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Till Fru Statsrddet Lindahl

Den 15 november 1974 bemyndigade regeringen chefen for socialdeparte-
mentet att tillkalla hogst tio sakkunniga att med utgdngspunkt i socialut-
skottets betdnkande 1974:31 utreda vissa fragor betraffande sjukvérd i livets
slutskede. Med st6d av bemyndigandet tillkallade departementschefen den
19 november 1974 sdsom sakkunniga generaldirektor Bror Rexed, tillika
ordforande, professor Gunnar Biorck, professor Jerzy Einhorn, professor
Gustav Giertz, landstingsradet Bertil Goransson, riksdagsman Goran Karls-
son, landstingsledamoten Ruth Kirnek, overlakare Lars Linder, direktor
Gerd Zetterstrom-Lagervall samt underskéterskan Anna Willig.

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

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

Som sekreterare i kommittén har tjanstgjort fr. 0. m. den 1 januari 1977
informationschefen Birgitta Wistrand samt som bitridande sekreterare fil.
kand. Malou Bjorkman fr. 0. m. den 1 april 1975.

Utredningen om sjukvard i livets slutskede — SLS — har ej erhllit sarskilda
direktiv. Utgdngspunkt for arbetet har varit socialutskottets betdnkanden i
dessa frégor, i forsta hand SoU 1974:31 och 1976/77:12.

Utskottet anser att sjukvarden i livets slutskede skall ges en allsidig
dversyn, i vilken ocksd skall ingd kartliggning av de olika problem av
humanitir, etisk och juridisk natur, som &r férknippade med livsuppehdl-
lande behandling. Utredningen bor vidare foresld atgarder som gor det
mojligt for sjukvardspersonalen att ta hand om patienten pé ett psykologiskt
riktigt sitt. En fordjupad och mer personlig kontakt mellan patienten och
hans anhériga och personalen skulle, menar utskottet, kunna innebéra
minskad oro och &ngest infor doden. Utskottet framhéller ocksa betydelsen
av en okad och intensifierad utbildning i vdrden som ror patienten i livets
slutskede. Utgdngspunkt for arbetet i utredningen bor vara att allménhetens
fortroende for sjukvarden inte rubbas. Patientens bésta skall std i centrum for
vérden i livets slutskede och varje patient ges den vard som hans tillstdnd
fordrar och som 6verensstimmer med vetenskap och beprovad erfarenhet.
Detta giller sdvil den personliga omvérdnaden av mer fundamental art som
matning, vitsketillférsel och smirtlindring som direkt livsuppehéllande
insatser, t. ex. respiratorbehandling.

SLS har startat sitt arbete med att genomf6ra en rad studier for att fa en
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overblick over forhdllandena i svensk sjukvérd. I USA och England
forekommer en omfattande forskning och litteratur om dod och ddende.
Svenska studier ar diremot séllsynta. SLS har darfor ansett det som en av sina
uppgifter att kartldgga och beskriva dagens sjukvérd for ddende patienter.
SLS har vidare ansett det vara vardefullt att rapporterna publiceras efter hand
for att de pa det sittet blir underlag for undervisning och diskussion.

Utredningen har publicerat fyra rapporter >’ Vérdpersonal. Utbildning och
attityder”, SOU 1977:81, " Att do pa sjukhus™, SOU 1977:82, "Patienter”,
SOU 1977:85 och ’Lékaren och den svért sjuke patienten”, SOU 1978:82.

1978-07-15 dverlamnade SLS ett forslag till medikamentell smartbehand-
ling i terminal vérd till socialdepartementet. Forslaget hade utarbetats av en
sédrskild arbetsgrupp och darefter behandlats inom SLS. D4 man sivil inom
arbetsgruppen som inom SLS ansag att behovet av anvisningar var mycket
stort, Overlamnades forslaget separat. Fragan om smértbehandling kommer
dessutom att utforligt behandlas i huvudbetdnkandet.

SLS publicerar nu sin femte rapport >’Anhériga” som ir resultatet av en
intervjuundersokning som genomférdes under varen 1978. Syftet med
undersokningen var att belysa de anhorigas situation, dd& déende patienter
vérdades och dog pé ett akutsjukhus i en storstad. Docent Karin Gyllenskold
har tillsammans med leg. ldkare Rolf Jacobsson och leg. ldkare Per Reichard
genomfort undersokningen och utformat rapporten.

Rapporten &r ett sjdlvstandigt arbete och rapportforfattarna star dairmed
sjalva forinnehdllet. Detta innebir att dsikter och uppfattningar som framfors
i rapporten inte till alla delar beh6ver 6verensstimma med slutsatser och
stdllningstaganden i huvudbetidnkandet. En publicering dr dock enligt SLS
uppfattning ett viktigt led i en diskussion om sjukvérden i livets slutskede dér
beskrivningarna bor ges utifrdn olika kunskapsomridden och uppfatt-
ningar.

Stockholm i januari 1979

Bror Rexed

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

/Birgitta Wistrand

/Malou Bjorkman
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Forfattarnas forord

I foreliggande rapport redovisas en intervjuundersdkning som genomfordes
under varen 1978. Intervjuerna gjordes av docent Karin Gyllenskdld, expert i
SLS-utredningen, och docent Bo Sigrell, psykolog och lektor vid Socialhog-
skolan i Stockholm. Bo Sigrell har dven bidragit med synpunkter pa analyser
av intervjumaterialet. Leg. lakare Rolf Jacobsson och leg. likare Per Reichard
har medverkat vid identifiering och uttagning av de anhériga som intervjuats.
De har @ven tagit fram uppgifter till avsnittet ’NAagra data rorande de avlidna
patienterna och vilka anhdriga som intervjuades” samt bidragit till utform-
ningen av det sista avsnittet ”Diskussion”’. Ovrigt innehéll i rapporten svarar
Karin Gyllenskold for.

Vi vill varmt tacka de anhoriga som medverkat i undersékningen.

Vi vill dven tacka sekreterare Gunnel Thunberg som har skrivit ut
intervjuerna och renskrivit manuskripten pa ett fortjanstfullt sitt.
Stockholm i november 1978

Karin Gyllenskold
Rolf Jacobsson
Per Reichard
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Undersokningens syfte, planering och
genomfOrande

Undersokningens syfte

Syftet med den hér redovisade undersokningen var att belysa anhorigas
situation dd doende patienter vardades och dog péa ett akutsjukhus i en
storstad. Avsikten varatt fd 6kade kunskaper mer om praktiska forhéllanden
dn om psykosociala. [ praktiken visade det sig emellertid att t. ex. hur mycket
anhoriga var hos den doende och hur de konkret och praktiskt hade det
tycktes vara beroende av karaktdren av familjemedlemmarnas psykosociala
relationer.

Undersokningens planering

Vi hade majligheter att genomfora undersokningen pa en medicinklinik pa
ett akutsjukhus i Stockholm. Undersokningen skulle ggnomforas med hjdlp
av semistrukturerade intervjuer. Dvs. vi skulle ha en frageguide (se bilaga 1)
framfor oss under samtalen med anhoriga. P4 grund av @mnets karaktdr
skulle vi emellertid anvidnda de strukturerade fragorna si flexibelt som
mojligt.

Efter att ha gatt igenom tidigare ars statistik over dodsfall pa den aktuella
kliniken ansag viatt viskulle fa ett limpligt antal anhoriga att intervjua om vi
utgick fran patienter som avlidit under en sexmanadersperiod.

Undersokningens genomf6rande

[ detta avsnitt foljer forst en beskrivning av hur anhoriga utvaldes och hur vi
tog kontakt med dem, dérefter redovisas hur intervjuerna genomfordes samt
bortfallet.

Val av anhoriga

Sasom anhorig definierade vi: make/maka (eller motsvarande), barn, foril-
der, syskon, syskonbarn, svirforilder, svdrdotter, svédrson, andra néra
slaktingar eller vanner som regelbundet besoker patienten. Sddana data fanns
antecknade pé avdelningarna. Vi valde att intervjua den person som stod
forst namnd bland anhoriga i avdelningsanteckningarna.
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De personer som vi skulle intervjua skulle vara anhoriga till patienter som
avlidit pa kliniken under perioden augusti 1977 — januari 1978.

For att inte (som vi vid planeringen trodde) fd en Overvidgande del av
anhoriga till mycket gamla patienter gjorde vi en indelning av patienterna
enligt foljande:

Grupp A: fodda 1881-1890
Grupp B: fodda 1891-1900
Grupp C: fodda 1901-1910
Grupp D: fodda 1911-framat

Ur var och en av grupperna A, B och C drog vi slumpmissigt anhdriga till 5
patienter, medan vi tog med anhdoriga till alla patienter fodda efter 1910. P
detta sdtt kom anhoriga till 34 avlidna patienter att ingd i undersok-
ningen.

Kontakt med anhoriga

Vi gjorde en forteckning dver anhdriga som skulle intervjuas med utgangs-
punkt i den manad patienten ifrdga avlidit. Darefter tog vi kontakt med
anhoriga i sédan ordningsfoljd att det i varje fall skulle ha forflutit minst fem
manader sedan den ndrstdende dott.

Vi borjade undersokningen i mars 1978 och tillstdllde d& anhoriga till
patienter som dott i augusti/september 1977 ett brev, i vilket vi forklarade
syftet med undersokningen och varfor anhorigas medverkan skulle vara
virdefull (se bilaga 2). Nagra dagar efter det att brevet postats tog vi kontakt
med anhoriga per telefon och kom 6verens om ldmplig tid for intervjun. I april
1978 vinde vi oss pd samma sitt till anhoriga vars ndrstdende avlidit i
oktober/november 1977 och i maj 1978 vinde vi oss till dem vars
familjemedlem dott i december 1977. Forst i mitten av juni 1978 tog vi
kontakt med anhoriga vars narstdende dott i januari 1978.

Att tala om hur det var ndr en nérstdende varit akut doende och hur det var
nér han eller hon dog dr i varierande utstrackning psykiskt pafrestande foralla
manniskor. Det var dérfor vi valde att forldgga vara samtal med anhoriga sa
att minst fem manader skulle ha forflutit efter det att respektive patient
avlidit. Utifrdn tidigare erfarenheter ansdg vi att den tiden skulle vara
tillrécklig for att vi inte skulle mota ndgon i akut psykisk kris.

Forlust av en nirstdende utloser hos de flesta mdnniskor en normalpsy-
kologisk kris (jfr Cullberg 1975). Emellertid kan en familjemedlems dod ocksa
utlosa en s. k. traumatisk kris och vi var beredda pa att vi skulle kunna mota
nigon som befann sig i ett akut och plagsamt kristillstind. Aven om vi som
genomforde intervjuerna bada har utbildning for och erfarenhet av att arbeta
psykoterapeutiskt med médnniskor i akuta kristillstdnd skulle vi inte ha
tidsmaéssiga resurser att triffa anhoriga vid upprepade samtal for att ge dem
det professionella stod de kunde behova. Dirfor hade vi mojligheter att
remittera anhoriga till en kurator pa medicinkliniken och en av de intervjuade
anhoriga remitterade vi till denna.
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Genomforda intervjuer

Vi har genomfort intervjuer med anhoriga till 17 patienter. I breven till
anhoriga hade vi ndmnt att intervjun kunde ske pd X-sjukhuset eller i
anhorigas hem. Vi samtalade med anhoriga till 13 patienter i respektive
anhorigs hem. Bo Sigrell gjorde 1 intervju pa sitt tjansterum pa Socialhog-
skolan och Karin Gyllenskold gjorde 3 intervjuer i biblioteket p& medicin-
kliniken.

Forst efter anhorigas medgivande iordningstillde vi bandspelare for
bandning av samtalen. Innan dess hade vi, liksom i brevet, forsdkrat dem om
fullstindig anonymitet. Vi talade om att intervjumaterialet skulle skrivas ut
av en person med tystnadsplikt och materialet skulle forvaras péa sa sitt att
obehoriga ej kunde ta del av det. Alla intervjuade medgav bandning av
samtalen. En anhorig bad vid ett tillfdlle att bandspelaren skulle stingas av.
Han berittade da mer utforligt kring forhéllanden som hade att gora med att
han trodde att doktorn bedrivit passiv eutanasi.

Flera av de intervjuade hade fore samtalet iordningstéllt anteckningar med
viktiga punkter som de ville forsdkra sig om att vi skulle fa del av.
Ursprungligen var det tdankt att Rolf Jacobsson och Per Reichard skulle delta i
intervjuarbetet. Pa grund av att de ej kunde fd avlastning i sina ordinarie
arbetsuppgifter pa sjukhuset kunde de var och en delta vid endast tva
intervjuer.

Bortfall

a. P4 grund av tidsbrist tog vi aldrig kontakt med anhdoriga till 4 avlidna
patienter (fodda 1896, 1889, 1902, 1913) som dott i januari 1978. Vi anséag
dessutom att viijuni 1978 (da vi intervjuat anhoriga till 17 patienter) hade
tillrdckligt med material for att belysa de fragestéllningar vi var intresse-
rade av.

b. 3avlidna patienter (fodda 1913, 1916, 1922) saknade anhdoriga eller nadgon
ndra vin.

c. 2avlidna patienter (fodda 1893, 1938) hade de ndrmast anhoriga bosatta i
landsorten. D& vi ej hade mdjlighet att gora resor i samband med
datainsamlingen avstod vi fran att ta kontakt med dessa anhoriga.

d. Anhoriga till 4 avlidna patienter (fédda 1898, 1890, 1922, 1953) kunde viej
na per telefon, efter att ha forsokt vid olika tider pad dygnet under négra
veckor. I samband med datainsamlingens upphorande i juni 1978
skickade vi ytterligare ett brev till dessa anhoriga. I brevet talade vi om att
undersokningen var avslutad och beklagade att vi inte fatt mojligheter att
ta del ocksd av dessa anhorigas erfarenheter (se bilaga 3).

e. Slutligen ville anhoriga till 4 patienter ej delta i undersokningen. Deras
motiveringar var att de inte orkade med ett samtal som rorde forhallanden
kring familjemedlemmens dod. Tre av dessa anhériga var hustrur till mén
fodda 1889, 1905 respektive 1913 och en var dotter till en man fodd
1900.

Det egentliga bortfallet kan sdgas utgoras av anhoriga till 10 patienter
beskrivna under punkterna c, d och e ovan.

11
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Tabell I Fordelning av bortfall med utgangspunkt i avlidna patienter

Kvinnor Min Fodelsear Anhorig
2 1881-1890 Maka, syster
3 1891-1900 Maka (2), dotter (1)
1 1901-1910 Maka
1 1911-1920 Maka
1 1921-1930 Maka
1 1931-1940 Dotter
1 1951-1960 Make

Det dr svart att veta vilken betydelse bortfallets karaktdr kan ha for
undersokningens resultat. Nér det giller anhorig-undersékningar finns det i
Sverige dnnu sé linge inga liknande studier och internationella undersok-
ningar har mest behandlat sorg- och krisreaktioner i samband med dodsfall
(se Fulton 1973). Vi avstar darfor fran att spekulera kring betydelsen av
bortfallets karaktédr och ndjer oss med att konstatera att vi i undersokningen
fick med fdrre anhoriga till dldre avlidna patienter @n vad vi avsett.

Naégot att ldra for efterféljande forskare kan vara att nira anhoriga (speciellt
maka) till dldre avlidna tycks ha en tendens att inte vilja delta i det hér slaget
av undersokning. For en maka som hor till ssmma generation som den dode
maken fornims troligen “den egna doden™ relativt starkt. Undersokningar
visar dessutom att @nkor Ioper en betydligt storre risk dn andra sorjande att bli
allvarligt sjuka och/eller avlida inom ett ar efter det att maken dott (Parkes
1974). Vidare kanske édldre manniskor over huvud taget dr mer tveksamma
att tala med fraimmande méidnniskor om sddana fragestillningar som vi var
intresserade av.

Ytterligare ett forhallande vi vill peka pa ér i detta sammanhang att vi for
enkelhetens skull rekryterade anhoriga till undersokningen med utgéngs-
punkt i avlidna patienter pd en viss klinik. Ett annat och mer fruktbart
tillvigagangssitt, for att nd statistisk representativitet nér det géller anhoriga,
torde vara att utgé fran t. ex. dnkor, dnklingar, osv. i olika aldersklasser inom
en forsamling, kommun eller liknande.
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Négra data rorande de avlidna patienterna och
vilka anhoriga som intervjuades

Underldkarna Rolf Jacobsson och Per Reichard har studerat samtliga
patienters journaler och ur dessa hiimtat uppgifter om patienternas kon, alder,
civilstand, diagnos och vardtid.

Tabell II Patienternas alder

Fodda Kvinnor Min
1881-1890 1 1
1891-1900 2
1901-1910 1 1
1911-1920 4
1921-1930 1 2
1931-1940 2
1941-1950 2

Tabell 111 Patienternas diagnoser

Kvinnor Min

Cancer

Kronisk lymfatisk leukemi 2
Myelom 2
Bukspottskortelcancer med metastaser 1
Prostatacancer samt propp eller blédning

i hjdrnan 1
Lungcancer med hjirnmetastaser 1
Cancer i bukhélan 1
Ovarialcancer med metastaser samt

propp i hjdrnan 1
Ovriga diagnoser
Alkoholism med skrumplever, blodande

&derbrack i matstrupen 4a
Akut hjdrtinfarkt 1
Lunginflammation, prostatacancer 1
Hjartsvikt, klaffel 1
Uremi 1

@ Av dessa hade en patient dven levercancer.
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Tabell IV Patienternas vardtid, civilstind och intervjuad anhdrig

Patient Vérdtid i Civilstdnd Intervjuad anhorig
dagar

A 18 Ankeman Svigerska

B 14 Gift Maka

C 1 Gift Son

D 6 Gift Maka och sonhustru¢

E 14 Gift Maka

F 33 Ogift Mor och far?

G 43 + 10 Skild Mor

H 17 Ankeman Son

I 32 Gift Maka

J 20 Anka Brorsdotter

K 32 Gift Maka och dotter?

L 13+ 2 Skild Syster och dotter

M 4 Gift Maka

N 67 Skild Son

(0} 22 Gift Maka

P 14 Gift Make

Q 9 Anka Son

a | dessa fall var tva anhoriga nirvarande vid intervjun, den forst ndimnda var den som
erhallit brev med forfrigan om deltagande. Den forst nimnda anhdriga var den vi
stillde fragor till och som svarade. Ibland gjorde den andra ndrvarande familjemed-
lemmen nigon kommentar eller ett fortydligande.

b Mellan vardtillfillena var patienten pd en langvardsklinik.

¢ Tre dagar mellan vardtillfillena vistades patienten i systerns hem.
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Information till anhoriga

Information om diagnos

Nir det giller information om diagnos kan man grovt indela anhoriga i tva
grupper —""ndjda” (8 anhdriga) och missndjda™ (9 anhoriga). De som dr nojda
anser att de fatt tillricklig information av ldkare och att de forstatt
informationen. De missndjda anser att de éver huvud taget inte fatt ndgon
information; att de limnats ensamma med otillrdcklig information eller med
information som skapat svarigheter for dem.

For de flesta ngjda anhériga giller att de 1angt innan patienten kom in sista
géngen till sjukhuset var informerade om den sjukdom patienten led av,t. ex.
’déligt hjdrta”, “hjdrtforstoring™, “leukemi’, "forstorad lever”, “brostcan-
cer”, "myelom”. En del anhériga har fatt tillfille att vid patientens sista
intagning fa tala med en lidkare som forklarat den aktuella situationen. Detta
hade i vissa fall skett pé ldkarens expedition och p4 likarens initiativ. Andra
anhoriga har sjdlva s6kt upp ldkaren vid patientens sista intagning och bett att
fd reda pé den aktuella situationen”. Samtalet med respektive liakare har i
dessa fall agt rum pa sjukskdoterskeexpeditionen pa avdelningen dér patienten
vérdades.

Hir foljer exempel pd nojda anhorigas erfarenheter.

- Han ... min make gick in. Jag hade varit med honom dit for jag kidnde
pd mejattdet var nanting . .. ganskaallvarligt, eftersom siinkan inte blev
bittre och dom hade tagit s& mycket prover, det sista var ett benmirgs-
prov. Och det var det han skulle f4 svar pa. Och forst gick min make in, det
drojde ndgra minuter s& kom han ut. Och ... di hade likaren redan
berdttat for honom vad det var, men jag visst ju inte det. Men han sa da
precis som det var, att han hade en sjukdom som hette myelom och att det
varen form av cancer. Och dé fick vi veta det. Efter det drojde det precis en
vecka bara tills han togs in och sen kom han inte ut nd mer.

— Hur tyckte ni ldkaren som gav beskedet — hurdan var han?

— Jo,jag tyckte det var riktigt som han gjorde ... forjag tror det r viktigt
att man far veta vad det dr. Och samtidigt, nér man far veta det sa . . . jag
tror man blir ndstan som bedévad. Man kan inte riktigt fatta och vi// inte
tro att det &r sd. Och si skjuter man det ifrn sej. Samtidigt gav han lite
trost. Han menade att det, den hér formen av cancer var sé att den tog god
tid pdsej ... hankundealltsd ha manga dr, men att han maste fi medicin
och hjilp och det skulle han fa pa sjukhuset. (K)

I 15
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Senare samma dag ringde likaren som gett diagnosen hem for att meddela
annu ett provresultat, men, s& som hustrun uppfattade det, ocksé for att hora
hur de hade det och ge stéd. Detta hade makarna uppskattat och relationerna
till likaren priiglades av fortroende och trygghet.

Patient Q hade sedan flera ar forstorat hjdrta, vilket hon sjilv och de
anhoriga visste om. Man hade under &rens lopp i familjen talat om Q:s daliga
hjérta och en dag nér hon var sdmre dn vanligt tog en av sonerna henne till
sjukhuset. Likaren sa att Q skulle stanna dér och Q var matt och trott. Alla
forstod att det “var hjirtat” och efter ndgon vecka blev Q akut ddende.

En annan patient, C, ocksd med déligt hjdrta, visste om detta sjilv liksom
de anhoriga. Nir C togs in pa sjukhuset for sista gangen foljde de anhdriga
med likaren ut frin sjukrummet till skoterskeexpeditionen och samtalade
dir om C:s tillstand. De tycker de fick tillrdckligt med information.

Patient P hade brostcancer med metastaser, vilket hon sjdlv, maken och
barnen visste om. P hade véardats pa olika sjukhus vid upprepade tillfillen.
Vid sista tillfdllet sa doktorn till de anhériga att nu kunde man inte gora
mycket for P och att P kanske kunde leva négra dagar.

Patient H “kridvde” enligt de anhoriga att fi reda pa sin diagnos och
meddelade i sin tur den till dem. H hade list mycket om sjukdomen i
samband med att hans hustru dott i samma sjukdom négra ar tidigare och H
hade varit radd for att sjilv fa cancer. Innan H kom till sjukhuset hade han
misstinkt att det var lungcancer han led av och talat med anhdriga om
det. .

Nir L forst kom in pa sjukhuset sa doktorn att han hade “’brustet magsér”,
men en rontgenundersokning visade att si inte var fallet. L hade nagot fel
med levern, men det var “kinsligt™ att prata om det, “eftersom han hade en
for stor alkoholkonsumtion”. En av déttrarna forstod emellertid hur det var
stillt, men sa inte nagot till andra anhoriga. S& sméningom hade likaren sagt
till L att han hade fatt en *’hastig forsimring av levern” och “bréck i halsen™.
D4 berittade L det for dottern som tidigare forstatt diagnosen. Enligt dottern
visste 6vriga anhoriga ej om diagnosen och forstod ej hur allvarligt tillstandet
var for L.

Mamman till F anser att hon till en borjan “inte fatt reda pa nigonting”
rorande sjukdomen:

— Ingenting! — Utan jag har bett docenten kontakta mej nér jag inte . ..
jag satt timmar diruppe och vintade pé att fa traffa honom!

Jag har forsokt! Utan att fd ndgon som helst upplysning om hur allvarligt det
var. Och det tycker man ju liksom d4r lite, lite hrt!

