13 grupper enligt
socialstyrelsens Klassifikation av sjukdomar 1968 (3).

I tabell 1 redovisas patienternas huvuddiagnos klinikvis. Malign tumdr-
sjukdom hade 95 patienter (47 %). Dessutom har maligna tumdrer fore-
kommit som bidiagnos i 14 fall. Sjukdom inom cirkulationsorganen var
huvuddiagnos for 65 patienter (32 %) och dessutom hade 53 patienter
bidiagnoser i denna grupp. Liksom ovriga diagnosgrupper ar gruppen
heterogen och omfattar akuta och kroniska hjédrtsjukdomar, akuta och
kroniska cerebrovasculira tillstdind m. m. For 11 patienter var sjukdom inom

Tabell 1 Huvuddiagnoser

Diagnos? Serafimerlasarettet Radium- Kungs- Summa
hemmet gérdet +
Kirurgisk Medicinsk sjukhem
klinik klinik

1. Infektionssjukdomar och parasitédra

sjukdomar 0 1 0 0 1
2. Tumorer 24 12 48 11 95
3. Endokrina systemets sjukdomar,
nutritionsrubbningar och @mnes-
omsittningssjukdomar 0 1 0 0 1
4. Blodbildande organens och blodets
sjukdomar 0 3 0 3
5. Mentala rubbningar 0 0 0 3 3
6. Nervsystemets och sinnesorganens
sjukdomar 0 0 0 2 2
7. Cirkulationsorganens sjukdomar 4 42 0 19 65
8. Andningsorganens sjukdomar 0 9 0 2 11
9. Matsmadltningsorganens sjukdomar 4 3 0 0 7l
10. Uro-genitalorganens sjukdomar 0 1 0 1 2
13. Sjukdomar i muskulo-skelettala
systemet och bindvdven 1 0 0 1 2
16. Symtom och ofullstédndigt pre-
ciserade fall 0 6 1 1 8
17. Skador genom yttre vald och
forgiftning 1 1 0 0 2
Summa 34 79 49 40 202

@ Diagnosnummer enl. socialstyrelsens Klassifikation av sjukdomar (3)
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Tabell 2 Nir stilldes diagnosen?
Antal Tid for diagnosens stéllande (ménader fore doden) Diagnosen
Institution patienter oklar vid
0-2 3-12 >3 dodsfallet
Antal % Antal % Antal % Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 19 56 8 24 2 6 5 15
Medicinsk klinik 79 49 62 13 16 9 12 8 10
Radiumhemmet 49 6 12 20 41 23 47 0 0
Kungsgdrdet + sjukhem 40 4 10 13 33 21 53 2 5
Summa 202 78 39 54 27 55 27 15 7

andningsorganen huvuddiagnos och for 25 patienter bidiagnos. 8 patienter
hade opreciserad diagnos och resterande 23 patienter fordelade sig pa ett
flertal andra diagnoser (tabell 1). For vissa ssmmanstillningar har patienterna
indelats i 3 grupper efter huvuddiagnoserna: malign tumdorsjukdom, sjukdom
i cirkulations- och andningsorganen samt Gvriga sjukdomar, varvid patient-
grupperna uppgar till 95, 75 och 31 patienter.

For 97 patienter (48 %) har flera diagnoser stillts och 20 patienter (10 %)
hade 3 eller flera diagnoser. Detta férekom framfor allt inom langtidsvarden.
En oversikt 6ver dodsorsaker ges i kapitel 1.

I tabell 2 redovisas hur lang tid fore dodsfallet huvuddiagnosen varit stilld.
For 78 patienter (39 %) stélldes diagnosen under de sista 2 manaderna. Ca

Tabell 3 Patienternas symtom sista veckan (183 patienter) och sista dygnet (202 patienter)

Symtom Sista veckan Sista dygnet

Patienter med Grad/typ Patienter med Grad/typ

symtom symtom

Antal % 1 2 3 Antal % 1 2 3
Smarta 130. 71 14 45 71 136 67 12 36 88
Illamaende 95, 52 33 35 21 94 47 27 33 34
Andnod 108 59 8 47 53 140 69 12 40 88
Oro 133 73 30 54 49 122 60 24 40 58
(4ngest, depression)
Somnbesvar 83 45 19 35 29 64 32 12 26 26
Matthet 175 96 1{j| 24 140 195 97 4 8 183
Feber 102 56 29 29 24 112 8555 23 48 41
Forst 104 57 27 38 39 113 56 27 42 44
Avfor. besvar 9618 52 32 28 36 80 40 28 18 34
Trycksar SO 20 24 26 - 54 27 27 27 -
Andra besvar 88 48 - - - 81 40 - - -
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60 % av Serafimerlasarettets patienter hade sin diagnos kdnd mindre dn 2
ménader medan Radiumhemmets och langtidsvardens patienterica 50 % av
fallen hade haft sin diagnos i over ett ar.

4 Vilka besvir led patienterna av?

Likarna och sjukskdoterskorna tillfrigades om patienterna hade nagot eller
ndgra av foljande symtom och i vilken svérighetsgrad: smirta, illamaende,
andndd, psykiska besvir (oro, dngest eller depression), somnbesvir, matthet,
feber, torst, trycksar och avforingsbesvir eller annat besvir (tabell 3).

For sista veckan redovisas 183 patienter som sjukhusvérdades helt eller
delvis under denna tid, dvs. veckan fore sista levnadsdygnet. 130 patienter
(71 % )besvirades av smarta under denna period — 71 patienter av mycket
svar, 45 patienter av medelsvar och 14 av ldttare smirta. Under sista
levnadsdygnet med 202 redovisade patienter hade 136 patienter (67 %) besvir
av smirta —88 hade mycket svar smirta =narkotikakrivande symtom medan
36 patienter hade medelsvara och 12 patienter ldttare smirtor.

Forillamaende fick man ldgre siffror — 95 patienter (52 %)led av illamaende
under sista levnadsveckan och 94 under sista dygnet. Mycket svart illaméa-
ende - definierat som besviar ddr medicinering ej kan gora patienten
symtomfri — fanns hos 27 patienter resp. 34 patienter och medelsvart
illaméende hos 35 patienter resp. 33 patienter.

Andnod édr i livets slutskede vanligt forekommande, pldgsamt och
svarbehandlat. Ofta medfor andnod dngest och oro eller 6kar dessa symtom.
Andnod har for sista dygnet dock registrerats endast om besvidren fanns
under en ldngre tid och inte om andnoden tillkom omedelbart fore
dodsogonblicket. Mer dn hilften av patienterna — 108 patienter (59 %) —hade
under sista veckan besvdr av andndd, sista dygnet okade antalet till 140
patienter (69 %). Mycket svarandnod hade 53 patienter resp. 88 patienter och
i medelsvar grad 47 resp. 40 patienter under sista veckan och sista
dygnet.

Vid sidan av de kroppsliga symtomen hardven tecken pa psykiska lidanden
hos patienterna registrerats — oro, dngest eller depression utan att sirskilja
dessa symtom. Hos 133 patienter (73 %) under sista veckan och 122 patienter
(60 %) under sista dygnet fann man tecken till psykiska besvir — i svar och
medelsvar grad hos 103 resp 98 patienter.

Soémnsvarigheter kan vara beroende av oro och dngest men kan ocksa
hidnga samman med smérta, andra symtom eller upphdvande av dyngsryt-
men. Somnbesvir har under sista veckan angivits for 83 patienter (45 %), for
29 patienter i sddan grad att somnmedicin €j hjilpte.

Trotthet och matthet dr vanliga symtom vid svér sjukdom. Nistan alla
patienterna — 175 under sista veckan och 195 patienter under sista dygnet —
har angivits vara besvdrade hédrav, de flesta i uttalad grad.

Feber hidnger ofta samman med infektioner som sdngbundna och
medtagna patienter drabbas av. Feber har angivits for 102 patienter (56 %)
under sista veckan och for 112 patienter (55 %) under sista dygnet. Under
sista dygnet hade 41 patienter hog feber (6ver 39°).

Aven personalens uppfattning om patienternas lidande av torst har
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Tabell 4 Symtom (sista veckan) i relation till diagnosgrupp

Huvuddiagnos Antal

Patienter med symtom

pati-
enter Smarta Illaméende Andnod Feber Oro
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %

Tumoérsjukdomar 89 78 88 62 70 50 56 43 48 69 78
Cirkulations-
och lungsjuk-
domar 65 3351 21 32 46 71 42 65 47 72
Ovriga 29 19 66 12 41 12 41 17 59 17 59
Summa 183 130 71 95 52 108 59 102 56 133 73

registrerats. Torst kan bero pd feber men ocksé pé orkesloshet. Muntorrhet
kan ocksé vara ett symtom framkallat av vissa farmaka. 104 patienter (57 %)
resp. 113 led av torst, de flesta av medelsvar och svar torst (tabell 3).

Avforingsbesvir har i tabell 3 uppdelats i 3 typer: forstoppning, diarré och
avforingsinkontinens. Ca hilften av patienterna hade nigot av dessa
besvdr.

Trycksar forekommer ofta hos sdngbundna, svért sjuka eller gamla
patienter. Hos 24 patienter forekom hudrodnad och hos 26 sarbildning under
sista veckan.

Forutom dessa 10 symtom hade man mdjlighet att redovisa dnnu ett
symtom for varje patient och for 88 patienter var detta aktuellt. Vanligast var
hosta och slembildning, urinbesvir, pareser och sviljningsbesvir. De oftast
forekommande besviren hos patienterna under deras sista tid var saledes
matthet, andndd, smairta, oro, angest eller depression, torst och feber,
avforingsbesvir och somnbesvir. Manga av dessa symtom behandlades —om
dn med varierande effekt (tabell 13). Ingen patient var utan symtom och
manga hade ett flertal besvir —séledes hade 118 patienter (60 %) mellan 5 och

Tabell 5 Symtom (sista veckan) i relation till alder

Alder Antal Patienter med symtom
pati-
enter Smarta Illaméende Andnod Feber QOro
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
—49 13 13 100 8 62 Si 38 8 62 1255599,
50-59 22 19 86 16 73 §7T I3URE59 219595
6069 37 27 73 21 57 25 68 17 46 208803
70-79 60 40 67 34 57 38 63 36 60 42 170
80~ 51 31 61 16 32 23 45 28 55 31 61
Summa 183 130 71 95 52 108 59 102 56 13388873
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8 symtom och 32 patienter hade 9 eller flera symtom (ej redovisat i
tabell).

Symtomen smdrta, illaméende, andndd, feber samt oro/angest har stillts
mot patienternas huvuddiagnoser (tabell 4). Det synes som om patienter med
tumorsjukdom négot oftare dn 6vriga hade besvir av smirta och illaméende.
Andndd var vanligare vid cirkulations- och respirationsorganens sjukdomar
medan grupperna inte skilde sig vad gillde feber och oro.

Samma symtom har stillts mot alder (tabell 5). Smirta och oro tycks
forekomma i storre utstrackning hos yngre patienter men finns dven hos
gamla i 60-70 % av fallen. Ovriga symtom ir till synes jimnt fordelade 6ver
aldersklasserna.

S Patienternas medvetandegrad

Patienternas medvetandegrad har bedomts av sjukskoterskorna efter skalan
medvetslds — somnolent — desorienterad (forvirrad) — vid klart medvetande.
Helt eller delvis har kunnat anges och dven kombinationer av olika tillstdnd
(tabell 6).

Helt medvetsldsa var 15 patienter (8 %) under sista levnadsveckan — under
sista dygnet géllde detta 48 patienter (24 %) (tabell 6). Vid klart medvetande

Tabell 6 Medvetandegrad

Institution Antal Helt klar Delvis klar, Ej klar Helt med-
patienter delvis des- desorienterad, vetslos
orienterad somnolent

o/e somnolent eller delvis
o/e medvetslos medvetslos

Antal % Antal % Antal % Antal %
Sista veckan
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 30 9 30 16 53 4 13 1 3
Medicinsk klinik 67 25 37 18 27 16 24 8 12
Radiumhemmet 46 24 52 13 28 8 17 1 2
Kungsgdrdet + sjukhem 40 11 28 11 28 13 33 5 12
183 69 38 58 80 41 22 15 8
Sista dygnet
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 8 24 14 41 8 24 4 12
Medicinsk klinik 79 15 19 20 25 21 2 23 29
Radiumhemmet 49 14 29 13 2i 14 29 8 16
Kungsgdrdet + sjukhem 40 6 15 10 25 11 28 13 33

Summa 202 43 21 57 28 54 27 48 24
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var 69 patienter (38 %) och delvis klara ytterligare 58 (32 %) under sista
veckan. Under sista dygnet var 43 patienter helt och 57 patienter delvis klara
(sammanlagt 49 %).

6 Patienternas formaga att ’klara sig sjdlva”

Patienternas autonomi — formaga att klara sig sjdlva i det dagliga livets
funktioner — komma ur sdngen, dta, kld sig och skota sin personliga hygien ar
ofta starkt begriansad under den sista tiden i livet. Man forlorar sitt oberoende
och dr hidnvisad till personalen for hjdlp med den basala omvardnaden.

Den uttalade mattheten och méngfalden av symtom och handikapp
medforde att de flesta av patienterna under sista veckan var helt eller delvis
singbundna. Under sista dygnet var 177 patienter (88 %) bundna till sdngen,
medan 25 patienter (13 %) var helt eller delvis uppe. I detta ingdr ocksa
patienter med mycket kort vérdtid, frin négra timmar till ett dygn (tabell
7.

I tabell 7 redovisas dven patienternas behov av hjilp med klddsel, personlig

hygien och mat. Ett litet antal patienter — sjunkande fram till sista dygnet
klarade sig helt sjdlva under vardtiden. En del patienter kunde éta utan hjélp
men det stora flertalet (80-90 %) behdvde hjdlp av personalen. Storsta
behovet av hjdlp hade l&ngtidsvardens patienter.
Handikapp i form av rorelsehinder, nedsatt talformaga, syn eller horsel fanns
hos manga patienter, 35 % av patienterna var rorelsehindrade pa grund av
forlamning eller ledbesvir, 24 % hade nedsatt talformaga, 12 % hade starkt
nedsatt syn och 13 % starkt nedsatt horsel (ej tabell).

7 Diagnostisk aktivitet

De medicinska atgidrderna ingdr som en viktig del av patientens omvard-
nadssituation och redovisas som tidigare nimnts med diagnostik och terapi
var for sig. Den diagnostiska aktiviteten redovisas med hjdlp av schemat sid
23 separat for varje klinik i tabell 8, dir antalet patienter som varit foremal for
undersokning i grupperna A-F redovisas med sina diagnostikpodng.

Tabell 7 Formaga att limna singen, ita, kli sig och skdta personlig hygien

Sista veckan Sista dygnet
Helt Delvis (med Helt Delvss (med
hjélp) hjilp

Antal % Antal % Antal % Anta. %
Lidmna sidngen 21 11 ST 31 4 2 21 10
Ata sjilv 43 23 35 19 18 9 20 10
Kl sig sjilv 22 12 20 11 5 2 8 4
Skota personlig hygien 21 11 24 13 6 3 10 S
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Tabell 8 Diagnostisk aktivitet. Fordelning av patienterna efter poiing for olika atgirdsgrupper?

Atgirds-  Sista veckan Sista dygnet
grupp Poing Poing
0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 5
Serafimerlasarettet A 6 9 9 4 0 2 26 3 S 0 0
Kirurgiska kliniken B 9 11 2000 3 27 4 2 1 0
@ 20 8 1 1050 0 30 Ll 1 1
D 29 [ () 0 32 1 1 0
E 30 0 0 0 34 0 0 0
F 30 0 0 34 0 0 0
Medicinska kliniken A 14 21 1§ 1023 4 58 9 e 2 1
B 10 14 19 6 =/ 11 52 20MES 1 1
C 20" WG REnlS 9 0 0 68 8 3 0
D 55 10 2 0 79 0 0
E 64 30 0 78 1 0
F 62 5 0 0 78 1 0
Radiumhemmet A 4 =20 1S GEaE] 0 27 18 28] 0 1
B TS0 R[4 0 6 0 39 8 0 2
@ 27 14 3 7= =0 0 42 5 2 0
D 35 10 1 0 45 4 0
E 43 3 0 0 45 4 0
F 37 T2 0 46 3 0
Kunggdrdet + sjukhem A 24 12 2 I ) 1 36 3 0 1 0 0
B 28 10 2 0 0 0 40 0 0 0 0
C 32 6 1 QF 0 38 0 0
D 38 250 0 40 0 0
E 40 0 0 0 40 0 0
F 39 i) 0 40 0 0

a Se schema s. 23.

Av tabell 8-9 framgér att de flesta av patienterna har varit foremal for ett
méttligt antal av enklare undersdkningar under sista veckan. Endast ett fatal
patienter har varit med om ménga och mer komplicerade undersokningar.
18 % var helt utan undersékningar och 54 % befinner sig i gruppen med 1-6
diagnostikpoéng totalt (tabell 9).

Till sista dygnet sjonk den diagnostiska aktiviteten markant och helt utan
undersokning var 64 % av patienterna medan ett litet antal, knappt 10 %, har
varit foremal for intensiv utredning med flera och kvalificerade undersok-
ningar. Dessa patienter virdades pa Serafimerlasarettet och Radiumhemmet.
Den diagnostiska aktiviteten var 6verlag ligre for ldngtidsvarden. Rutinmis-
siga kliniska undersokningar som pulsridkning, métning av temperatur och
blodtryck samt kliniska undersdkningar som auskultationer, palpationer och
dylikt har inte registrerats.