S& jag tycker informationen frén kirurgen har varit minimal! Helt
obefintlig! (F)

Patient F flyttades efter tre veckor fran kirurgisk avdelning till medicinsk. P4
medicinavdelningen uppfattar mamman till F att doktorn har intresse bdde
for patienten och for anhdriga. Docenten pd medicinavdelningen gick pa
ronden dven in till den déende F och efterdt kom han varje géng och satte sig
en kort stund bredvid mamman som gatt ut i korridoren da ronden kom.
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Aven om han inte kunde ge positiva besked si innebar hans intresse ett
viktigt stod. Detta fargar hela uppfattningen av honom, pa liknande sétt som
kirurgdocentens brist pa intresse speglas i uppfattningen av denna (se
ovan).

— Docent Z var underbar' ——— Och likasa forsta gdngen nir jag var oppe
niar dom gick ronden, s& kom han ut och talade om att dom kunde inte gora
nagonting, det hade gatt sé& langt. (F)

Ovanstaende citat belyser ocksa vikten av att personalen inte 6verger” den
doende patienten och dennes anhoriga dé& patienten dr akut doende.

De "missndjda’ anhdriga har erfarneheter av svarigheter nir det gillt att fa
reda pa diagnosen. Det hade t. ex. varit "omdjligt” att fi tag i likaren pé
sjukhuset eller per telefon.

— Fick ni ndn information om vad det gillde?

— Neej, det fick vi inte, utan min kusin fick efter manga om och men tag
pa en ldkare. Och dé frdgade hon om det var cancer, men det var det inte
utan det var njurarna. Det visste vi sen ... hon hade ju vardats ldnge pa
hemmet for gamla.

— 'Efter mycket om och men’, sa fru Z?

— Jaa! Verkligen efter mycket om och men, for man fick ju telefontid och
den, den kom man aldrig fram p&. Och min kusin jagade ut, mitt ... pa
ett besok ... och da fick hon tag pd den hir doktorn. Han forklarade att
det formodligen inte var cancer, men han kunde inte veta om det var
ndgon tumor. S& det var klart besked — nar vi dntligen fick rag pé
honom.

— S4 det var inte niagot som kom frivilligt?

— Nid, o nej! Det var over huvud taget svért att fa tag pd en likare.
(J)

Tva relativt unga hustrur forsattes i psykiskt pafrestande situationer ggnom
att likarna meddelade dem médnnens diagnoser och bad dem avgora vilken
information midnnen borde fa. For den ena kvinnan lste maken problemet
genom attefteren relativt kort tid sjdlv kréiva att doktorn skulle Iimna honom
besked om diagnosen. Den andra kvinnan berattade efter ndgon tid sjalv for
maken om diagnosen. I det senare fallet var det ocksé besvarligt genom att
man ofta bytte underldkare pa avdelningen:

— Alltsd, jag ville egentligen komma tillbaka till samma underldkare om
négradarellersd ddroch ... frigandgonting. Men d& hade dom byrr igen
va! Det varju viéldigt svartdar . .. pdsinadarstora sjukhus, att, eftersom
personalen byter-byter-byter jamt s ... man, man har ingen riktig
kontakt innan man ... vdagar sej, vdgar verkligen ringa upp d&
hogsta . .. chefen liksom och sidga *Nu, nu vill jag prata med dej!"” Det dr

g I Alla likare bend
en vildigt l&ng process ... (I) s e e

liksom anhoriga ej med

. " o o - b respektive namn utan
Hustrun ringde emellertid klinikens 6verldkare och bad att fé triffa honom. rned ZVF kan alitsa $i8

Samtalet var viktigt och klargérande for henne. Overldkaren hade gett henne g5 namnet pa flera olika
den tid hon behdvde, den kunskap hon fragade efter, och tagit del av hennes  likare och for namnet
svérigheter pa ett sitt som gjorde att hon kinde sig forstadd och respekte- P& olika anhériga.

rad.

2
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Ett par andra missndjda anhoriga hade uppfattat att ldkare och skoéterskor
svarat svivande eller undvikande vid fragor rérande diagnos:

— "Vi har inte gjort ndn undersokning &nnu, men vi ska ta leverprov’, sa
hon (skoterskan). Och da fragade jag om det var sméartsamt och sa. *Nej
d&’,sahon,’det gar sé fort.” Men det gjorde dom inte. ——— Sd kom doktorn
in och jag fragade henne om dom undersdkt honom och vad det kunde
vara. Jag fick samma svar. 'Nej, vi ska ta en leverundersokning’, sa hon,
men det vart aldrig ndn gjord. (A)

I det hir citerade fallet fick anhoriga information om diagnosen i samband
med att en ldkare ringde dem och beridttade om resultatet av obduktio-
nen.

I en annan familj var man missnojd Over att inte ha fatt veta ndgot om
sjukdomen forrin man tog del av dodsattesten:

— Vad fick ni for information om makens sjukdom?

— Ja, den var néstan ingen alls. Och nér jag ringde pd& morgonen samma
dag han dog sé frdgade jag hur det var, om han var simre eller han var
béttre. *Ja, vi haller pa att testa vad det dr for sjukdomar han har’, sa syster
Z.’Men’ sa jag, 'ni tanker vil inte skicka hem honom forrdn han har blivit
béttre?’

— Nej, det ar inte frdga om det’, sa hon. S& att det skulle dom inte
gora.

— Fick ni reda pa vad det var for sjukdom?

— Neegj, det fick jag inte, forrdn i dodsattesten. Ska jag ga efter den
kanske?

— (Sonhustrun: Det stod *mors subita’.)

Det stod det ja. Och nir jag ringde och talade med ldkaren och han
forklarade att det betydde ’pl6tslig d6d’ och det sdger inte sa vérst mycket
och obduktionsutldtande har det aldrig kommit nagot. (D)

En anhorig (hustru) fick reda pa diagnosen leukemi” i en hisshall dér hon
rdkade stota pa ldkaren som sa:

’Nu vet vi vad er man lider av och det ... hans sjukdom beror pé att han
har for ménga vita blodkroppar.’

Och jag fragar ju genast tillbaka: *Ar det leukemi?” Och hon sa *Ja’ och s
holl jag pa att svimma dér i hisshallen. S& gick det till alltsd ... ndr jag
informerades. (I)

Nir ldkaren blev uppmarksam pa hustruns reaktion tog hon med hustrun till
sitt rum och informerade ndrmare om vad akut leukemi innebdar. Men
hustrun var da s& pass chockad att hon "inte kunde fraga sérskilt mycket™.
Hustrun sdger: ’Och det har jag manga ganger tankt, att ... omdet gartill pa
det hir sdttet for alla ménniskor, d& tycker jag det dr ... skandal!”

Nagra anhoriga efterlyser en kontaktperson” pa sjukhuset, dvs. en likare
eller en skoterska som av sig sjdlv’’ skulle s6ka upp anhdriga i samband med
deras besok pa avdelningen. Kontaktpersonen skulle presentera sig och tala
om att hon skoter den anhorige och vilka tider man far ringa till henne for att
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fa information om det aktuella ldget”. Detta forslag framfors bl. a. av sonen
till N. N hade fatt remiss av distriktsldkaren till sjukhuset och sonen tittade
efter vad det stod p& remissen:

— ... da sdg jag att det stod ndgonting om levern, jag visste att pappa
drack ganska mycket. S& d& kunde man néstan rakna ut vad det var. Och

sen sa, jag vet inte ... jag pratade inte med nén, utan ...
(suckar)
Och mer visste inte jag! Forrns efter ett bra tag, d& ... jag ringde upp en

slakting vars dotter studerar medicin. D4 fick jag reda pa det att ... Hon
visste ju vad det var for ndnting och sa att pappa nog inte hade s stor
chans att klara sej.

Mamma frigade nén skoterska vad det var for nanting, det var forst efter
fjorton dar. Hon fick prata med nén och dom sa att han var vildigt dalig.
(N)

Sonen forefaller ha kint sig ensam och bortkommen pé sjukhuset. Nar vi i
slutet av samtalet undrar om det dr nagot viktigt vi glomt att frdga om, tar han
upp att han anser att en ldkare borde ha tagit kontakt med honom och talat om
vad N hade for sjukdom. Nu visste han det genom att han tittat pa remissen:
”Annars hade jag aldrig vetat det. Om jag inte gatt fram och fragat nan
naturligtvis . . .’ Det senare belyser ocksa négot av den ambivalens som kan
finnas hos anhdériga att vilja fa reda p& vad det &r for sjukdom familjemed-
lemmen har. Det kan majligen ocksé tolkas s att familjemedlemmar som har
anhoriga med alkoholproblem (vilket gillde i N:s fall) kan ha det speciellt
svart att sjédlva aktivt soka upp och diskutera sjukdomen med den ldkare som
skoter patienten. Alkoholism anses ju vara en sjdlvforvéllad” sjukdom och
vardpersonal intar inte sdllan en moraliserande attityd till patienter med
alkoholproblem.

En annan anhorig ville tala enskilt med ldkaren, ringde honom och kom
overens med honom att hon skulle fa gora det, men:

... kom jag in d& (p& avdelningen) och fragade efter Z (lékaren), om han
var dir. Ja,d4 var han inte det for tillfdllet, men han skulle dyka upp strax.
Och d4 satte jag mej att vinta pd honom. Och d& kom den hér skoterskan
och tyckte att ... eh ... om det var nét speciellt han ville sdga eller om
det var nét allvarligt, s4 kom han till mej och talade om det. Sa att . .. ja,
hon tyckte liksom att det var ... onddigt att jag satt dar och védntade pé
att f& prata med honom, for ville han mej nanting s& kom han sjé/v/

— Satt du kvar dnda, eller ... ?

— Neej, jag gick in till O. Och sen kom Z, han kom upp strax efter.

— Fick du prata med honom mera sen?

— Inte den dan!

— Ndr du pratade ensam med Z, gjorde ni det i korridoren eller i ndt rum
eller ... ?

— Ja, innan s& var det ju ndr O gick ut och rokte. Nar han gick till
rokrummet, si var vi kvar inne pd hans rum da. S& det var vil mest dér jag
pratade med honom. (O)
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Det ir troligen inte bara bristen pa samtalsrum eller den allmédnna stressen i
arbetet som gor att det dr svart for ldkare att tillmotesga anhorigas behov av
samtal. I fallet ovan finns det material som tyder pa att likaren kanske
undvek att diskutera det som O:s hustru onskade f& géra. Hon ville tala om
O:s sjukdom, "vad det kunde vara och hur lang tid det skulle ta”. Hon anser
att doktorn mest dgnade sig &t att tala om sennes behov av lugnande tabletter
da hon "lyckades komma pa tu man hand” med honom:

— Jagat tabletter pa den tiden och det gillade inte Z. Det var det mesta véra
samtal gick ut pa, s& var det om dom hir tabletterna, sa det blev néstan lite
tjatigt.

— Vet du varfor han inte gillade att ... ?

— Han tyckte vil inte man skulle anvidnda det 6ver huvud taget.

— Men jag kan forestélla mej att han menade att det var viktigt for dej att
inte bara ldgga lock pa allting, att inte fa kdnna vad du kdnde utan
liksom ... drinkaalltingitabletter. Jag kan tinka mej att han resonerade
sa.

— Mmm. Jag fick nédstan for mej att, att han, ja,det kom a//tid Gver pd mina
tabletter! Det var som att ... eh ... (suckar)det var ldttare att prata om
det d&, 4an om O och hans ... (O)

Sonen till N &r inne pa tankegangar som har att gora med att sjukvardsper-
sonal tenderar att undvika doende patienters anhoriga:

— Dom behdver ju inte bara flyga forbi alltsa. S& forbannat mycket har
ingen att gora!

Jag tror det dér &r en sjuka dom har pé ett sjukhus, att dom maste flinga
forbi — brattom till tusen alltsa!

— Jaa. Jag tror att dom dir lite rddda ibland ocksa, verkar det som. . . att
komma for néra.

— Och generade! Framforallt tror jag att dom sitter och forsoker ggmma
sej bakom dom dér vita rockarna och vara anonyma! Det tror jag. For jag
har funderat ofta dé jag var uppe hos honom och tinkt pa: vad fan gor dom
egentligen? Varfor springer dom sd mycket? — Och dnda tyckte jag att
varenda gang jag var ddaruppe sé satt dom i fikarummet eller satt och rokte
eller gjorde ndnting och satt och snackade inne pé det hdr rummet.
Framforallt satt och snackade.

— Pa skoterskeexpeditionen?

— Jaa. Dom holl sej unnan alltsé, da, d&, dd dom anhoriga kom. OK, det &r
vil en naturlig grej. Men hade dom varit lite mer vidsynta sa hade dom ju
kunnat g& ut och prata med dom, dom anhdriga. Det dr ju hur ldtt som
helst, det tar tio minuter,en kvart. Det kan, jag vet inte ifall dom har lunch
just da, men det dr ju ocksd vildigt dumt att ldgga en lunch just vid
besdkstid. (N)

Sjukvardspersonals undvikande beteende gentemot doende patienter och
deras anhoriga finns dokumenterat sévil internationellt (se t. ex. Glaser &
Strauss 1968, Kiibler-Ross 1971) som for svenska forhallanden (se t.ex.
Feigenberg 1977, Gyllenskold 1977 a, Qvarnstrom 1978). Inte séllan uppfattar
sjukvérdspersonal sig "misslyckade™ d& de inte formar vinda en doende
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patients tillstand. I den hir undersékningen ger anhériga uttryck for att de
faktiskt inte forvéntar sig att vardpersonalen ska kunna astadkomma det
omgjliga:

— Och jag tyckte dom gjorde sitt bidsta, dom kan inte géra mera. Kan ju

inte trolla! Kan ju inte gora /iv i en médnniska om det inte gar! Men dom

haller ju pa, men jag menar blodcancer #r det mycket folk som dor i.
... detrklart dom forsoker vil sitt bista, men jag menar dom ... Det

dr ju s — ett minniskoliv sd dér for likare och det, det blir ju sa!

— Hur da ’s&'?

— Attdet miste man ju tanka sej in i att dom drobotliga och det gar inte att

gora nagot at det! S att jag menar ... man far forsta likarna med, dom

star ju maktlosa manga ganger! Om dom vill aldrig sd, sa ... vad ska dom

gora? Jaa, det dr ju sa. (M)

Sammantattning

Det tycks foreligga brist pa rutiner for hur anhériga ska informeras om
diagnos nir det giller allvarligt sjuka patienter. Likarna hade inte nagon
bestdmd tid da de var antriffbara for anhoriga vid deras besok pa sjukhuset.
Lékarna hade bestimda telefontider, men ofta var det telefonkd till denna tid
och det hénde att anhoriga inte lyckades komma fram da. Nagra anhdriga
beskriver att de “jagat ldkaren™ och si sméningom “lyckats fa tag i honom”
vid besok pa avdelningen.

Information om patientens diagnos hade skett pa likarexpeditionen, pa
avdelningen, pa skoterskeexpeditionen, i sjukrummet, i korridoren utanfor
sjukrummet — i ett fall i en “hisshall’.

Materialet tyder pa en tendens hos sjukvérdande personal att fungera med
undvikande beteende dé det giller anhoriga till doende patienter. Det ir
rimligt att tinka sig att kiinslor av misslyckande, maktldshet och hoppléshet
infor doendets obonhorlighet ligger till grund for detta.

Anhdriga som uppfattat att de fatt tillfredsstillande information rérande
diagnos hade antingen blivit uppsdkta av ldkare eller sjdlva sokt och utan
storre svarigheter fatt tag i likare.

Anhdriga som var missndjda med informationen hade haft svérigheter att
nd nagon ldkare. En del var ocksd missnojda med att doktorn eller annan
personal inte visste vad det var for sjukdom patienten hade. Avgorande for
hur anhoriga uppfattar att de blev bemotta da det gillde information om
patientens diagnos var ofta Aur likare forholl sig till anhériga.

Ett par anhoriga foreslar att det pd avdelningen ska finnas en speciell
“kontaktperson™ for de anhoriga, t. ex. skoterska, som sjilv tar initiativ till
samtal och som man kan ringa for kontinuerlig information under den tid den
doende vistas pa avdelningen.
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Information om behandling

Nir det giller information om behandling kan man dela in anhdorigas
erfarenheter i foljande 7 kategorier:

1: ”Man sa ingenting!"’ — "'Dom gjorde ingenting.”’ ( A DL Q)

2: Likare informerade anhoriga om behandling men pdpekade samtidigt att
behandlingen troligen skulle vara meningslos. (E F O)

... for sjukdomen var sddan, nir det nu hade kommit i ett sdnt akut ldge
sd, s fanns det liksom ingenting att . .. dom kunde inte gora mera. Dom
gjorde vad dom kunde i alla fall, fast dom sjdlva visste att det var just
ingenting att hoppas pa. (E)

— DA talade han om att dom gjorde s& dom gott kunde, men nét hopp
trodde han inte att det var. (F)

— Eh ... dom ... kunde inte behandla 6ver huvud taget ndnting. Dom
tappade honom varje dag . .. till pa slutet. (O)

3: Ldkare informerade om och diskuterade behandling med anhoriga. (J P)

Sista veckan J levde kom en likarkandidat och berittade att J haft en
hjéartinfarkt:

— "Har hon det?! savi—"Ja, visste ni inte det?!” sa hon da. —'Na!"—'och s&
far ni reda pa det av en kandidat!” sa hon.

Och i samma veva talade hon om att J skulle tillbaka till hemmet for
gamla, men det protesterade vi mot, for J ville inte dit och dédr hade dom
ingen vard. (J)

Men J flyttades aldrig tillbaka, hon var for sjuk for det. J flyttades i stéllet till
“en sal for fyra, som dom hade under nén slags 6vervakning”. Kort darefter
dog J.

Patient P kunde inte kommunicera med omvérlden da hon togs in sista
vardtillfillet. Maken och likaren diskuterade situationen och:

... eftersom det inte fanns ndge, nat hopp pé nage vis, s& kom vi dverens
om att dom bara skulle korta av det dir. (Se vidare s. 27.) (P)

4: Likare informerade om och diskuterade troligen behandling med patienter
men ej med anhoriga. (C N)

Enligt anhoriga till C diskuterade lidkaren ej behandling med dem. De tror
emellertid att doktorn talat med C om behandling.
Sonen till N sédger:

... Ntyckte jattemycket om likarna. Och dom talade om att dom skulle
medicinera och dom skulle forsoka ta bort vattnet ... da tror jag han var
nere och tappade vatten en gang. (N)
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S: Ldkare informerade om och diskuterade behandling med bade patienter och
anhoriga. (1 K)

Hustrun till I sokte sjdlv upp Overldkaren for kliniken for att fa diskutera I:s
sjukdom och behandling. Darefter fick dven I tala med Overlikaren.

Patient K och hans hustru far frdn borjan reda pé att K ska fa “mediciner
och stralbehandling”™ pa sjukhuset.

6: Ldkare provade sig fram och diskuterade med anhériga. (H M)

— Dom maste ju gora nat! Tyckte dom. Dom visste inte vad dom skulle
gora. Dom hade ju faststillt diagnosen. Han kunde ju inte ligga s& dir,
va!

(suckar)

S& d& hade dom vil tagit ner han till operationen, men da hade
narkosldkaren eller han som skulle operera nekat, for blodet var sé
daligt ... daskulle han forbloda i stort sett. S& dom tog upp han igen och
dé blev han ... sen pa kvillen avled han d&. Och d& var han vil ... jag
skulle tro att han blev skirrad ocksa utav det dir att dom borjade kora med
han i korridorer och sant darnt. Man vet inte. (H)

Patient M hade vérdats i hemmet tills han kom in pa sjukhuset, och innan
han dog vardades han dir under fyra dagar. Den sista tiden i hemmet tog han
inte sina mediciner, han tyckte han blev "medicinforgiftad™:

— Och sen fick han ju i ndsan, stora sar, och det, ja, jag ... jag vet inte.
Och halsen och allt kucklade till slut! Men det var s/uret det!

Jag forsokte ju med allt. Och ldkaren med, forresten. Dom ringde ju till
apoteket om allt mojligt, men ... det hjélpte ju inga ... Da sa doktor Z
det att Vi har vintat pd det hér ldnge!” sa han. 'Jasa, har ni gjort det!” sa jag
'Det var lustigt!” Jah.

— Vad tyckte ni om att han sa sa?

— Tyckte jag inte om.

- Nej, det forstar jag.

— Mmm. Foratt ... hanlevde ju pé hoppet, han var ju en sdn ménniska
s& han bara kimpade. Han kimpade ju forskrdckligt med sin sjukdom! Sen
kommer vi in dd pa lordagskvillen, for d& hade han fyrtioen, néstan
fyrtitva i feber. Innan han dog. Och da kom jag ju in till ldkarn och sa sa
han sa hir: "Han hade ju sa fina prover, for 6vrigt!” Sa ju doktorn det att
'Om du inte vore sé sjuk!” sa han — for dom kdnde honom —'For du har ju

sa fina prover!” Mmm! S4 att ... men det var blodet. Jaa. Men da tinkte
jagsd hdr ... for da skulle dom rontga lungorna. Men da sa ldkarna: *Det
kanske inte drsé farligt da, han ... *—'Ja,det far ni gora som ni vill’, sa jag

sa ddr da. Men i alla fall da fanns det kanske ingen ldkare som han fick sé&
mycket mediciner utav eller som han behdvde! For jag sa det: "Kan ni inte
ge honom nénting?’ (M)
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! Data saknas for anho-
riga till patient L.

7. Osdkra data eller data saknas. (B G)

For patient B saknas data. For patient G giller att mamman till G pé frigan
om vad hon fatt for information om behandling svarar sa som i citatet nedan
och dvergdr direfter direkt till att tala om ett annat dmne:

— Han skulle ita! Och, och skulle ... liksom motionera. Sjukgymnasten

var inne varje dag. Han skulle gora rorelser sa hir. Vilket ... eh ... jag
tyckte var ju fullkomligt meningslost. (G)

Sammanfattning

Det tycks inte finnas speciella rutiner for hur anhdriga ska informeras om
patientens behandling. Det sétt pa vilket anhoriga informerats om behandling
varierar fran att de inte “fatt veta ndgot alls™ till att de blivit noggrant
informerade.

Information om prognos

Nir det giller information om prognos kan man dela in materialet i tre olika
kategorier. Dessa kategorier behandlas nedan i separata avsnitt.!

[: Anhériga anser att de ej fatt nagon information om prognos

Anhoriga till sju patienter (A BC D HJ L) anser sig ej ha fatt information om
prognosen. For anhoriga till patienterna A, B och D tycks doden ha kommit
relativt ovéntat, iven om dessa anhdriga hade klart for sig att respektive
familjemedlem var mycket allvarligt sjuk. For anhériga till patienterna C och
L giller att de utan att ha informerats av ldkare forstatt att doden vara nira
forestaende.

Hustrun till patient B tror att B suiciderade pa sjukhuset i samband med att
han “hotades” med dverforing till vdrdhem, d& hustrun inte lingre skulle
orka att skéta honom i hemmet. Innan B kom in pé sjukhuset hade han
vérdats hemma och varit oerhort ridd for att bli intagen. Enligt hustrun hade
B i sin ridsla tinkt ta “mer tabletter dn han skulle™. Trots att B var mycket
sjuk vigrade han att &ka in till sjukhuset eller att hustrun skulle be nédgon
likare komma hem. Till slut blev dock hustrun akut sjuk och de var tvungna
att tillkalla jourhavande. Hustrun och barnen var ej hos B nir han dog utan
kom till sjukhuset efter det att doden intriffat:

— Och vigick in. Och d4, jag tyckte att han sdg nojd ut ddr han ldg. Och det
var precis som att han, han var tacksam att han slapp ifran det. Men jag
drog mina aningar, sa jag undrar om han har dragit ut denna, nér han fick
dropp, om han drog ur det eller ldttade pa det sa det kom luft i eller
nanting. For han var ju klar vildigt mycket, men han blev borta, ibland
liksom visste han inte vad han varken sa eller gjorde. Men dé, nir han, da
vart han ju sa klar pa en géng nir jag satt ddroppe pd mandan, sa tror jag
att ... jag vet inte, men jag har tidnkt pa det, jag. Och bara for att likaren
sa att "Vi trodde inte det skulle ga sa fort’, sa hon, sa tinkte jag sa hir -
kanske han mixtrade nagot med denna, sjilv. (B)
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I citatet ovan tolkar hustrun det doktorn siger som en bekriftelse pa att B
suiciderat. Vid ett annat tillfdlle tolkar troligen hustrun doktorns uttalanden
mer i enlighet med faktiska forhallanden. Hustrun édr pa besok hos B
tillsammans med en annan familjemedlem da doktorn kommer in och pratar
med dem. Efter besoket sdger svagern forvanat till B:s hustru: *'Ja, men
ldkaren sa ju att det var bra?" och hustrun forklarar: Du forstar att det maste
dom ju séga for patientens skull. Om nu B horde sd invaggade ju hon, ldkaren
invaggade ju B 1 att det var bra, som det skulle vara liksom. 'Sa att det, det
sdger dom ju’. sa jag.”

Det mest rimliga dr formodligen att tolka hustruns uttalande om suicid
som uttryck for hennes uppfattning om mannens styrka och obédndighet,
snarare dn som vittnesmal om verkliga forhéallanden.

Vi har tagit med redogorelsen ovan ocksé for att visa pa tva forhallanden
som har med information om prognos att gora. Dels kan anhoriga tendera att
tolka sjukvardspersonals uttalanden i enlighet med egna medvetna eller
omedvetna forestillningar eller onskningar. Dels kan det ibland vara svart att
gora en siker prognos av patientens tillstand.

I Bolunds, Ekstams och Qvarnstroms rapport " Att do pa sjukhus™ uppges
att sjukskoterskor vid 26 % av de 202 studerade dodsfallen inte varit
forberedda pa att patienten skulle avlida (1977, s. 68). Samma siffra, 26 %,
gilllde enligt sjukskoterskorna ocksd anhorigas brist pa sadan insikt. I
rapporten uppges att likare i 80 % av fallen givit information till anhoriga om
patientens sjukdom. "I de flesta av dessa fall” hade likaren dven informerat
anhoriga om prognosen (s. 67). Det forefaller saledes av dessa resultat som om
det skulle ha varit forenat med nagot mindre svérigheter for likare att
uppfatta prognos i jaimforelse med sjukskdterskor och anhdriga.

[ patienterna A:s och C:s fall sdger anhoriga att varken de eller patienten
fatt ndgon information om prognos. De anhoriga till C ndmner att bade de och
patienten " forstatt en del anda™, medan varken svigerskan till A eller A sjilv
tycks ha forstatt att A skulle do snart.

D:s hustru ringde pa morgonen samma dag D dog och fragade en skoterska
om D “var simre eller bittre’. Skoterskan svarade att de holl pa att testa vilka
sjukdomar D hade, och senare pa dagen avled D.

I H:s fall sdger anhoriga att H forstatt prognosen i och med att likaren talat
om att han hade cancer. Cancersjukdomen hade varit av samma slag som H:s
hustru dott i for nagra ar sedan och anhoriga berittar att H alltsedan hustruns
dod varit orolig for att raka ut for samma sjukdom. Anhoriga informerades
inte av ldkare utan H talade om for dem att han hade cancer, samtidigt som
han sa att skulle komma att do snart: "Han var ju verkligen inforstadd i sjélv
att han skulle do.”

I patient L:s fall géller att en av d6ttrarna dr sjukskoterska och néagra dagar
innan L dog iakttog hon tecken pa att doden var néra forestdende. Hon sa
ingenting till dvriga anhoriga eller till L om sina iakttagelser.

I patient Q:s fall visste anhoriga att Q hade daligt hjirta, det hade Q haft i
manga ar. Ndar Q kom in pa sjukhuset sa hon att hon aldrig skulle komma
dirifran och visade pa olika sitt att hon forstod att hon skulle d6. Anhoriga
var forberedda pa att Q skulle avlida, utan att likare informerat dem om
detta.
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I1: Anhiriga uppfattar att de indirekt fait information om prognosen

Anhdoriga till tva patienter (G M) uppfattade att de fatt indirekt information
om prognosen av lidkare. I G:s fall hade en ldkare efter en operation sagt att om
inte G kunde ita "sd skulle det ga fort”.

Enligt M:s hustru kunde doktorn inte ge ndgon exakt information om
prognosen. M hade “kdmpat linge” med sjukdomen. Vid ndgra tillfillen
hade M varit mycket dalig och legat pa “isoleringen”, men sa hade han klarat
upp det. Men hustrun hade f6rstatt att M inte hade sa langt kvar att leva:

— Men eftersom likarna, dom sa jamt s hir nir vi, ndr han skulle dka ut
till landet: ' At och ma gott, du!” sadom. Och det ir typiskt: sd sdger dom &t
alla som inte har langt att leva! Det gor dom, likarna! "At och ma gott sd
linge du kan, du!" sdger dom.

Il1: Anhoriga har fatt direkt information om prognosen

Anhoriga till sju patienter (E F K N O P Q) har fatt direkt information om
prognosen genom samtal med likare. Hustrun till E beskriver hur likaren
talat med henne pé sin expedition och tagit god tid pa sig och ltit henne
bestimma takten i samtalet. Hon kidnde sig mycket vil omhédndertagen:

— Det var doktorn som talade om det for mej och att nu kunde dom liksom
inte lingre vinta sej nanting. Och det visste jag ju i och med att jag visste
vad han fick for ndnting och vad dom gav honom och ...

Och doktorn var mycket forstdende och, att jag blev lessen och sént dar,
det var han mycket ... Jaa, han trostade pa alla sitt och, och han hade
gott om tid och han var inte stressad p&4 minsta sitt. Utan han vintade
girna si linge jag ville ... och sa linge ... Han tyckte vil att jag
behdvde den trost och den hjilp jag fick. Det fick jag utav honom. (E)

Patient F:s mamma fick information av en docent pa medicinavdelningen att
F:s tillstdnd var hopplost.

Hustrun till patient K visade en likare att mannen hade 'stora rodbld
flickar” p& benen och doktorn tog med henne ut i korridoren och talade om
for henne hur “allvarlig”™ makens situation var.

Nir patient N var déende kom en ldkare in i rummet samtidigt som N:s son
var diir pa besok. Doktorn tog ut sonen i korridoren: "Han talade om da hur
det 14g till och jag sa det: "Jag dr medveten om att pappa kommer att avlida’, sa
jag.. —Ja, det kommer han att gora, det dr inte mycket att hoppas pa!” tyckte
likaren till mej.” Sonen uppskattade likarens uppriktighet och siger att det
var “underlittande™ béde for honom sjilv och for mamman att de visste om
prognosen.

Nir patient P kom in till sjukhuset for sista gdngen var hon vid medvetande
men oformdgen att kommunicera med omvirlden. Anhdriga, make och son,
var dir och maken diskuterade P:s tillstind med ldkaren:

— Och d4 fragade jag da (suckar) ... docenten dir vad som skulle goras.
Och sen hade hon fatt propp i ho ... ja,1hdger arm, det sig jag ndr hon
kom hem, for niir hon skulle idta tappade hon allting, och den som inte var
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nat fel. Och ... f ... da borjade hon att bl ... fingrarna borjade bli
bléa s& hir.

(Tystnad)

Och da fragade han hur vi skulle gora dé. Ja, jag sa ju: 'Vad dr det som . . .
hur lang tid skulle det ta?” —'Jaa’, sa han, 'det dr inte mycket att gora’, sa
han. 'Det kan ta en fyra dar eller nat sant’, sa han. — Och menade pa att
dom kunde ju hjilpa till och forlinga och sa dir, gora nat ingrepp och sa.
Samtidigt talade han d& om att det har hade spridits till levern! Och det
hade jag anat linge, eftersom blodet forsvann! Men det . .. eftersom det
inte fanns nage, ndt hopp pd nage vis, sa kom vi éverens om att dom bara
skulle korta av det dér. Men han skulle inte GORA utan det skulle, det skulle

gd pd sant sdtt att hon in . .. inte hade na smdrtor . .. det skulle inte
FORLANGAS pa ndge vis, det hade, det kom vi overens om. Och det, sa
gjorde vi ocksa . .. (P)

[ borjan av O:s sjukhusvistelse informerades hustrun av likarna om O:s
diagnos och prognos: att det var en 'svérartad form av cancer” och att "dom
inte kunde gora nat at den”.

Sonen till patient Q informerades av lidkaren att “det kunde vara slut
ndrsomhelst’ och att det var svart att forutsdga hur lang tid det skulle ta.

Sammanfattning

Nir det giller information om prognos har sju patienters anhoriga fatt besked
av ldkare i "klartext”, medan anhoriga till sju andra patienter uppger att de
inte fatt ndgon information alls om prognos. Anhdriga till tre patienter har
uppfattat vissa uttalanden av likare som tecken pa att familjemedlemmen var
akut doende. Dessa anhoriga anser sig inte ha fatt nagon ytterligare
information om prognos.

I de fall ndgot nimnts om prognos har detta i allmédnhet skett i samband
med att likare och anhdoriga diskuterat patientens diagnos eller tillstand. Pa
samma sitt som ndr information limnades om patienters tillstand gavs
information om prognos pa ldkarens expedition, pa skoterskeexpeditionen
eller i korridoren. Av de tio anhdriga som ej fatt direkt information om
prognos ir det endast en som inte forefaller att andé ha haft prognosen klar for
sig.

Av materialet framgar vidare att en anhorig tror att den doende patienten
suiciderat och att en annan anhorig uppfattat att likare bedrivit passiv
eutanasi.
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Anhoriga besoker, vakar och hjilper

Anhoriga besoker och vakar

S& gott som alla patienter fick dagligen besdk av sina anhoriga och/eller
vinner. Undantagen var B och J, som fick besok ungefir varannan dag. I
négra fall var det flera olika anhdoriga som samtidigt var hos patienten. I en del
familjer “delade man upp det”, sa att alltid nigon kunde g4 pé besdk.
Besokstiderna var ténjbara och personalen uppfattas ha varit mycket
tillméotesgaende nir det gillde tider for anhorigas besok. Endast i ett fall )
héinderdet att nagon frén personalen kom och t. ex. sa till: ”Nu #r besokstiden
slut.”” (Patienten J vardades i ett rum for fyra).

Anhdriga till elva patienter (A BCD GJL M N O Q) vakade inte regel-
bundet. Foér ndgra av dessa anhoriga tycks fragan om de skulle vaka eller ej
inte ha varit aktuell. Detta giller anhériga till patienterna A. BR@ YD I
M.

Framstillningen i detta avsnitt behandlar besdk och vaka i allminhet,
medan ett avsnitt nedan (s 59—66) behandlar anhdrigas nérvaro dé patienten
dog.

Hustrun till patient O siiger att hon girna ville vaka hos O. Men likarens
instdllning, O:s instéllning och majligen hustruns ambivalens gjorde att hon
inte vakade. Hustrun tycks ha fungerat med vad Glaser och Strauss (1968)
kallar “closed awareness™, dvs. forsékt undvika att hon och maken
tillsammans konfronterades med att han var akut déende. Hon ir emellertid
inte medveten om detta utan siiger att hon hade en kinsla av att “dom ville
inte ha folk ddr pa nitterna™. Och att doktorn inte forstod hur nira déden O
var och dirfor rddde henne att viinta med att be sin mamma komma fran en
landsortsstad for att vara hos barnen da hon skulle vaka. Fran bérjan menade
ocksd O att hustrun inte skulle vara hos honom annat in pé besokstider:

— Och O tyckte sen da att ndr dom hade varit sa hyggliga da, s& skulle vi
inte utnyttja det genom att vara ddr mer#n . .. dn vad man fick liksom. Sa
attdet var for honom jag inte fick vara dérinne lingre. Nu kom jag vil i alla
fall lite tidigare och gick lite senare dn vad normal besékstid var. (0)

Hustrun dr vid vart samtal mycket ledsen dver att hon inte stod pa sig mera
och vakade hos mannen. Speciellt sista natten han levde hade hon velat vara
ddr. Av personalen pé& avdelningen hérde hon att maken kint behov av att
prata med nagon och att nattskdterskan da varit hos honom:
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— Men jag skulle vildigt gérna velat ha varit ddr p& natten innan.

(grater)

— Ar det nagot som kommer tillbaka, som du ténker pa?

— (grater)

— Att du inte fick mojligheter att ta adjo ordentligt?

— Jag vet inte, det dr vil det dir att han hade velat prata . .. Jag
vet ju inte vad han ville prata om ...

— Har du ténkt pa det att nattsystern kunde ha ringt dej?

— Jaa, jag tycker att ... hon madste ju ha fattat det tidigare.

— Du har inte tinkt pa att soka upp henne och fréga vad dom pratade
om?

— Jagtinkte efterat ... att ... justdavill manliksominte ... hdlla pa
med det for mycket ... Men sen det hade gétt ett tag s& skull ...

funderade jag pa att ringa till Z (Ikaren) och prata mer med honom. Sen
tyckte jag ocksa ’Asch’ —det hade gatt ett tag —’det har han glomt for lange

sen, for nya patienter’. Sa det blev inte av. Men jag tror att . . . efterdt sen
s4 dr det mycket man kommer p4 som man aldrig frigade om och som
man skulle ha kunnat ... velat vera. (O)

Citatet illustrerar en av de manga svarigheter vardpersonal har i sitt arbete
med doende patienter. For det mesta blir virdpersonal uppmérksammade for
att de undviker déende patienter. Nir de s dr hos en doende patient s& kan
anhdriga uppfatta detta som mindre bra och i stéllet ha dnskat att personalen
hade kallat pa dem. Ibland kan dock bade patienter och anhdriga anse det
littare att tala om t. ex. sjukdomen och déden med négon ur personalen.
Inom en familj kan man pa sé sitt vilja ’skona” varandra, men samtidigt kan
man riskera att sira varandra genom att limna fortroenden till ndgon
utomstiende. Likare initierar och stoder ofta det ”skonande” forhélinings-
sittet genom att t.ex. endast meddela anhdriga diagnos och prognos i
samband med allvarlig sjukdom. S4 hade till en bérjan skett i O:s fall (se s. 17
ovan).

[ patient N:s fall &r det sonen och f. d. hustrun som besoker N. Ibland ér de
dir tillsammans, men oftast var for sig. Sonen érilla berérd av hur pappan mar
de sista dagarna. Han har svart att vara hos honom och tycker det @r
meningslost eftersom pappan dr medvetslos:

— Han lagi’coma’ sadom. Och dé sa en skoterska dér, en éldre skoterska,
hon sa det att jag skulle komma in och ... vara ddr. Men jag orkade inte
med det, tyckte jag, sen, efter ett tag. Och dé vart jag lite irriterad pd henne
for att hon sa *Det ir klart du ska vara hir! En far behover sinson ... d&
han ir s& hir dalig!” Men efter ett tag sé reflekterade jag pa det . .. att jag
tyckte detatt ... *OK, pappa behdver mej, men inte just nu, for nu dr han
inte medveten om nénting. Han vet ju inte ett dugg, han ligger ju i coma.
Och jag lider ju mer dn vad han gor néstan utav det hér! For han drju . . . '
Han var ju helt borta!

Han svarade pd tilltal, men han var vildigt véldigt langt bortada . .. Och
da hade han alltsé inga pupiller, utan égonvitorna — dom hade han vint
in4t alltihop, s& han lag bara och stirrade s hér. Jag tyckte det var ...
(l&ng suck) ... otéckt.
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... Och dé sa jag det att "Jag drar mej nu’, sa jag, *for jag orkar inte med

det hir.” Dé fick man ju en blick sé jag trodde jag skulle &ka in i viggen hir.
Men da vart jag . .. forst s& vart jag vil lite férvdnad och sen s viinde jag
bara pa klacken och gick. Jag ténkte det att det dr férbannat svagt, det dr
inte upp till dom att déma 6ver huvud taget vad man gor, tycker och
tanker. Det dr helt och héllet upp till mej, for det &r i alla fall min far som
liggerddr. S& det kan jag nog bést avgora sjilv! Men det var en sin dér édldre
skoterska, som antagligen har varit med lite lingre. Jag kan ju inte stilla
mej och vréla at henne heller, men . ..
Jag tyckte liksom att dom ska inte flinga omkring som en ... robotar
fram och tillbaka, utan dom kan liksom . .. jag tror dom skulle gora lika
mycket hjdlp om dom stannade och pratade lite meroch . .. dom var med
dar, s kan dom . .. kan dom vil komma fram till singen och fraga hur
det dr med herr N till exempel och prata lite allmént. Inte bara som nagot
sjukhusfall, utan forsoka bekanta sej med honom, s dom vet vad det ror
sig om, vad det &r for méinniskor, eftersom ... ja, OK alltsd, for dom
méanniskor som dr sd sjuka som han var. Det kan vara nyttigt, tror jag, for
allihop att veta vad det ror sig om. (N)

Citatet ovan belyser olika svarigheter fér en ung ménniska att acceptera de
forandringar som déendets processer medfor hos en fordlder, vidare belyser
det anhdrigas behov av stod och forstaelse fran vardpersonalen och slutligen
formulerar sonen till N den déendes och anhérigas behov av att den déende
tillerkdnns identitet och respekt for sin integritet.

Av citatet framgdr ocksd att en skéterska forsokt formedla betydelsen av att
sonen var hos pappan — att den déende foridldern ’behévde honom”. Var
erfarenhet &r att anhoriga i sddana situationer behdver fa hjilp att forsta dels
vad som hidnder med patienten, dels vad de konkret kan géra for denne.
Anhdriga behover dven hjilp att verbalisera sina kinslor infor motet med den
doende familjemedlemmen.

For erfaren vérdpersonal dr hela situationen med déende patienter nagot
“igenkidnnbart”, en av manga arbetssituationer som fungerar efter vissa
relativt bestimda monster. De kan tolka olika element i situationen pa ett for
sig sjélva forstdeligt och meningsfullt sitt. Aven om vérdpersonal ocksé kan ha
svarigheter att mota doendet har de sdledes p& helt annat sitt 4n oerfarna
anhoriga tillgang till ett medicinskt referenssystem som gor att de kan tolka
situationen meningsfullt, vilket bl. a. innebir att den inte blir lika 4ngest-
laddad for dem som for anhoriga.

Erfaren véardpersonal brukar ibland ta sig tid att forklara vad som hinder
med den doende och visa anhdriga hur de bést kan vara med den ddende.
Blotta ndrvaron av en annan ménniska, som inte ir ridd eller angestfull och
som inte dr kidnsloméssigt engagerad p4 samma sitt som anhériga, kan ge
anhoriga en trygghetsupplevelse vilket underlittar for dem att vara hos den
doende.

De flesta anhoriga som vakade uppger att de informerats av personalen pa
respektive avdelning att de “’fick komma och g precis som de ville”. P4 en
avdelning har man ett rum “ldngst bort i korridoren” dér anhériga har tillging
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till en riktig sdng att sovai. Anhdriga till patient P utnyttjade detta rum. Nar P
kom in pa sjukhuset blev hon ganska snart medvetslds och maken och en son
turades om att sitta hos henne:

— Foratt vi holl ju alltid i hand sé dér. Hela tiden. Foratt ... eh ... jag
tror nog att kiin ... pdenasid ... den ... den vinstra handen var ju
helt felfri. S& dar satt vi alltid och holl i den dé hela tiden, for att hon skulle
kdnna att det var ... om hon nu kinde ndnting s& kidnde hon ju att ndn
var dr i alla fall. (P)

S& satt make och son vixelvis hos P och den som inte vakade tog igen sig i
vilrummet.

Andra anhdriga, som vakade ensamma, tyckte att vilrummet lag for langt
bort fran patienten och foredrog att sitta i en stol och vaka inne hos patienten.
Flera satt i en stol ocksé for att de ofta behdvde ga upp och hjélpa patienten.
D4 var det littare att sitta dn att ligga och “krangla sej i och ur en sdng”.
Hustrun till patient K vakade under négra veckor och berittar att bade hon
och maken var ndjda med att hon fick vara s& mycket hos honom:

— Att ingen sa att jag méste gd hem.

— Hurdan var stolen som du satt i?

— Det var vil en typisk sjukhusstol med hog rygg och ritvinklad i
sitsen.

— Av tra?

— Jaa. Av trd, men med nigon form av stoppning. Jag vet jag var ute i
kladforradet, linneforradet heter det nog, och himtade nan sorts 6verkast,
bomulls ... virkat, nanting, och det hade jag som sjal. Jag sdg nog
forskricklig ut. Det riickte bade att sitta pa och, och dver axlarna och . ..
Det fanns en stol som tillhrde sidngen och den flyttade jag och den hade
jag som fotpall. S det gick ganska bra. (K)

Enannan hustru beréttar att hon vakat hos maken och att hon bett personalen
om det hon behdvde:

— Détogdom hand om och d& var mansjilvi ... isdn ... eh,hade man
en san kinsla alltsé att ... man kunde kréva alltsd att dom hidr . .. jag
vet inte hur jag ska forklara: man var inte blyg ldngre att sédga till . ..
ocksalatt i i ehitia

— Hur du ville ha det?

- *Kan jag fa det ddr ... ’eller, eller "Till natten, kan jag, kan du fixa en

sdng it mej?’ eller sa dir. Jag tror att det 4r en extraordindr situation sen va!
D4 ... da glommer man sin blygsel och d&, och ... allting sant. (I)

Ytterligare en hustru ger synpunkter pa att vaka och beskriver hur hon hade
hjélp av vardpersonalen d& det blev pafrestande for henne:

— Man ska inte komma och sitta ddr ett par timmar och i sista minuten,
utan det drett faktum att nog r det lugnare foralla parter att man fatt vara
dir och man vet hur det ... Aven om man ir lessen ... man kan gé ut
och grina i nagon famn. For det fanns alltid en famn 6ppen pé detta
sjukhus atminstone, eller pd den avdelningen kanske man ska sdga. Som
tog emot om man ... nir det rann 6ver. (E)
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En mor skildrar betydelsen av sin nidrvaro hos det déende vuxna barnet:

— Och da, forsta natten dé jag var dar, dd var han si orolig frdn sex pa
kvillen. Jag vet inte vad det var, han fragade géng efter annan vad klockan
ar. Sen nér hon var nio, da sa jag: ’Du kanske rent av, F, vill att mamma
ska vara hos dej i natt?’ —’Ja, mamma, vill du det?’ —’Jamen, det &r klart
jag ska varaom du vill det!” Da vart han lugn pé en gdng och bara véinde pa
sej och s somnade han. (F)

Anhoriga till patient H turades om att vaka:

— Hur var det ordnat praktiskt d4? Fanns det n&n bekvdm stol att sitta i

och s&?

— Jaa. Det fanns i det ddr rummet, det var ju bekvdamt. Och sen nir vi
satt ... dom till och med baddade ute i pers ... eller, ja ... inte i
rokrummen ... i TV-rummen dar at oss. La ut en kudde och filt
OChNEIS

— Ni kunde ga och vila om ni ville?

— Jaa. Det var ju jiattemysigt. Och kokade kaffe och ... fick mackor
och ... utav dom. (H)

Foranhoriga som vakat géller att de med f& undantag fatt tillrickligt med mat
och dryck av personalen for att inte behova gé frdn avdelningen for den
sakens skull. Nagra anhoriga hade dock haft problem med detta och var
irriterade Over att personalen forst den sista dagen sa till dem att de fick dta i
personalmatsalen om de ville, s& att de inte behovde lamna sjukhuset. En
anhorig brukade inte fA mer dn en kopp kaffe och en smoérgés p4 morgonen
och var vildigt hungrig frampa dagen till dess en annan familjemedlem kom
med smorgdsar eller mat.

De anhoriga som har vakat regelbundet har ndgon géng pa dygnet a4kt hem
for att duscha eller tvitta sig ordentligt. (Det sista dygnet gjorde de inte detta.)
For toalettbesok anvindes antingen den toalett som fanns i anslutning till den
sal dér patienten vardades eller ockséa patienttoaletter ute pa avdelningen.