8 Terapeutisk aktivitet

Den terapeutiska aktiviteten omfattar savil kurativa behandlingar riktade
mot grundsjukdomen eller komplikationer som understodjande, lugnande
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Tabell 9 Diagnostisk aktivitet. Indelning av patienterna i klasser efter total diagnostikpoéing (summan av poing i

atgiardsgrupperna)
Institution Antal 0 podng 1-6 podng 7-12 poéng > 13 poing
patienter
Antal % Antal % Antal % Antal %
Sista veckan
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 30 Sl 21 70 3 10 1 3
Medicinsk klinik 67 ) 31 46 24 36 S U
Radiumhemmet 46 3 7l 27 59 14 30 2 4
Kungsgdrdet + sjukhem 40 17 43 20 50 3 8 0
Summa 183 FOENI'R 99 54 44 24 8 4
Sista dygnet
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 25 74 S 15 8 9 1 3
Medicinsk klinik 79 46 S8 25 32 7 9 1 1
Radiumhemmet 49 23 47 19 39 6 12 1 2
Kungsgdrdet + sjukhem 40 35 88 5 13 0 0
Summa 202 129 64 54 27 16 8 3 1

och symtomlindrande behandlingar. En redovisning av frekvensen av olika
terapeutiska atgirder ges i tabell 10 separat for varje klinik. Podngsdttningen
framgér av schemat sid 24.

De flesta patienter hade under den sista levnadsveckan pa samtliga kliniker
fatt medicinering i form av tabletter, flytande eller stolpiller samt injektioner.
Stralbehandling forekom endast pd Radiumhemmet och endast for 8
patienter for att helt upphora sista dygnet. Storre och mindre Kirurgiska
ingrepp forekom i ett fatal fall — de flesta pA Radiumhemmet. Mot sista dygnet
avtog den terapeutiska aktiviteten, mest gillde detta medicinering med
tabletter eller flytande. Injektioner och infusioner dkade i viss man och
infusioner gavs till ca 45 % av patienterna —till patienter pA Radiumhemmet i
70-80 % av fallen.

[ tabell 11 ges en sammanfattande oGversikt Gver patienternas totala
terapipoing, dvs. summan av poing i de olika dtgérdsgrupperna.

Ett litet antal patienter, 2 % under sista veckan och 7 % under sista dygnet,
har inte fatt nigon av de nimnda behandlingarna medan ett litet antal, knappt
2 % for savil sista veckan som sista dygnet, har fatt mycket intensiv
behandling. De flesta andra patienter har fatt behandling av mattlig intensitet
(1-6 poing har 62 % av patienterna sista veckan och 75 % av patienterna sista
dygnet).
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Tabell 10 Terapeutisk aktivitet. Fordelning av patienterna efter poiing for olika atgardsgrupper

Institution Atgirds- Sista veckan (183 patienter) Sista dygnet (202 patienter)
grupp?  Poing Poidng
0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 5
Serafimerlasarettet A 8 4 3010 4 16 15 3 2 9 3 2
Kirurgiska kliniken B 6 8 8 B 2 Qi 12 9 0 2.2
G 14 3 8 4 ) 18 6 3 1 )
D 30 0 0 0 0 0 34 0pt0
E 29 1 0 0 33 S0
F 27 34600 34 0
Medicinska kliniken A 18 8 SRR S/ EO 43 5] 6 L (S
B 10T SN SRS 6 MRE] S T 1) 281524, . 1117 7 8420
€ 310 10 1525 1 0 0 36 8 28 0 2080
D 67 0 0 0 0 0 79 0. =0
E 66 1 00 76 SEEE0
F 67 ([ 0] 79 0
Radiumhemmet A SO T 5 | BNl 32 5 8 2 (1) e
B 2 SER10R 16 (7L | 2 4 14 19 753
C IR AR S 3 L 2235 12 2 1 4
D 38 3 2 2 vl 49 0 0
E 35 8 24 fixll 44 550
F 42 3 48 1
Kungsgardet + A 5) 1 4 16 10 4 12 2 6 10 7553
sjukhem B 11 ST 8 0 1 i7 91T 5) 2850
(& 24 12 2 0 0 0 25 5415 0 0 0 0
D 40 0 0 0 (0 (0] 40 0 (1))
B 39 1 (I 0) 40 0~ 0
F 39 1550 40 0

@ Se instrument s. 24,
b Tgrupp A har under sista veckan 8 patienter pa Serafimerlasarettets kirurgiska klinik haft 0 podng, 4 hade 1 poiing och
3 hade 2 poing osv. Under sista dygnet hade 15 patienter 0 poing, 3 hade 1 podng osv.

Tabell 11 Terapeutisk aktivitet. Indelning av patienterna efter terapipoéng (totalpoing)

Institution Antal 0 poing 1-6 poing 7-12 poidng > 13 poing
patienter
Antal % Antal % Antal % Antal %
Sista veckan Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 30 0 21 70 9 30 0
Medicinsk klinik 67 2 3 50 75 15 23 0
Radiumhemmet 46 0 167035 27 59 3 7
Kungsgdrdet + sjukhem 40 2 5 21 68 11 28 0
Summa 183 4 2 114 62 62 34 3 2
Sista veckan Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 4 12 25 74 5 15 0
Medicinsk klinik 79 8 10 60 76 11 14 0
Radiumhemmer 49 1 2 34 69 11 22 3 6
Kungsgdrdet + sjukhem 40 1 3 SINENE3 6 15 0
Summa 202 14 7 152 SRS 33 16 3 2
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9 Livsuppehallande behandling och aterupplivningsforsok

I tabell 12 redovisas livsuppehallande behandling under sista veckan och sista
dygnet och #dven aterupplivningsforsok.

Som livsuppehallande behandling har vi i denna undersdkning betecknat
vissa behandlingar som insattes akut for att bemdta livshotande situationer:
blodtransfusioner, behandling med antibiotika och hjértfarmaka samt anldg-
gande av pacemaker, respiratorbehandling, chockterapi och operation pa
vitalindikation m. m. (tabell 12). Liknande behandling har kunnat ges i
symtomlindrande syfte eller kan ha varit insatt mera rutinmissigt eller under
lang tid och i dessa fall har behandlingen inte registrerats som livsuppehal-
lande. Den intervjuade likaren har bedomt detta. Vanligast har varit
behandling med hjértstimulantia (16 % sista veckan — 20 % sista dygnet),
dirnist antibiotikabehandling (17-15 %) och diuretikabehandling (12—13 %).
Mera sillan har patienterna fitt blodtransfusioner, blodtrycksstimulerande
farmaka, cortison eller insulin eller behandlats for chock.

Respiratorbehandling och behandling med pacemaker har 10 resp. 3
patienter fatt. Operation pa vitalindikation har tillgripits for mycket fa
patienter, sammanlagt 4 patienter. Totalt har ca 50 % av patienterna fatt
nagon typ av livsuppehéllande behandling (tabell 12).

Aterupplivningsitgirder omfattar en rad atgirder enligt ett vedertaget

Tabell 12 Livsuppehillande behandling och aterupplivningsforsok

Institution Antal Antal patienter Typ av livsuppehéllande behandling Aterupp-
patienter  som fétt livs- livnings-
uppehdllande 1 2 3 4 5 6 RS =9 forsok
behandling
Sista veckan
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 30 4 2Rt 41 0 0 2 0 1
Medicinsk klinik 67 37 R 1 L 7 0 1) R R 7 0 8
Radiumhemmet 46 14 RN (S EA SR S ) B 1 2 1
Kungsgdrdet + sjukhem 40 20 0 10 IR OSSO S () 0 0 0
Summa 183 75 137335300 111 S22 /N2 S 102 10
Sista dygnet
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 6 I S SR R PN O 0) 33l 1
Medicinsk klinik 79 54 7 10 25 15 14 7 4 S0 14
Radiumhemmet 49 18 SRS (1SRN 20 Ll 1
Kungsgdrdet + sjukhem 40 22 W GG R ) 0 0 1
Summa 202 100 13 31 41 21 27 12 4 9 2 17

Behandlingstyp: 1 =blodtransfusioner, 2 =antibiotika, 3 =hjdrtstimulantia, 4 = blodtrycksstimulantia/chockterapi, 5
= diuretika, 6 = cortison/insulin, 7 = rytmregulariserande/pacemaker, 8 = respirator, 9 = operation pé

vitalindikation.
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Tabell 13 Symtomlindrande behandling

Symtom Antal pa- Antal patien- Behandlingstyp
tienter med ter som fatt
resp. sym- lindrandebe- 1 2 3 4 5 6 7 8 9

tom handling

Sista veckan

Smiirta 130 128 291 #5854 AT 3250454 .3 24l
Illamaende 95 48 128030 TR0 ST 15810
Andnod 108 103 10: 2 "0/ . 11 12" 10" 2 45 10
Oro m. m. 133 117 33 RN e S) OB 08 234853
Sista dygnet

Smirta 136 125 RS B OIS G4 RS 61T S, ]
Illaméaende 94 51 45 F13 TSSO TS 2095
Andnod 140 128 9. . 3109 32000006 68 (61119
Oro m. m. 122 117 (T R B DR T G ST o

ABehandlingstyp: Smdrta: 1 = tablett eller stolpiller vid behov (icke-narkotiska analgetika), 2 = 1 men
regelbundet, 3 = narotiska preparat i tablett eller stolpiller vid behov, 4 = injektion med narkotika vid
behov, 5 =4 + potentiell farmaka, 6 = injektion med narkotika med regelbundna intervaller, 7 =6 +
potentiell farmaka, 8 = lytisk cocktail, 9 = 6vrigt (blockader m. m.)

lllamdende: =tabl. el. supp.antihistaminika el. likn. v. b., 2 =men regelbundet, 3 =injektion m. antihist.
el. likn. v. b., 4 =3 men regelbundet, 5 = kontinuerlig infusion m. Hibernal o. likn., 6 = narkotika, 7 =
ventrikelsond pd denna indik., 8 = uremibehandl., 9 = Gvrigt (dropp m. m.).

Andnéd: 1 =diuretika, 2 =bronkdilat. medel, 3 =corticosteroidero/el. ACTH,4=1+2,2+3,1+3el.1+
2 + 3, 5 =syrgas, 6 = narkotika, 7=5+ 6,8 =5+ 6 + 1 o/el. 2, o/el. 3,9 = respirator.

Orom. m.: 1 =lugnande medel i tablett eller stolpiller vid behov, 2 =1 men regelbundet, 3 =antidepressiva
medel, 4 = injektion av medel som 1 vid behov, 5 =4 men regelbundet, 6 = samtal med personal eller
anhorig, 7 = samtal med psykiater eller prast, 8 = injektion med narkotika vid behov, 9 = infusion eller
regelbundna injektioner med narkotika och lugnande medel.

schema. Aterupplivningsforsok har under sista dygnet vidtagits for 17
patienter (8 %) hirav de flesta pa Serafimerlasarettets medicinklinik. Under
den sista veckan hade dterupplivningsforsok vidtagits for 10 patienter, dven
dessa huvudsakligen p& Serafimerlasarettet.

10 Lindrande behandling

En stor del av den terapeutiska aktiviteten var inriktad p& att lindra
patienternas symtom. Hér har sdrskilt behandlingen av smirta, illamaende,
andndd och oro-&ngest-depression studerats och for varje symtom har 9
behandlingstyper registrerats frdn patientjournalen (se fotnot tabell 13).
Effekten av behandlingen har bedomts av sjukskoterskan (tabell 14).
Under sista levnadsveckan hade 130 patienter besvir av smirtor — 71
patienter i mycket svar och 45 patienter i medelsvér grad. Nistan alla — 128
patienter har fatt ndgon form av smirtlindrande behandling (tabell 13). Den
vanligaste behandlingstypen var injektioner med narkotiska preparat vid
behov”, med eller utan tilligg av potentierande medel: 79 patienter har fatt
denna typ av behandling. En mindre grupp — 34 patienter — har fétt icke-
narkotiska preparat antingen vid behov eller regelbundet. Endast 8 patienter

35
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har fatt behandling med narkotiska medel i injektion med regelbundna
intervaller, vilket alltmer anses som det farmakologiskt och psykologiskt
mest effektiva. Dessutom har 2 patienter fatt kontinuerligt dropp med
narkotiska och lugnande medel (s. k. lytisk cocktail) i smértstillande syfte.

Under sista dygnet fick 125 patienter av 136 med smartor lindrande
behandling. Aven hir var vid-behovs-ordination av narkotiska medel, ofta i
kombination med potentierande medel, den vanligaste: 100 patienter har fatt
denna behandlingstyp. 9 patienter har fatt injektioner med narkotika med
regelbundna intervaller och 3 patienter har haft dropp med smartstillande
medel.

Smirtlindringen har for 42 resp. 47 patienter bedomts som god, for 56 resp.
62 som tillfredsstillande och for 11 pat. som dalig. I ndgra fall har
sjukskoterskan inte ansett sig kunna bedoma effekten i efterhand (tabell
14).

Illamaende har registrerats hos ett mindre antal patienter — 95 for sista
veckan och 94 patienter sista dygnet och i mycket svar och medelsvar grad for
62 resp. 67 patienter. Behandling har givits till 41 patienter under sista veckan
och 31 under sista dygnet. En stor del av patienterna har sdledes varit utan
behandling riktad mot detta symtom. Vanligaste behandlingstypen var
antihistaminer eller neuroleptika i tablett- eller suppositorieform: 15 patienter
fick detta under sista levnadsveckan, 10 patienter har fitt dessa preparat i
injektion och 7 patienter (8 under sista dygnet) har haft ventrikelsond pé
grund av krakningar.

Effekten av behandlingen har i 27 resp. 28 fall bedomts som god eller
tillfredsstillande och i resten av fallen som dalig (tabell 14). For ndgra
patienter tycks en icke-specifik behandling ha bedémts som inriktad mot
illaméende.

Besvir av andndd var aktuellt for ménga patienter — 108 patienter under
sista veckan och 140 under sista dygnet — for de flesta i mycket svdr och
medelsvar grad (tabell 13). Behandling fick 103 resp. 128 patienter. Den

Tabell 14 Virdering av symtomlindrande behandling

Symtom Antal patien-  Antal patien- Sjukskoterskornas bedomning av
ter med ter som effekten av behandlingen
resp. symtom  fatt behand-
ling for God Tillfreds- Délig Kan ej
resp. symtom stdllande bedomas
Sista veckan
Smirta 130 128 42 56 11 19
[llaméende 95 48 4 23 211 0
Andnod 108 103 11 56 22 14
Oro 133 117 16 48 24 29
Sista dygnet
Smarta 136 125 47 62 11 5
Illaméaende 94 51 7 21 23 0
Andnod 140 128 13 64 42 9
Oro 122 117 22 49 23 23
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vanligaste behandlingen av andnéd var—ica 50 % av fallen —en kombination
av syrgas, narkotika och bronkvidgande medel, diuretika eller corticosteroi-
der. Enbart syrgas fick 12 resp. 21 patienter.

Behandlingen av andndd anségs sérskilt under sista dygnet ge dalig effekt
(tabell 14). Under sista levnadsveckan var effekten god eller tillfredsstillande
for 67 patienter och under sista dygnet for 77 patienter.

Oro, &ngest eller depression fanns hos 133 patienter under sista veckan och
hos 122 under sista dygnet, hos de flesta i svar eller medelsvar grad.
Behandling gavs i 90-95 % av fallen och oftast i form av lugnande medel i
tablettform eller injektionsform: 80 patienter fick detta. Narkotika i lugnande
syfte fick 37 patienter under sista veckan och 58 patienter under sista dygnet.
Effekten har bedomts som god och tillfredsstillande for 64 resp. 71 patienter
och délig for 23-24 patienter, men dven hir forekommer ett bortfall, dar
effekten inte gick att uppskatta i efterhand (tabell 14).

11 Diskussion

Som en del av studien av omvardnadssituationen for déende patienter
behandlas hir en del medicinska faktorer: de avlidna patienternas diagnoser,
allmintillstdind och symtom redovisas, ett forsok till kartldggning av
diagnostisk och terapeutisk aktivitet presenteras och mera specifikt redogors
for viss livsuppehallande behandling och symtomlindring.

Underdenssista levnadsveckan var de flesta av patienterna svart medtagna,
bundna till singen och beroende av personalen for ndringstillforsel och
hygien. En mycket stor del (50-70 %) var helt eller delvis klara och
kommunicerbara dven under sista dygnet i livet. Ingen patient syntes vara
utan symtom, en mycket stor del led av smirta och &ngest, andnéd eller andra
besviir, som man inte alltid med framgang kunde behandla — i de allra flesta
fall forsokte man lindra symtomen.

Nir det giller symtom och lidande under den sista levnadsveckan ér det
personalens uppfattning om patienternas besvir vi registrerat, och ndgon
beddomning av hur mycket patienterna verkligen har lidit finns inte. Hinton
(7) har genom intervjuer med déende patienter registrerat deras faktiska
lidande av olika fysiska och psykiska symtom. Frekvensen av smarta,
illamaende och andndd liksom oro och depression ir jamforbara med
resultaten i denna studie. For ett mindre antal patienter i Hintons studie
kvarstod kontinuerliga svara besvir trots behandling.

Kartldggningen av den medicinska aktiviteten omfattande diagnostiska
och terapeutiska atgdrder ar utford med ganska enkla metoder: provtag-
ningar, ingrepp, behandling och medicinering har riknats utan hinsyn till
syftet. Men far dock en viss uppfattning dels av aktivitetsnivan pé de olika
klinikerna, dels av spridningen inom klinikerna. For ett relativt litet antal
patienter har det satsats intensivt med ett stort antal undersokningar med
sikte pa att rddda dem till liv och hilsa, i andra fall har framfor allt under sista
dygnet inga provtagningar eller undersékningar gt rum.

Nir det giller den terapeutiska aktiviteten 4r det ytterst fa patienter som
inte fatt ndgon medicinsk behandling, medan ett fital har fatt mycket
intensiv terapi. De flesta av patienterna var under saviil sista veckan som sista
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dygnet foremal for en 14g till méttlig grad av terapiverksamhet. En virdering
av insatsernas rimlighet har inte kunnat goras i denna undersokning.

Férekomsten av livsuppehéllande behandling ér ett svart omride att
kartligga pd grund av att en och samma behandling kan vara bade
livsuppehallande och lindrande. Vi har emellertid forsokt att fa fram
frekvensen av behandling som frin den behandlande ldkarens sida uppfat-
tades som livsuppehallande, insatt akut for att bemdta en livshotande
situation. Nagon bedémning av det riktiga och indamalsenliga i behand-
lingen har vi inte gjort.