Flera hustrur beskriver hur nara de kommit sina man genom att de vakade
och ocksa var hos dem péa natten. Hir dr ett exempel:

— Jag fanns ju ddr och vi pratade med varann och ... Jo, p4 natten, varje
natt hade hanenstundav ... ehklarhet, nir han hade storre behov av att
prata. Jag vet inte om det var dérfor att ... hela dagen hidnde det nénting,
det var otaliga blodprov, urinprov och det var rond och det var doktorn och
det var mat och det var tvittning och det var allt mojligt. Och s& kom
natten med lugnet. Och d& hade vi ndgra timmar nér vi ... pratade med
varann. (K)

Hustrun till K ger liksom andra vakande anhoriga exempel pd hur hennes
ndrvaro kunde innebéra speciell trygghet och lugn. Négra dagar innan K dog
hade han haft kraftiga blodningar frdn nédsan och d4 hade han fatt en
“anordning” som skulle férhindra vidare blodningar. En natt lossnade
alltsammans och K fick ner en del av det i svalget och munnen:

— Och sé satt den fast, pd kinden. En natt nér jag satt hos honom sé blev
han illamaende och ville krikas och ut kommer kulan d&, ggenom munnen!
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Som sitter fast genom nisan och pi kinden. Rena paniken! Ogonen var
svarta pA honom och vi tryckte pa knappen och genast kom syster in. Och
hon klippte hél pa slangen ... sa att vitskan gick ut — for den var ju
viitskefylld den dir . .. slangen. Men det maste ha varit en hemsk kénsla
av angest, tror jag, innan, nar man har den ena biten utanfor mun och den
andra sittande kvar ... Jag sa bara 4t honom: 'Lugna dej, K, det ér inte
farligt, jag ser kulan. Det . .. syster kommer strax sa ska hon hjilpa oss.’
Och sé gick dorren upp och in kom syster.

... Men nisan holl i alla fall, for att hélla oss till den episoden. Och han
var ju trott och slut nar det . .. han vart naturligtvis vildigt uppskérrad,
sd jag sa: ’So ... du kan sova, jag kan titta, jag ser meddetsamma ...’
Han hade da en vaddtuss i stillet. *Jag ser meddetsamma om det bloder!’
(K)

De anhoriga som vakade och hade forvérvsarbete klarade av detta genom
sjukskrivning (av foretagsldkare), tjanstledighet eller semester.

Sammanfattning

Med tva undantag fick alla patienter besok av ndgon anhorig dagligen.
Anhdriga till sex av sjutton patienter vakade, en del helt ensamma, medan
andra turades om sinsemellan att vaka. Anhdriga som vakade fick med tva
undantag tillriickligt med mat och dryck pa avdelningen. Alla anhdriga som
vakade duschade och tvittade sig hemma négon gang varje dygn, utom det
sista dygnet.

Anhoriga hjélper

Anhoriga till de flesta av patienterna hjélpte dessa med storre eller mindre
omfattande uppgifter. Fran enklare saker som t. ex. "hjélpa att dricka” —
”mata” — “klippa naglarna” - “kamma” — “raka” - “torka av’ till mer
komplicerade uppgifter, t. ex. ”vénda i singen” eller badda.

Sista vardtillfillet var endast ett dygn for tva patienter, C och G. Deras
anhoriga har dirfor vid detta tillfdlle inte kunnat hjélpa till sdrskilt mycket i
jamforelse med vid tidigare tillfallen.

Anhdriga till patienterna B, I, O och P hjilpte inte heller till med nagot. I B:s
och I:s fall saknas utforligare data kring detta och nér det giller P var hon vid
det sista vardtillfillet mestadels medvetsls. Nir det géller patient O anser
hustrun att det inte fanns s& mycket for henne att hjilpa till med: *’Personalen
passade pa honom ritt bra. Han fick bestimma vad dom skulle hjdlpa honom
med.”

Nedan redovisas materialet patient for patient.

Svigerskan till A hjdlpte A bl. a. med att smorja hilarna och ryggen ddr han
var ”flammande rod och borjade fa liggsar’.

Anhoriga hjilpte D att byta kldder och att raka D.

Hustrun till E hjdlpte E ’med tvitt och hygien”. I den man E orkade vara
uppe hjilptes de at s& han kunde komma i och ur sidngen.
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Mamman till F 6vertog allt fler uppgifter fran vardpersonalen:

— ... och jag gav honom det I6ftet att *Sé lange du ligger kvar hér sé ska
mamma ta ledigt frdn sitt arbete och vara har!” For han var otroligt
beroende av mej. Han sa &t bade systrar och bitrdden att "Det ddr kan
mamma mycket béttre — det dar gor mamma béttre.’

— Tyckte ni personalen limnade 6ver for mycket at er?

— Det tyckte jag inte gjorde sd mycket, utan det gor man ju med gladje.
Det dr bara det att saker och ting som jag inte kunde gora sjalv ... jag
végade inte borsta tinderna pd honom alldenstund han fick denna kramp i
kdkarna. Dir skulle jag behovt hjélp — atminstone kvéll och morron. Det
tycker jag dr det minsta, ndr en minniska ligger och har blodsmak i
munnen ... han hade ju sir pa tungan och sa diar. Men det var en enda
gang under hela tiden som tdnderna borstades med borste och det gjorde
syster Z sjalv. (F)

Mamman skétte for 6vrigt sjdlv helt F:s hygien och matade honom. Hon
hjdlpte honom ocksa att dndra stdllning i sdngen.
Anhoriga till H hjilpte till med att borsta tinderna, raka, bidda och "fixade

till och bot skjorta och ... gick in och himtade sjdlva, sa att det ... Dom
var jdttebra ddaruppe. — —— Sen da nér vi behovde nén storre hjélp, da ringde
vi.”

Patient J fick hjilp att dricka och ibland med att fa p4 sig sin skjorta igen, d&
hon slitit av sig den. De anhoriga var upprorda 6ver att J inte fick battre tillsyn
dn att "hon satt halvnaken i singen” d& de kom pa besok.

Patient K fick ovanligt mycket hjdlp av sin hustru. Hon séger i borjan av
vért samtal att hon “fick sk6ta honom hela tiden” och . . . jag kan nog inte
tala bara som anhdérig, ndstan som personal”. Under samtalet beskriver
hustrun vidare hur hon kom att skta mannen i minsta detalj. Att det blev sd
har att gora med négra olika forhallanden. Varken mannen, hustrun eller
dottern i familjen hade nagonsin varit sjuka och beroende av hjilp fran
sjukvarden. Till en borjan vardades mannen pé& Y-sjukhuset. Erfarenheterna
dérifrén skrimde bade honom och hustrun och bidrog till hustruns beslut att
vara vid mannens sida si& mycket hon kunde. P& Y-sjukhuset hade
personalen hanterat mannen illa, ansig hustrun:

. alla pratade 6ver hans huvud och han visste liksom inte vad dom
pratade om, han horde ju inte.
Och ... det synes pd honom att han hade besvir. Jag fick en sén kénsla
av att dom inte tog hans sjukdom pd allvar! Dom ... en syster drog
honom ur sidngen, han skulle vigas, sitta pa en vag,och ha ... och ..
han hade vigt sej tvé dagar fore hemma och visste vad han vdgde och det
talade han om! Men hon skulle hjidlpa honom och ndr dom hade haft
honom halvvigs ur singen, s d& hade han svimmat! S nér jag kom da var
han ju alldeles forbi, dd kunde han inte rora sig alls och hade fruktansvért
ont.
Men frén och med dé si var jag kvar ddr. Jag satt hos honom hela
tiden.
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— Hur var det ordnat for dej d&, nir du satt hela tiden?

— Det fanns ingenting ordnat. Jag fick en kopp te pa tvd och ett halvt dygn.
Det, det fanns ingenting. Det var ingen som sa att jag maste ga, for efter
den hir rontgen . .. Jag forstar inte, men han maste ha haft fiukransvéri
ont. Han var nistan gron i ansiktet nér likaren och jag kom ner pé
rontgenavdelningen. Och svetten bara rann av honom! Och dé blev han

illaméaende och kriktes. Det gjorde inte béttre t ryggen . .. detvarjuden
han hade ont i. Han var dodsforskréiickt, ogonen var alldeles svarta pé
honom.

Och han hade nog ndgon smirtstillande tablett ocksd, men mellan
uppkastningarna s sa han till mej: "Nér jag dntligen fatt tabletterna sé kan
jag inte svilja dom!

— Hur kiindes det for dej? Det méste ju ha varit ... svart?
—Jagv ... eh ... det,det var vil ... Jag vet inte hur man fungerar.
Jag ... jag var ndjd med att jag bara fi . .. att jag bara fick vara dér, och

att dom inte rog i honom, for han hade s kolossalt ont! Det syntes pé
dgonen p& honom, nir dom ndrmade sej séngen och han inte kunde hora
vad dom sa, si var han sé ridd att dom skulle ta i honom!

— Mmm. Sa du till d4 ibland att *Ta inte i honom!" — Eller gjorde du inte
det?

— Ja, o ja. Det gjorde jag.

— Jaa. Hur tror de dom uppfattade det da?

— Det var ingen som var ovinlig. Eh ... dom tittade in och jag sig viil
ganska ... trott ut efter ett par dygn, gissar jag. S& dom tittade ju in och
ofta, och frigade om dom kunde hjilpa till med nagonting. Men vi var
ganska ndjda baradom inte rérde honom. Vi bara véintade pa att fi komma
hit. For det var ju till ldkaren hir han stéllde sitt hopp.

. vi hade nog vildig otur, vi miste fortroendet for sjukhuset, for
hjilpen. Vityckte det dd. Och nu har vi ju aldrig haft mycket kontakt med
likare, sjukhus eller nénting, vi har varit lyckligt lottade. S& jag var
tacksam bara dom inte korde ut mej, att jag fick stanna! (K)

Sa flyttades K och till en borjan gick allt bra, han fick strdlbehandling och
sjukgymnastik och “allt verkade ljust och hoppfullt’”. Hustrun satt fem
timmar om dagen hos honom. Men en dag d& hon kom till sjukhuset var hon
om igen med om en skrimmande upplevelse:

— Jag stod vid hissen hir vid besokstid och vintade pa den lilla hissen. S&
drar dom ut ur singhissen ndgon som blodde ndgot sa fiuktansvért. Han
holl ndgonting for ansiktet och han hade en rondskél och det var stora
blodlevrar, uppfattade jag. *A, fy — stackars ménniska!!”” Men hur det var sa
4r man ju s att man tittar en géng till. Och d& hade dom fatt ut honom ur
hissen och dé fick jag se att ... mannen som lag didr hade min mans
strumpor pa sej! Sa d& rusade jag fram och sa "N men vad &r det som har
hint?!” — Ja, jag blodde sa forskridcklig nésblod’, sa han, ’vi ska till
niskliniken hirnere.” Eftersom vi hade varit ddr tidigare sd tog jag tagiena
inden pd singen och vi hjilptes t tva stycken.

(tystnad)
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Det hidnde négot varje dag fortsittningsvis. Och det var det som gjorde
att jag blev kvar s& mycket. Annars kanske jag inte blivit det. (K)

Det var sdledes en del skrimmande erfarenheter som bidrog till att hustrun
kom att varda mannen pa sjukhuset. Infor det slag av upplevelser hon
beskriver kdnner man sig hjilplds och fortvivlad. Beteendevetenskapliga
forskare anser att hjilploshet, dvs. brist pa kontroll, dr direkt skadlig for
hilsan (se Seligman 1976). Olika situationer pa sjukhus innebir emellertid for
patienter och anhdriga att de inte kan kontrollera det som hinder dem. Detta
har att géra med bade sjukdomsprocesser och vardrutiner. Sjukvardsadmi-
nistratdrer och sjukvardspersonal tinker inte alltid pa att vardrutiner och
undersokningsrutiner konkret innebir att patienter och anhériga verkligen
forlorar kontroll. Ménniskors naturliga behov av att kunna paverka sin
omgivning sitts ofta helt ur spel vid intagning pa sjukhus (jfr Gustafsson
1978). Att hustrun till patient K handlar s& som hon gor kan vi saledes ocksa
se som ett uttryck for att hon “atererdvrar” ndgot av forlorad kontroll,
samtidigt som hon dr till nytta och glidje for mannen. Resonemanget hir
rorande hjélplshet och kontroll géller alla anhériga som hjilpte till med olika
omvardnadsuppgifter.

Hustrun till K far ocksé sjilv tillfredsstillelse av att kunna vara hos K och
hjdlpa honom. De har tidigare i livet hjilpts at med det mesta: Vi har alltid
arbetat vildigt ndra varann — hemma, inne och ute. Och vi hade gemensam
arbetsplats, dven om vi inte precis var pd samma avdelning.” Hustrun
beskriver hur de tillsammans “arbetade fram en metod” for att vinda K:

— Men efter ndsblodningen fick han fruktansvird diarré. Jag vet inte hur
ménga ginger forsta dagen, men andra dagen riknade jag till nitton
génger. Och for varje gang skulle jag ligga honom, fi honom att ligga pa
sidan for att kunna skéta honom. Jag vinde honom i draglakanet.
(tystnad)

Och jag hade fatt hjilp, flickorna ville girna. Men han ville inte. Vi tog god
tid pd oss. Och sé arbetade vi fram en vildigt fin ... metod att klara det
ddr. Eh ... hanldg ... han kunde inte ligga p& bicken utan hade blgjor.
Och dd la jag flera bl6jor under. Och sen nir det kom nanting si drog jag

ddn dom som ett ... undan for undan liksom. Si kunde jag tvitta
honom, sd vart det torrt under, jag behévde inte lyfta honom varje géng.
(K)

Till slut kinner sig hustrun si “hemma” pé sjukhuset att hon ror sig fritt
mellan olika avdelningar for att skaffa K det han behdver. (Personalen
forefaller att ha accepterat hustruns vardinsatser.)

- Jag hamtade ju skjortor, blgjor och tvittvatten och bicken och te och
buljong pé nitterna och nyponsoppa till honom, till och med pé en annan
avdelning nér den var slut, for han kunde ju bara dricka. Sa dom var vana
att se mej dér overallt . . .

Och jag ldste for honom, jag liste ju sa ldnge han orkade och kvillstid-
ningarna och just sdna dir saker som han tyckte ... kunde vara
intressant. Men mesta tiden gick &t att sk6ta honom ... att vinda
honom ... (K)



38 Anhdoriga besdker, vakar och hjdlper SOU 1979:20

Till slut blev emellertid K s& délig att hustrun inte klarade av att vindahonom
ensam, men da kom personalen snabbt till hjélp:

. han fick inte bena med sej, dom lag kvar, han hade ingen ork. Och dé
hade han ju forlorat s& mycket i vikt. Han ... det var bara skinn och
ben. .

— Mmm. Men da fick du hjilp sen?

Jaa, da kom ju flickorna. DA, vi ringde ju s sillan att ndr vi tryckte da kom
dom genast, det maste ju vara nat sirskilt. S& dom kom genast. (K)

Enav L:s dottrar var sjukskoterska och kunde pa slutet hjdlpa honom med att
»siitta upp syrgasen”’. (Det gjorde hon efter att forst ha talat med avdelnings-
skoterskan.) Dessforinnan hade hon bl. a. hjdlpt honom med att forklara hur
undersokningar skulle ga till. L var speciellt orolig for en undersokning och
ringde flera ganger till dottern dagen innan den skulle goras och hon fick gdng
pa ging beskriva hur det skulle ske.

Hus%run till M hjdlpte M d& han hade diarré pd sjukhuset:

— Da satt jag didruppe, da hjdlpte jag honom och tvittade honom och
gjorde i ordning honom. Men det &r enda gangen. Jah. Jag har ju inte
behovt gjort det, for han ... s& har han inte varit. M)

Av detta exempel framgar ytterligare en aspekt av att hjdlpa. Hir verkar det
som om hustrun vill férvissa oss om att hennes make “inte var s&”, dvs. en
hjilplos eller kanske krivande person. Vi tror denna aspekt kan ha att gora
med att en del ménniskor har fostrats i en anda av “bra karl reder sig sjilv™.
D4 skidms man nir man t. ex. ir inlagd pa sjukhus och méste ta emot hjdlp i
olika situationer. Att inte kunna klara sig sjélv eller att forlora kontrollen
innebir for manga manniskor forodmjukelse och uppgivenhet. M:s fall &ar
det troligt att hans tidigare yrkesroll ocksé dr av betydelse for hustruns sitt att
uttrycka sig. M hade ett eget foretag och hade varit van att ge andra
forhallningsorder och sjilv vara oberoende.

N:s son hjilpte N att kamma sig, klippa naglarna, raka sig och dricka vatten.
Sonen var bekymrad for att man pé sjukhuset inte brydde sigom att ta hédnsyn
till att N ville vara vélvardad.

Q:s son hjilpte till att mata Q och ge henne att dricka, men pé slutet var det
svart, ’da fungerade det liksom inte” och sista dygnet hade Q dropp.

Sammanfattning

Anhériga till de flesta av patienterna har hjilpt till med nagon form av
omvardnad, frn enklare saker som att ’mata’” och ’hjélpa att dricka” till mer
komplicerade som att ’vinda i séngen” eller t. ex. badda. Tva anhoriga sé gott
som &vertog helt den basala omvardnaden frén personalen.

PA sitt och vis dr det férvanande att inte fler anhdriga hjélpte till i den
omfattning som mamman till F och hustrun till K gjorde. Ett par av
patienterna hade till exempel fore det sista vardtillfillet skotts helt och hallet
av anhoriga i hemmet. Men dessa anhoriga tycks abrupt ha slutat med sina
vardande omsorger d patienten blev inlagd. Det &r inte helt klart vad som
kan ha legat till grund for detta. Anhdriga kan ha varit totalt uttréttade och
uppfattat det som en stor ldttnad att dntligen fa hjilp och avlastning. Detta
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giller i ett par fall ddr patienten forefaller att ha varit synnerligen vardkra-
vande och anhdriga knappt sovit alls den sista tiden i hemmet. Det kan ocksé
hénga ihop med att “sjukhusets” administration av behandling och
omvdrdnad inte gav utrymme f6r anhdrigas medverkan i nigon storre
utstriackning. Slutligen kan det ha att géra med att ’att d6” har kommit att
betraktas som ett renodlat medicinskt fenomen. Déendet blir da nagot for
sakkunskapen, inte for familjen.
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Anhorigas uppfattning om hur patienten
skottes

For att kunna belysa anhorigas uppfattning om hur patienten skdottes stéllde
vi tva fragor: ”Vad tyckte ni om personalen pa avdelningen?” och “Hur
skotte man om NN pa sjukhuset?” Nedan redovisas material for svaren pé
dessa tva fragor tillsammans for anhoriga till patienterna tagna i bokstavsord-
ning.

... dom passar inte pa sjukhus. Den som inte har kinsla for sin nidsta ska
inte ta en sddan plats. Jag har sjéilv arbetat pa sjukhus sa jag vet vad man
inte ska gora. Jag tycker dom skulle se sin forebild, hur det kan bli ndr dom
blir gamla om dom far leva. Men det gér dom inte. Inget ansvar, inte ett
dugg.

Han hade ju vildigt svart att dta, han kunde inte dta kott. Jag var ute i
koket och fragade hos syster dir om han inte kunde fa soppa. Jag ska sdga
till i det stora koket’, sa hon. Men det vart ingen dndring pa det. Sa han
forsvann ju alldeles, han vart ju s& mager och fick liggsar och allting. Sa att
det tycker jag var hemskt délig skotsel.

P4 intagningen (akutmottagningen) var dom ju vildigt rara. Syster dér var
sé rar och likaren som var framme . .. for dd hade han slumrat till och dé
klappade han honom och han var vildigt rar. Da fick jag ett helt annat
intryck av sjukhuset. (A)

Liksom patient A:s nirmaste anhoriga har patient B:s hustru arbetat pa
sjukhus. Hustrun till B &r kritisk mot avdelningspersonalen men visar
forstaelse for att de pa grund av arbetets omfattning och uppldggning kanske
inte har tid att dgna sig 4t anhoriga s som anhoriga skulle onska (framfor allt
ge information om patientens aktuella tillstdnd). Hustrun till B tar ocksa upp
att personalen hade kastat cellstoff med avforing (diarré) i en papperskorg
inne i sjukrummet i stdllet for att ta ut det till skoljrummet, ddar man kan ldgga
det i en behéllare med lock p4. Luften for de fyra patienterna pa salen och
deras anhdriga blev mycket délig.

Sonen till patient C sdger att han ingenting har att anmérka pa varden eller
pé sjukhuset och lagger till att pappan “tyckte dom var sa rara ddruppe
S

D:s anhdriga, hustru och dotter, &r kritiska mot avdelningspersonalen och
anser det felaktigt att de finner sig i vissa forhallanden, t. ex. att man inte har
patientens namn och information om tillstdndet pé ett kort vid singgaveln, sa
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som det var forr:

— Ja,det gar pa I6pande band. Och en sdn sak, varfor har dom inte dom hér
journalerna ... finns inte en journal ... Dom vet ju inte ens vad dom
heter och dom vet inte vad dom ér for sjuka. Och sd ska dom springa och
titta i si ... om dom nu har nan katalog, holl jag pa att sdga. (D)

Hustrun till D tyckte ocksa att personalen var oforstdende och inte anpassade
sitt handlag efter patientens tillstdnd. Hustrun "’rot &t dom™ for att fa dem att
fatta att de méaste vara forsiktiga med D ’for han dr hemskt sjuk™. Bade D och
hustrun fick kdmpa for att han skulle f ha sina egna strumpor och sin egen
morgonrock pé sig ndr han var pa avdelningen.

Hustrun till E har bara lovord f6r personalen: ”Vad man ville ha det kunde
man f&”, de var ’mycket snélla och vdnliga’ och tyckte vildigt mycket om
E”. Ingen hade kunnat gora mer for E dn vad personalen gjorde, sdger
hustrun ocksa.

Nirdet géller mamman till F sa har viiavsnitten om information ovan tagit
del av hennes kritik mot docenten pa kirurgen (s. 16). Nir F flyttades till
medicinavdelningen tyckte mamman att det var underbart™ dér, sa nir som
pé nitterna:

— Det kom ingen mdnniska in ndgon natt! Och enda gdngen jag bad att
nagon skulle komma in, det var en nattsyster som var under all kritik! Det
var vil natten fore F dog?

(Pappan till F svarar: Det stimmer nog.)

Och min dotter var hos mej och vi tyckte att han fordandrades. Och jag bad
att hon skulle g& och hamta nattsyster. Hon kom och stéller sej ungeféir en
meter frdin F med hidnderna pa ryggen och tittar ett kort dgonblick. —
*Jaha’, sa hon och sé& vinde hon och gick ut. — Inte att hon lyssnade eller
tog puls eller sa ett ord eller nagonting — utan *Jaha’ och sen gick hon ut.

(F)

Mamman var ocksé kritisk till att ingen av personalen hjélpte sonen att dta da
han var ’sé slut att han inte orkade dela en potatis”. Hon undrar vad slags
skotsel sonen skulle ha fitt om hon inte hade borjat vara dar s& mycket som
hon var — ”For dom visste att han inte hade nédgon framtid. Han kunde inte
beritta for ndgon vad som hant”. For det mesta var dock dagpersonalen pé
medicinavdelningen bra, ndgra var “underbara”. Till de senare horde tva
lakarkandidater som ibland kom in apropa till F och “’sa ett vénligt ord”.

Mamman hade vidare varit med om att ett extravak hade sagt till henne da
hon varit ledsen och grétit vid F:s sdang: ’Du ska inte grata och vara lessen, for
att 'det har sin gang’. Och sant dar. Det far dom inte gora i ndrheten av en sjuk
manniska, tycker jag.” Mamman menar att dven om F forefoll helt utan
medvetande sd kunde man inte veta om han kanske horde och extravak
borde kédnna till det och ta hénsyn till det.

Mamman till G sdger att ’i stort sett var personalen bra’ och att hon inte
har ndgot att klaga p&4. Anhdériga till patient H uttrycker sig pa liknande sétt
och sédger att personalen var "’fin” och att H blev bra omhéandertagen.

Data saknas for anhoriga till patient 1.

Anhoriga till patient J anser att personalen var “korrekt’ och opersonlig”.
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De var upprorda over att J inte fick tillsyn, sa att hon dels "'lag halvnaken i
sdngen”, dels vid ett tillfalle fatt ligga lange i sin avforing:

. innan hon kom till dvervakningen dér, da var det en annan dam som
14g snett 6ver. ’Ja, tdnk vad hon fick ligga i gar’, sa hon just om min faster.
"Hon fick ligga i, i avforing och det luktade s& min man var tvungen att ga
ut. Och innan dom kom och tog hand om det!” (J)

Brorsdottern till J var ocksa kritisk till att J nigon dag innan hon dog fick
blodtransfusion. Hon tyckte att J kunde ha sluppit det och fatt do i fred. Men
sjukskoterskan hade sagt att det dr ’sdna bestimmelser om att hon ska ha
det ... det dr sdna bestimmelser att man inte far /ata bli".