I denna del av studien kommer vi ofta nira griansen for anvidndbarheten av
den valda metodiken for underskningen av hur déende patienter vérdas. For
kartldggningan av patienternas sista levnadsvecka har uppgifterna samlats i
efterhand genom intervjuer med den vardande personalen en kort tid efter
patientens dod. Det &r alltsd ett mycket speciellt perspektiv vi fatt pd det som
utspelats under den sista tiden: vissa hindelser liggeren vecka tillbaka i tiden,
patienten har avlidit under personalens vard och intervjuerna sker i ett lage d&
personalen fortfarande &r fylld av emotioner omkring patientens dod.

Med denna uppliggning gar det inte att f& objektiva svar pd flera viktiga
fragor, t. ex.: Hur upplevde patienten och hans/hennes anhdoriga situationen?
Uppfattade man patienten som ddende? Var den medicinska behandlingen
meningsfull eller forekom ett forlingande av livet med artificiella medel, dar
s& inte borde ha skett? Eller fick patienten for lite behandling? I kapitel 5
redovisas personalens uppfattning om en del av dessa problem.

Resultaten i denna studie synes visa ett behov av okade insatser fran
sjukvarden i form av lindrande behandling mot den maéngfald av symtom
som de déende patienterna lider av. Behandlingen har ej sidllan bedomts som
mindre effektiv, som exempel kan nimnas smirtbehandling. Mot svér
smirta anser bl. a. Twycross (9) att tillrackligt hdga doser av morfin eller
liknande medel (iven heroin) som ges med korta, regelbundna intervaller s
att smirtan inte hinner komma tillbaka, #r det mest effektiva. Dér effektiva
perorala beredningar av morfin eller heroin finns och anvinds pé ett rationellt
sitt kan 85 % av ddende patienter fram till det sista levnadsdygnet hallas
smirtfria och utan den minskning av autonomi som upprepade injektioner
»vid behov” kan leda till (8, 9). Effektiva perorala beredningar av narkotika
saknas i Sverige, och endast ett litet antal patienter i denna studie har fatt
regelbundna injektioner med narkotika. Aven illaméende och andnod synes
vara svarbehandlade symtom i manga fall och en satsning pé att fa fram sa
effektiva medel som majligt och anvisningar och information om hur man
bist hjdlper patienterna i deras svdra situation torde vara ett starkt
Onskemal.

Det psykiska lidandet &r ofta svart. Personalen uppfattade oro och dngest
eller depression hos tre fjardedelar av patienterna. Till oron eller depressionen
infor doden bidrar ocksa att lida av smirta, andndd eller andra symtom, att
forlora sitt oberoende och sin virdighet och att isoleras psykiskt. Behand-
lingen av psykiskt lidande forefoll ofta var osdker och bestod i de flesta fall av
medicinering. Bara i tva fall har man kunnat frén journalhandlingarna fa fram
att samtal och minsklig nidrhet har ansetts som medel mot oro.

Med tanke pa att patienterna — som visats i denna undersékning — i stor
utstrickning ar vid klart medvetande den sista tiden i livet forefaller det
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angeldget med dkade insatser pd detta omrade. Nir det giéller sjukhusvérd av
kroppsligt sjuka patienter har tyngden i decennier legat p& utredning och
behandling av sjukdomarna, medan mera psykologiska aspekter har fétt
komma i andra hand. I ett ldge ddr patienten dr doende eller livet ar starkt
hotat ar det viktigare dn annars att se pd helheten, att for vaje ménniska
avviga mera aktiva medicinska dtgidrder mot lindrande och psykologiska
insatser.

I diskussioner med personalen i anslutning till denna undersdkning (10)
framkom en stor osdkerhet om hur svart sjuka patienter skall behandlas. Vi
fann ett stort intresse for att ldra sig att forsta patienternas reaktioner och for
att kunna hjilpa dem battre under den sista tiden i livet.
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3 Vardmiljo och omvardnad

1 Inledning

I detta kapitel redovisas de yttre omstiandigheterna omkring patienternas
sista levnadsvecka och den basala omvardnaden. Hur sig den yttre miljon ut
omkring doende patienter? P& vilken typ av vardavdelning och typ av
vardrum vardades patienten? I hur stor utstrickning anvindes avancerad
teknisk utrustning i vadrden av déende? Vad ingick i den basala omvardnaden
och hur intensiv var den?

De doende patienterna dr p& grund av sitt pAverkade tillstind och mingden
av sjukdomssymtom hédnvisade till personalen for hjdlp med de fundamen-
tala ménskliga behoven. Den basalaomvardnaden dren viktig del av varden —
att ligga skont, att vara ren, att fi hjdlp med att skdta sina naturbehov — och
innebdr ocksa en grund for den kontakt patienten har med andra minniskor
under sin sista tid.

Redovisningen av omvardnadssituationen kompletteras med fallbeskriv-
ningar for att ge ett mer levande intryck av hur situationen for en déende
patient ter sig. P& detta sitt kan den basala omvardnaden ses i relation till
sdvidl patientens sjukdomssymtom och den medicinska behandlingen
(kapitel 2), som till den sociala situationen (kapitel 4) och de inblandades
attityder till varden (kapitel 5).

2 Metodik

De yttre omsténdigheterna omkring varden under sista levnadsveckan har
kartlagts genom fragor till de sjukskoterskor som vérdat patienterna. Vidare
har sjukskoterskorna intervjuats om forekomst av teknisk 6vervakning och
av atgdrder som kan hédnforas till den basala omvérdnaden. Frigorna i detta
avsnitt var okomplicerade och véllade inga problem vid intervjuandet eller
vid redovisningen. Patientens behov och dirmed omvérdnaden skiftar ofta
frin dag till dag och ddrfér har som svarsalternativ "helt” och ’’delvis”
anvints. "Delvis” betyder i detta sammanhang omvardnad som givits under
en del av perioden, av och till eller som bisténd till patienter som delvis klarat
sig sjdlva. Sista veckan avser dven hidr de sju dagar som foregick sista
levnadsdygnet.
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Tabell 1 Typ av vardavdelning diir patienterna avled

Institution Antal Allmédn Intensivvards- Hjdrtinfarkt- Intagnings-
patienter avdelning avdelning avdelning avdelning
Antal % Antal % Antal % Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 28 82 3 15 0 1 3
Medicinsk klinik 19 59 735 7 9 11 14 2 3
Radiumhemmet 49 47 96 2 4 0 0
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 40 100 0 0 0
Summa 202 174 87 14 7 11 5 3 2

3 Var vardades de déende patienterna?

Av de 202 patienterna inkom 56 patienter (27 %) under sista levnadsveckan —
nagra av dessa frdn annat sjukhus (kapitel 1).

Av sammanstillningen i tabell 1 framgér att flertalet av patienterna i
studien avled pa allmin vardavdelning, detta géller 174 patienter (87 %). 14
patienter (7 %) avled pa intensivvardsavdelning och 11 patienter (5 %) pé
specialavdelning for hjirtsjukdomar, s. k. hjartinfarktavdelning. Tre
patienter avled pa intagningsavdelning i anslutning till akutmottagning.

Vilken typ av vardrum patienterna vdrdades i under den sista levnads-
veckan framgir av tabell 2. Denna visar att under sista levnadsveckan
vardades 90 (49 %) patienter i en-patientrum och ytterligare 12 patienter
(17 %) vardades ensamma i flerpatientrum. Dessutom vardades 3 patienter
under huvuddelen av sin sista levnadsvecka i ett behandlingsrum ellerannan
lokal. Tillsammans med andra patienter 1&g 78 patienter (43 %).

Tabell 2 Typ av vardrum for patienterna den sista levnadsveckan

Institution Antal 1-patient- 2-patient- Fler- Ensam pé fler- Annan
patienter rum rum patientrum patientrum lokal

Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %

Serafimerlasarettet

Kirurgisk klinik 30 16 93 S 17 8 27 1 3 0

Medicinsk klinik 67 32 47 10 15 19 29 3 b) 3 )

Radiumhemmet 46 17 37 4 9 17 3 8 )17/ 0

Kungsgdrdet

+ sjukhem 40 25 63 4 10 11 28 0 0

Summa 183

90 49 23 13 55 30 12 1 3 2
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Tabell 3 Typ av vardrum for patienterna under sista levnadsdygnet och i dodsogonblicket?
Typ av vardrum Serafimerlasarettet Radiumhemmet Kungsgirdet + Summa
sjukhem

Kirurgisk klinik Medicinsk klinik

Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
1-patientrum
sista dygnet 20 59 47 59 24 40 31 78 122 60
dodsdgonblicket 21 62 47 59 24 40 31 78 123 61
2-patientrum
sista dygnet S 15 9 12 4 3 3 8 21 10
dodsogonblicket 3 9 6 3 3 6 3 8 15 i
Flerpatientrum
sista dygnet S 15 13 17 S 10 S 13 28 14
dodsogonblicket 1 3 S 6 2 4 2 3 10 5
Ensam pa fler-
patientrum
sista dygnet 4 12 3 4 16 35 0 23 11
dodsogonblicket 6 18 4 5 18 38 0 28 14
Behandlingsrum
sista dygnet 0 6 8 0 6 3
dodsogonblicket | 3 13 17 1 2 2 3 17 8
Annan lokal
sista dygnet 0 1 1 0 1 3 2 1
dodsogonblicket 2 6 4 5 1 2 2 S 9 5

a Antal patienter pa resp. institution framgar av tabell 1.

Var vardades patienten under sista dygnet och i dodsogonblicket? Sista
levnadsdygnet 1ag 145 patienter (70 %) i en-patientrum eller ensamma i
flerpatientrum. 8 patienter (4 %) véardades i behandlingsrum eller annan lokal
som framgér av tabell 3.

151 patienter (75 %) lag i dodsogonblicket antingen i en-patientrum eller
ensamma pa flerpatientrum. 26 (13 %) patienter avled i behandlingsrum eller
annan lokal och 25 patienter (12 %) avled i ndrvaro av andra patienter (tabell
3). Fram till dédsogonblicket gjordes alltsd omflyttningar sd att de doende
patienterna och deras anhoriga fick avskildhet. Antingen skedde detta genom
att patienten fick ett en-patientrum, flyttades till behandlingsrum, samtals-
rum, korridor eller dylikt eller i bland genom att medpatienter flyttades ut ur
salen.

4 EKG-overvakning och respiratorvard av ddende patienter

Teknisk 6vervakning har forekommit i form av kontinuerlig 6vervakning av
hjirtrytmen med EKG eller telemetri. 15 patienter (8 %) hade sddan
dvervakning under en stor del av sin sista levnadsvecka och 22 patienter
(10 %) under sitt sista levnadsdygn, samtliga pd Serafimerlasarettet (tabell
4).
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Tabell 4 Teknisk évervakning

Institution Sista levnadsveckan Sista levnadsdygnet
Totalt Patienter med Totalt Patienter med
antal overvakning antal overvakning
patienter ——M patienter

Antal % Antal %

Serafimerlasarettet

Kirurgisk klinik 30 3 10 34 B 9

Medicinsk klinik 67 12 18 79 19 24

Radiumhemmet 46 0 49 0

Kungsgdrdet

+ sjukhem 40 0 40 0

Summa 183 15 8 202 22 10

I respirator vardades under sista veckan 10 patienter (6 %) och under sista
dygnet 9 patienter (5 %), som framgér av tabell 5. Bland dessa var 2 patienter
fran Radiumhemmet som vardades pé intensivvardsavdelning efter opera-
tion, de dvriga patienterna horde till Serafimerlasarettet. Inga av 1angtidsvar-
dens 40 patienter 6vervakades tekniskt eller vardades i respirator under den
sista levnadsveckan eller sista levnadsdygnet.

Medan respiratorvard ges i livsuppehéllande syfte riknas syrgasbehandling
vanligen till de symtomlindrande atgérderna. Syrgas tillfors genom en kateter
i ndsan eller en mask 6ver ndsa och mun. Denna typ av andningshjilp fick 53
patienter (29 %) under sista levnadsveckan medan 82 patienter (41 %) fick
sddan behandling under sista dygnet (tabell 5).

Tabell 5 Andningshjilp

Institution Antal Sista levnadsveckan Antal Sista levnadsdygnet
patienter patienter
Respirator Syrgas Respirator Syrgas
Antal % Antal % Antal % Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 30 2 7l 4 14 34 3 9 4 12
Medicinsk klinik 67 7 10 21 31 78) 5) 6 39 49
Radiumhemmet 46 1 2 10 22 49 1 2 11 22
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 0 18 45 40 0 28 70

Summa 183 10 6 53 29 202 9 5 82 41
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Tabell 6 a Vitske- och niringstillforsel sista levnadsveckan

Vardmiljo och omvdrdnad 45

Viitske- och Serafimerlasarettet Radium- Kungsgirdet Summa
naringstillforsel hemmet + sjukhem
Kirurgisk Medicinsk
klinik klinik
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
Ata/dricka sjilv 12 40 21 31 13 28 6 16 52 29
Matning 5 17 15 23 3 7 15 37 38 21
Sondmatning 0 7 11 1 2 3 8 11 6
Vitske- och ndrings-
illfgrsel i dropp 10 33 13 17 11 24 3 8 37 19
Ata sjilv/matning
+ dropp 3 10 11 17 18 40 13 31 45 25
Summa 30 67 46 40 183
S Vitske- och naringstillforsel
Under sin sista levnadsvecka kunde 50 % av patienterna fa vitska och néring
genom att ita eller dricka sjdlva eller genom att de fick hjélp med matning av
personalen (tabell 6).
Fram till sista dygnet minskade antalet patienter som kunde forsorjas pa
detta sdtt. Sammanlagt 33 % av patienterna kunde dricka sjédlva eller matas
sista dygnet. Ett fital av patienterna sondmatades, 11 patienter (6 %) under
sista levnadsveckan och 13 patienter (6 % )under sista dygnet. Knappt hélften
av patienterna (44 %) fick under sista levnadsveckan vitskeinfusion (intra-
venost eller subkutant), av dessa kunde drygt hélften dessutom éta eller
dricka nagot sjilva. Sista levnadsdygnet 6kade andelen av patienter som fick
Tabell 6 b Vitske- och niringstillforsel sista levnadsdygnet
Vitske- och Serafimerlasarettet Radium- Kungsgirdet Summa
niringstillforsel hemmet + sjukhem
Kirurgisk Medicinsk
klinik klinik
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
Ata/dricka sjilv 10 31 10 13 4 8 2 5 25 12
Matning 8 25 18 24 2 4 14 35 41 21
Sondmatning 0 10 13 0 3 8 13 6
Vitske- och nérings-
tillforsel i dropp 15 45 29 38 32 67 13 30 91 45
Ata sjdlv/matning
+ dropp 1 3 12 13 10 21 2 S 25 12
Ingen vitske- eller
naringstillforsel 0 0 1 2 6 16 7 3
Summa 34 79 49 40 202
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vitskeinfusion till 116 patienter (57 %), av dessa kunde 25 patienter (12 %)
dven dricka sjdlva eller dricka med hjdlp. 7 patienter fick under sista
levnadsdygnet ingen nérings- eller vitsketillforsel, 6 av dessa vardades pa
langtidsvarden. Vitskeinfusion &r ofta en livsuppehéllande tgéird, men har
ocksa en plats bland de symtomlindrade atgdrderna for att lindra torst (kapitel
2).

Langvardens patienter fick i stor utstrickning ndring och vitska genom
matning, medan andelen som fick vitska eller néringstillforsel ggnom dropp
var relativt liten (35 % sista dygnet). Véra resultat talar for att man som regel
tillfor patienten vitska/nédring och att detta intensifieras mot det sista
levnadsdygnet. I enstaka fall har man dock avstétt fran all form av vétska/
ndringstillférsel (tab 6 a + b).

Tabell 7 a Basal omvérdnad sista levnadsveckan

Institution Antal Omvérdnadsatgérder
patienter
Trycksérs- Helav- Spritav- Speciell
profylax tvittning tvdttning munvérd
Antal % Antal % Antal % Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 30 26 87 21 70 12 40 14 47
Medicinsk klinik 67 52 78 SOSNTS 25 7 43 64
Radiumhemmet 46 288 K6 34 74 21 46 245 2152
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 37 93 30 75 19 48 29°5 872
Summa 183 143 78 135 74 77 42 110 60

Tabell 7b Basal omvardnad, sista leynadsdygnet

Institutioner Antal Omvérdnadsatgirder
patienter
Trycksérs- Helav- Spritav- Speciell
profylax tvittning tvdttning munvard
Antal % Antal % Antal % Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 28 82 17 S0 10 29 1955656
Medicinsk klinik 79 65 82 42 53 26 33 STani 12
Radiumhemmet 49 31863 31 63 23 47 30 61
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 38 95 23 S8 13 33 32 80
Summa 202 162 80 113 56 72 36 138 68
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6 Fysisk omvardnad

Forutom de sjilvklara dagliga tgirderna som baddning och hjidlp med
personlig hygien — &tgirder som &terkommer flera gdnger under varje dygn —
har manga av de déende patienterna behov av ytterligare omvardnad som
t. ex. trycksarsprofylax, helavtvittning, spritavtvittning, speciell munvérd,
broncheatoalett, sdromldggning, skotsel av urinvdgskateter (KAD) etc.
Forekomsten av dessa omvAardnadsatgirder framgér for sista levnadsveckan
och for sista dygnet av tabell 7a + b.

Forebyggande vard mot trycksédr innebdr tvdttning, massage och insmorj-
ning av utsatta kroppsdelar samt vindning av singbundna patienter enligt ett
speciellt schema. Ca 80 % av patienterna har under sista levnadsveckan fatt
sadan trycksarsprofylax, tabell 7 a. Ca 75 % av patienterna har fatt hjilp med

Bronkeal- Sarom- KAD Colostomi Ovrigt
toalett laggning eller likn.

Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
5 16 15 50 19 63 6 20 6 23
21 34 18 19 459 0 10 15
8 17 7 15 PERRES) 3 7 23 50
14 35 19 48 29 =73 2 5 6 15
48 26 54 30 113 61 11 6 45 24
Bronkeal- S&rom- KAD Colostomi Ovrigt
toalett laggning eller likn.

Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
8 24 14 41 19 56 6 18 8 24
27 34 16 20 ST il 0 25 31
16 33 6 12 30561 3 6 20 40
13 33 18 45 D9 MRS 2 5 6 15

64 32 54 27 135 66 11 5 59 28
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helavtvittning, vilket ersitter bad for singbundna patienter. Spritavtvittning
(baddning med sprithaltig vitska Over storre delen av kroppen) vidtas som
febernedsidttande och lindrande &tgérd for patienter med hog feber. Sddan har
forekommit forca40 % av patienterna. Svért sjuka patienter lider av torra och
spruckna ldppar, uttorkad munslemhinna och muninfektioner och behéver
darfor extra omsorg frén personalens sida i form av speciell munvérd, vilket
60 % av patienterna har fatt under sista veckan och ca 70 % under sista
levnadsdygnet. Ménga patienter har ocksd besvir av slembildning i luftva-
garna och bronkealtoalett (sugning av slem frdn luftvdgarna) kan bli
nodvindig. I den studerade patientgruppen har ca 30 % av patienterna fatt
denna form av omvérdnad. Ca 30 % av patienterna hade sar som kriavde
omlédggningar, vanligen ett par gdnger dagligen, tabell 7 a. Mellan 60 och 70 %
av patienterna hade under sin sista tid urinvdgskateter. Majoriteten av

Tabell 8 Sjukgymnastbehandling

Institution Sista levnadsveckan
Antal Rorelse- Andnings- Mobilise-
patienter terapi gymnastik ring
Antal % Antal % Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 30 9 28 13 43 11 37
Medicinsk klinik 67 28 42 38 57 13 19
Radiumhemmet 46 4 9 9 20 1 2
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 4 10 5 13 3 8
Summa 183 45 24 65 36 28 15

Tabell 9 Antal typer av omvirdnad som patienterna fick under sista levnadsveckan

Institution Antal Antal omvérdnadsatgirder
patienter

0 1-2 3-5

Antal % Antal % Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 30 0 4 13 7 23
Medicinsk klinik 67 4 6 6 9 11 16
Radiumhemmet 46 1 2 7 15 13 28
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 0 2 S 8 20

Summa 183 5 3 19 10 39 21
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patienterna (61 %) hade kateter under storre delen av sista levnadsveckan,
ytterligare négra fick det under sista levnadsdygnet. 11 patienter (6 %) hade
colostomi (uppldggning av tarmen till bukviggen) eller liknande vilket kridver
speciella omvérdnadsdtgdrder. For omkring en fjirdedel av patienterna
registrerades ytterligare en omvardnadsatgérd. De vanligaste var skotsel av
ventrikelsond, drinage, subclaviakateter samt blésskoljning.

Andelen patienter som fatt dessa olika typer av omvardnad skiljer sig
mycket lite mellan de olika sjukvardsinstitutionerna. Det ir ej heller nagra
klara skillnader mellan sista veckan (jfr tabell 7 a) och sista dygnet (tabell 7 b);
inga av dessa dtgérder tycks avbrytas dé patienten nidrmar sig déden.

Vid sidan av de ovan ndmnda omvérdnadsitgirderna som utfors av
avdelningspersonalen eller av extra personal (patientvak eller “extravak”),
presenteras i tabell 8 de omvardnadsatgirder som utfordes av sjukgymnaster.
Dessa omvardnadsatgérder kan dels vara en fortsittning av tidigare inledd

Sista levnadsdygnet

Antal Rorelse- Andnings- Mobilise-
patienter terapi gymnastik ring
Antal % Antal % Antal %
34 2 6 1 3 b 15
79 16 20 29 37 3 4
49 0 6 12 0
40 3 8 2 5 0
202 21 10 38 19 8 4
6-10 11-16 Median
Antal % Antal %
15 50 4 13 6.8
40 60 6 9 7,0
231050 2 4 59
300,75 0 73l
108 59 12 7 6,8
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behandling men #r ocksa atgirder som kan sittas in for att hjédlpa patienten i
ett skede da han ér singbunden. Av tabell 8 framgér att 45 patienter (24 %)
fick rorelseterapi under sista veckan och fér manga patienter avslutades
denna behandling fore sista dygnet. 65 patienter (36 %) fick andningsgym-
nastik under sista veckan, denna typ av behandling avtog ocksa sista dygnet.
Sjukgymnastikbehandling syftande till mobilisering och/eller aktivering av
patienter gavs i 28 fall (15 %) under sista veckan och i 8 fall (4 %) sista
dygnet.

For att belysa hur omfattande omvérdnaden av déende patienter dr har
antalet olika omvardnadsatgirder registrerats for varje patient under dennes
sista vecka. Dessa omvardnadsatgirder tdcker allt frdn respiratorvérd,
syrgasbehandling, niringstillforsel dver de olika basala omvardnadsétgar-
derna till sjukgymnastbehandling men tar ej med daglig rutinméssig vard. Av
sammanstillningen i tabell 9 framgar fordelningen av antalet olika typer av
omvardnadsatgirder (totalt 16 olika) for varje patient. Den vanligaste
situationen 4r att patienten har fatt 6-10 olika omvardnadsétgédrder under
sista veckan, detta giller ca 60 % av patienterna. For3 % av patienterna harej
registrerats nigon av de upptagna omvardnadsatgérderna, vilket innebdr att
dessa patienter klarat sig sjilva i stor utstrickning. Av medianvirdet 6.8
framgar att hilften av patienterna fétt 7 eller farre och hilften har fatt 7 eller
fler olika typer av omvardnadsétgdrder (tabell 9).

7 Fallbeskrivningar

For att levandegdra hur omvardnadssituationen for déende patienter ser ut
beskriver vi en patient frin var och en av de olika sjukvérdsinstitutio-
nerna.

Den patient som representerar kirurgkliniken dr en 65-arig sjukpensio-
nerad man. Han var gift och hade tre vuxna barn, vilkas bostadsort ej var kénd
for vardpersonalen. Patienten inkom akut p& grund av buksmirtor sedan ett
halvt dygn. Han uppgav att han hade emfysem och astma sedan barndomen.
Sedan ett par ar besvir med smirtor frdn brostet. Han hade sokt flera likare
utan att man hittat ndgon orsak till smértorna. Han hade inte sjukhusvardats
de senaste dren. Enligt hustrun hade patienten skrick for cancer. Den senaste
manaden hade patienten tilltagande smértor och hade konsumerat stora
mingder smirtstillande tabletter. Patienten insjuknade sd pl6tsligt med
smirtor i buken. Jourhavande lidkare remitterade patienten till sjukhus och
patienten lades in pd intensivbehandlingsavdelning via akutmottagningen
under misstanke om brustet magsar. P& intensivvardsbehandlingsavdel-
ningen var patienten smartpdverkad, 14g hopkrupen och klagade over
smirtor, framfor allt i brostet.

Bukoversiktsrontgen visade brustet magsar och lungréntgen visade en
hogersidig lungtumér och en revbensmetastas. Patienten beddomdes som
inoperabel och man beslutade att enbart behandla patientens smaértor.
Avdelningslidkaren informerade anhdriga om att patienten ej kunde opereras
och de var inforstddda med detta. Patienten vardades bara ett dygn pé
sjukhuset innan han avled. Dédsorsaken var bukhinneinflammation. Under
detta dygn var han delvis medvetslos och delvis vid klart medvetande. Han
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var helt singbunden och férmadde inte att ské6ta sig sjélv, varken betriffande
ndringsforsorjning eller personlig hygien. Patienten besvirades av svéra
smirtor mot vilka han fick morfininjektioner ungefar en géng per timme.
Dessutom gavs syrgas mot andndd och lugnande medel mot oro och dngest.
Enligt den intervjuade sjukskoterskan var effekten god av de atgirder som
vidtogs for att lindra patientens lidanden.

Patienten informerades inte om diagnosen men bade den lidkare och de
sjukskdterskor som vardade patienten under hans sista dygn uppfattade att
patienten var helt medveten om sin allvarliga sjukdomssituation. Inga
livsuppehéllande atgiarder vidtogs. Det fanns en instruktion om att inte vidta
aterupplivningsétgérder.

De intervjuade (likare, sjukskoterska, sjukvardsbitride/underskoterska)
beddmde att man inte drev alltfor aktiv behandling av patienten i ett skede av
hans liv d& behandling inte lingre var meningsfull. Man avstod fran
ytterligare dtgdrder i form av kirurgiskt ingrepp, p& grund av att ett sidant
ingrepp enbart skulle forlanga patientens lidande enligt ldkarens och
sjukskoterskans uppfattning. Patienten fick under sitt enda varddygn
omvardnad i form av speciell munvérd, helavtvittning och profylax mot
trycksar. Patienten fick intravendst dropp och syrgas mot andndden. Med
hjélp av en ventrikelsond skoljdes magsécken.

Ett "extravak’ fanns hos patienten p& hans dodsdag. Detta “extravak” var
en svensk som genomgétt sjukvardsbitradeskurs och som hade arbetat flera
ar i sjukvard. I intervjuerna framkom att man ej hade haft samtalskontakt
med patienten. De anhoriga hade telefonkontakt dels med avdelningens
sjukskdoterskor, dels med tjdnstgorande ldkare som édven tog initiativ till att
informera anhoriga om patientens allvarliga sjukdomstillstdind. Anhdriga
besokte patienten och de var dven ndrvarande i dddségonblicket. Férutom de
anhoriga var en underskoterska och “extravaket” nidrvarande nir patienten
avled. De anhoriga vakade hos patienten men deltog inte i vrden. De erbjods
fortaring men Overnattning blev aldrig aktuell. Anhériga tillfrigades om
obduktion och de framstillde 6nskemdélet att patientens organ skulle doneras
till anatomisk forskning.

Efter att patienten avlidit samtalade anhoriga med savil ordinarie likare
som sjukskoterska och fick lugnande medel. Patientens dod kom inte
ovintat, varken for de anhdriga eller vardpersonal. Nagon kontakt mellan
avdelningen och anhoriga efter dodsdagen forekom inte. Som helhet
bedomde personalen (ldkare, sjukskoterskor, underskoéterskor och sjukvérds-
bitrdden) att man gjort vad som kunde goras for patienten frdn medicinsk,
omvardnadsmassig, social och psykologisk synpunkt.

Valet av patient pd medicinska kliniken {61l p& foljande fall:

75-arig pensionerad militar som tidigare haft blddande magsér och njursten
samt tre hjdrtinfarkter. Han vardades vid dessa tillfdllen p4 Serafimerlasa-
rettet liksom &r 1974 pd grund av hjirtsvikt. Ar 1975 lag han pa Karolinska
sjukhuset for operation av lungcancer.

Patienten inkom akut efter plotsligt insjuknande med hogersidig forlam-
ning och talrubbning. Av undersokningen framgick att han drabbats av en
forlamning sannolikt pd grund av blddning eller blodpropp i hjdrnan.
Eventuellt hade patienten nyligen genomgétt en hjirtinfarkt. Han utvecklade
s& sméaningom hjartsvikt och lungédem, och hjirtstimulantia och urindri-
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vande medel m. m. sattes in.

Patienten var under den sista levnadsveckan och de sista tjugofyra
timmarna i livet helt klar i medvetandet som sjukskoterskorna uppfattade
honom. Han var under hela vérdtiden, som uppgick till elva dagar, helt
bunden till singen. Han kunde varken &ta sjilv eller skota sin personliga
hygien. Han hade urinvigskateter. P& grund av sin forlamning hade han helt
nedsatt rorelseforméaga och delvis nedsatt talforméga.

Patientens huvudsakliga besvir/lidanden var andndden. Mot den gavs
vitskedrivande och syrgas. Dock var effekten av dessa atgarder déliga enligt
likarens och sjukskoterskans bedomning. Vidare hade patienten feber och
fick penicillin. Han visade under den sista levnadsveckan litt oro och under
sista levnadsdygnet kraftig oro och dngest, vilken man forsokte dimpa med
morfin och lugnande medel.

Vardpersonalen bedémde att man inte pabdrjade eller fortsatte behand-
lingen av patienten i ett onddigt sent skede av livet. Inte heller fanns négra
diagnostiska och/eller terapeutiska atgirder som man medvetet avstod ifran i
slutskedet av livet. I stort gjorde man, som vérdpersonalen upplevde det, frén
medicinsk, social, psykologisk och omvéardnadsméssig synpunkt det som
kunde goras for patienten.

Patienten informerades av avdelningslidkaren under den sista levnads-
veckan om sin diagnos. Aven under sista dygnet talade likaren med
patienten om hans situation. Hustrun informerades av ldkaren om patientens
diagnos och prognos. Enligt sjukskdterskans uppfattning var patienten helt
medveten om sin allvarliga situation medan lidkaren ansag att det var svért att
bedoma detta. P4 grund av talsvarigheterna forekom i 6vrigt mycket lite
samtalskontakt.

Hustrun vakade hos patienten men hon deltog inte i vdrden av patienten.
Under tiden pa sjukhuset erbjods hon fortéring av avdelningens personal.

Patienten hade inte extravak. Hustrun besokte honom dodsdagen och hon
var dven nirvarande i dodsogonblicket, tillsammans med sjukskdterska och
en elev. Patienten framforde aldrig nigra speciella 6nskemal. Hustrun ville
tre timmar fore patientens dod att man skulle ge patienten somnmecel. Det
framgar inte av journalen om hustruns onskan uppfylldes.

Patientens déd kom inte ovintat for vare sig hustrun eller for vardperso-
nalen enligt sjukskoterskans uppfattning. Hustrun tillfrdgades om obcuktion
och sidan foretogs.

Efter dodsdagen forekom kontakt mellan patientens anhoriga och vérd-
personalen.

P4 grund av patientens daliga prognos gjordes ingen B-sjukhusanma-
lan.

Radiumhemmets patienter representeras av en 57-arig man, gift, tre vuxna
barn. Patienten kom till Radiumhemmet &r 1973 pd grund av svulinad pé
halsen som visade sig vara metastaser frin en elakartad tumor i svalget.
Patienten fick strilbehandling och blev efter behandlingen symtomifri rdn sin
sjukdom men besvirades av torrhet i munnen. I maj 1975 recidiv i form av
kortelsvullnad pa halsen, behandling med cytostatika (cellgift) gavs polikli-
niskt med utmirkt men kortvarig effekt. Successivt blev han forsimrad.
Patienten fick en annan typ av cytostatikabehandling som krévde inliggning
under tva dygn var fjortonde dag. Hérvid 1&g han varje gng pd samma
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avdelning. I september fick patienten buksmirtor som férbittrades efter
cytostatikakur. P4 grund av uttalad matthet togs patienten in pé vardavdel-
ningen dir han sedan var kvar nio veckor innan han avled. Patientens
tillsténd forsimrades gradvis trots behandling med cytostatika, antibiotika
och tappning av vitska frén lungsickarna. Avdelningspersonalen har angivit
att patienten sista veckan var vid klart medvetande en stor del av tiden men
dessemellan desorienterad. Han ansigs helt medveten om sitt allvarliga
sjukdomstillstand och 6nskade ofta tala med personalen om bade sjukdomen
och allmédnna dmnen. Personalen ansig att patienten var svart pldgad av
smirtor, andndd, matthet, svéljningssvarigheter samt oro och depression.
Han fick behandling med ett narkotikapreparat i injektion ca tre génger per
dygn mot smirtor, syrgas, cortison samt sporadiska injektioner av bronkvid-
gande medel samt pleuratappning mot andnéd och ndgra injektioner av
lugnande medel mot oro. Effekten av atgirderna var tillfredsstillande enligt
de intervjuade. Under sista veckan fick patienten ej ndgon livsuppehéllande
eller livrdiddande behandling med undantag for en cytostatikainjektion. Man
avstod frén strilbehandling, som man Gvervigt pa grund av de uttalade
andningssvdrigheterna. Man hade diskuterat mojligheterna att ytterligare
behandla sjukdomen och bestimt sig for att avsta fran alla aktiva atgérder.
Den intervjuade sjukskdterskan var osidker om behandlingen dnda varit for
aktiv men bestdmde sig for att den ej varit till patientens nackdel. Patientens
familj framférde 6nskemal om att ej siitta in aktiv behandling — hoppas han
far d6 snart”. Patienten sjilv bad personalen kalla dit hans familj.

Patienten vardades sista veckan pé ett en-patientrum. Han fick intravends
vitska hela denna tid och regelbunden omvérdnad i form av speciell
munvdrd, sugningar av slem frin luftroren, spritavtvittning mot feber,
trycksérsprofylax med vindschema, syrgasluftning av trycksar, syrgas mot
andndd och skotsel av uridom.

Han begirde ej samtalskontakt med nigon férutom sjukvérdspersonalen
men blev uppsokt av en likare fran annan avdelning pé sjukhuset for samtal,
dé han av avdelningslikaren bedsmdes ha behov av att fa tala om sin svara
situation. Patienten hade ofta bessk av sin familj som vakade hos honom de
sista dygnen. De avlostes ibland av ordinarie personal. “Extravak” hade
begirts men fanns ej att tillgd. Patientens anhériga hade tit kontakt med
avdelningens ldkare och sjukskoterskor och var instillda pé att patienten
skulle avlida. De fick sova pd avdelningen och fick mat dir och efter
dodsfallet som intriffade pd natten talade de med en sjukskoterska och
jourhavande ldkare. De intervjuade (likare och sjukskaterska) visste ej om
anhoriga tillfrigades om obduktion men sidan foretogs och visade uttalad
spridning av tumdrsjukdomen.