Brorsdottern menar vidare att personalen tycks glomma bort att de har med
gamla ménniskor att gora. Personalen skrek &t J och det hordes ldngt ut i
korridoren:

. jag satt ndmligen ute i korridoren for jag hade kommit for tidigt och
dorrarna var 6ppna och jag horde det dnda ut hur han ropade &t henne. Det
tycktejag ... det upptriadet satt i mej valdigt lange och jag skulle ha ringt
om det, men jag har inte kunnat. For sd far man inte uppfora sej helt
enkelt. (J)

Brorsdottern hade skrivit ner en del punkter infor intervjun och i det hir
sammanhanget ldser hon fran sina anteckningar:

— Jag har skrivit hér att patienterna dr ju till for personalen . .. Eh ..
jag menar ... vad skulle jag sdga (skrattar en aning), personalen ar
till ... till for dom, inte tvdrtom. Jag tror inte jag dr oférskdmd om jag
aberopar en san sak. S far man inte behandla folk.

(kort paus)

Varfor kan dom inte . .. till exempel om dom hade, ska vi sdga att, att
drottningen hade legat dar ... ?
- Mmm.

Hade handa ... vralat till pa det viset at henne? Aldrig! Eller en hijdare
pé nagot sitt. Nu vardet en gammal nittidrs liten gumma som lag i sdngen.
Jag tycker sant far man inte gora. Och jag har skrivit det hdr: PAminna
personalen att det dr mdnniskor dom handskas med!

Och det dr for att dom ér rddda, nar dom forstér att dom ska do. Faster var
naturligtvis besvérlig, det forstar jag med, for hon sa Far jag vatten!” Och:
*Jag har sd ont!” ... "Fér jag vatten’ och ’Jag har s ont’ — hon malde hela
tiden. ’Hon kan ta sjélv, hon kan ta sjdlv!’ var det ett bitrdde som sa at me;j.
Hon kunde inte ta sjialv. Hon madste ju ha hjdlp. Jag tyckte det var lite
elakhet i det. Man behover inte vara det. Den tiden 6nskar jag ingen annan
gamling. Och vad jag sdger hoppas jag skall hjdlpa ndn annan gammal, att
dom blir lite sndllare bemott. — Ar det fult av mej att sidga det? (J)

Brorsdottern har bemddat sig att framstélla situationen kring J s nyanserat
som majligt. Hon visar forstdelse for hur vardpersonalen kan ha det och att J
var besvirlig, men héller pé kravet att en gammal méanniska ska bemotas efter
sina forutsdttningar och att alla ménniskor har rétt att bli hénsynsfullt
behandlade, vare sig de dr drottningar eller nittiodriga sma gummor.
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Hustrun till K anser att personalen var bra och hjilpte till ndr hon behdvde
det. Hon dr dock kritisk mot en nattskoterska som vid ett tillfdlle kom in utan
munskydd (K var infektionskinslig och alla som gick in till honom arvinde
munskydd och rock):

— ... hon kom in och ... opp i ansiktet pd& honom, f6r han héirde ju
daligt, och pratade med honom, uppmuntrande da. S& kunde jag irte lata
bli att sdga att ’Syster skulle inte vilja vara sndll och sitta pd ett
munskydd?’ Och det var vil den enda som tog illa vid sig, hon sndpte péa
munnen och sa: *Savitt jag vet s bér jag inte pa nagra infektioner.” Och jag
svarade det att 'Det vet man sa liteom.” ... Vitalade inte med varandra
fortsdttningsvis pad nitterna. (K)

L:s dotter som dr sjukskoterska dr kritisk mot att en skoterska inte
informerade henne ordentligt da hon ringde till avdelningen och L just hade
haft en blodning, samma dag han dog. Skoterskan hdnvisade till doktorn och
ville inte tala om hur mycket blod L hade krikts:

— 'Det fér ni prata med ldkaren om och han &r borta just nu.” Och hon
siger inget mer och det dr det som jag reagerar lite pa ... att domvet s&
vil vad det dr for nat, men dom far inte sdga nanting heller. Det dralltid,
hela tiden ldkare som ska sdga allting.

Jag tyckte hon kunde sédga hur pass ddalig han var. Om dom trodde ctt han
skulle klara sej eller inte, men hon sa ingenting. Aven fast jag forstod det, sd
ville jag héra det fran henne . . .

Det hir citatet illustrerar bl. a. hur en anhorigs oro kommer till uttryck i
irritation mot vardpersonal. Den anhoriga i det hir fallet dr sjdlv sjuksko-
terska och vet att en skoterska formellt bor hdnvisa till doktorn si som
situationen dr, men hon vet ocksé att informellt kan man som skoterska tala
om hur dalig en patient dr, man vill hora det fran henne”. Det kan vara
rimligt att tolka detta uttalande som ett behov hos den anhdériga att fé
bekriftelse pa och stod for egna antaganden — ’nu kommer pappa att do”.
Dottern till L sdger i intervjun att de andra i familjen inte alls forstod hur akut
ddende pappan var och att de inte talade med varandra om detta. Hon kidnde
sig ensam och formodligen ville hon ha nagon att dela sin insikt med och
uppfattade da sjukskoterskan som avvisande. Detta kan ockséa ha bidragit till
hennes irritation.

M:s hustru dr mycket positivt instélld till vardpersonalen. Hon tycker de dr
“vildigt rara” — "underbara” — “ldkarna, systrarna, syster Z och allihop”.

Sonen till N séger att han har ingen uppfattning om véardpersonalen — Jag
tycker jag sig bara en massa vita skuggor som forsvann 6verallt och som kom
in ibland och gjorde det och det™. Sonen har, som tidigare ndmnts, kint sig
ensam och frimmande i sjukhusmiljon. Han kidnde sig avvisad av personalen
och tog sjilv inte initiativ till kontakter. Han har reflekterat 6ver personalens
Situation:

— Dom har en enorm arbetsborda, med den Overbeldggning som finns.
Déligt med skoterskor, det finns inte tillrdckligt, och délig utbidning.
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Jag har sett mycket pad TV om sant dir, forut har man inte reflekterat over
det, men just det hdar med pappa har gjort det att man har ju tittat lite mera
pa det hér. Jag tycker nog dom maéste ha ett hemskt yrke.

For dom pa sjukhuset var ju sd frimmande f6r en. Man hade ju ingen
astundan att prata med dom 6ver huvud taget, tycker jag.

— Dom inbjod inte till det?

— Née,dom rorsig forbi. Mer var det inte. Och frigade man nan efter N d4,
dé tittade dom upp fran skrivbordet och s tittade dom i nan grej: 'Ja, det ir
tjugotrean’ eller "tjugofemman’ eller vad det nu var. Sé det tycker jag, det
inbjod inte precis. (N)

Hustrun till O tycker att personalen var bra och att O blev vil omhindertagen.
Hon &r dock kritisk dels mot en skdterska som “hindrade” henne fran ett
samtal med doktorn (se ovan s. 19), dels mot en nattskoterska som pratade
med O sista natten (se ovan s. 30).

Maken till P beréttar att P tyckte om personalen pa den avdelning diir hon ofta
vardats och ddr hon dog; personalen “stillde upp i alla situationer” for P.
Maken tycker ocks& att personalen “skott sig jittebra™ i slutet av P:s
sjukdom. I borjan var det mer tvivelaktigt med personalens roll:

— Det var vissa saker man tyckte var lite underligt, men eftersom man nu

inte ... detdr ju vildigt stora saker det giller si dir. Man kan ju inte ge
sej in och fraga for mycket heller. Jag frigade niistan aldrig om nénting.
Eh ... jag tror dom gjorde s& gott dom kunde, dom flesta. Om det sen

inte klaffade alla ganger, det fir man respektera. Det hir var ju en vildigt
komplicerad sak ocksa. (P)

Sonen till Q visar ocksa forstdelse for att sjukvérdspersonal “dom ir ju
mianniskor dom ocksd, dom som jag™:

— Jaa, det dér &r ju alltid subjektiva bedomanden.

— Jaa, det dr ju det vi vill ha.

— Det finns ju s& méanga olika médnniskotyper och sitt att vara. Det var viil
endédrsom ... menhonsvingde sen ... men hon varlite besvirad . . .
for hur det dn var sé fick man komma och frga eller be att fa hjilp med
négonting eller sa dir. Men hon . .. det var faktiskt hon som ringde mej
pd morgonen ddr . .. ndr man forstod att det var . .. finito sa att siga, d&
svingde det om.

— Hur var hon innan d4?

— Jag tyckte hon var besvirad.

— Besvirad?

- Ja, hon kanske var jaktad, vad vet jag. Men man kinde en viss motvilja
eller ... inte motvilja, det dr vil fel ord, men ett motstdnd da, om jag
sdger. Som ... fanns. Hon kom s& smaningom och det blev ju det som
man ville ha. S& det blev ju gjort. Men det fanns alltsd ... det finns ju
ménniskor som kan komma och sdga allts: *Jag kan inte mesamma nu,
men jag kan komma nér jag hinner.” ... Hir vardet lite tvirare och man
kdnde det att ... jag kom och storde. Bilden, si att siiga. Men pa tisdan
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svingde det om (dagen dd Q dog), d& kom hon manga génger in och
fragade eller tittade. S& att det kan ju vara en situation for henne i arbetet
som gor att hon ir stressad och pressad. (Q)

For Gvrigt var personalen bra och man skotte nog mamman “pé ratt
sétt”.

Sammanfattning

Overvigande delen av anhoriga uppfattar vardpersonalen positivt och anser
att de vardat den déende patienten fint och bra. Ord som “rara” —"jéttebra” —
»underbara” anvinds for att beskriva personalen. Dessa anhdriga har
uppfattat att personalen brydde sig om béde den déende patienten och
anhériga och forsokte underldtta i den man det varit mojligt.

De anhdriga som har bade positiva och negativa erfarenheter tar upp och
beskriver olika konkreta situationer dir de blivit besvikna pa personal.
Anhériga som har negativa erfarenheter har i allminhet forstaelse for
vardpersonalens situation — att arbetet dr stressigt och att det finns for litet
personal.
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Anhdrigas uppfattning om doktorn

P4 liknande sitt som vi frigade anhériga hur de uppfattade véardpersonalen
frigade vi vad de "tyckte om doktorn”. De flesta anhoriga anség att doktorn
hade varit “bra”, dvs. sjilv tagit initiativ att informera om forséamring av
patientens tillstdnd, svarat pa fragor, visat forstaelse for att anhoriga var
oroliga och ledsna. Ut6ver kortfattade svar som “Det var bara bra” eller
“Doktorn var s& snill/rar/underbar” beskriver ett par anhoriga konkreta
situationer dér de uppskattat doktorns sitt att forhalla sig. Nedan gesexempel
pé sddana utsagor.

Anhodriga till patienterna B och N tyckte de fick stod av likaren i samband
med att B respektive N just dott. Anhoriga till B respektive N var ej
ndrvarande vid dodens intriffande utan kom ganska snart efterat till
sjukhuset.

Lakaren pratar med anhdriga till B och fragar om obduktion (vilket de
anhdriga inte riktigt tyckte var pa sin plats just d4) och sedan frégar hon om de
vill se B:

— "Jaa, jag vill gérna det’, sa jag. Och d ville inte sonen gd med in (men
doktorn pratade med honom) och hur det var si gick han med in.

S& likaren foljde oss d& och visade var han lag. Och jag tyckte han sag néjd
ut dér han 1ag.” (B)

Nir N kommer till sjukhuset efter pappans déd gar han med mamman till
avdelningen ddr N vérdats och talar om vad han heter och att hans pappa
dott:

— Dd kom en kvinnlig likare — som var den forsta jag pratade riktigt linge
med. Forhon sa det att, hon frigade om vi ville se honom. D4 hade han Akt
ner pd bérhuset eller vad det var for stélle han hamnat pa. DA sa jag det att
"Jag haringen lust att se honom’, sa jag. *Och han var glad och trevlig, och
sd vill jag komma ih&g honom’, sa jag. Det tyckte hon inte var bra! Utan
hon sa det att "Ja, men du kan fa problem med det dir, om du liksom inte
serhonom och det &r ett faktum att han dr dod och si dér.’ DA sa jag det till
henne att ... 'Fér mej har det varit ett faktum i sidkert tvd manaders tid
att han har varit dod, for jag har vetat det hela vigen att han ska do, s det
har jag liksom forlikat mej med redan.’ S& jag pastod det att jag tyckte inte
alls att det var nddvandigt, men hon sa att det var ju upp till mej. Och det
tyckte jag med, sé jag gick inte ner och tittade pd honom. Men da tyckte
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inte mamma heller att hon skulle ga ner titta — hon ville inte vara ensam.
Men jag sa det Det ir faktiskt inte, tror jag, s mycket att se, drligt talat.
Jag tror att jag minns honom bittre dndd som han var dan innan. Jag
behover inte minnas honom som . .. déd. Forda ... daninnan, dé var
han, d4 pratade han med mej och det var min far, men den dan dé, hade vi
gatt ner och tittat pd’n i barhuset — da hade det ju varit er lik.’

— Gillade du #nda den dir kvinnliga ldkaren?

— Ja, hon var snill, hon var véldigt rar.

— Det verkar som du tyckte om henne?

— Jaa, hon brydde sej om lite grann. Hon firstod pa ett annat sétt dn vad
dom andra gjorde! Hon forsdkte vara dd ... lite psykologisk och talade
om for mej vad som var bist, men hon accepterade mina argument och det
tyckte jag var vildigt just. Hon forsokte inte pressa pa nagot sitt.

Jag tror inte man mdr bra av att gora det: titta pden minniska som dr dod.

(N)

Den allminna erfarenheten bland dem som sysslar med tanatologi &r att det
ofta ir bittre for anhoriga att se den doda familjemedlemmen dn att inte gora
det. Detta innebir dock inte att man till anhdriga bokstavligen ska uttrycka
sig sé.

D4 ir det bista kanske inte att papeka att det kan bli svarigheter for den
anhdriga att acceptera att den nirstiende ér déd, om de inte ser den doda
kroppen. Det kan vara bittre att man i samband med fragan om anhoriga vill
se den dode ocksa fragar de tveksamma hur de kénner infor att gora det och
vad de tror att de kommer att f& se. Genom att anhoriga pa sa sitt far
méjligheter att verbalisera skrimmande kénslor och fantasier kring den doda
kroppen underlittar man i allménhet for dem att fatta ett “riktigt” beslut.
Detta fordrar att man har relativt gott om tid och inte behdver “jékta pa” i
samtalet. Vidare fordrar det att man utan reservationer accepterar vad
anhériga verbaliserar och att man uttrycker forstéelse for deras kinslomassiga
upplevelser och for deras farhdgor. Men det som framfGrallt krévs dr att man
sjilv inte “'ryggar’’ for andra ménniskors uttryck for dckel, vrede, angest, sorg
eller andra péfrestande kénslor.

Man bor t. ex. inte avvisa en anhorigs ridsla med att sdga *"Men inte ska
du/ni vara ridd inte, jag har sjilv sett s manga doda och det ser ut som dom
sover bara”. Men man ska inte heller meddetsamma siga "Ja jag forstdr att
du/ni inte vill, da ska du/ni heller inte gora det”. I stéllet kan man, for att ge
mojligheter till verbalisering och ddrmed en viss bearbetning av oron infor att
konfronteras med den déda, t. ex. siga: " Jag forstar att du/ni dr radd. Vill du/
ni beritta lite mer om hur du/ni tinker och kiinner?”” I samband med det bor
man sjilv forhalla sig lyssnande och eventuellt hjilpa till med att foreslé ord
dir den anhdriga tvekar eller letar efter limpliga uttryck for att beskriva sina
tankar respektive kinslor. I samband med samtal som ger sédana mojligheter
till psykologisk bearbetning har man ocksa gett anhoriga psykologiskt rimliga
forutsittningar att ta stillning till hur de vill gora.

Innan vi gar vidare vill jag ndmna ytterligare négot om vad psykologisk
bearbetning innebir. Att som sonen till N tro att man kommer att “ma daligt”
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vid motet med den déda kroppen innebir att man dr radd att t. ex. kinna
kédnslor av dckel, radsla, sorg. Sddana kinslor och uttrycken for dem anser
man inom den dynamiska psykologin vara normala och adekvata hos
anhoriga i situationer som har att géra med doendet och med att se en dod
familjemedlem.

I allmé@nhet &r det s& att om man i sidana situationer medveret kunnat
kdnna sig ledsen, ridd, oroad eller ngestfull, fortsitter man inte att alltid
kdnnasd. Tvidrtom har de kénslor man férmatt vara medveten om och kunnat
lata komma till Oppet uttryck stdrre mojligheter att med tiden i viss man
neutraliseras, si att deras mest pldgsamma intensitet avtar. Detta innebir
sdledes att minnet av den ddda kroppen inre forblir lika smirtsamt som
konfrontationen med den en géng var. Man minns snarare "hur hemskt det
var” dn direkt aterupplever de en gang aktuella kinslorna.

Det som skildrats ovan dr det generellt normalpsykologiska forloppet vid
psykologisk bearbetning i samband med kinslomassigt krivande och
pafrestande situationer. Vid situationer som innehdller faktorer som kan
reaktivera tidigare neurotiska konflikter och dirmed sammanhingande
omedvetna kénslor (t. ex. dngest, aggressivitet) blir det psykologiska skeendet
av annan karaktdr och kan utgora inledningen till en traumatisk kris (jfr
Cullberg 1975).

Sonen till N tror att ldkaren bedrivit passiv eutanasi:

— Jag horde ndnting om att han hade fatt ... lugnande och smartstil-
lande och s& insomnande spruta, pratade dom om dir pA ... den hir
likaren ... sa ninting om det ... dirfor han hade svart att andas pa
slutet d&. Alltsa, jag sa det att *Vad ni 4n gjorde sa tyckte jag det var bra i
alla fall att han fick dom hir sprutorna.’

— Tror du dom hjélpte honom lite pa vigen med det?

- Ja, jag tror det. Jag tycker det var vildigt bra gjort. Jag tycker det var
enormt sunt gjort. Jag tror inte det finns ndn méinniska som tycker om att

seen minniska ... se ... liggaoch lida pa det dir sittet. Jag tycker det
ar fel att gora. OK, om dom gjorde det si tycker jag det var helt ritt.
(N)

Aven om sonen tror att man bedrivit passiv eutanasi och uttrycker sig som
han gor ovan behver inte s vara fallet. Han kan ha missforstétt innebdrden
av att pappan fatt en ’insomnande spruta”. Att do kallas ofta for att ’somna
in”, ett uttryck som anvinds av bade sjukvardspersonal och andra minni-
skor. Det hidnder att personal for att lugna anhoriga som inte varit nirvarande
da patienten dog sdger: A, det gick s& lugnt och fint, han bara somnade
inkek

Pad frigan om hur doktorn var beskriver anhériga till sex patienter !Man brukar varna for-
(EF K OM P) éven hur bra kontakt doktorn hade haft med de doda och att ~ dldrar och andra vuxna
doktorn ofta hade kommit in och pratat med respektive patient. Makan till f:;cinﬁ?iitszgﬁgf ;ttt
patient I berdttar dock att varken hon eller I haft bra kontakter med forklara for barn vad
underldkarna men att 6verldkaren for kliniken varit mycket tillmotesgdende  déden ér. Det har intréf-
och attde blivit vdl omhéindertagna av honom. Hustrun till M papekaratt hon ~ fat att barn till vilka man
knappast alls talat med nagon doktor. Hon siger att det mest berott pa henne, :g;;t;e,’}sgsgr%g]'li’;;e
men anser att det skulle ha varit "skont” om ldkaren tagit initiativ till samtal, oo oo

for det 4r mycket som man undrar och funderar dver”. fatt somnsvéarigheter.

4
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Hustrun till patient D siger att doktorn var "fortjusande™ och "mycket
vinlig”, men nagot senare i samtalet beskriver hon en episod i sambaid med
att D dog. Av hennes berittelse framgar att hon ocksa dr kritiskt insilld till
lakaren:

— ’Men varfor har ni lagt ner honom s hir?’ sa jag, 'ndr han inte skall ligga
s4?’ Ja, hon svarade inte. Och sen kom doktorn s& smaningom: ’Ja, vi far
kora ut honom! Och vill fru D folja med ?2° —Ja, det ér klart jag gor” sa jag.
Och jag tyckte ju att han sdg d6d ut dd. Men ... det hade vl intz ... i
och med att han kunde svara mej si var han vil inte dod. Men senbérjade
dom ju sitta in kanyler och ... Ja, dom funkade ju inte ... f6r dom
fragade om det funkade. Det gjorde dom ju inte och sé satt domi nédsan
och pumpade och sa dir, och jag sa *Varfor gor ni sa hdr, for hen ér ju
borta?!” For handerna var kalla och pannan var kall. Ja. Och sen stod jag
och holl hakan for att den inte skulle falla ner och sé fragade dom om jag
ville torka skummet som kom. Och jag sa till doktorn: ’Sluta med det dér.
Han har plagats tillrickligt!” Och dom kunde ju ha ringt sa att jag hade
kunnat komma

(grater) (D)

Mamma till patient G var upprérd éver att en docent pa kirurgavdelningen
hade talat om G pa ett obehagligt sdtt nir G var medvetslos:

— ’Det finns inte en chans att han kommer till medvetande igen!” sa han.
Han tog ett grepp hir och dé var, d& sa han: ’Det,det ... och vikan tala
hur som helst fér han 4r si djupt ... sd ldngt borta s, for han hor
ingenting!” Dan dérpd var han vid medvetande. (G)

Anhériga till patienter A och J hade 6ver huvud taget negativa erfarenheter
av sjukvardspersonal och till hur A respektive J vardades och de hade ocksa
negativa erfarenheter av lakarna.

Svigerskan till A fick tala med en likare endast en gang och dé talade
likaren dels sa 1agt att hon knappt horde vad hon sa, dels sa hon s gott som
ingenting. Det var inte forrin likaren ringde upp och meddelade diagnosen
efter obduktionen som svigerskan anser att likaren limnat nagon informa-
tion.

Brorsdottern till J hade svérigheter att nd nigon ldkare och sdger:

— Det ska vil inte varaen ndd att man ska fa tag pd en /dkare heller . .. att
prata med.
® — Man tycker inte det.
Men jag ... jag fick aldrig tag p& den karln. For jag ville ju veta hur det
var.

Jag har ocksa skrivit s& hir: Varfor kan man inte f& veta en likares namn
och slippa jaga dessa?! Och s har jag skrivit s& har: Skulle inte personalen
kunna dela upp sin kafferast sa inte alla sitter inne pa en géng? For det
fanns inte en méinniska ibland att fa tag pa! ... Jo, jag har skrivit det hér
om ... jagtroraldrigjag kom till slutet dér. Alltsa ndr han (ldkaren) hade
pratat da, eller frigade vad hon hette och hon svarade denne, dé fick hon ju
da en vecka till liksom av sitt liv. Men, d& undrar jag: Varfor tilliter man
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sej att forldnga ett liv och sedan inte se till att dom i samma utstriackning
ger henne smirtstillande medel??!! Sd honslipperfa ... OK,gehenneen
vecka till, men da ska hon ocksé ha sprutor s& hon slipper lida! Det tycker
jag inte dr for mycket. (J)

Det ir oklart vad brorsdottern syftar till d& hon sédger att doktorn gett J en
vecka till”. Vi har tidigare sett att J fatt en blodtransfusion och att
brorsdottern ifrdgasatte limpligheten av detta (s. 43). Vi har ocksé tagit del av
att J tycktes ha svara smirtor och klagade over det. Néar brorsdottern eller
ndgon annan anhorig ringde efter personalen och bad att J skulle fa
smirtstillande drojde det ofta mer dn en timme innan J fick det.

I detta sammanhang vill vi pdpeka att t ex hustrun till K hade helt andra
erfarenheter av ldkarens tillgdnglighet dn vad anhdoriga till J och ett par andra
anhoriga hade. K siger vid ett tillfélle sa hér:

— Avdelningslikaren pratade jag ofta med, 6verldkaren hette Z och jag
triffade ju ocksd henne och det sas mej att om jag ville sa kunde jag fa tala
med henne nir jag ville; dven om hon inte fanns pa avdelningen sa skulle
dom kalla pd henne, om det var nét jag undrade over. Dom var underbara
faktiskt! Och jag bad vil att fa tala med henne tva gdnger och dd kom dom
efter en kvart-tjugo minuter och sa att "Nu &r doktorn hér’. (K)

Hustrun till K blev mycket vidl bemoétt av alla pd sjukhuset (med ett
undantag). Det kan ha att gora med hennes personlighet, men ocksé med att
hon var dir sd mycket som hon var. Dérigenom ldarde hon och personalen
kdnna varandra och hon avlastade troligen personalen en hel del arbete.
Kanske hade det ocksa att gora med att hon 'hela tiden gick pad lugnande
tabletter” (utskrivna av foretagslikare) och dérfor enligt vad hon séger sjilv
maste ha forefallit mycket vilbalanserad.

Sammanfattning

P4 den direkta frigan om hur anhoriga uppfattat ”doktorn™ svarar de flesta
med positiva omdomen om likaren. Men av tidigare genomgénget material
(se s. 15-27) framgér att ungefér hélften av de anhdriga var missndjda med
informationen kring diagnos, behandling och prognos. Vidare finns i detta
avsnitt exempel pa att den tillfrigade vid den direkta frdgan om hur doktorn
var t.ex. svarar att han var “fortjusande” men i ett annat sammanhang
beskriver en mycket kritisk attityd till doktorn. Detta kan for det forsta ha att
gora med att under samtalets géng kan anhoriga ha ténkt pé olika ldkare vid
olika fragor. Vi tinkte inte alltid pd att kontrollera vilken likare som asyftades
da anhoriga talade om doktorn”.

For det andra kan det ocksd ha att gora med att pé sdtt och vis tyckte man
braom en likare, men samtidigt tyckte man att han vid ett visst tillfélle bar sig
oldmpligt &t eller s& att man blev ledsen. Hustrun till M tyckte t ex bra om en
likare ("han brydde sej om M”), men nidr M var doende hade hon blivit
besviken pé denne likare som d& hade sagt: " Det var véntat det har!”” — vilket
hon tyckte var héart och okénsligt.

Ett fatal anhoriga ar kritiskt instéllda till likarna, vilket framst tycks ha att
gora med att likarna varit svéra att fi tag pa och att de i ringa utstrdckning
kommunicerat med anhdriga.
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Anhorigas funderingar kring doden

I det hir avsnittet beskriver vi vad anhdriga tinkte da patienterna var akut
déende. I samband med att vi stillde fragor kring detta forsokte vi ocksa ta
reda p& vad anhdriga trodde att respektive patient funderade Gver. Vi ville f&
material som skulle kunna belysa anhérigas och/eller patienternas insikt om
hur ndradéden var. Liksom i andra svenska undersokningar visade det sig att
s& gott som alla doende patienter och deras respektive anhdriga forstod att
doden var ndra forestdende (se Feigenberg 1977, Gyllenskdld 1977 b,
Qvarnstrom 1978).

Emellertid finns tv& undantag och de giller anhoriga till patient A och till
patient B. Svigerskan till A siger att hon “kunde aldrig tro att det var sista
géngen” da hon dagen innan A dog besokte A. Hon séiger ocksé att hon inte
tror A funderade 6ver déden. De pratade aldrig med varandra om sidana
saker. Hustrun till B sdger att hon och barnen var helt oférberedda pé att B
skulle do. Nir B dog var varken hustrun eller barnen dir och hustrun tror att B
“mixtrat” med droppet sd att luft kommit in och att B dott av det (se s. 24
ovan).

Insikten om dodens nirhet varierar hos anhériga pa sitt som pAminner om
hur sidan insikt kan variera hos den déende (jfr Feigenberg 1977, Gyllen-
skold 1977 b, Qvarnstrom 1978).

Tva patienters anhoriga hade en lingre tid forstatt, liksom respektive
patient, att de senare skulle komma att d6 inom en inte alltfér avligsen
framtid. I bada fallen séger anhériga att dven om de nér patienten togs in for
sista géngen forstatt att "Nu dor C” respektive "Nu dor Q”, si var de inda pa
ndgot sitt oforberedda pa att s& verkligen skulle ske:

... fast man ju var beredd, sd var man det ind& inte ... Nirdom ringde
fran sjukhuset sa visste man ju vem det var som ringde redan innan man
svarat. (C)

Nir det géller Q séger sonen att bade Q och han var medveten om att ’det kan
komma nérsomhelst”. Och:

~ Sé& det var inge ... varken for henne eller mej kom det hir som nan
overraskning. Det, &ven om man sen 4r i situationen sé ir det ju inte . . .
dr man inte liksom beredd pd det dndd. Men kan inte si . .. sitta sejin i
det dir i forvig. jag tror inte det. (Q)

Hustrun till M hade svért att for lingre stunder behalla insikten om att maken
var akut doende. Hon beskriver vixelspelet mellan fornekande och insikt:
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— Vad tinkte ni sjdlv da kring det har?

— Nej,jag vetinte ... Jag var inte instilld pa att han skulle d6 nu. Nih,
det var jag inte.

— Eh. ..detdrklartatt ... jag forstod ju att han skulle do ... det ér
klart att jag forstod det. Men jag menar, det blir en liten chock. Det dr bara
det att man tror att det skall bli en &tervindo. Jah, ndr dom &r s& pass
unga.

— Jag trodde ju inte att han skulle dé. Trodde ju inte det. Forrn nu sista
gadngen gingen jag var uppe, dé sa jag at hans bésta van: *Du kan vl folja
med upp i kvill’ sajag.’Omdu vill ... ta, tafarvdl av M’, sa jag, 'for jag
tror det ar slutet nu.” (M)

Vid tidigare tillfdllen nidr M varit mycket sjuk hade han “'repat sig” och d& han
hade kommit hem igen hade han sagt: ”Nu lurade jag er i alla fall, den hér
gangen dverlevde jag dnda!” Bade M och hans hustru visste att M hade en
mycket allvarlig sjukdom. M forsokte gora en del forberedelser innan han dog
—avveckla sin firma och avyttra egendom f6r att underlétta for hustrun —men
han hann inte med allt.

Ocksé E och hans hustru visste hur allvarlig E:s sjukdom var, och nir han
var akut doende forstod de ocksé detta och kunde tala med varandra om
det.

O:s hustru visste langre tid 4n O att han hade en allvarlig sjukdom och att
han troligen skulle dé inom kort tid. O samlade sina ndrmaste omkring sig i
hemmet under en weekend-permission och dog tva dagar efter det. Hustrun
och O kunde emellertid inte tala om doden tillsammans. Hustrun ville inte
forbereda barnen (skolbarn) pa att pappan skulle d6, men hon tror att de av sig
sjdlva forstod att han var for sjuk for att ndgonsin komma hem igen.

Hustrun till K forstod en kort tid innan K var akut déende att han skulle
komma att d6 snart. Det var olika hindelser som hon tolkade s, t. ex. att K
plotsligt blev helt olik sig: > ... han pratade och skrattade med alla.” En
medpatient sa i korridoren till henne: "Idag tror jag din man mar biittre, jag
horde att han skimtade s& med syster.”” Men hustrun svarade honom: ’Det dr
nog inget gott tecken.” Hustrun hade blivit orolig ockséd av att mannen var s
“upprymd” dé& han pratade med henne. Han fantiserade om hur de skulle
indra om hemma — plantera nya vixter i tradgarden och gora en swimming-
pool:

— Han var s& glad! Och det var si roligt! Och han pratade och han
planerade! Och skrattade t sig sjilv och sa: "Du kan inte tro vilka konstiga
tankar man far nir man ligger hir!” Och efter en stund: "Herregud, vad
trott jag dr — om jag kunde sova dnda!” Men med skratt i rosten.

En annan situation var denna:

. s& var syster inne och hade ... forstér jag sa hir eftert, pratade om
for doktorn vad som hade hidnt ... for det hade jag ju berittat for henne
d4. S& satt dom tillsammans och pratade och jag vantade utanfoér dorren,
och dom tittade sd allvarligt och ... tyckte doktorn verkade irriterad och

jag trodde det var for att jag kom oanmaéld liksom. Men sen smog sej
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misstanken pa mig att han liksom visste var vi stod d& redan. Han visste
dd, han kunde se slutet ... Da sa kanske jag borjade undra.

Ytterligare héndelser som hustrun tolkade som tecken pa att K var akut
doende:

— Man féar en kinsla av att kroppen dor innan minniskan sjilv gar bort,
som man sdger. Bena blev ju s& vildigt bld p4& honom under kvillen.
(Hustrun och dottern masserade honom med en salva.) S& fort man
slutade s& kom det igen. Och sé luktade det sa konstigt. Det luktade sott!
(K)

Varken hustruneller dottern tror att K forstod att han skulle dé. Dottern séiger
att hon tror inte pappan ens forstod att han hade cancer och hustrun siger att
han nog skot bort det, liksom tankar pa att han kunde d6. Hustrun och K
talade inte tillsammans om doden.

Inte heller dottern till patient L tror att L forstod att han skulle d6, medan
dottern sjélv insdg det dagarna innan L dog.

Sonen till N sdger vid ett tillfélle att N inte forstod att han skulle do, men vid
ett annat visar han forstaelse for att N nog hade viss insikt om sitt tillstdnd.
Sonen var d& med sin hustru och hilsade pa pappan och de hade med sig sitt
koltbarn. Barnet var mycket livligt och var i korridoren med en av de
besdkande vixelvis hos sig. Sonen fridgade N om han ville se barnbarnet:

— N, han orkade inte med det. Det sa han bestdmt. Direkt. Jag tror inte

det bara var att han inte orkade med honom - jag tror inte han ville se

honom heller.

— Varfor det?

— Olika grunder. Jag trorinte han skulle . .. jagtror han kanske skulle bli

lessen av sej lite grann. Att han var s pass sjuk sjdlv, for det maste han ha

varit medveten om, det dr inget att prata om. For han visste ju redan . . .

ett halvar innan om att han antagligen inte skulle klara sej. Han trodde da

att han skulle d6. Och sen att han kidnde sej s dalig.

— Men nir han var pé sjukhuset sa han inte s&?

— Nad, inte ett dugg! Det dr det som &r sé konstigt. Men dé tror jag nog han
. ville vl hjédlpa oss. Att inte gora oss lessna. (N)

P:s make och son var helt pa det klara med att P skulle d6 d4 hon var akut
doéende. Dels hade P ilangt framskridet stadium av cancer vardats hemma av
maken, dels hade ldakaren informerat om P:s prognos samma dag P kom in vid
det sista vardtillfdllet. Data saknas rorande P:s insikt och om makarna
sinsemellan hade talat om déden.

Mamman till F kdnde sig mycket ensam med sina tankar kring den déende
sonen:

— Nir ni satt dédr pa slutet, hur funderade ni kring alltsammans?

— Ja,jag varensam! Sénir som ndr dom gick ronden ... ochdomkom in
och tog puls och temp och ... bytte droppflaskor och s& dir. I annat fall
sé tyckte jag jag var vildigt ensam!

— Hade ni velat haft nin att prata med d&?
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— Jaa. (Suckar) Manga ganger sé skulle det varit skont om ett bitrade eller
ensystereller ... ja, vem som helst, bara hade kommitin och ... For
man dr utlimnad!
Det var flera nitter jag var sidker pd 'nu dr det sista natten han lever’. For
att det var liksom sd ménga typer av fordndringar som kom. Andningen
dndradesoch ... ja ... sdjagvetinte...blickenibland. Mantyckte han
sag, samtidigt som han inte sdg ... Sé det var jag sd inforstddd med att
... det var bara dagar och timmar pé slutet jag hade att vinta pa. (F)

Mamman tror inte att F forstod att han skulle d6 och de talade inte
sinsemellan om déden. F hade sagt till mamman att doktorn hade sagt att han
hade “4ttio procents chans att klara sej”’. Och han pratade med mamman om
sommaren och om julen och ville komma hem till julen,och mamman lovade
att de skulle ta en ambulans ’s& du far vara hemma ett par timmar och sen
firar mamma och du julen dér tillsammans’. Senare kom F bort mer och
mer” och mamman tror inte han funderade 6ver ndgonting dver huvud
taget.

Mamman till G tror ddremot att sonen var lika medveten som hon var om att
han var akut doende:

— Ha ... han kunde inte tala, han rorde pé ldpparna och, och ... jag
hordejuinte ... ochséklappade han mej pd handen ... och jag forstod
att han, han forstod.

Det ir klart det dr en chock nér ens barn dor, men jag var tacksam att han
fick d6. Hans liv var sa svért. (G)

Nir det giller H tyckte de anhoriga att det var ”jobbigt™ att H var medveten
om att han skulle do och att han talade rakt p& sak om det och om hur han ville
ha det: ”H sa: ’Inget skitsnack nu! Utan nu snackar vi som om det ska ske,
va?!” Sonen till H séger ocksa att det var hemskt nédr H dog, fastidn de (barnen)
hade varit medvetna om att han skulle gora det:

— Pratade ni nigot om era funderingar? Over att han skulle d6 liksom
. era kinslor d&?
— Hjaa ... Tyckte det var for javligt. Men man kunde inte sitta sej in i
detialla fall. Man fattade ju inte i alla fall, @ven fast han var borta. Det kom
... for mej kom det bra mycket lingre efterat, att man haja’t. (H)

Brorsdottern till J tror att J maste ha forstatt att hon var déende, och sjdlv
inség brorsdottern det och Onskade att J skulle f& do och slippa ’pinas”
langre.

Hustrun till I forstod att I var akut doende och I sjdlv hade ocksa insikt om
detta. I ville tala om vad doden skulle innebéra for hustrun och barnen i
forskoledldern. Men hustrun ville inte gérna gora det:

— Han forsokte kanske, han kom ganska oftain pa ...’ Vad hinder om
jag dor?’ Och jag forsokte inte tala om det. Jag tdankte att om vi 6ver huvud
taget ska ha en chans att klara det hir s& maste vi tala om live: i stéllet.

M
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Men hustrun hade dock sagt till I att han inte skulle oroa sig for henne och
barnen:att de alltid skulle sakna honom, men att han inte fick vara ridd att de
skulle ”g& under” om han dog.

Sammanfattning

Anhoriga till endast tva patienter séger att de ej forstdtt att doden var nédra
forestaende. De tror inte heller att respektive doende patient funderade over
doden. Ovriga anhoriga hade insikt om att respektive patient var akut
déende, och de flesta av dem nidmner att den doende ocksd hade sddan
insikt.
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Nar patienten dog

Vi frigade anhoriga om de varit ndrvarande da patienten dog. Tre patienter,
A, B och C (som lag pé salar for 4 patienter) hade ej haft sina anhoriga
nirvarande d& de dog. Anhoriga blev i dessa fall uppringda fran sjukhuset och
meddelade att respektive patient hade dott. Som vi har sett i tidigare avsnitt
anser anhoriga till patienterna A och B att de var relativt oforberedda pé att
ddden skulle komma sé snabbt (se s. 25 ovan). Anhoériga till patient C hade
daremot forstatt att han troligen skulle avlida ungefar vid den tidpunkt han
gjorde. Men de ir besvikna att ”dom (personalen) inte ringde i tid sa att vi
hunnit in till C!” Inte heller N hade nigon anhorig hos sig d han dog.

Ytterligare tre patienter, D, J och L, 14g i salar for fyra patienter. D& dessa
patienter var akut doende flyttades de till ndgot som de anhoriga kallar
“dvervakningsrum”, L och D till rum dédr de var ensamma och J till ett rum
med andra déende patienter. J hade ej anho6riga narvarande da hon dog, hos D
var hustrun nirvarande och hos L hustrun och tva déttrar.

I samband med att vi nedan redovisar anhorigas beskrivningar av hur
situationen gestaltade sig da familjemedlemmen dog ger vi ocksa anhorigas
skildringar av hur de blev omhéndertagna av vardpersonalen i samband med
eller alldeles efter det att doden hade intréffat.

Hustrun till D blev forskréickt nir hon pa den vanliga besokstiden kom in
till D eftersom han da ligger ner mot att tidigare ha haft singen hogt sa att han
befunnit sig i uppritt stdllning. Redan i korridoren hor hon makens
rosslingar. Nir hon rusar in rkar hon stéta till en medpatient som letar efter
en tablett han tappat pd golvet. Medpatienten ber henne om hjdlp, men
hustrun svarar:

— "Jag bryr mej inte om dej, for min man héller pa att d6!” Och sa ropade
jag flera gdnger och det var ingen som kom. Och sa gick jag till honom och
fragade om han inte sag att det var jag. 'Joo’, sa han, men det var ocksé det
enda. Och sen dé gick jag ut igen och ropade pa systrarna.

Och sen kom syster Z. "Ja, da far vi hoja det’, sa hon, ’hdja det lite’, sa hon.
’Men varfor har ni lagt ner honom s hir?’ sa jag, 'nir han inte ska ligga
s&?’ Ja, hon svarade inte. Och sen kom doktorn sd smaningom. ’Ja, vi far
kora ut honom! Och vill fru D folja med?’ — 'Ja, det dr klart att jag
gor.’

Och jag tyckte ju att han sdg dod ut och s&, men det var han vl inte.
(D)
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Sa foljer en beskrivning av de upplivningsatgidrder som dtergetts i ett tidigare
avsnitt (se s. 50). Till slut forstod dock alla att D:s tillstand inte ldngre kunde
viandas och personalen slutade med olika atgidrder. Enligt hustrun tyckte
doktorn det var “konstigt” for hjirtat slog ju, men fran lungorna kom ju
ingenting”. En skoterska kontrollerade D:s 6gon och sedan fragade hon om
hustrun ville att de skulle ringa efter ndgon:

— Jag sa’son och sonhustru’ och underligt nog kom jag ihég telefonnum-
ret. Och d& hade hon en tjugofemaoring i fickan och sé sa hon: *Jag har bara
en tjugofemoring.’ Jag bara tittade pa henne forst och sé sa hon: *Har fru D
nagon?’ D4 fick jag ga ifrin honom och sa s6ka efter tjugofem dre. Ar det
verkligen sa daligt pa sjukhuset sa att den sorjande ska behova gora sa??
Jag blev alldeles chockad. D4, det sitter ju en sin dir telefon som jag sag,
som jag sag da jag gick forbi flera gdnger. Och dér har ju suttit systrar och
sd, sd det kan jag inte for mitt liv begripa. Sa frigade dom om jag behdvde
ndgon tablett. Men jag vagade inte ta. *Jag har sjdlv’, sa jag. S& sa dom att
jag skulle gé ut ett tag, sa skulle dom gora honom i ordning. (D)

Hir sdger sonhustrun, som ocksé deltog i intervjun: "’ Varfor skickar dom inte
efteren i tid? Varfor ska en anhorig behova ligga ensam och do? Nir det finns
nirstdende? Jag kan inte tolerera sint! Det dr ju vildigt plagsamt for den
efterlevande att tinka pa detta!”! Efter detta inpass fortsitter hustrun:

— Doktorn var ju snill sedan, s& han tog om mej och sa. Och sen gick vi ut
och jag tog mina hjérttabletter och hon (skéterskan med tjugofemoringen)
gick efter vatten, men dé skakade jag som ett asplov. (D)

Av exemplet med tjugofemoringen framgér ocksé hur “skédrrad” vardper-
sonal kan bli i samband med att patienter dor. Vidare framgar att hustrun
uppskattar doktorns omsorg om henne, trots att hon ocksa dr kritisk till att
han inte avstod fran att sitta in medicinska aterupplivningsatgérder.

Niar L dog var hustrun och tvd dottrar dar. Den ena dottern &r
sjukskoterska. Hon beskriver situationen sa hir:

— Jag hade tagit pulsen pd honom, men jag kidnde ingen puls da. Och da
var klockan halv tio. *Jag dr vil antagligen s& uppskirrad att jag inte
kidnner den’, tinkte jag. Och s bad jag skoterskan ta pulsen ocksa och da
sag jag att hon hela tiden letade efter den, och da forstod jag att det var inte
bara jag som inte kinde den, att det var sa daligt med honom. Och sen nér
klockan var halv elva kom dr Z in och d4 frigade han pappa: > Ar det nd mer
du 6nskar, L?’ *Nie’, sdger pappa, 'det dr bra som det dr.” Och sen nir
klockan ir elva sa stoter jag till ndgonting och dé reagerar han. Och sen

fem over elva s bara somnade han ... (grdter)

(paus)

— Forstod dom andra nagonting?

— Neej, dom forstod ingenting. Fér mamma hon . .. Jag trodde att dom
forstod hela tiden, for jag satt och hollhonomihanden ... Jag var kanske
dum som inte sa ndgonting till dom ... jag kunde ju sdga ... Jag vet,
mamma hon hade en stickning med sej ... hon satt och stickade i lugn
och ro.

(gréter)
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Men hon visste ju inte hurdant det var sa att ... hon trodde ju bara att
han sov, att han samlade krafter, att han skulle vaknatill igen ... for hon
hade suttit och hallit honom i handen innan. Man markte att han blev
vildigt glad ... for det var ju mamma ... han ville liksom hon skulle
vara hos honom ... (Svédgerskan som dr med vid intervjun séger hir:
"Han var nog glad att ni var dér alla tre, ma du tro!’)

S4 bad jag skoterskan kolla om hon kunde skaffa fram ett ljus och da satte
vi ljus dédr och blommor och plockade i ordning lite. Gjorde fint i rummet
och rittade till honom, la tdcket fint och sd. Och sa satt vi dédrinne ett
tag.

— Ndr ni dkte hem sen, var det ndn som pratade med er innan ni gick fran
avdelningen?

— Nej, det var ingen som pratade med oss, men vi triffade dr Z i hissen.”
(L)

Kanske behdvde inte den har familjen s& mycket stod frAn vardpersonalen
eftersom en av déttrarna var sjukskoterska och visste hur man kunde ordna
med ljus och blommor och sitta en stund i stillhet. Denna dotter tror inte de
andra forstod att L var akut déende, men det kanske de gjorde trots allt. Att
mamman stickade d& dottern holl L i handen behover inte vara tecken pa
bristande insikt utan kan vara uttryck for mammans forsok att kontrollera
kénslor av hjilploshet, oro eller sorg.

Patient N flyttades fran en sal for fyra patienter till intensivvardsavdelning
tidigt pA morgonen samma dag han dog. I samband med detta ringde man
fran sjukhuset till sonen och talade om att N “inte hade manga timmar kvar
att leva™. N ldg da i respirator och nir sonen ringde till sjukhuset klockan
elva:

— ... sa dom att ’fyra—fem timmar’, sa dom. Och da sa jag det att
"Hinder det nanting sé far ni vil ringa, men jag ger mej ivig frin jobbet
nu.’ — S& dkte jag, men ndr jag kom hem klockan ett d& hade ingen ringt
fréan sjukhuset. Klockan tvd kom min mor hem och d4 ringde hon. Och d4
fick hon reda pé att han avlidit klockan tolv! (N)

Sonen dr upprord Gver att "dom * inte ringde och talade om att pappan dott.
Han tycker att mamman utsattes for en ondig chock nér hon ringde upp och
pa sa sitt fick reda pa att N avlidit. Sonens irritation kommer t. ex. till uttryck i
foljande citat:

- Vihade ju bdda tva skyndat oss hem — hon hade tagit ledigt fran jobbet.
Sa da: Pang! S& hade han avlidit flera timmar innan! D4 jag satt pa bussen.
Och inte ett ord! Absolut ingenting! Och det ... tycker jag var lite
osmakligt faktiskt. Jag tycker det var svagt att dom inte kunde ringa. Det
var vil det jag retade mej pa. (N)

Det vi tidigare ldrt kanna rérande sonens upplevelser i samband med pappans
sjukdom (se s. 19 och s. 30) underlittar forstaelsen av sonens passivitet — att
inte dka till sjukhuset och vara hos den déende fadern — och sonens irritation.
[ stéllet for att rikta besvikelse och ilska (dvs. kinslor som hor ihop med den
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sorg han kidnner) mot fadern som dor ifrdin honom och de andra i familjen
viander han ilskan mot véardpersonalen.

En annan patient, O, (som ldg ensam) hade inte heller sina anhoriga
ndarvarande da han dog. Hustrun till O 4r mycket sorgsen dver att hon inte var
dér:

Var du dédr néar O dog?

— Neej ...

— Det var du inte ... ?