Léngtidsvardens patient representeras av en 86-arig man, f. d. lantbrukare
och bosatt pé ett dlderdomshem sedan ngra ar, d han inte klarade sig ensam
efter hustruns dod. Hans enda anhériga var en son bosatt i samma stad. I maj
1974 fick patienten ett brott pa larbenshalsen som opererades och han
overfordes hirefter till Kungsgirdets sjukhus, dir han véirdades fran juni
1974 till sin dod i december 1975, saledesi 1 1/2 &r. Han hade i huvudsak varit
frisk tidigare men hérseln forsdmrades alltmer och i samband med olycks-
fallet forekom en period av forvirring. Vid intagningen pad Kungsgirdet
uppfattades patienten som klar och redig men handikappad av sin dovhet.
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Mobiliseringen gick dock mycket lingsamt och han blev snabbt mera
dement. P4 dagarna satt han stilla, lugn och glad i en stol men maéste hjélpas
med allt — fick tvittas och klds p&, matas och hade urinvigskateter. Under
hela vardtiden var patienten orolig och somnlds pa nitterna, vilket man inte
lyckades komma till rdtta med. I 6vrigt inskrénkte den medicinska behand-
lingen sig till digitalis och vitskedrivande i liten dos. I borjan av december
1975 fick patienten vid en lyftning ett brott i ena armbégen, och han
opererades pd Akademiska sjukhuset med ett litet ingrepp som gick
komplikationsfritt. Han aterkom till sin gamla avdelning dagen efter, smartfri
men litet trottare och lugnare dn vanligt. Man noterade ocksd snabb,
oregelbunden puls. Nista formiddag avled patienten lugnt och stilla utan att
man hade uppmirksammat ndgra nya symtom. Han ldg hela tiden pa ett
vardrum for fyra patienter och uppfattades inte vara ddende. Dodsfallet kom
dverraskande for personalen och dven for anhdriga. Sonen kunde underrattas
forst efter dodsfallet och kom di till sjukhuset ddr han talade med
avdelningens sjukskoterska och lidkare. Han hade besokt patienten ndgra
dagar tidigare. Nagra samtal har inte registrerats for denna patient. Persona-
lens asikt var att varken for mycket eller for litet hade gjorts for honom.
Obduktion foretogs €j.

8 Diskussion

Den fysiska miljon och den basala omvérdnaden &r fundamentala faktorer i
varden av doende. Att fa avskildhet om man sa dnskar kan vara avgorande for
hur den déende upplever sin sista tid.

[ denna undersékning gors en grov beskrivning av de ddende patienternas
fysiska milj6 och av den basala omvardnad som kommit patienterna till del.
Dessa forhallanden kan ocksa ses som en grund for méjligheten till personlig
kontakt mellan patienten och vardpersonalen. For att ge lasaren en majlighet
att sitta in de praktiska forhallandena i ett individuellt sammanhang beskrivs
fyra patienters vardsituation.

Det stora flertalet av de patienter som ingick i studien, ndrmare 90 %,avled
pa allmin vardavdelning, medan 25 patienter (ca 12 %) avled pa nagon form
av intensivvardsavdelning. Detta tyder pé att vard av doende vanligen dger
rum pa allmén vardavdelning och mera sillan i den tekniskt betonade miljo
som en intensivvérdsavdelning utgor.

Varden pi intensivvérdsavdelningar priglas av aktiv medicinsk behand-
ling och #r vanligen forbehdllen patienter med god prognos. Denna typ av
vardavdelning priglas av att patientens vérdtid oftast 4r kort och personal-
titheten ar hog. For de patienter som avled pa intensivvardsavdelning
kinnetecknades de sista dagarna av aktiv medicinsk behandling. Samman-
lagt var 31 patienter (15 %) foremél for behandling med avancerad teknisk
apparatur sista levnadsdygnet. Respiratorvardade patienter @r vanligen
medvetslgsa eller nedsévda medan EKG-6vervakade patienter kan vara
vakna men ir bundna till singen.

Det finns en stark tradition inom sjukvarden att ordna avskildhet {or den
déende och dennes anhoriga. Var undersokning visar att denna strdvan finns
hos personalen — patienterna flyttas under sin sista levnadsvecka frén
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flerpatientrum till ensamrum eller andra lokaler som ej 4r avsedda som
vardrum (behandlingsrum, korridorer, expeditioner etc.). Ca 30 % av
studiens patienter tillbringade sin sista levnadsvecka, dvs. de sju dagarna fore
sista levnadsdygnet, pa ett flerpatientrum medan 25 patienter (12 %) avled
tillsammans med medpatienter. I ca 13 % av fallen flyttades patienten till en
lokal som inte dr avsedd som vardrum for att dir tillbringa sin sista tid.
Dessutom fann vi att flerpatientrum i ca 14 % av fallen utnyttjades som en-
patientrum.

Att ordna avskildhet for den ddende patienten uppfattas som ett ’méste” i
sjukvarden. Vissa sjukhus som inriktar sig enbart pa vard av déende har
frangatt ensamrum. D& medpatienterna pa dessa sjukhus ir helt inforstadda
med den doende patientens situation kan han ligga kvar pa sin vardplats i sin
invanda sociala miljo. Anhoriga har mgjlighet att vara hos patienten s
mycket de vill och delta i varden av den doende anhdorige (8).

I direktiven for utredningen om den aktuella omvardnadssituationen for
svart sjuka patienter har podngterats vikten av att skaffa kunskap om i vilken
omfattning den basala omvérdnaden av den déende patienten kan utgéra en
bas for kontakt pé ett mera mellanménskligt plan. For att f& en uppfattning
om omfattningen av den basala omvardnaden har vi gjort ett forsok att
redovisa de omvéardnadsatgéirder som en déende patient kan bli foremal for.
Motivet for dtgdrderna och virderingen av hur dessa atgirder upplevdes av
patienten gér vi ddremot inte in pa.

Av den basala omvédrdnaden har ett antal ldtt igenkinnbara atgirder
registrerats medan atgdrder som &r rutinméssiga och “’sjélvklara’ uteldmnats.
Anda dr dessa dtgirder —att biddda, att ldgga kuddar till ritta, att avlasta tryck,
att hdlla fram vattenglaset, att torka pannan, att kamma héret, att byta
skjortan, att &ppna fonstret, att komma med bicken, att hjilpa till toaletten —
den typ av omvardnad som kanske ger mest utrymme for personlig kontakt
mellan patienten och virdpersonalen. Allt detta &r tgirder som 4r mycket
svéra att kartldgga i en studie. De atgidrder som genom studien varit mojliga
att registrera dr mer specifika atgirder som hér hemma i den basala
omvérdnaden och som utf6rs av sjukskéterskor, underskéterskor, sjukvérds-
bitrdden och extravak. Studien visar att enbart av dessa mer specifika atgirder
flera olika typer utfors for flertalet svart sjuka patienter — var och en av dem
flera ganger per dygn. Av fordelningen i tabell 9 framgar att hilften av
patienterna var foremal for sju eller fler sidana specifika omvardnadsétgirder
medan endast fem patienter inte hade behov av dylik omvardnad under sin
sista levnadsvecka. Tillsammans med de “sjdlvklara” omvérdnadsatgir-
derna som ingdr i den dagliga vardrutinen blir det sledes ett stort antal
tillféllen varje dygn som vardpersonalen sysselsitter sig med den svart sjuke
patienten. I vilken omfattning denna majlighet till mellanminsklig kontakt
tillvaratas av vdrdpersonalen kan vi ddremot inte uttala oss om (jfr kapitel
4).

I studien har en grupp tekniskt behandlade eller 6vervakade patienter
kunnat skiljas ut. Dessa patienter, ca 10 % av hela patientgruppen, har varit
foremal for massiva medicinska och omvardnadsmassiga insatser under sina
sista levnadsdagar. Men dven av de 6vriga har nidrmare 70 % haft vad som i
dagligt tal betecknas slangar”, dvs. patienten har haft vitskeinfusion,
ventrikelsond, urinvigskateter, syrgasbehandling etc. Malet f6r den basala
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omvérdnaden och de mer specifika atgirder som kan férekomma, exempelvis
vindschema och “slangar” av olika slag, skall givetvis vara att skapa
bekvidmlighet for patienten. I vissa fall har dock personalen i intervjun
bedomt dessa dtgidrder som alltfor aktiva och i nagra fall har anhériga eller
patienten avbojt behandling som innebir applicering av ’slangar” (se kapitel
5,10). Kan d& méngden av “slangar” bringas ner i varden av den svart sjuke?
P4 de sjukvardsinstitutioner som specialiserat sig pa vard av ddende —en vard
i vilken patientens bekvimlighet och livskvalitet star i fokus — forekommer
praktiskt taget inte alls kateter, dropp, syrgas etc. I stillet forsoker man att i
det langsta uppritthalla patientens autonomi och integritet (8). For att ge
patienterna sddan vard kridvs det betydande personella resurser. Men da det
visar sig att drygt tva tredjedelar av patienterna hade urinvigskateter och
drygt hilften hade dropp och med hénsyn till att “’slangar’ i bland upplevs
ovirdigt av patienten och anhériga borde systematiska forsok goras i avsikt
att minska anvdndningen av tekniska hjdlpmedel i den terminala varden.
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4 Kommunikation personal — patienter —
anhoriga

1 Inledning

[ detta kapitel redovisas ett forsok att belysa vissa sociala och pyskologiska
faktorer: kommunikationen mellan patienter, deras anhoriga och sjukvérds-
personalen.

Vilka minniskor finns omkring patienterna under deras sista tid? Kommer
anhdriga pa besok? Deltar anhdriga i vrden av den sjuke? Vakar de anhdriga
hos patienten? Ar anhoriga medvetna om patientens allvarliga sjukdomstill-
stand? Hinner man kontakta anhoriga innan patienten dor? Talar anhoriga
och sjukvérdspersonalen med varandra? Vad tror personalen om patientens
medvetenhet om situationens allvar? Detta ér frigor som vi stéllde oss vid
uppldggningen av studien och som vi riktade till personalen efter patienternas
déd. Med valet av uppliggning kan vi dock endast ge en grov bild av den
doendes situation i relation till andra ménniskor.

Ménga patienter blir i slutskedet sa svért sjuka att de behdver personal hos
sig kontinuerligt och ofta tillkallas extra personal vid sddana tillfdllen. Denna
personal brukar vanligen betecknas “extravak”. Da dessa extravaks kompe-
tens ofta diskuteras kartlades deras utbildning, sjukvéardserfarenhet m. m.

2 Metodik

Forekomst av anhoriga registrerades frén journalen, kompletterat av munt-
liga uppgifter frén personalen. Besdk till patienten har antecknats som ofta:
“sillan’ och “aldrig”. Med ofta” avses tre och fler besdk under sista veckan,
»sillan’ avser tva eller firre. Fragor om besok stilldes till bade sjukskoterska
och underskoterska/sjukvardsbitride. Om de olika personalkategorierna gav
olika svar pa frekvensen av bestk valdes de svar som angav hogst frekvens.
Telefonkontakt med anhoriga angavs med “ofta” och séllan”. Med “ofta”
avses praktiskt taget daglig telefonkontakt medan sdllan avser enstaka
telefonsamtal under veckan. De frigor som var relaterade till anhdrigas
situation; deras nirvaro, deltagande i véarden etc. stélldes till sjukskoter-
skorna. Genom fragor till likare och sjukskoterskor kartlades informationen
till anhoriga om patientens sjukdom och allvarliga tillstind. Information till
patienten om diagnosen kartlades genom fragor till den Idkare som skotte
patienten under sista veckan och behandlade informationen till patienten om
sjukdomen fore intagningen pa sjukhuset och under vardtillféllet.Fragor
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rorande patientens medvetenhet om sin allvarliga sjukdomssituation
riktades till sjukskoterskorna.

De fragor som i intervjun speglar forekomsten av samtalskontakt mellan
patienten och vérdpersonalen riktades till samtliga personalkategorier. Med
samtalskontakt avses, vilket podngterades vid intervjuerna, dels samtal som
rorde patientens allvarliga sjukdomstillstdnd och dels samtal av mer allmén
karaktdr men som var av saval varaktighet som visst djup.

De fragor som rorde “extravakens’ utbildning, sjukvérdserfarenhet, etc.
kunde besvaras med hjilp av resp. sjukhus vakexpeditioner, som vilvilligt
hjélpte oss att fa tillgéng till dessa uppgifter.

3 Anhoriga och deras besok

For att f& en bakgrund till kommunikationen mellan patienten, dennes
anhoriga och sjukvardspersonalen var det nodvandigt att ta reda pd om
patienterna hade anhoriga — maka/make, barn eller 6vriga anhoriga. Namn
och adress pa ndra anhoriga till patienter finns pd vardavdelningen, vilket
utnyttjades. Fullstdndigheten i registreringen av anhdoriga ar emellertid
varierande, varfor erhallna data ej presenteras i tabell.

Genomgéngen av data visar att av hela patientgruppen saknade bara en
patient anhériga. For de 6vriga 201 patienterna fanns ndgon anhorig kénd pa
avdelningen. 109 patienter (54 %) hade maka eller make. 23 patienter (11 %)
hade enbart maka eller make och inga andra anhoriga. Majoriteten av
makarna bodde inom 3 mil frin sjukhuset medan 12 bodde inom avstandet
3-10 mil.

125 patienter (62 %) hade barn medan 52 patienter (25 %) saknade barn. I
24 fall (11 %) gick uppgift ej att f& fram. De flesta bodde néra sjukhuset medan
30 patienter hade barn som bodde mer én 10 mil fran sjukhuset. 104 patienter

Tabell 1. Besok hos patienterna, sista levnadsveckan

Besok Serafimerlasarettet Radium- Kungsgirdet Summa
hemmet + sjukhem
Kirurgisk klinik Medicinsk klinik
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
Anhoriga
ofta 20 67 49 73 39 85 26 65 134 73
séllan 8 27 8 13 6 13 9 23 31 18
aldrig 2 i 9 13 1 2 5 13 172510
Vidnner
ofta 6 20 10 15 15 33 3 8 3471119
séllan 5 147 10 I8 11 24 12 30 38 . w2l
aldrig 19 63 47 70 20 44 25 63 111 61
Medpatienter
ofta 2 7 1 10 2 4 2 S 13 7.
sdllan 1 3 3 5 S 11 0 9 5
aldrig 21 90 57 85 39 85 38 95 161 88
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(50 %) hade 6vriga anhoriga forutom maka/make eller barn enligt uppgift
fran journalen och fran personalen. I 70 fall (34 %) har det inte gatt att fa fram
uppgifter och i 28 fall (13 %) har det registrerats att det inte fanns négra dvriga
anhoriga. Tillsammans hade de 202 avlidna patienterna 557 anhoriga som
personalen pa vardavdelningen hade kinnedom om.

De anhoriga besokte patienterna ofta, dvs. praktiskt taget dagligen. Av
tabell 1 framgér attendast 10 % av patienterna ¢j fick besok av anhoriga under
den sista veckan de levde.

Undersokningen visar att patienterna inom langtidsvarden fick farre besok
jamfort med patienterna inom kirurgisk och medicinsk verksamhet. Cirka
10 % av patienterna fick besok av medpatienter under den sista levnads-
veckan (tabell 1).

4 Vilka méinniskor fanns vid patientens dodsbadd?

Av de 201 patienter som hade anhdoriga hade ca 80 % besok av en eller flera
anhoriga pa sin dodsdag, vilket framgar av tabell 2. Vissa av dessa anhoriga
var kallade till sjukhuset p.g.a. patientens forsimrade tillstdind. Dessa
anhoriga dr har inte skilda frdn 6vriga anhoriga, varfor bilden i tabell 2 inte
speglar besok i dess egentliga mening.

[ ungefir en tredjedel av fallen stannade anhdriga lang tid — de vakade hos
patienten. Men i bara hélften av dessa fall deltog anhoriga i varden av den
sjuke. Som framgar av tabell 2 har ungefdr en tredjedel av de vakande

Tabell 2. Besok sista levnadsdagen/vak av anhoriga

Besok/vak Serafimerlasarettet Radium- Kungsgérdet Summa
hemmet + sjukhem

Kirurigisk klinik Medicinsk klinik

Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %

Besok av

anhoriga 25 73 61 77 46 94 27 68 159 79

vianner i 30 9 11 12 25 5 13 33 1

medpatienter 1 3 S 6 2 4 1 3 9 5
Anhoriga vakade 9 26 30 38 29 59 11 28 9 39
Mer dn en anhorig

vakande 6 17 18 38 18 59 6 15 48 23
Anhoriga deltog i

véirden 3 9 11 14 11 23 10 25 SIS
Anhdriga instr. i

véarden 2 6 6 7 8 16 S 13 21 10
Anhoriga hade sov-

mojligheter S 15 20 26 26 53 11 28 58 29

Anhoriga erbjods
fortdring 9 26 26 33 26 53 11 28 794 03k
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Tabell 3. Nirvarande i dodsogonblicket
Serafimerlasarettet Radium- Kungsgirdet Summa
hemmet + sjukhem
Kirurgisk klinik Medicinsk klinik
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
Antal patienter 34 79 49 40 202
Ingen hos patienten 8 24 10 13 5 10 12 30 35 17
Anhoriga hos patienten 13 38 29 37 27 S5 14 35 83 4]
Anhoriga kom efter do-
den intritt 14 41 24 30 15 31 10 25 63 31
Anhoriga avbojde att
komma i 21 25 31 7 14 16 40 SSeeS24]
Personal 21 62 65 82 37 76 25 63 148 73
Likare - 12 22 28 6 12 0 32" 016
Sjukskoterska 14 41 46 58 23 47 18 45 101 50
Underskoterska/sjuk-
vérdsbitrade 10 29 26 33 19 39 13 33 68 34
Elev S 15 15 19 1 2 - 21 10
Patientvak 7 21 31 39 17 35 1 3 56 28

anhoriga erbjudits fortédring. Férre, ca 30 %, kunde 6vernatta pa sjukhuset om
de sd Onskade.

Anhoriga var niarvarande i dodsogonblicket hos 83 patienter (41 %), 35
patienter (17 %) avled alldeles ensamma. I 3/4 av fallen fanns personal
ndrvarande i dodsdgonblicket. Av de olika personalgrupperna ér sjukskoter-
skorna de som oftast var hos patienterna nir de avled.

S Extravak

Av det totala antalet patienter hade 35 % extravak under det sista levnads-
dygnet. Ett extravakspass omfattar i regel 8 timmar. Av sammanstéllningen i
tabell 4 framgér att de 71 patienter som hade dvervakning hade 157 personer
hos sig under sitt sista levnadsdygn. I tabellen redovisas extravakens
utbildning och arbetserfarenhet. Vi fann att storre delen (90 %) av extravaken
hade mer d4n 2 madnaders sjukvardserfarenhet men att ungefdr 1/4 av
extravaken saknade formell utbildning. Ytterligare 1/4 hade enbart genom-
gatt den introduktionskurs (3-10 dagar) som vanligtvis arrangeras pa de olika
sjukhusen.

Alla som satt extravak hos dessa patienter under deras sista levnadsdag
talade svenska. Majoriteten av extravaken var svenskar, 10 var av finlandsk
hiarkomst medan S extravak var icke-skandinaver. Spraket och nationaliteten
tycks alltsd inte vara stora problem mellan déende patienter och extravak.

For 99 av de 157 extravaken (65 %) under patienternas sista levnadsdygn
var det forsta kontakten med patienten. Samma situation radde for de
patienter som var helt eller delvis vid klart medvetande under sitt sista
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Tabell 4. Patienter med overvakning sista dygnet, extravakens utbildning

Institution Antal Patien- Antal Extravakens utbildning
pati-  ter extra-
enter med vaks- Upp- Ingen Sjuk- Annan Elev  Intro- Sjuk- > 2
extra- pass  gift for- vards- sjuk- duk-  skoter- man.
vak saknas mell bitrd-  vards- tions- ska erfa-
utbild- des- utbild- kurs ren-
ning  kurs ning het
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 o 16 0 0 10 1 0 2 3 16
Medicinsk klinik 79 36 79 2 10 23 13 1 22 8 75
Radiumhemmet 49 25 58 3 26 2 11 2 9 S 58
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 3 4 1 0 1 1 0 1 0 3
Summa antal 202 71 157 6 36 36 26 3 34 16 152
% 35 4 23 23 17 2 22 10 97
Tabell 5. Extravak och deras kontakt med patienten
Institution Antal Patien-  Antal Extra- Patienter, helt eller delvis vid
patien- ter extra- vakets klart medvetande
ter med vaks- forsta
extra- pass kontakt Antal Antal Extra-
vak med patien-  extra- vakets
patienten? ter vaks- forsta
pass kontakt
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 7 16 9 2 3 2
Medicinsk klinik 79 36 79 54 12 24 17
Radiumhemmet 49 25 58 34 10 22 13
Kungsgdrdet + sjukhem 40 3 2 3 4 2
Summa antal 202 71 157 99 27 53 34
% 35 65 64

levnadsdygn —65 % av de minniskor som “satt extravak’’ hos dessa patienter
hade aldrig tidigare triffat patienten, (tabell 5).

6 Samtal patient-personal

Som ndmndes inledningsvis gjordes forsok att i studien belysa forekomsten
av samtalskontakt mellan patienten och personalen. Vid behandlingen av
insamlade data har patienter som kunde kommunicera, dvs. patienter som
under sin sista levnadsvecka var helt eller delvis vid klart medvetande,
kunnat skiljas ut. Som framgar av tabell 6 har 127 patienter eller ca 70 % av
hela patientgruppen av sjukskoterskorna bedomts som helt eller delvis vid
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Tabell 6. Samtalskontakt patient — vardpersonal

Sista veckan Sista dygnet
Antal Samtal Ej samtal Antal Samtal Ej samtal
patienter patienter
Antal % Antal % Antal % Antal %
Hela patient-
gruppen 183 136" *475 47 25 202 82 42 120 50
Patienter helt
eller delvis klara 127 IS 91 12 9 100 63 63 37 37

klart medvetande under den sista levnadsveckan. Medvetandegraden sjonk
mot sista dygnet och cirka 50 % av patientgruppen bedémdes vara helt eller
delvis klara under de sista tjugofyra timmarna i livet (jfr kapitel 2).

Vira data belyser mycket grovt den samtalskontakt som forekom mellan
de patienter som ingick i studien och vérdpersonalen. Situationen speglar de
forhallanden som radde under dagen. Givetvis forekommer samtal mellan
vardpersonalen och patienten dven nattetid, och om den totala situationen
hade beaktats skulle bilden kanske blivit en annan. Enligt vardpersonalens
uppfattning har 3/4 av hela patientgruppen haft nigon form av samtalskon-
takt med dem (tabell 6). Av de patienter som var helt eller delvis vid klart
medvetande den sista veckan har majoriteten samtalat med vardpersonalen.
Mot sista dygnet sjunker antalet patienter som var kapabla att kommunicera.
Personalen uppgav att knappt 2/3 av de helt eller delvis klara samtalade med
den under sista levnadsdygnet, tabell 6.

I studien skilde vi pd samtal mellan patienten och de olika personalkate-
gorierna och pa samtal om olika @mnen — allvaret i sjukdomstillstindet resp.
allminna dmnen. Av tabell 7 framgér vilka olika personalkategorier patien-
terna hade samtalskontakt med och om samtalen géllde sjukdomen eller mer
allmédnna samtalsémnen.

70 % av patientgruppen var som framgar av tabell 7 delvis vid klart
medvetande under sin sista levnadsvecka. Dessa patienter har samtalat om
savil sin allvarliga sjukdomssituation som om mer allménna frigor med
samtliga personalkategorier. Men det visade sig, vilket man kanske kan
forvinta sig, att patienten och likaren talade mer om sjukdomssituationen &n
om allminna fragor — utom vid langtidsvarden ddr data indikerar motsatsen.
Samtalen med Gvriga grupper — sjukskdterskor, underskéterskor och sjuk-
vardsbitrdden — tycks ha handlat mer om allménna fragor 4n om sjukdoms-
situationen (tabell 7).

Betriffande patienternas kontakt med négon utanfor vardpersonalen,
anhériga och medpatienterna framkom det i studien (vilket ej redovisas i
tabellform) att atta patienter onskade kontakt med prist eller frikyrkopastor.
Fem patienter onskade samtalskontakt med psykiater, varav fyra pa Radi-
umhemmet. De andra institutionerna har ej fast psykiater. Tre patienter
onskade samtal med en kurator och enstaka patienter énskade kontakt for
personliga samtal med psykolog, homeopat eller annan ldkare &n de pa
avdelningen tjanstgérande ldkarna.
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7 Tycktes patienten medveten om allvaret i sjukdoms-
tillstandet?

Denna fraga riktades till sjukskoterskorna. Det dr sdledes denna grupps
uppfattning som ligger till grund for de forhallanden som avspeglas i tabell 8.
Av denna framgér att mellan 30 och 40 % av patienterna hela tiden, dvs. den
sista veckan och sista dygnet de levde, gav klara signaler till sjukskoterskorna
om att de var helt inforstddda med allvaret i sin situation.

Drygt 10 % av patienterna hade informerats om sin situation, men
fortringde vetskapen helt, medan 16-18 % av patienterna hade visat tecken
som tolkades som att de ej var medvetna om sin situation. I manga fall var
det ej mojligt for sjukskoterskorna att bedoma situationen (tabell 8). Det finns
alltsa en stor osidkerhet hos personalen om vad patienterna vet och trorom sin
situation. Det skall papekas att dven i de fall d& de intervjuade angav att
patienten var medveten om sin situation var det vanligen ett antagande:
patienten tycktes medveten. . .

8 Information till patienter och anhdriga om sjukdomen

De intervjuade lidkarna (vanligen underldkarna pa vardavdelningen) hade att
ta stillning till under vilket véardtillfille patienten informerades om sin
sjukdom. Av tabell 9 framgar att 74 patienter (37 %) var informerade fore sista
manaden av sin sjukdom. Dessa patienter hade séledes en sjukdom som
pagatt lingre tid 4n en ménad. Under den sista ménaden informerades 18
patienter medan ytterligare 18 patienter fick besked om sin diagnos under den
sista veckan. 4 patienter informerades under sista dygnet. Enligt de tillfrdgade
likarnas uppfattning var det 76 patienter (37 %) som fram till sin dod ej fick
information om sin sjukdom och sitt tillstand.

Hur ménga av dessa patienter som var vid klart medvetande och hur
ménga som uppfattades som dodsdomda har inte penetrerats. Informationen
till den sjuke styrs av allvaret i sjukdomstillstdndet, vilket frimst betingas av

Tabell 9. Information till patienten

Institution Antal Tidigare Information Informa-  Informa-  Ej informe-
pati- informa- sista tion sista  tion sista  rade
enter tion manaden veckan dygnet
Antal % Ja Vet ej Ja Ja Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 13 38 6 0 2 1 12 36
Medicinsk klinik 79 25 30 9 1 10 2 32 40
Radiumhemmet 49 31 63 1 S 4 1 7 14
Kungsgdrder + sjukhem 40 5 13 D 6 2 0 25 62
Summa 202 74 37 18 12 18 4 76 37

n
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den prognos som knyts till diagnosen. Bedomningen av utgdngen av
sjukdomen ror sig ofta inom betydande tidsmarginaler och inrymmer en
mangfald kvalitativa nyanser framhaller Svenska Lékarsillskapets delegation
for medicinsk etik. Man betonar vikten av att “’ge patienten stod genom att
betona de positiva sidor som trots allt kan finnas i hans situation™. (23)

De anhériga fick information av ldkarna i hogre utstrackning dn patien-
terna. Som framgar av tabell 10 fick anhériga till 159 patienter — narmare 80 %
av hela patientgruppen — information om patientens sjukdom. I de flesta av
dessa fall meddelade en likare diagnosen till de anhoriga. Information till
anhoriga om patientens prognos har limnats i ndstan samma utstrackning,
och i de flesta fall har likare givit dven denna information (tabell 10).

Likavil som osidkerhet om vad patienten vet om sitt tillstind kan hindra
samtal mellan personalen och patienten kan majligheterna till meningsfulla
samtal mellan patienten och dennes anhdriga bli lidande av om deras
kunskap om tillstdndet skiljer sig (9). Déarfor har uppgifterna om patienternas
medvetenhet om allvaret i sjukdomen kontra de anhorigas vetskap analyse-
rats och situationen redovisas i tabell 11. Uppgifterna giller endast de
patienter som vardats mer dn ett dygn och giller situationen under sista
levnadsveckan (baserat pa tabell 8 och 10).

I endast 36 % av fallen anség personalen att savil patient som anhoriga
hade insikt om situationens allvar och i 20 % av fallen hade varken
patienterna eller de anhoriga insikt. [ 40 % hade anhdriga men €j patienten
kunskap om situationens allvar, allt enligt den intervjuade personalens
uppfattning. I 8 fall ansdgs patienten vara medveten om situationen men
anhoriga hade ej informerats.

[ "Etiska virderingar— medicinskt handlande’ (23) framhaélles vikten av att
véardpersonalen bor efterstrdva god kontakt med de anhériga da de ofta ér en
viasentlig del av patientens liv. Vidare betonas vikten av att patienten och
hans anhoriga som regel bor delges samma information. Dock finns det ingen
anledning att i otringt mél ge information om ogynnsamma férlopp, som kan
ha nedsldende effekt pa patienten. I vilken utstrickning man i dylika
situationer i samtal med patientens anhoriga bor betona mojligheten av en
ogynnsam utveckling starkare &n man gjort infér patienten sjdlv maéste
avgoras fran fall till fall™.

Tabell 11 Patienternas kontra anhorigas insikt om allvaret i situationen

Patienten Anhoriga Summa
Kidnnedom Ej kinnedom
Antal % Antal % Antal %
Medveten 65 36 8 4 73 40
Ej medveten 72 40 37 20 109 60

Summa 137 76 45 24 182 100
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9 Kontakt anhoriga — personal

Mellan personalen och de anhoriga till svart sjuka patienter dr kontakten ofta
intensiv. Genom fragor till likare och sjukskoterskor har telefonsamtal och
personliga samtal med anhoriga registrerats. Personliga samtal fGrekom
mellan vardpersonalen och majoriteten av de studerade patienternas anho-
riga under sista veckan. Dessutom férekom kontakt per telefon i stor
utstrickning, som framgéar av tabell 12.

Under patientens sista levnadsdygn hade de anhoriga till drygt 3/4 av
patienterna personlig kontakt med vardpersonalen pa vardavdelningen.
Genom personliga samtal eller telefonkontakt kunde de anhoriga till drygt
90 % av patienterna meddelas om forsamring i patientens tillstdnd i
slutskedet.

Att doden var nira forestdende kunde meddelas till 143 av de 202
patienternas anhoriga (71 %). 83 patienter (41 %) hade anhdriga hos sig i
dodsdgonblicket (tabell 3), de anhoriga till 63 patienter (31 %) kom till
sjukhuset kort efter att patienten avlidit medan de anhdriga till 56 patienter
(20 %) avbojde att komma (tabell 3).

Hade anhoriga tid att forbereda sig for sin anhoriges bortgadng? Fanns det
tid for personalen att stdlla in sig pa att patienten skulle avlida? Kom
patientens dod ovintat for anhoriga och for vardpersonalen? Denna fraga
stdlldes till sjukskoterskorna.

Sjukskoterskorna ansdg att i 53 fall var anhdriga inte forberedda pa att
patienten skulle avlida medan i 134 fall man var pa det klara med att doden
var nira forestdende. I 15 fall kunde personalen inte bedoma om anhdriga var
forberedda eller inte. Situationen var ungefdr likartad for vardpersonalen
(tabell 13).

Forekom kontakt mellan de anhoriga och vardpersonalen i anslutning till
att patienten avled? Av tabell 14 framgér att i 166 fall forekom samtal mellan
anhoriga och sjukskoterska.

Tabell 12. Kontakt anhériga — personal.

Institution Antal  Samtal sista veckan Antal  Samtal sista dygnet ¢ b
pati- pati- _
enter Telefon Personligt enter  Tele- Per-
fon sonligt
Ofta Sillan  Ofta Séllan
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 30 14 10 19 8 34 14 22 30 22
Medicinsk klinik 67 18 22 40 18 79 44 60 74 53
Radiumhemmet 46 25 8 28 13 49 15 45 47 36
Kungsgdrdet + sjuk-
hem 40 23 10 25 7 40 22 29 36 32
Summa 183 80 50 112 46 202 95 156 187 143
% 71 86 47 71 92 72

@ nitiativ togs att informera
b Anhdriga kunde meddelas

om forsdmring i patientens tillstdnd.
innan patienten avled.
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Tabell 13. Kom doden oviintat for anhoriga resp. for personalen?

Institution Antal  Patientens dod ovintad for
patien-
ter Anhdriga Personal
Ja Nej Vet ej Ja Nej
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 12 35 18 5153 4 12 13 38 21 62
Medicinsk klinik 79 19 24 52 66 8 10 19 24 60 76
Radiumhemmet 49 14 29 34 69 1 2 14 29 857
Kungsgirdet + sjukhem 40 8 20 30 75 2 5) 7 18 32 80
Summa 202 53 26 134 66 15 1 53 26 148 73
Tabell 14. Kontakt anhoriga — personal efter dodsfallet
Institution Antal Samtal mellan anhdriga och Lugnande Telefonkon-
patienter medel takt vid
Sjuksko- Ordinarie Jourhavande gavs senare tid-
terska lakare lakare punkt
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 33 15 5 8 19
Medicinsk klinik 79 54 37 26 22 64
Radiumhemmet 49 43 16 16 14 (Ej studerat)
Kungsgdrdet + sjukhem 40 36 12 1 4 16
Summa 202 166 80 48 48 99
% 82 39 24 24 -

I 80 fall samtalade anhoriga med den ordinarie likaren medan samtal med
jourhavande likare forekom i 48 fall. Anhdriga till 48 patienter fick lugnande
medel. [ 99 fall forekom kontakt mellan anhoriga och vardpersonalen nagot
eller flera dygn efter dodsfallet (ej registrerat vid Radiumhemmet).

Vid Serafimerlasarettets medicinska klinik har sedan en tid tillbaka denna
verksamhet utvecklats till en tradition (295).

10 Diskussion

Den metodik som valts for att belysa den aktuella omvardnadssituationen for
déende patienter medger inte ett djupgdende studium av de mellanménskliga
relationerna och de psykologiska aspekterna av varden. Studiens metodolo-
giska angreppssitt begrinsar saledes resultaten vad giller kommunikation
och kontakt mellan patient-personal-anhdriga till att ge en mycket grov bild.
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For att fa kunskap av psykologisk art krdvs andra metoder.

Registreringen av patienternas anhoriga visar att patienterna hade ett stort
antal anhoriga som direkt eller indirekt hade kontakt med vardavdelningen.
Denna aspekt av varden — de anhorigas situation — har vid de institutioner i
andra ldnder som specialiserat sig pd vard av doende utvecklats till att
integrera de anhoriga i den totala varden. Sdledes engageras vardteamet till att
dven ge stod till de anhoriga savil under patientens sjukdomstid som en tid
efter dodsfallet om sé erfordras. (14)

Det faktum att de déende patienterna har anhoriga som ofta kommer pa
besok aktualiserar frigan om de anhdrigas medverkan i varden av patien-
terna. Data frén studien visar att ungefir en tredjedel av patienterna hade en
anhorig som vakade hos dem. Ca 50 % av dessa vakande anhoriga deltog i
varden av den déende och ca 10 % fick instruktion av vardpersonalen om hur
de skulle bete sig. De anhdriga hade i ungefir 30 % av fallen majlighet att
Overnatta och f& mat pa sjukhuset.

Forutom att anhoriga i viss utstrickning vakade hos den déende forekom
sdvil personlig kontakt som telefonkontakt mellan anhériga och sjukhuset. I
ndrmare 80 % av fallen hade anhdriga personlig kontakt med vardpersonalen
under patientens sista levnadsdygn. Ca 70 % av de doende hade besok tre
génger eller mer av anhdoriga under sin sista levnadsvecka och ca 80 % av
patientgruppen hade besok av en anhorig pa sin dodsdag. Resultaten visar att
de anhdriga inte Overger den svart sjuke. Ddremot vet man inget om de
anhorigas upplevelser i samband med att de vistas hos den doende och inte
heller ndgot om deras gemensamma upplevelser. Mycket tyder pi ztt den
resurs som de anhdriga utgér bor tas tillvara. Kanske skulle ett okat
engagemang i varden dessutom ge dem en meningsfull roll inom sjukvirdens

ram.
Hur ser dodsogonblicket ut for patienten? Studien speglar den medménsk-

liga miljé som omgav patienten d& han avled. For alla som har erfarerhet av
vard av doende ir det ett bekant faktum att en situation dér patienten dor
ensam upplevs som besvirande och som ett misslyckande for vardpersonalen
i dess arbete. Av de patienter som ingick i studien dog 35 patienter (17 %) helt
ensamma. Hos 83 patienter (41 %) var anhoriga ndrvarande i dodsogon-
blicket. Hos Overvigande delen av patienterna var personal eller anhdriga
eller sdvil anhoriga som personal nidrvarande. Tidpunkten for dodens intrdde
ar i manga fall svar att férutse och den laga andelen av anhdriga sem var
ndrvarande i dodsogonblicket maste ses mot denna bakgrund.