— Det ar vil det som ér lite ... jag tycker att dom kunde ringa lite
tidigare. For att sen nér Z (ldkare) . .. vi fick prata med honom dan efter
sd sa han ... dé blev vi lite sura pd honom ... att det hade han vintat
sej. Och d& ... eftersom han var ddr (dagen innan) kunde han ha ...

gett en vink om det.

Men dom ringde vid femtiden nén gang pd morronen ... hit. Och dé sa
dom att vi inte skulle hinna in. Ja, da tyckte vi att d& kunde dom vil ha
ringt tidigare. Sa att vi hade hunnit in.

Anhoriga som inte var hos respektive patient d& denne dog sdger (med
undantag av N) att de anser att personalen kunde ha ringt tidigare, sa att de
“hunnit in”.

Hos ytterligare atta patienter som vardats pa enskilda rum var anhoriga
narvarande da patienterna dog. Nedan redovisas dessa anhorigas beskriv-
ningar av dodségonblicket.

Hustrun till patient E vakade hos honom, och natten innan han dog beskriver
hon sé hdr:

... for han dog inte forréin klockan var &tta p4 morronen och nar klockan
var fem sa pratade jag vid honom. Han holl om mej och var glad att jag var
kvar dér d4, och sdna saker ... si att det ...

Hustrun berittar ocksa att hon blev vil omhindertagen efterit — "’ Det var en
lakare som var helt underbar.”

Mamman och pappan var ndarvarande da F dog:

... det var vil pa torsdag eftermiddag nir han viande sej mot fonstret
da, ddr du (pappan) satt? (suckar) Nar vi bada tva tyckte att han sa: ’Ja, hej
da"” Det var det sista liksom ord vi kunde uppfatta.

Och jag tycker dom gjorde vildigt fint och dom bjod oss pa kaffe strax
efterdt — det tog ju en stund innan ... Och sen nir vi kom in hade dom
plockat undan och tént ljus och blommor och ... (grater) (F)

Patient G hade forst vardats pa sjukhuset en period och dérefter Gverflyttats
till en langvérdsklinik. En kvill klockan elva ringer de fran langvardskliniken
och berittaratt G ska skickas in till sjukhuset. Da ber mamman att de inte ska
gora s& — “om han dr si délig”. — Joo, men doktorn har sagt det!” sa
personalen och sé skickades G in till akutmottagningen och klockan tva pa
natten fick mamman reda pé att G anlédnt dit. Innan dess hade hon ringt
ungefdr en ging i timmen och fragat efter honom. Hon fragade ocksd om
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personalen tyckte att hon skulle komma till sjukhuset p& natten. Men det
ansag inte personalen var nddvindigt och hon vintade till formiddagen nista
dag och G dog da. "Men jag tycker det var lite illa utav X-sjukhuset
(langvardskliniken) att skicka en dodssjuk ménniska i ambulans. Han lag d4
pd intagningen hela natten ... hanssédngstod i korridoren (pa den avdelning
dér han tidigare vardats). Och den var nerfilld i fotindan, sa jag tyckte det sag
obekvdmt ut. Men skoterskan sa att det var for "cirkulationens skull’. Nar
mamman kom var G vid medvetande och hon satt och h61l1 G i handen. Sedan
“liksom vidnde han 6gonen bakat. Och sedan andades han ut, flisade ut
sen ... ja, och si var det slut.”

Efterat upptickte hon att det rum dér G tidigare legat ensam stod tomt och
blev upprord Over att de inte placerat den doende G dir i stillet for i
korridoren. Mamman tyckte ocksa att det var obehagligt nir en skoterska
omedelbart efter det att G dott frigade om man fick obducera G:s kropp.
Mamman kinde sig chockad och tycker det vore bittre att inte friga om
obduktionen i sd nidra anslutning till dodsfallet. Hon fragade i sin tur
skoterskan: Vad gor jag nu d&?” Och skoterskan berittade for henne hur
hon skulle ta kontakt med en begravningsbyra och att dom skulle ta hand
om det”.

Sonen till H och andra anhoriga hade bade vakat tillsammans och turats om
att vara hos H. Men sonen var dédr ensam da H dog:

|

Da var du dér precis ndr han dog?

— Jaa.
— Men da var han medvetslds?
- Njaa, jag vetinte ... han satte sej upp i alla fall, och harklade till. Han

tittade nat fruktansvirt — trodde 6gonen skulle ramla ut nistan. Vet inte
om han fick andndd och s& didrnt ocksd. Men han sa ju inget i alla fall.

— Hur kédndes det d& ndardu ... ?
— Hjaaa ... det var bade otidckt och en befrielse! Det tyckte man. Men
dnda var det ju skonr .. . Nir han var si pass dalig s& ... tycker man ju

det dr skont att det gér sa fort som majligt i alla fall, och alldeles da det var
slut tog ju systrarna over.

Patient I lag helt isolerad pa grund av infektionsrisk och anh&riga maste ha
rock, munskydd och plasthandskar vid besok. P4 grund av sin isolering hade I
tillgdng till telefon inne i sjukrummet. Tidigt en morgon ringde han hustrun
och bad henne komma:

- Och jag forstod senare att han . .. han hade en kinsla d4, eller visste,
eller ... ja, att, att det var den sista mojligheten att nd mej, f4 kontakt
med mej. Och (suckar) sjélv visste jag det inte dd, utan jag gav mej ivig da,
tidigare pd morronen tréffades vi. Han var fruktansvirt otélig d4 att, att se
mej ... Och ... ddalltsd ... detvarjuinte mycket merin det att han,
han ... man sdg att han gladde sig vildigt mycket. Man s&g det pa hans
6gon, han gladde sej mycket. men ... Och man gav honom handen och,
och han sa: "Jaa, min édlskade vin’ eller sd dir ... det var egentligen sista
kontakten. S& da forstod man ju att han ville ta avsked eller si dir . ..
(grater) (I)
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Nir det giller patient K kom dottern dit sista kvillen K levde, trots att K
egentligen hade besdksforbud av personer med kénda infektioner. Dottern
var forkyld och hade pratat i telefon med en skoterska som hade avratt henne
fran att besoka pappan. Men dottern kidnde pé sig och tolkade det dvriga
systern sa som tecken pé att fadern var "hemskt sjuk™ och “kom i alla fall den
dér sista kvéllen™.

K:s hustru och personalen var osikra pa huruvida K hade smartor eller ej
natten d& K dog. En skoterska fragade hustrun om hon inte tyckte att de trots
allt skulle ge en smiirtstillande spruta och hustrun ville det — Hiinder det
honom nagonting bir man ju med sej det resten av livet”. K fick en spruta och
systrarna “tog bort den syrgas han tidigare haft™:

— Det dréjde nog inte mer dn en 20-25 minuter efterat, sé tittade han
plotsligt pA mej ... med varm och glad blick . .. sa jag blev sé forvanad
atthanti ... for vi hade inte haft dgonkontakt pa hela dygnet. Jag blev si
forvanad att han rittade, sé jag lutade mej 6ver honom ... Flickorna
tittade ocksé och si sa den ena: *G4 pé andra sidan sdngen far vi se om han
foljer med blicken.’

(paus)

Jag blev sd Overraskad att jag upptickte inte att han hade slutat att
andas.

(paus)

Det var redan over. (K)

Hustrun till M forstod och fornekade vixelvis att maken var akut déende. P4
arbetet “’spinde’ hon sig och vintade pé att de skulle ringa ndrsomhelst och
sdga att han var forsamrad:

— Hur kiindes det d& nidr ni var dir dé, ndr han dog?

— Ja, det tycker jag var ruskigt. Jah.

— Kan ni beskriva lite mer?

— Jag bara sig honom lag dir, med syrgas, han andades.

Jag satte mej bredvid honom, men jag, jag kunde ju inte sitta! Jag var sa
orolig s& herregud! Det var ingen som ... men dom ropade ju pd honom
och han svarade inte! ... Ropade ...

— Vad gjorde ni? Gick ni av och an i rummet?

— Jaa. Jah. Sen s& kom dom in dd om det skulle bli [angvarigt ... ja,dom
gav mej ju kaffe da.

— Var det personal med inne i rummet samtidigt da?

— Ni, jag ropade p& dom, for jag sag ju sjélv att det var slutet. Det sig jag
ju, sd mycket har jag jusettdd ... bdde mamma och allihopa ... har jag
varit med. S& att da sa jag: 'Nu ...~

— S4 att det kom in ndn d& nér ni ropade?

— Jaa ...

— Vad gjorde dom?

— Hjaa ... dom gjorde ingenting ... Det ville dom ju inte gora
heller.

Jag fragade om det inte fanns ndgon tervindo. "Née’, sadom, ’finns inget
nér det giller sant.’
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~ Var det ndn som tog hand om er da efterit?

— Naa!

Inte det?

— Nehej. Men dom sa att jag skulle g& och siitta mej i ett rum dér. D4 fick
Jjag en cigarrett, men jag rdker ju inte! Jag tar en cigarrett ibland och s
rok ... satte jag mej och rokte den dé.

— Satt ni dér alldeles ensam d&?

— Jaa. Inga systrar inte eller ninting?

(paus)

Ingen. Men dom har ju s& mycket att géra, man kan ju inte begéra det!
Usch nej! Men sen sa dom att jag skulle hora av mej om det var nét
sarskilt. (M)

|

Direfter gick hustrun hem och ritt snart kom hennes nirmaste sliktingar och
var hos henne.

Vi har i tidigare avsnitt tagit del av hur anhdriga till patient P vakade pa
sjukhuset. Just innan mamman dog gick sonen och himtade pappan som lag
och vilade sig i vilrummet:

= "Horru, nu édr det nog férdigt!” sa han. ’Kom in nu!” sa han. Och da var
syster redan dir, for han hade sagt till henne nir han gick forbi hennes kur.
Och hon stod och tog pulsen pd ... Och d4 hérde man ... ju, hur
andningen forsvann allteftersom ... mirktes det hur den sinktes
alltsd . . . och hon konstaterade att pulsen var borta. D4 gick hon ut och vi
ordnade med hédnderna och hakan och si vidare, byggde upp dir och
snyggade till lite grann. Och sa var det ju firdigt. Eftersom hon gick ut var
detjuklart. Sen . .. vigick aldrig dit nd mer, vi sdg henne aldrig heller nir
hon var dod.

— Ni hade ju sett henne dod?

— Ja, just det ja. S& att det dér tyckte jag . ..

— Vad hinde nér ni gick?

— Jag gick bort till systern och pratade med henne. Sa, talade om vad vi
gjort ddrinne da och att viinte skulle ... Hon frigade om vi ville komma,
g in och sitta oss en stund. Men jag sa: *Det, det, det vill vi inte gora. Vi
har ... det dr klart.” Och sé tog vi adjo och gick dérifran bara. (P)

Sonen till Q dr nidrvarande d& Q dor:

— Jag forstod ju att det var néra va. Jag kiinde ju ingenting, det mérktes en
rossling. Hon rosslade till och sen tyckte jag allts att andningen tog slut. Och
Jagharenkinslaavatt . .. det varjagsom gick ut ... joo,det gjorde jag. Jag
gick ut alltsd och sa det, att nu var det nog slut va. Och sen kom dom diir, tre
fyrastycken ... och gjorde ndnting. Jag vet inte riktigt vad det var. I det liget
var jag vil inte s& observant p4 vad dom gjorde.

— Var du dérinne da ocksi?

— Niér dom kom in, mesamma, var jag ddr. Men sen tror jag dom bad mej ga
ut, tror jag. Och sen var jag kvar dér och sen kommer likaren, sedan alltsa,
och pratade lite grann. Och vad man gor d4 och vad man d4 siger, det dr
ingenting som man direkt ligger p4 minnet.

— "Flickorna™, gjorde dom i ordning din mamma?

— Jaa ...

S
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— Téinde dom ljus och da dar?
— Nai.
— Satt du dér ldnge?
— Niej. Sen nir likaren varit dir si ... jag tror jag gick, for det fanns ju

inget mer att gora. Jag tog hennes prylar, sen gick jag. (Q)

Sammanfattning

Anhoriga till sex patienter (A B C J N O) var ej ndrvarande da respektive
patient dog. I fem fall giller att anhdriga blivit “uppringda for sent™ for att
hinna ta sig till sjukhuset innan patienten avlidit. Vidare varanhdriga i tvé fall
troligen inte psykologiskt forberedda pa att patienten skulle avlida inom kort
tid (A B). I ett fall giller att anhoriga troligen hade nagon form av psykologiskt
motstdnd mot att vara hos familjemedlemmen da denne dog (N).

Manga av de anhoriga grit di vi talade om patientens dod. En del
»skidmdes” for detta och vi som intervjuade forsokte da formedla var syn pa
graten som en adekvat och sund reaktion i detta sammanhang.

De vanligaste upplevelserna hos anhdriga som varit hos sina nira dé de dog
var upprordhet, forvirring och sorg. I vissa fall hade anhoriga svért att forsta
att déden hade intritt. Ett par var oroliga och skrimda och gick och himtade
personal, en hade svart att vara ensam eller stilla nir patienten dog, medan
andra satt och holl den déende i handen hela tiden. Flera anhoriga var
observanta pa fenomen som vanligtvis foregar det 6gonblick da en minniska
dér, t. ex. blickens och andningens férindringar, puisens oregelbundenhet
eller totala forsvinnande, att hakan faller ner.

Anhoriga till tva patienter gjorde sjilva i ordning den dodas kropp, bidden
och rummet. I ett fall nimner den anhériga att hon bett skoterskan om ett
stearinljus och i ett annat fall beskriver den anhériga hur personalen spontant
ordnat med ljus och blommor. Omhiéndertagande av den dode och anhdriga i
samband med dodsfallet varierade fran fall till fall. Ett par anhdriga ville inte
stanna lingre 4n nodvindigt pd sjukhuset och avbojde erbjudanden om
samtal. Andra stannade kvar och talade med skoterskan —t. ex. om ”Hur gor
man nu da?”

Anhoriga till en patient beskriver att en likare kommit in for att ta farval av
den doende. I ett annat fall var likaren nirvarande just da en patient dog.
(Denna patient hade man forsokt ateruppliva). I ytterligare tva fall talade
anhoriga med en lidkare i sa gott som omedelbar anslutning till dodsogon-
blicket. I ett fall viintade de anhoriga 6ver en timme pé likaren och nir de gick
triffade de honom i en hiss och vixlade nagra ord med honom dar. I tva fall
talade likare med anhoriga pa avdelningen niir de kom dit ndgra timmar efter
respektive patients dod.

Det var séledes for det mesta sjukskéterskor och undantagsvis likare som
talade med anhoriga i omedelbar anslutning till dodsfallen.
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Obduktion

Fragor rérande obduktionsférhallanden blev mindre vil belysta i var studie
och data saknas helt for anhoriga till fem patienter (E 1 J M N).! [ vissa fall har
vi talat med anhdriga utan att klart skilja mellan hur de fatt reda pa dodsorsak
och hur de blivit informerade om obduktion och dess resultat. Och i ett fatal
fall har vi inte tagit reda pd om eller hur anhériga blev informerade om
obduktion. Nedan redovisar vi de data vi har rérande anhérigas utsagor om
obduktion och dodsorsak.

Anhoriga till fyra patienter (F K P Q) blev négra dagar efter dodsfallen
uppringda av avdelningsldkaren och tillfrigade om de gav sitt tillstand till
obduktion. Samtliga gav sitt tillstind och en av dem blev efter obduktionen
informerad per telefon av likare om doédsorsaken (K). Anhdriga till patien-
terna F, P och Q visste dnda” vad dédsorsakerna hade varit, genom egna
allmidnna kunskaper om respektive sjukdoms karaktir. Sonen till Q visste
t. ex. att modern troligen dott av forstorat hjirta; vid ett tillfille i vart samtal
sager han att en ldkare berittat att Q:s hjarta var dubbelt sé stort som det borde
vara. D4 vi talar om obduktion sdger han emellertid:

— Sen ringde dom efterat hir, nir hon hade détt allts, och frigade om

dom fick obducera henne. Och det didr ... eh ... min dotter var vil
emot det dér. Och, och det dr vl kanske inte sa trevligt att vera, men jag sa
det, om det kunde vara nén till ndgon Ajélp for ... eh ... minniskor i

fortsdttningen sa fick dom det tillstdndet. Sen vet jag inte vad som hinde
och det vill jag inte veta heller.

Det sonen menar nar han talar om att veta” och “inte veta” i citatet tror vi
syftar p& bade kunskaper och fantasier om hur en obduktion gar till. Det ér
“inte trevligt” att forestlla sig hur en familjemedlems kropp blir uppskuren
och sondertagen i olika delar. I vér kultur har vi ocksa starka tabun mot att
medvetet och uppsdtligt skada andras kroppar.? Undantag hirifrin utgor
t. ex. kirurgisk behandling och dissektioner inom medicinsk verksamhet, i
undervisnings- och forskningssyften och for att t. ex. faststilla dodsorsak.

I vart land skulle val handlingar i samband med krig eller t. ex. polismans
handling for att skydda sig sjilv vara de enda tillfillen dd medvetet och
uppsatligt tillfogande av kroppsskada i icke medicinska sammanhang &r
juridiskt legitimt.

Men juridisk legitimitet dr formodligen inte alltid lika effektivt som skydd
mot kroppsskada i jimforelse med vissa psykologiska intrapsykiska proces-
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I Britton (1974) har skri-
vit utforligt om obduk-
tioners betydelse och
om vad som hdnder nédr
anhoriga underrittas om
obduktion.

2 Kroppsskadetabut om-
fattar d4ven den egna
kroppen, som vi virnar
om genom bade instink-
tiva och inldrda skydds-
beteenden.
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I Det drdjer i allmidnhet
fem terminer innan
medicine kandidater i
samband med studierna
sjdlva fir mota och i viss
utstrackning handskas
med levande patienter.

21 sitt arbete behover
likaren emellertid ocksa
ofta kunna tolka, forstd
och hantera manskligt
psykosociala fenomen i
verkligheten. For detta
filt av verksamheten far
likaren ringa utbildning.

3 Av citatet pd s. 53
framgér att dven Q:s
vuxna sondotter “var
emot det dar”.
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ser. Monstren for sddana processer formas under barndomen och uppviéxten
genom vuxnas sitt att forhélla sig till barnets olika beteendemdssiga uttryck i
samband med frustrationer av fysiska och psykosociala behov som leder till
aggressivitet. Av betydelse i ssmmanhanget dr ocksé den s. k. kroppsskade-
angesten och utvecklandet av “samvete” (jfr Cullberg 1975).

For medicine studerande dr det inte sdllan forenat med vissa psykologiska
svérigheter att under kurser i anatomi och patologi med kniv destruera en
minniskas kropp. Det dr framf6rallt under dessa kurser som blivande ldkare
tilldgnar sig basen for den for yrket nodvindiga naturvetenskapliga referens-
ramen. Vidare mdste likare (liksom annan vardpersonal) i sitt arbete med
patienter kunna vixla mellan tva sitt att forhalla sig till patienter. Det ena vill
vi benimna subjekt-subjektrelation och det andra subjekt-objektrelation.

— I subjekt-subjektrelationer till patienter forméar personalen forhélla sig
empatiskt, dvs. de kan sitta sig in i '"den andras’ situation och kdnna med
’den andra’ utan att for den skull forlora sig egen identitet. Relationen ér
ett uttryck for att personalen uppfattar och beter sig mot patienten som
varande ett levande, tinkande och kdnnande visen, lika mycket subjekt
som man sjalv.

I subjekt-objektrelationen forhdller sig personalen till patienten som om
patienten vore ett icke-kdnnande, icke-tdnkande ’dott ting’. Det ér i vissa
situationer nddvéindigt att man som personal har tillgang till forhallnings-
sittet subjekt-objektrelationen till patienten. Hur skulle man annars
kunna genomfora vissa typer av undersokningar, vissa slag av kirurgiska
ingrepp eller andra pafrestande medicinska behandlingar?” (Gyllenskold
1976, s. 300-301).

Som studierna for att bli likare dr upplagda dr det en dod kropp som utgér den
forsta “patient’ den blivande ldkaren hanterar.! For ldkare ér forestéllningar
forknippade med obduktion av helt annat slag 4n for mdnniskor som inte har
erfarenheter av utbildning eller arbete inom sjukvarden. Likaren har tillignat
sig en medicinsk referensram - ett sdtt att tolka, forstd och hantera
verklighetens minskligt biologiska fenomen i enlighet med inlirda medi-
cinska kunskaps- och erfarenhetsmonster.?

Med ovanstiende resonemang har vi velat ge en del av bakgrunden till
troliga skillnader mellan likares och anhdrigas syn pa obduktioner. Minni-
skor som inte arbetar (eller utbildar sig) inom sjukvard har formodligen starka
forbudskinslor nér det géller tankar eller fantasier som har att géra med att en
familjemedlems kropp medvetet och systematiskt forstors av en annan
minniska. Detta kan vara nigot av bakgrunden till varfor en del anhdriga ér
tveksamma till obduktion eller 6nskar att den ej ska goras.

Anhoriga till tvd patienter, B och G, blev tillfrigade om obduktion i néra
anslutning till dédsfallets intriffande. De vuxna barnen till B reagerade med
protest och/eller tirar pa likarens frigor om obduktion.® Hustrun till B
berittar saledes att barnen ej ville ge tillstdnd till obduktion:

...och d& akte vi direkt upp till sjukhuset och det var dd den hér ldkaren
talade om for dottern och sonen, fast jag horde inte vad hon sa. Och sé
frégade likaren mej om vi skulle obducera honom, om vi tilldt obduktion.
Men jag vet hur det ir det didr med obduktion —det gor dom i alla fall om
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man nekar. Men d for barnens skull sa ville jag inte, utan jag siger sisahir
till likaren: *Det far barna bestimma’, sa jag. For jag, jag ve . .. jag vet ju
sjdlv hur det r i sjukvarden. Och da sdger Z, hon ir ju édldre 4n sonen s
hon siger: *Nej, jag vill, jag vill inte att ni ska obducera honom.” Och det
ville inte sonen helier, for han tyckte det var hemskt och han tinkte vil pa
da nidr dom skulle borja obducera ... s& han borjade grita. (B)

Data saknas i intervjun rérande B:s dodsorsak. B var alkoholiserad och
dessutom visste bade B och familjen att han hade cancer.

Nir det giller patient K ringde en ldkare till hustrun ett par dagar efter
dodsfallet och fragade om obduktion. Hustrun hade innan dess talat med
dottern om eventuell obduktion och sa till likaren: >’ Vi har talat om det och vi
sdtter oss inte emot det.”

Patient G dog som vi tidigare sett (s. 49) i en korridor pa sjukhuset.
Mamman till G varhos honom och hon var upprord inte bara 6ver sonens dod
utan ocksd over att han inte fick ligga mer avskilt i ett rum som stod tomt,
strax intill. Ndr en skoterska strax efter G:s dod frigar om obduktion tycker
G:s mamma att det dr obehagligt och onddigt att gora det just da:

. mdste dom fraga en anhorig om det —~omedelbart efter dodsfallet? . . .
Jagkidndedetsom ... eh ... enliten chock, men sé tinkte jag 'Nu ir jag
dum’. Menialla fall ... s& ... s tidnkte jag: 'Ar det hir nodvindigt?’
Det kinns inte bra att fd en san fraga alldeles efter dodsfallet. (G)

Nir det géller anhoriga till sex patienter (A C D H L O) vet vi inte nir de blev
tillfrigade om obduktion, ddremot vet vi att kropparna obducerades och att
anhoriga till A och C blev uppringda av likare som meddelade dodsorsaken,
medan en anhdrig till L sjdlv ringde ldkaren efter en och en halv manad for att
fraga om resultatet av obduktionen.

Anhoriga till patient D fick en dodsattest med dédsorsaken angiven pd
latin. De forstar ej dess innebord och har inte haft kontakt med nagon likare
sedan de ldimnade sjukhuset d& D hade dott.

Sonen till patient H vet att pappan obducerats och att han hade
alkoholproblem och cancer, men han vet inte dodsorsaken. I intervjun siger
han att han gdrna skulle vilja fd information om obduktionsresultatet och fa
diskutera om det var en hjirnblodning pappan fick pé slutet eller vad det var:
7 ... utan man har ju gtt och funderat fram och tillbaks om det kan ha varit
att han (suckar) kdnde sej s& deprimerad och liksom ... varfor ... 27
(H)

[ patient O:s fall slutligen gar anhdriga, hustrun och O:s bror, resolut upp pa
sjukhuset och letar reda pd doktorn™ for att fA besked om resultaten av
obduktionen. Hustrun sdger att de fick uppgiften att “dom inte hittat

» ]

nagot™.