I detta sammanhang kan ndmnas att ett fatal patienter av hela
materialet fragade efter prist, och bara 5 patienter bad att fa kontakt med en
psykiater under det sista vardtillfillet. Ndgon enstaka patient bad att fi triffa
kurator, annan ldkare eller psykolog. Det édr dértor ingen overdrift att fastsla
att patientens anhoriga och den reguljdra vardpersonalen utgér patizntens
medmaénskliga omgivning under den sista tiden.

Vilka mdnniskor omger den déende patienten? Férutom anhdriga, vdnner
och medpatienter finns alla medlemmarna av personalen, ofta dver 30
personer. Hur dessa fordelar sig pa olika yrkesgrupper har redovisatsi kapi-
tel 1. Vi har avstatt frdn att ndrmare studera personalens utbildning,
erfarenhet och andra kvalifikationer, d det dr frdga om ett mycket stor: antal,
narmare 1 000 personer. Ddremot har vi i detalj registrerat en rad uppgi'ter for
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en personalgrupp, ndamligen extravaken (patientvaken). Dessa spelar en
viktig roll vid manga dodsbaddar. Av de doende patienterna hade en tredjedel
extravak hos sig under sin sista tid. Majoriteten av extravaken hade
sjukvardsutbildning, erfarenhet fran praktisk sjukvéard, talade svenska och
var med f& undantag svenska medborgare. Mot bakgrund av dessa faktiska
forhallanden maste man ifragasitta den kritik som av och till riktas mot
denna grupp av vardpersonal. Det aremellertid allvarligt att det i majoriteten
av fallen dr forsta gdngen patienten och anhoriga triaffar “extravaket™.

Talar sjukvéardspersonalen och de doende patienterna med varandra?
Genom frégor till de olika personalkategorierna har vi fatt personalens
uppfattning av om samtal forekommit. Cirka 75 % av alla patienter
samtalade med personalen under sista veckan. Av de patienter som helt eller
delvis var vid klart medvetande samtalade 9 av 10 med personalen. Liakarna
angav att samtalen mest rorde sjukdomen medan de andra kategorierna av
personalen mest talade med patienterna om andra saker. Den anvinda
metodiken begrédnsar data till att ange enbart férekomsten av kommunika-
tion. Meningsfullheten i samtalen kan séledes inte bedomas. Metodiken har
inte heller medgivit studium av andra sidor av den ddende patientens
relationer till sin medménskliga omgivning.

Patientens medvetenhet som sin situation och anhorigas kinnedom om
allvaret i patientens sjukdomstillstdnd far anses som ett klassiskt problem i
sjukvarden. Alla som deltagit i varden av doende patienter kan verifiera
upplevelser av ’spel pd en scen™ dédr patienten & ena sidan, anhoriga & den
andra sidan och personalen & den tredje sidan utgdr “’aktorer” i samma spel
(12,13, 14). De olika “aktorernas’ grad av drlighet gentemot de andra beror pa
hur mycket den andre vet och hur mycket han/hon férmodas tila hora av
sanningen. Studien visar att personalen i stor utstrickning dr osdker om
patientens insikt om sin situation.

Efter patientens dod samtalade de flesta anhoriga med en sjukskoterska
och/eller en likare. Aven nagra dagar efter dodsfallet har kontakt fore-
kommit mellan de anhdriga till ca hilften av de avlidna patienterna och nédgon
pé sjukhuset. Denna kontakt syftar vanligen till att informera om dédsorsak
och liknande och &r knappast dgnad att ge en sorjande hjdlp och stod i sorgen.
Det dr all anledning att narmare diskutera sjukvardens uppgift nér det géller
att hjdlpa de sorjande.






SOU 1977: 82 Personalens. attityder till varden av de doende. . . 73

5 Personalens attityder till virden av de déende
och dnskemal frdn patienter och anhoriga

1 Inledning

De stora framstegen inom medicinen under 1900-talet har lett till en alltmer
aktiv attityd till behandling d4ven vid de sjukdomar, som utgér de vanligaste
dodsorsakerna, namligen hjirt- och kérlsjukdomar och maligna tumdrer. I
den allménna debatten framfors ofta kritik mot sjukvéarden nér det géller vard
av svart sjuka och doende patienter. Man kritiserar sjukvarden for att gj
anpassa de medicinska méjligheterna till ménniskors 6nskemal och behov.
Man hivdar “ritten till var dod” (15, 16). Man vill inte bli utsatt for aktiv
medicinsk behandling i ett lige, d& man endast har ett liv berovat virde och
oberoende att vinta. De etiska problemen i samband med aktiv medicinsk
behandling vid livshotande sjukdomar liksom med passiv och aktiv eutanasi,
har ldnge varit foremal for debatt (17, 18). Under de senare ren har intresset
ofta riktats pa enskildas upplevelse av déden och sjukvérden (19).

Den kritik som riktas mot sjukvarden och ldkarna kan ibland tyckas
overdriven och osaklig men boér dnd& uppfattas allvarligt, vittnande om
allminhetens ridsla for sjukvarden (20). Undersokningar har visat att ocksd
manga som arbetar inom sjukvarden dr ridda for att sjalva do pd sjukhus (21,
22). Vard av doende tas alltmer upp som ett problem dven frdn sjukvardens
och ldkarnas sida (23, 24).

I samband med att vi kartlade vad som under sista levnadsveckan hénde
med och omkring 202 patienter som avled pé olika typer av sjukhus/sjukhem
har vi ocksa forsokt ndrma oss vissa problem som varit uppe i den allménna
debatten. Vi frdgade oss:

Hur linge hade patienterna varit déende (terminalt sjuka)?

Avstod man fran aktiva medicinska &tgérder i slutskedet?

Anség personalen att man gjort for lite for patienterna?

Ifragasatte personalen den medicinska behandlingen i slutskedet?
Kidnde personalen till patienternas och de anhdrigas &nskemdl om
behandlingen?

ElEHE{ENE

Detta dr frigor som kretsar kring svra och bridnnbara problem. Négra
“sanningar” kan vi inte presentera men resultaten belyser dessa problem
utifran sjukvardspersonalens erfarenheter av nyligen avlidna patienter.
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2 Terminala sjukdomsskedets langd

“Hur linge kan patienten anses ha varit terminalt sjuk?”” Denna friga stélldes
till den underlikare som vardat den avlidne patienten. Liksom 6vriga fragor
stilldes denna inom 2 dygn efter patientens dod. For en Oversikt av
metodiken se delstudie I. Den intervjuade likaren fick ge sitt omedelbara
svar, utan att vi nirmare frigade vad han/hon lade i begreppet terminal. Om
den intervjuade har bett om en forklaring till termen, har vi anvént
definitionen P4 vilken tidpunkt ansdg man att aktiva medicinska atgérder ¢j
kunde paverka sjukdomsforloppet pa ett meningsfullt sétt?” Vi har fran de
intervjuade likarna i 84 % av fallen fatt deras uppfattning om det terminala
skedets lingd, i 16 % ansig man att det ej kunde bedomas (tabell 1). Detta
varierade nigot mellan klinikerna. Silunda svarade man Vet ej” endast for
en patient pd Radiumhemmet men fér 21-24 % av fallen pa Serafimerlasa-
rettet och for 15 % av fallen pa langtidsvérden.

For 34 patienter har man angivit en terminal period pd ett dygn eller
mindre. Av dessa uppgavs 4 patienter ha haft ett terminalt skede pd mindre dn
12 timmar. Drygt hilften, 56 % av patienterna, ansigs ha varit terminalt
sjuka mellan ett och 8 dygn. For 12 % av de avlidna angavs den terminala
perioden till mer #n 1 manad. Hér skiljer sig Serafimerlasarettets medicinska
klinik frdn de dvriga med endast 1 patient med sé ldng terminal sjukdoms-
period (tabell 1).

Vid Radiumhemmet stilldes frigan ocksé till sjukskoterskorna om hur
linge patienten ansags ha varit terminalt sjuk. [ ca 50 % av fallen sammanfoll
deras tidsuppgift med ldkarnas. For de resterande angav sjukskdterskorna i
hilften av fallen en lingre terminal sjukvérdsperiod &n ldkarna, i ungefar lika
manga fall angav i stillet likarna en ldngre tidsperiod. Detta belyser
osdkerheten i vart forsok att i efterhand fa besked om hur ldange man bedémt
patienten terminalt sjuk.

I den dagliga rutinen pa sjukhus anvinds vanligen ej begreppet terminalt
sjuk, ddremot finns ofta en instruktion pa avdelningen, skriftlig eller muntlig,
om att aterupplivningsatgirder’ ej skall vidtagas for en svart sjuk patient. Till
de intervjuade sjukskdterskorna stélldes fragorna: "Har aterupplivningsét-
girder vidtagits? Fanns instruktion att ej vidtaga aterupplivningsdtgirder?” I
tabell 2 jimfors forekomsten av sidan instruktion och vidtagna teruppliv-
ningsforsdk med uppgifterna om det terminala skedets langd (enligt tabell
1).

For hilften av de avlidna patienterna fanns instruktion p& vardavdelningen
att aterupplivningsatgirder ej skulle vidtagas. For patienter, som ansetts
terminalt sjuka i mer 4n 4 dagar, fanns sidan instruktion i 60-70 % av fallen. I
de fall ddr man ej i efterhand kunde bedéma den terminala sjukdomsperio-
dens lingd fanns sddan instruktion mera sallan, liksom i fall med mycket kort
terminalt skede. For 12 av de 17 patienter, som under sista dygnet varit
foremal for aterupplivningsforsok, har man ej i efterhand kunnat ange den
terminala periodens ldngd.

1 Aterupplivningsatgirder
innebdr en serie dtgarder
som vidtas for att upp-
ratthélla cirkulation och
syrsédttning hos patienter
med t. ex. hjértstille-
stdnd.
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Tabell 2. Terminala skedets ldngd i relation till aterupplivningsatgirder

Terminala Antal Instruktion att ej Ateruppliv- Tidigare
skedet patienter  vidtaga dterupp- ningsforsok ateruppliv-
(dygn) livningsétgarder sista dygnet ningsforsok
Antal %
0-1 34 13 38 2 0
2-3 30 13 43 2 6
4-8 48 33 69 1 1
9-29 33 19 58 0 2
> 30 24 16 68 0 0
Vet ej 33 8 24 12 1
Summa antal 202 102 17 10
% 51 8 5

3 Har man avstatt frin medicinska atgérder i slutskedet?

For hilften av patienterna har man alltsd ansett situationen sé allvarlig att det
var bist for patienten att fi do om ett livshotande tillstdnd intrddde. Har man
anpassat det medicinska handlandet efter detta stdllningstagande? Till
sjukskoterskor och ldkare stilldes frigan: “Fanns ytterligare diagnostiska
eller terapeutiska atgdrder som man medvetet avstod ifrdn i slutskedet?”
Tillsammantagna angav ldkarnas och sjukskoterskornas svar att s var fallet
for 87 patienter, 43 % av hela patientgruppen (tabell3). Siffran varierar mellan
33 % for langtidsvarden och 59 % for de onkologiska klinikerna. For 32 av
dessa 87 patienter har man avstatt fran 2 eller flera dtgarder, sammanlagt har
man angivit 134 atgérder.

De intervjuade ombads ocksé att ange vilka atgidrder de syftade pa. I tabell 4
har vi delat in de atgdrder som man avstatt ifrdn i 5 grupper. Ca hilften av de
134 angivna atgidrderna aterfinns inom gruppen medicinsk behandling, dar
man namnde: i 13 fall dropp (vétskeinfusion),i 11 fall antibiotikabehandling, i

Tabell 3. Har man avstitt fran behandling under patienternas sista levnadsvecka?

Institution Antal Antal patienter dar man avstatt fran Antal
patienter atgarder
nagon atgird = 2 atgdrder
Antal %
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 14 41 3 17
Medicinsk klinik 79 31 39 11 47
Radiumhemmet 49 29 59 12 49
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 13 33 6 21

Summa 202 87 43 32 134
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Tabell 4. Vilka atgirder har man avstatt ifran?

Medicinsk behandling 65
Intensivvard 12
Kirurgisk behandling 18
Utredning/undersokning 35
Aktiva dtgirder utan specifikation 4

Summa atgarder 134

Tabell 5. Motivering till att man avstatt fran medicinska atgiarder

Patientens onskemal 6
Dalig prognos, oavsett atgdrder 50
Patientens alltfor paverkade tillstdnd 38
Bristande resurser 1

Summa angivna motiveringar 95

10 fall cytostatikabehandling, i 8 fall blodtransfusion, i 8 fall digitalis- eller
diuretikabehandling och i 5 fall strdlbehandling samt i 10 fall annan
medicinsk behandling. Intensivvardsbehandling avstod man ifrn i 12 fall,
dédribland &terupplivning i 2 fall. For 18 patienter géllde det kirurgisk
behandling, varav i 11 fall storre operation. En fjirdedel av de angivna
atgdrderna géllde en medicinskt motiverad undersokning, vanligen rontgen-
undersokning (16 fall). Man har ej i ndgot fall tagit upp rena omvardnadsat-
géirder bland de atgirder, som man medvetet avstétt ifran.

For de fall dir man avstatt frdn medicinsk behandling har vi fragat
sjukskoterskor och ldkare om motivet, vilket redovisas i tabell 5. For 6 av de
87 patienterna har man angivit patientens 6nskeméal som huvudsaklig orsak.
For tre av dessa har man d@ven ndamnt den daliga prognosen — den tilltinkta
atgdrden skulle ej kunna vénda sjukdomsforloppet. I 50 av de 87 fallen har
man angivit den daliga prognosen som den frimsta anledningen, i 6 av dessa
fall har man dessutom ej velat forlanga patientens lidande. For manga
patienter, 38 fall, har deras déaliga tillstdnd angivits — patienten skulle ej orka
med en i dvrigt medicinskt motiverad atgird. I ett fall har man angivit
platsbrist pd en intensivvardsavdelning som orsak till att man avstatt fran
behandling.

4. Personalens syn pé& varden av de avlidna patienterna

“Fortsatte eller pAborjades aktiva medicinska dtgirder i ett alltfor sent skede
av patientens liv?” Denna fraga stilldes till representanter for de olika
personalkategorier, som vardat patienten under sista levnadsveckan (sjuk-
skoterska, likare och underskoterska/sjukvardsbitrade). Svaren redovisas i
tabell 6.
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Tabell 6. Har man vidtagit aktiva medicinska atgirder i ett alltfor sent skede av livet?

Personalkategori Fortsatt behandling Péborjad behandling Fortsatt och/eller
paborjad behandling
ja nej vet ej ja nej vet ej
Antal %
Sjukskoterskor 22 178 2 14 184 4 33 16
Likare 7 190 S 4 194 4 11 5
Sjukvéardsbitraden/
underskoterskor 13 168 21 16 166 20 25 12
Antal patienter for vilka nidgon per-
sonalkategori ansett att alltfor
aktiv behandling givits 49 24

Sjukskdterskorna har for 33 av de 202 patienterna (16 %) ansett att alltfor
aktiv medicinsk behandling givits under patientens sista tid. For 6 fall var
man tveksam och for de Ovriga 169 patienterna (81 %) hade man inga
invdndningar mot graden av medicinsk aktivitet i slutskedet. I 22 fall
ifrigasatte man en fortsittning av tidigare insatt behandling; i 14 fall géllde
det en behandling som paborjades i ett alltfor sent skede. I tre fall nimnde
man béade en fortsatt och en i slutskedet pdborjad behandling. Likarna har i
efterhand haft en kritisk instéllning till aktiva medicinska &tgdrder som
vidtagits for 11 patienter (tabell 6). I 9 fall har man svarat "'vet €, man har ej
kunnat eller velat ta stdllning for eller emot den givna behandlingen.
Sjukvérdsbitrdden och underskoterskor har for 25 patienter ansett att alltfor
aktiv behandling gavs under patientens sista tid. I 13 fall géller det en
fortsdttning av behandlingen och i 16 fall en aktiv behandling insatt i ett
alltfor sent skede av livet. For 21 patienter har man svarat “vet ej”.

[ flera fall har tvé eller alla tre av de tillfrigade personalkategorierna for en
given patient ifrdgasatt en aktiv behandling under slutskedet. Nar detta tas
med i berdkningen finner vi att den aktiva medicinska behandlingen
ifrdgasattes av ndgon eller flera av kategorierna for 49 patienter, 24 % av hela
patientgruppen (tabell 6). For dessa 49 fall angav de intervjuade 96 olika
atgdrder, som man ifrdgasatte. Den storsta delen av dessa gillde allmin
medicinsk behandling, 57 angivna dtgirder — de mest namnda var: blodtrans-
fusion, vitskeinfusion, antibiotikabehandling och behandling med cytosta-
tika. Tjugo av de angivna atgidrderna gillde kirurgiska ingrepp, operationer
och mindre ingrepp. Intensivvardsbehandling angavs av personalen vid
Serafimerlasarettet for 11 patienter. I 5 fall gillde det &terupplivningsforsok, i
de Gvriga respiratorbehandling eller allmén intensivvardsbehandling. Under-
sokningar, rontgen eller provtagningar ndamndes for S patienter och alltfor
aktiv omvardnad for 3 patienter (sondmatning).

I néra hilften av fallen har man alltsd avstatt frin medicinskt motiverade
atgérder, for néra en fjardedel av patienterna ifrdgasatte de intervjuade om ej
patienten varit foremal for alltfor aktiv behandling under sin sista tid.
Forekom ocksd motsatsen — ifrdgasatte personalen om man gjort alltfor lite
for patienten? Fragan: " Vad borde mer ha gjorts for patienten?” stilldes till
sjukskoterskor och ldkare. Vid bearbetningen har deras svar adderats (tabell
)
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Tabell 7. Vad borde mer ha gjorts for patienten?

Institution Antal Aktiv medicinsk Fysisk Sociala Psykologisk
patienter behandling omvérdnad  Atgdrder omvérdnad

Serafimerlasarettet

Kirurgisk klinik 34 4 1 5) 15
Medicinsk klinik 79 9 0 6 18
Radiumhemmet 49 4 4 1 9
Kungsgdrdet + sjukhem 40 3 0 1 S
Summa 202 16 5} 13 47
% 8 3 6 23

For 16 patienter ansdg man i efterhand att patienten skulle ha varit
betjint av mera aktiv medicinsk behandling. I ett fatal fall ansdg man att det
funnits brister i den fysiska omvéardnaden eller att sociala &tgirder bort
vidtagas. De flesta av de atgiarder man ansdg sig ha forsummat géllde den
psykologiska omvardnaden. Hir tyckte man sig ha brustit ndr det géllde 47
patienter (23 %). Mest sjalvkritik framforde man hér frin den kirurgiska
kliniken, dédr de intervjuade ansédg att den psykologiska omvéardnaden brustit
i ndra hélften av fallen. Minst géllde det l&ngtidsvérden, ddr man endast i
13 % av fallen anség sig ha kunnat hjdlpa patienten mera, nar det gillde den
psykologiska vérden.

I tabell 8 relaterar vi det terminala skedets lingd (bedomt av ldkare i
efterhand) till personalens instéllning till behandlingen av patienten. Vi
finner att da patienten har bedomts terminalt sjuk i 8 dagar eller mindre har
man avstatt frin behandling i 47 % av fallen, ansett att mer borde ha gjorts i
49 % och har ifrdgasatt behandlingen i 27 % av fallen.

For patienter med terminalt skede pd mer dn 8 dygn anser man mera séllan
att mer kunde ha gjorts for patienten. For patienter vilkas terminala skede €j
kunde bedomas av likarna hade man séllan avstatt frdn aktiv behandling,

Tabell 8. Personalens instillning till behandlingen i relation till terminala sjukdoms-
skedets ldngd

Terminala skedet Antal Antal fall dédr personalen ansg att man
(dygn) patien-
avstatt fran borde gjort givit
behandling mer behandling
for sent
Antal % Antal % Antal %
0-38 112 53 47 55 49 30 27
>9 57 26 46 17 30 13 22
Kan ej bedomas 33 8 24 9 27 6 18

Summa 202 87 43 81 40 49 24
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ansdg mera sillan dn for Gvriga patienter att mer borde ha gjorts och
ifrigasatte ej s& ofta den medicinska aktiviteten under slutskedet.

5 Onskemal fran patienter och anhoriga

De intervjuade ldkarna och sjukskoterskorna kdnde till 6nskemadl fran
patienter och anhoriga avseende den medicinska behandlingen for 83 av de
202 patienterna (41 %). Sammanlagt har vi registrerat 90 6nskemal, 44 fran
patienter och 46 frdn anhdriga (tabell 9). I 7 fall har 6nskemaél framforts av
sdvil patient som anhoriga. Hilften av Onskemdlen gillde ytterligare
behandling, lika ménga att behandling skulle avbrytas eller ej inséttas. Det dr
ingen siker skillnad mellan patienterna och de anhoriga i vilken riktning
onskemadlen gar, dvs om man 6nskar mer aktiv eller mindre aktiv behand-
ling.

Onskemalen fran patienter och anhdriga om ytterligare behandling har till
storre delen varit en bon om aktiv behandling i allménhet: " Ni maste gora
nagot. Ni méste gora allt. Det méaste finnas bot.” 10av 20 patienter och 8 av 25
anhoriga, som bett om ytterligare behandling, har framfort sina 6nskemal pa
detta sitt. I mindre utstrickning har det géllt en viss atgird. Tre av
patienterna och sex av de anhdoriga har 6nskat aktiva dtgdrder: intensivvards-
behandling, kirurgiska ingrepp, respirator, konstgjord njure, cytostatikabe-
handling eller strilbehandling. Fyra anhoriga men ingen patient dnskade
dropp, blodtransfusion eller antibiotika. Fyra patienter har Onskat viss
lindrande behandling och sédana 6nskemél har kommit fran lika manga
anhoriga. Tre patienter och tre anhoriga har bett om utredning eller
undersokningar (laboratorieprover, rontgenundersokningar, konsultation av

Tabell 9. Onskemal fran patienter och anhériga

Onskemal Patienter Anhériga
Yiterligare behandling 20 25
Aktiv beh. utan specifikation 10 8
Specificerade aktiva atgdarder 3 10
Lindrande beh. 4 4
Undersokning 3 3
Avbdjande av behandling 24 21
Forliang ej lidandet/ vill do snart 10 3
Sitt ej in beh. vid forsamring 8 12
Specificerade aktiva atgarder 4 S
Aktiv eutanasi 2 1
Arrangemang av religios art 3 3
Arrangemang av juridisk art 1 3
Ovrigt 29 23
Vérdsociala 6nskemal 12 9
Besok 7 3
Ej lamnas ensam 2 2
Etiska fragor 4 -
Ovrigt 4 5
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annan lidkare, utredning i storsta allménhet).

De 6nskemal som vi redovisar i tabell 9 som avbdjande av behandling &r
sdllan specificerade. Salunda har 4 patienter och 5 anhdriga bett att man €j
skall sdtta in viss livsuppehéllande eller understddjande behandling. Tva
patienter och en anhdrig har 6nskat en ’dédande spruta”. I huvuddelen av de
fall dir man velat avbdja behandling, har 6nskemaélen varit mindre specifi-
cerade men klart talat om att den som framfér dem dr medveten om
situationens allvar. Atta patienter och 12 anhériga har framfort nskemal:
Sitt ej in behandling vid forsamring. Tio patienter och 3 anhdriga har
meddelat sin instillning: Jag vill d6. Jag vill att han skall f& do snart. Forldng
ej lidandet. Lat det ga fort.

Onskemal om arrangemang av religios art (nattvard, speciellt handhavande
av den doda) och juridisk art (testamente, fullmakter) har framkommit for 10
patienter.

Vi har dven registrerat 6nskemal om férhéllanden som har med vérden,
men ej den i egentlig mening medicinska behandlingen att gora. 52 sidana
nskemal har framkommit, 29 fran patienter och 23 frin anhdriga (tabell 9).
Bland dessa onskemal finns: ej s& manga besok, mer besok fran anhoriga, att
ej limnas ensam. Vad som kan kallas vérdsociala atgirder har 6nskats av 12
patienter och 9 anhdriga, det har gllt att fa 4ka hem, att f flytta till annat
sjukhus, att ej behdva flyttas till annat sjukhus, att byta vardrum pa
avdelningen. Nagra frigor av etisk natur har berdrts, t. ex. onskemél om att
obduktion ej skall utforas, att kroppen skall doneras till dissektion och att
man ej skall ge blod eller organ frdn annan levande varelse till patienten.

Obduktion kan sigas hora till de medicinska atgérderna och dr en av de
atgdrder, ddr patienter och anhdriga har mojlighet att paverka besluten (12).
Vi har ddrfor i tabell 10 stillt samman forekomsten av obduktioner med
dnskemal fran patienten om att ej bli obducerad och med om de anhoriga efter
dodsfallet blivit tillfrigade. Vi finner att ca 3/4 av patienterna blivit
obducerade. Spridningen mellan de olika klinikerna &r stor. Sdlunda obdu-
cerades 97 resp. 92 % av de avlidna pd Serafimerlasarettet, 49 % pé
Radiumhemmet och 38 % pé& langtidsvarden. Onskemal om att ej bli

Tabell 10. Obduktion

Institution Antal Obduktion  Onskemal Anhoriga tillfragade Obduktion ut-
patienter utford att ej bli om obduktion ford bland de
obducerad fall ddr anho-
ja nej vet ej riga tillfragats
Serafimerlasarettet
Kirurgisk klinik 34 33 0 26 6 2 25
Medicinsk klinik 79 73 2 70 6 3 64
Radiumhemmet 49 24 0 25 22 2 15
Kungsgdrdet
+ sjukhem 40 15 1 JORI30) 0 7

Summa 202 145 3 131 64 7

111

81
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obducerad har framkommit endast fran 3 patienter; obduktion har sedan ej
utforts. De anhdriga har efter dodsfallet tillfragats i 131 fall (65 %). 34
obduktioner (145-111) har utforts dir de intervjuade inte sikert visste att
anhoriga tillfrdgats. I 20 fall har man tillfrigat anhoriga men obduktion har
sedan ej utforts. Sedan denna undersokning utfordes har det i lag stadgats att
obduktion inte far utforas utan att anhdriga tillfragats.

Det ér naturligtvis av intresse att se hur patienters och anhérigas 5nskemal
forhaller sig till den intervjuade personalens attityder och till deras handlande
i slutskedet. I tabell 11 belyses bl.a. frekvensen av livsuppehéllande
behandling av patienter for vilka 6nskemal om ytterligare behandling eller
avbdjande av behandling framkommit. Livsuppehéllande behandling har
vidtagits for 5060 % av alla patienter (sista veckan och/eller sista dygnet).
Bland de patienter som framfért 6nskemal om ytterligare behandling
forekom dock sddan behandling i 90 %.

Personalen (likare och sjukskéterskor) uppger att man avstitt fran
medicinskt motiverade atgérder for 43 % av alla patienter (tabell 3) mot for
58 % resp. 65 % av de patienter ddr patienten resp. anhdriga avbojt
behandling. Enligt de intervjuade borde ytterligare medicinska atgirder ha
vidtagits fér 8 % av alla patienter, for 25 % av de patienter for vilka anhoriga
avbojt behandling men ddremot inte for ndgon av de 24 patienter som sjilva
avbojt aktiv behandling. Man anser att psykologiska atgirder hade forsum-
mats for 23 % av samtliga avlidna, nagot oftare for de patienter ddr anhoriga
framfort 6nskemal (i ndgon riktning) men bara for en av de patienter som
sjdlva onskat ytterligare medicinsk behandling.

Invindningar mot alltfor aktiv behandling i slutskedet frin den intervjuade
personalen var vanliga nir det gillde de patienter for vilka anhériga haft
Onskemdl om mindre aktiv behandling men sillsynta for patienter for vilka
anhoriga 6nskat mer aktiv behandling (tabell 11).

Tabell 11 Onskemal fran patienter och anhériga i relation till livsuppehéllande behandling och personalens

attityder
Onskemal Antal  Livsuppehdllan- Man har avstatt Mera borde ha gjorts Av personal
patien- de behandling frin medicinska ifragasatt
ter atgdrder Medicinska  Psykologiska behandling
atgarder atgarder
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
Ytiterligare behandling
fran patienter 20 18 90 11 S5 2 10 | 5 4 20
frdn anhoriga 25 16 64 14 56 4 16 9 36 2 8
Inga onskemal 1577 82 52 63 40 11 7 38 24 40 25
Avbojande av
behandling
frdn patienter 24 15 62 14 58 0 6 25 4 17
fran anhoriga 20 12 60 13 65 S 25 7 35 7 35
inga onskemal 158 96 61 60 38 9 6 35 22 38 24
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6 Diskussion

Sjukvardens mal #r att bota och lindra. Med den moderna medicinens
forbattrade maojligheter har den forhdrskande attityden blivit att forsoka bota.
Men nir det géller vard av en svart sjuk patient maste i ett visst skede malet
forskjutas fran bot till lindring och frin medicinska mél till manskliga,
psykologiska. P& grund av svarigheter att kombinera traditionell sjukvérd
med en minsklig vard av déende har man i vissa linder skapat speciella
institutioner for déende (jfr kap.. 3), dir uppmiarksamheten helt dgnas at
symtomlindring och psykologiskt omhéndertagande (8, 14, 26). Uppfattar
man inom sjukvérden i Sverige denna tudelning — aktivt medicinskt kontra
minskligt? Den fragan belyses av resultaten i denna delstudie. I tidigare
kapitel har visats att av patienter som avled vid olika typer av sjukvéardsin-
stitutioner fick 50-60 % livsuppehallande behandling under sista levnads-
veckan och 10-20 % tekniskt avancerad vard eller 6vervakning. For néra
hilften av de avlidna patienterna uppgav de intervjuade likarna och
sjukskoterskorna att man under sista levnadsveckan hade avstéatt frn
medicinskt motiverade atgirder. For endast 8 % av patienterna efterlyste de
intervjuade mer aktiva medicinska tgarder medan for tre ganger sd ménga av
de avlidna man ansdg sig ha féorsummat patienten psykologiskt, dvs den
ménskliga aspekten av varden.

I en fjirdedel av fallen har ndgon av de intervjuade haft invéindningar mot
limpligheten av aktiva medicinska atgirder som vidtagits under patientens
sista levnadsvecka. Det var oftare sjukskoterskor och underskoterskor/
bitriden som framforde sddana invindningar under intervjuerna, mera séllan
likarna. Detta kan bero pa att de intervjuade likarna hade varit ansvariga for
de medicinska besluten och var medvetna om hur prognosen bedémdes. Och
— enligt likaretikens regler skall medicinska beslut grundas, inte bara pa
medicinska utan ocksa pa allmdnminskliga hinsyn, “till gagn for patienten”
(23). Men det kan ocksé bero pa att ldkarna inte konfronterades sd intensivt
med patienter och anhoriga som de andra personalkategorierna.

Att undersokningen ar retrospektiv (tillbakablickande) ger ett speciellt
perspektiv pa varden av dessa patienter — vi vet att de avled. Under deras sista
levnadsvecka anade man sikert for vissa patienter att de skulle d6 men man
visste inte nir. For andra patienter var prognosen troligen mer osiker —om
behandlingen hade lyckats hade kanske patienten levt lingre. De patienter
som overlevde finns inte med i undersokningen. Var de 202 patienterna
déende under sin sista levnadsvecka? Detta har vi forsokt belysa genom
fragan — stilld i efterhand —om hur linge patienten anségs ha varit terminalt
sjuk. For 84 % av patienterna kunde de intervjuade lékarna bedoma detta och
for 67 % av patienterna har de angivit en terminal tid pa 2 dygn eller mer och
for 52 % 4 dygn eller mer. En storre del av patienterna har alltsd &tminstone
under en del av sin sista vecka tett sig terminalt sjuka. Detta stimmer ocksé
med att man for ca hélften av patienterna hade beslutat att inte sitta in
aterupplivningsatgirder vid allvarlig forsémring. Sett i ett kortare perspektiv
kom déden viintat i 75 % av fallen enligt den intervjuade personalen (kapitel
4).

Det retrospektiva tillvigagdngssittet gav ocksa i intervjusituationen ett
speciellt perspektiv p& vérden av den ddende: patienten hade just avlidit
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under den intervjuade personalens vard. Det kan innebiira att personalen
hade alltfor aktuella och starka kinslor for att kunna rannsaka sig sjélv. Den
kunde, medvetet eller omedvetet, inta en forsvarsattityd mot den mojlighet
till sjdlvkritik som gavs i intervjun. Man hade kanske skuldkénslor och ville i
personalgruppens atgirder soka forklaringar till patientens lidande. Trots
dessa svarigheter att virdera hur de psykologiska reaktionerna hos perso-
nalen inverkar pd intervjusvaren anser vi det virdefullt att intervjuerna dgde
rum just i denna speciella situation. Vi far en belysning av nagra av de
problem som diskuteras i den allménna debatten, hiir fran sjukvardspersonal
med konkret erfarenhet av en nyligen avliden patients sista tid. De
intervjuades erfarenhet ér inte bara yrkesmissig — nidr man vardar en svAart
sjuk minniska kommer man ofta i niira personlig kontakt och kan identifiera
sig med patienten eller de anhdriga.

De synpunkter fran personalen som framkom i intervjuerna skall ses mot
bakgrunden av den hierarkiska organisationen i sjukvarden — ordinationer
diskuteras och ifragasitts sillan av personalen. Likasa intar patienter och
anhoriga vanligen en passiv attityd — man stiller sillan krav, forsdker inte
ingripa i den medicinska beslutsprocessen. De intervjuade (en likare och en
sjukskoterska for varje patient) kéinde dock till 5nskemal fran patienter och/
elleranhoriga for ca 40 % av patienterna. Ungefir lika ofta giillde 5nskemalen
mer aktiv som mindre aktiv behandling. Ett forsok har gjorts att korrelera
dessa 6nskemdl till forekomsten av aktiv behandling och till den intervjuade
personalens attityder. Av sammanstéllningen i tabell 11 framgar en tendens
att patienters och anhdrigas 6nskemal och personalens instillning gar i
samma riktning. Men bilden dr ingalunda entydig. Som exempel kan nimnas
att av de 24 patienter, som uttryckt 6nskemél om mindre aktiv behandling
eller uttryckt en 6nskan om att f4 do snart, fick 15 livsuppehallande
behandling. For 14 patienter har man dock avstatt frin medicinskt motive-
rade atgirder och for 4 av dessa 24 patienter ansag de intervjuade att alltfor
aktiv behandling givits i slutskedet. I vissa fall tycks det alltsi som om de
inblandade (patient, anhdriga och olika personalkategorier) har haft skiljak-
tiga attityder till behandlingen. Enligt vir erfarenhet kommer sidana
skiljaktiga uppfattningar om vérden mellan de olika medlemmarna av
personalen sillan till 6ppen diskussion. For sjukskdterskor och sjukvardsbi-
trdden dr det viktigt att fa ett forum dédr man kan framfora sina synpunkter
och inte bara passivt utfora ordinationer som man kanske inte anser ir riktiga
(10). Omkring varden av en déende minniska maste si langt det 4r mojligt
alla inblandade vara enade. For planeringen av vérden av svart sjuka och
doende bor man ha en mélsittning, t. ex. liknande den >’ Standards of Care for
the Terminally I1I” som refererats av Feigenberg och Fulton (5). En s&dan
mélsittning saknas idag eller &r alltfor vagt formulerad (23) for att utgéra en
grund for planering av varden av den enskilda patienten.
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