Sammanfattning

[ tvé fall har anhdriga blivit tillfrigade om de tillit obduktionen i si gott som
omedelbar anslutning till dodsfallet. I det ena fallet tillit anhoriga ej
obduktion och ett vuxet barn brast i grat vid frigan. I det andra fallet tilliit
modern till den avlidne obduktion men anség tidpunkten for frigan mycket
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1 Enligt journalen hade
O “cancer i hela bukha-
lan, ursprung sannolikt
mage eller grovtarm”.
Att hustrun sidger som
hon gér kan vara uttryck
for fornekande.
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olampligt vald.

I sex fall vet vi ej ndr anhoriga blev tillfraigade om de tilldt obduktion.
Samtliga hade dock gett sitt samtycke och anhdriga till tvé patiener fick reda
pa resultatet av obduktionen genom att likare ringde hem och berittade. En
anhorig ringde sjélv ldkaren och fick reda pé resultatet. Tva av de vriga har ej
blivit uppringda efter obduktionen och i ett fall forstar de ej den pa
dodsattesten angivna dodsorsaken. I det andra fallet rader oklarhet for den
anhorige ndr det géller orsaken till patientens dod.

[ fyra fall blev anhoriga uppringda av en ldkare nagra dagar efter dodsfallet
och ldkaren frdgade om tillstdnd till obduktion. Samtliga gav tillstind, men
endast en blev meddelad resultatet av obduktionen. De 6vriga anhoriga sdger
att de dnda forstod dodsorsakerna.

Anhdriga till en patient gick till avdelningen pé sjukhuset och letade ritt pa
doktorn for att fi besked om obduktionens resultat.

Det dr uppenbart att ndgra rutiner for ndr och hur information om
obduktion och dess resultat inte finns. Det som verkar ha varit minst
pafrestande for anhoriga ar d& de blivit uppringda négra dagar efter dodsfallet
av en ldkare (som de tidigare ndgon gang har triffat pa sjukhuset) och han/
hon frégar om de tillater obduktion.

Anhoriga som blivit uppringda efter obduktionen och fatt meddelande om
dess resultat samt kunnat stélla fragor till ldkaren i samband med detta var
nojda med detta.
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Hur det var “efterat”

P4 frigan "Hur hade ni det efterat?” fick vi mycket varierande svar, beroende
pd vilken position den ddde haft i familjen, men kanske ocksd sammanhing-
ande med den dodes alder. Utslagsgivande tycks dock ha varit hur
relationerna mellan parterna hade varit under det gemensamma livet. Nedan
redovisar vi delar av anhdorigas svar pa fragan patient for patient.

I samband med att anhoriga beskrev olika badde kénslomissiga och
praktiska problem efter dédsfallen fragade vi ockséd om de hade kdnt behov att
prata med ndgon, t. ex. en kurator, en psykolog eller en prast. Det var fa
anhoriga som hade gjort det. I samband med undersokningen hade vi, som
nimndes i ett inledande avsnitt (se s. 10), mgjligheter att remittera anhdriga
for samtal eller hjidlp med praktiska problem till en kurator pd medicinklini-
ken. Vi gjorde s i ett fall och i ett annat frigade vi Roda Korset om négon
dirifran skulle ha mojligheter att besoka en dldre och socialt isolerad kvinna.
Hon klarade av hushdllssysslor och var inte handikappad av sjukdom eller
nigot saddant, varfor vi bedomde att hon inte behévde en professionell
hjilpare” utan snarare en “vian”. Roda Korset dr ju en organisation dir
medlemmar i en krets besoker ensamma och gamla madnniskor som hor till
kretsens geografiska omrade.

Innan vi gar vidare vill vi pAminna ldsaren om att vér studie av anhoriga
frimst avsett att belysa praktiska forhdllanden i samband med en familje-
medlems dod pa sjukhus. Vért material samlades in genom etf samtal med
respektive avliden patients anhoriga. Aven om materialet ofta &r rikt
innehallsmissigt vad avser psykologiska forhallanden har vi varit forsiktiga i
tolkningar av utsagorna. Nir det géller hur tiden efter en familjemedlems déd
gestaltat sig psykologiskt hade det varit bittre att ha haft upprepade samtal
med anhoriga. I flera fall forstod vi att det fanns en hel del betydelsefullt
psykologiskt material under ytan”. Vi ansag det emellertid vara relativt
adekvat att anhoriga inte spontant delade med sig av sddant material vid ett
enda samtalstillfille. Vi hade planerat undersokningen tidsmassigt sa att vi
inte skulle komma att fora samtal med anhoriga som befann sig i akuta
skeden av kristillstdnd (jfr Cullberg 1975). Vi penetrerade inte “’pa djupet”
under samtalen utan forsokte att halla oss till psykiskt nédraliggande innehall
och till sd praktiska, konkreta forhallanden som mgjligt.

Nir det giller material rorande “'tiden efterat™ aterges anhorigas beskriv-
ningar i detta avsnitt och vi har avstatt frin att gora tolkningar rérande
forhallanden som kan ha att gora med skuldkdnslor, besvikelser och
aggressioner. Den som ir intresserad av sddana problem hénvisas till
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Feigenberg 1977, Parkes 1974, Pincus 1976. Och den som vill ldsa materialet
nedan lite mer i relief” kan aktualisera resonemang om &ngest och
forsvarsmekanismer infor doendet om doden (se t. ex. Gyllenskold 1977 a
och b, Nilsson 1978).

Har f6ljer sdledes anhdrigas svar pé frdgor om hur det var efterdt och om de
kédnt behov av att prata med négon”.

Svidgerskan till patient A:

... och brorsonen; A hade ju skrivit det att brorsonen och jag skulle skota
om begravningen, men jag vart s& nere att jag ... Jag tyckte det kom sé
plotsligt och ofattbart alltihopa. Bara for att han var sa klar i huvudet pa
sondagen (dagen innan A dog) ... jag kunde inte fatta det.

Och jag har ju kommit ifrdn alla mina vinner, for jag har ju latit A gé fore.
Och det vart ju vildigt ... han ringde mej varje dag. For att jag sa det
’Ring mej varje morron vid niotiden, sa jag vet hurdant det dar med dej.’
Och det gjorde han ju jamt.

D4 A levde och nér svdgerskan ibland inte gick hem till honom (det gjorde
hon regelbundet for att laga mat osv) ringde han fyra fem ganger pa dagen, f6r
han var mycket ensam. Det hiander nu att svdgerskan gér fram till telefonen
for att ringa A, s& kommer hon ihag att han dr dod och blir ledsen. Hon har
svart att sova och &r orolig for hur det ska bli for henne sjidlv. Hon dr gammal
och fasar for att bli intagen pé sjukhus och fa lika ddlig omvardnad som hon
anser att A fick. Hon gick vid ett tillfille efter A:s dod till distriktsldkaren for
att fa hjdlp med somnen, men han "skrek &t en att gamla behover inte sova sé
mycket ... (suckar)”.

Hustrun till B hade efter B:s dod svart att sova, dels var det "nerverna”,
dels har hon ont i ryggen och sdger att ""Jag gick ju hdr som jag skulle vara 90
ar”. Hon tar inga tabletter for att sova eller for ryggen, men efter makens dod
réker hon mer dn vanligt. Hon har vuxna barn som hon kan tala med om B:s
dod. Men ett av dem orkar inte med det och har slutit sig inom sig sjidlv och
borjat meditera. Den bista psykologiska hjdlpen tycks hustrun till B fa genom
en grannfru,som ocksa forlorat sin make. De pratar tillsammans och fru B har
uppmuntrat grannfrun att komma och tala: ’Sa det har nog hjélpt oss mycket,
bidde henne och mej, att hon har fatt prata ut, for hon kunde inte tala sa
mycket med sina barn.”

Sonen till C tycker det dr bra att ha praktiska saker att syssla med efter
faderns dod, t. ex. begravning och arvskifte. Sonen anser att det gatt “6ver
forvdntan bra” och tror att det kan ha att géra med att alla i familjen var sa
instdllda pé att C skulle d6, han hade varit sjuk sd linge och var gammal.
Dessutom ville C sjdlv gidrna do, det var for tungt att leva sa som det var. Man
forefaller ha delat pd och delat med sig av bekymmer och gliadjeimnen i den
hdr familjen. De olika familjemedlemmarna har haft god kontakt med
varandra Over tre generationer och man har stéllt upp och hjélpt varandra nar
det behovts. C sjdlv har talat 6ppet med de 6vriga om sin sjukdom och om
sina funderingar kring liv och dod. Detta gor att i sorgen efter C finns det ett
héllbart och tryggt psykosocialt ndtverk mellan familjemedlemmarna.

Hustrun till D var ocksa forberedd pé att D skulle komma att do. D hade
varit mycket sjuk och hon hade forsokt att i det langsta varda honom hemma.
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Hon sorjer D men tycker att det “gétt skapligt™ efterdt. Hon har egna barn
som tar hand om henne och som hon kan prata med. Hon har inte kint behov
att prata med ndgon kurator eller liknande ndgon gang. D hade sjiilv pratat om
att han skulle d6 och han var inte rddd for att d6. Innerst inne var han nog
religios™ och trodde pa “négot™, men utat ville han inte riktigt medge det,
sdger hustrun. Hon har efter D:s déd funderat éver om hon skulle ha
foreslagit honom att de skulle ha kallat pa en prist. De hade brukat lyssna
tillsammans pa gudstjidnsterna och “de vackra psalmerna’ i radion. D var “’sa
sndll ... och det fanns sd& mycket gott hos honom ... Vi hade det sa, s&
lugnt och skont sa.”

Nir det giller patient E och hans familj tycks de ha haft psykosocialt
tillfredsstillande relationer och mellan E och hustrun tycks ha funnits ett
varmt och innerligt forhallande. Detta utgor en del av bakgrunden till att
hustrun och E delade hans funderingar och kiinslor under den sista tiden. De
hjdlpte varandra att forbereda sig infor att E skulle do.

Hustrun till E tycks ocksd ha haft ovanligt bra och psykologiskt fruktbara
relationer till personalen. Hon beskrev hur fint likaren hade stéttat henne (se
s. 26) och hur hon nér hon behdvde det kunde fa grita ut i ’nagon famn” pa
avdelningen (ses. 32). Familjen, vinner och grannar stillde hela tiden upp for
E och for hustrun och de forefaller ha kunnat ta emot si mycket omsorg som
de behdvde. Efter E:s dod fortsatte alla att stétta hustrun:

— Jag har fatt bra och mycket hjilp. Jag har barn och sdna vinner som ir
mycket insatta i affarer och som verkligen har stillt upp. Jag tror aldrig det

har varit s mycket folk hirhemma . .. jag ... sd det fanns noginte ndn
stund jag var ensam hemma egentligen. S& det liksom bar 6ver ... ”
(E)

Men det har ocksé kidnts vildigt tomt™ och hustrun griter och beriittar om
ensamma somnldsa ndtter och om hur hon saknar E och deras gemensamma
liv. Och d@ven om hon har barn och barnbarn sé lever ju de “’sina liv>’. Hon &r
ndgra manader efter E:s dod sjukskriven for en axel, som hon far ortopedisk
behandling for”. Nérhon dr ledsen brukar hon tidnka pa hur bra det varatt hon
och E fick vara s mycket som de ville tillsammans pd sjukhuset innan han
dog. Hon dnskaratt alla médnniskor skulle fi ha det si, med sina nirmaste hos
sig ndr de dor och tiden innan, sd att alla far en chans att forbereda sig och att
ta farval.

Vitolkar innebdrden av vad hustrun till E hér relaterar som ett typexempel
pa adekvat psykologiskt sorgearbete i samband med en nira anhorigs dod.
Man maéste ofrinkomligen ha sorg och sjilv psykologiskt arbeta sig igenom
sorgen och med den forknippade andra “svéra’ kinslor i ssmband med att en
narstdende dor ifrdn en. D& behdver man ocksd psykologiskt stéd fran
omgivningen, att f prata med andra om sin sorg d4 man kiinner behov av att
goradet,att fa grdta i den utstrickning man vill,att fi minnas och att fa liingta
tillsammans med andra. Men man har ocksd behov av att vara ensam och se
att man faktiskt kan klara av det ocks& s& smaningom. Och att genom den
erfarenheten forsté att &ven om man ér somnlds och kanske inte till en borjan
kan fungera som vanligt s§ kommer man att klara sig” psykologiskt sett. Hr
ar det ocksa viktigt att man kan ta emot det stod och den hjilp som ménniskor
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i omgivningen erbjuder en. Da "bir det dver”, som hustrun till E uttrycker
det.

Man skulle 6nska att det hustrun till E beskriver om relationer till
personalen ocksé var typexempel pd hur anhoriga till déende patienter blir
bemotta pa sjukhus och vardinrittningar. Nu tror vi att det inte ér fallet och
drar den slutsatsen utifrdn andras erfarenheter (Bolund, Ekstam & Qvarn-
strom 1977, Elwing 1972, Feigenberg 1974, 1977, Nilsson 1978, Qvarnstrom
1978) och utifrdn egna erfarenheter (Gyllenskold 1977 a, b).

Mamman till patient F har itit ett par tre Valium efter sonens déd och séger
attdetdrju béttre att ’lata det vdrka ut™ dn att ta tabletter ndr man sorjer. Hon
beskriver ockséd att ndrmaste tiden efterdt gick det relativt bra, men négra
manader efterdt dr det virre. Hon tycker att hon kunnat borja prata med
ovriga familjemedlemmar och fétt visst stod av det. Hon har tidnkt en del pa
olika saker hon var kritisk mot nér det gillde varden av sonen och pé att hon
inte forstatt langt tidigare hur pass délig sonen var.

Mamman till patient G berittar att hon hade 6nskat att sonen skulle do fore
henne,eftersom hans "’liv var sd svart”. Efter sonens dod har hon haft stod av
sin f.d. sonhustru (sonen var franskild) och hon édr glad Gver att ha
barnbarnen. Hon har inte behdvt “dta tabletter”, dven om hon haft
somnproblem och "varit ur gingorna”. Hon tycker det skulle ha varit bra att
ha fatt hjdlp "utifrdn” eller frdn ndgon pé sjukhuset i perioder da det har kénts
speciellt svart”. Hon nimner ocksd att hon skulle ha uppskattat att ha fatt
hjdlp i omedelbar anslutning till sonens dod, med att ringa till begravnings-
byrdn och andra praktiska saker.

Sonen till patient H tycker att den narmaste tiden efter H:s dod var det
béttre 4n ndgra manader efterdt: ” ... da borjade man fa otécka kinslor och
séna ddr grejor d& ... Sen da nér det borjade lugna ner sej med alla papper
och grejor och allting borjade bli klart ... d& kommer kidnslorna.” Han
tycker vidare att det trots allt gitt bra att jobba, men han har haft svart att
sova. Han har dromt mardrommar ddr den déda pappan och den ddda
mamman "forféljde” och “skrimde’ honom. Han har étit tabletter fran “en
liten burk Valium’* och han har haft sin fru och sin mosteratt prata med. Men
han har svart att prata om kinslor. Pa sjukhuset hade en ldkare.sagt till
honom: ”Du verkar si hard!” Han hade t. ex. inte grdtit i samband med
faderns dod. Han kan inte grata d& andra dr med:

«— Men jag vill helst, jag vill vara ensam ndr jag ska grina. Jag kan inte grina
med en massa folk omkring mej, inte. Utan jag vill vara sjdlv. Och da
kidnns det skont ménga gdnger. Man kan koppla av och sen bara . . . sitta
och tinka pd dom ... och gé runt och snacka lite och sa dar ... (H)

Sonen till H anser inte att han behévt ndgon hjilp genom kurator eller ’nagon
att prata med” efter pappans dod.
Hustrun till I tycker att:

. det varit skont om nigon ndn gadng hade ... fran officiellt hall, hade
brytt sej om en ... frigat efter hur det hela fungerat.
— Dirskulle man kunna tinka sejatt en kurator skulle ga in och se hur det
ir med barntillsynen och hur mycket avlastning behovs?
— Jaa. Jaa. (paus) Det tror jag hade varit ... en vildig fordel. Jag tror
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att ... allmant skulle jag vilja sdga att ... det skulle vara en stor fordel
om man hade ndgon som verkligen tog hand om en. Nagon skulle . ..
néstan ta over allt det ddr ... for det ar besvirligt efterdt. Man har ju
ingen lust att 6ver huvud taget tdnka pa sddana ddr materiella saker genast
efterdt, men man forstar att man madste. Jag hade ingen, ingen nira
slikting som kunde ta 6ver ... S& man fick ta hand om det sjdlv ... det
gick ju i alla fall, jag dr inte s handfallen. Men det hade varit skont.
(4]

Som viser uppfattar en del anhoriga de nodvindiga praktiska atgirderna efter
den anhoriges dod som underldttande medel att héilla undan pafrestande
kdnslor. Andra onskar att de hade fatt hjdlp med “det praktiska”, s& att de
kunnat dgna sig mer at kidnslor och sluppit "’skédrpa sej” och fungera vilordnat
och handlingskraftigt. I andra kulturer @n var hanterar man hithérande
problem pé annat sdtt dn vad vi gor. Inom den ortodoxa judiska traditionen tar
t. ex. andra anhoriga dn de mest nérstdende helr Gver alla praktiska sysslor i
hemmet dagarna efter dodsfallet.

Hustrun till I beskriver vidare hur hon egentligen dr mer bitter Gver att
mannen fick sin sjukdom dn 6ver forhallandet att han dog. Eftersom han var
sd sjuk som han var och eftersom de fatt tillridcklig information av den
Overlidkare hon hade sokt upp, kom sjdlva déden inte som ndgon chock for
henne eller for mannen:

— S& ... bitter var jag egentligen bara att han 6ver huvud taget fatt den
hidr sjukdomen ... men sen inte alls att han ... dog. Det ... kan jag
inte sdga att jag dr bitter over det. Och darfor tyckte jag sen . .. efter ...
man ... manbehdverenvisstidatt ... Eh,detédrungefirsom man,om
man varit sjuk sjilv ... att man blir bdttre och bdttre ... man
behover ... tid ... efterat. Det gick vél en tvd—tre méanader tills man
borjade fundera ... att man maéste bryta det hdr monstret ... Jaa, si
man, man har ju dom hidr smé barnen som, dom, tyckte jag alltsa hjilpte
en ju oerhort att komma o6ver. (I)

Sé beskriver hon ocksd hur mannen forsokt att forbereda barnen pa att han
kanske skulle komma att do, eftersom han var sé sjuk. Det ena barnet varda i
sexdrséldern och det andra i tredrséldern. Barnen och hustrun hade gratit
tillsammans d& I dott och dagarna efterdt. Det minsta barnet hade “inte
forstatt s& mycket” och borjade efter att ha grétit snart leka och ’sd
smaningom fick han med sej den stora igen att leka”. Barnen och hustrun
saknar 1 och efter det att hustrun “brét monstret” s& sorjer de pA mindre
pldgsamt sitt:

- S& ... vi...vi...vibrot méonstret sen di, nin gng pa varen ...
och akte bort. Akte helt bort, alltsd inte till nigra sliktingar, till nagra
bekanta. Vidkte pa skidsemester och triffade nya minniskor ... Och det
var egentligen borjan till att . .. jaa, att jag tyckte det att det gar vildigt
bra att leva dnda' (I)

Brorsdottern till ] beskriver hur hon pldgades av att veta att J plagades och av
att J var sa riadd:

75
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— Hon ville hélla handen hela tiden. Hon var ... hon var helt enkelt
RADD ... in ... hon var ridd dnda in i mirgen. Det var hon. Hon var
ridd och liten. Det var en rddd liten manniska som lag dér i sdngen.
Jag tinkte s& hir: "Gode Gud, métte detta ta slut snart!’” Hela tiden malde
detinom mej. ... Det,detdr ju vildigt jobbigt. Samtidigt har man daligt
samvete nir man gir. ... Jagblev inte lugn forridn faster hade dott.

S& jag tycker sa hér att det var skont nédr hon fick sluta. ... Jag varytrerst
tacksam att hon fatt sluta. (J)

Brorsdottern har inte haft behov av att prata med nagon kurator eller ndgon
annan fran sjukhuset efterat.

Hustrun till patient K har haft en orolig™ tid efter det att K dog. Hon tycker
att det hir med papper och arvskifteshandlingar “aldrig tar slut”. Hon saknar
K och deras ggmensamma liv. Hon har stdd frén sin dotter och dennas familj
och fran en svigerska som ocksa ar dnka. P4 frigan om det hade varit bra att
prata med ndgon utomstdende svarar hustrun:

— Jag tror inte att jag dr sdn att jag kan prata med ndn. Jag tror, jag vet
inte ... jag har en kénsla av att jag inte kan uttrycka mej ritt, kanske.
Men jag har en svidgerska som dr sjukskoterska och ... (paus) ...
hemma hos dom, i deras bokhylla, hittade jag en bok ... som jag tror hon
haft i sin utbildning kanske. Ddr jag ldste lite kring den har sjukdomen.
For man undrar ju lite ... och da upptdckte jag dér att ... (paus) ...
allt han gick igenom var helt enkelt en, ett /ed . .. idet hidr sjukdoms-
forloppet, om jag sé& sdger. (K)

Efter detta for vi ett resonemang kring hur vardpersonal genom sin utbildning
har helt andra majligheter att tolka och forsta tecken som tyder pa att ngon ér
akut déende. Som anhorig tolkar man sidana tecken pd andra sitt och
forsoker skydda sig mot insikt om dodens nidrhet, menar hustrun. Hustrun
beskriver hur hon saknar mannen:

— Mmm, ni gjorde s& mycket tillsammans ... och ...

— Jaa,det ... varje arstid har ... sina minnen. Det tycker jag dr svart.
Men ... pé ett sitt méste jag sdga: just genom att jag fick vara sd mycket
hos honom sa tycker jag att ... jag har inga sddana ... dngestkénslor:
*Varfor gick jag inte?’ — 'Varfor var jag inte ddr?’ Och ... (K)

Liksom hustrun till E har hustrun till K ”maétt bra™ av att skota om maken s
mycket som hon gjorde och av att vara hos honom. Det vore troligen
fordelaktigt pa ldng sikt att erbjuda anhoriga som sa onskar att i 1dngt storre
utstrickning dn nu delta i den basala omvardnaden av doende patienter.
Qvarnstrom (1978) skriver att med hidnsyn till doende patienters specifika
behov bor man inte varda dem enligt samma rutiner som de patienter vilka
kommer att dtergd till normalt liv. Till de behov Qvarnstrém ndmner kan
man ocksa ligga sddana som har att gora med att fa bibehalla kontinuiter nar
det giller familjerelationer och att bli vardad av en nérstdende i den man detta
later sig gora.

Det méste ha varit virdefullt och tryggt for de déende patienter som kunde
ha sina nirmaste hos sig i den utstrickning som t. ex. patienterna E, F och K
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hade. De forhallanden som dessa fall representerar dr emellertid 4n sé linge
snarare undantag #n regel pd vira sjukhus.! Onskvirt vore att forindra
vardrutiner for déende patienter s& att anhoriga pa ett naturligt’ sitt svarade
for viktiga delar av omvérdnaden. D4 skulle familjer (allmdnheten) ocksa bli
psykologiskt forberedda infor doden pa ett annat och troligen bittre sitt dn
vad som nu dar fallet.

Dottern till L var mycket ledsen nidr L dog men forsokte arbeta som vanligt
nagon dag efter hans dod, men det var " vildigt svart™ till att bérja med. Hon
har kunnat prata med sin mamma och tycker det har varit skont och till hjalp.
Hon haregen familj, bl. a. en dotter som ér tre &r. Hon har beréttat for den lilla
att morfar dr dod och de har varit vid graven och dottern “klappade morfars
fotter” genom gréset.

Aven om hustrun till M visste att han hade en mycket allvarlig sjukdom
och dven om hon hade insikt om att han snart skulle do, s& blev hon chockad
da M dog. Flera manader efter dodsfallet dr hon i akut psykisk kris, som hon
dock forefaller ha forutsdttningar att kunna arbeta sig igenom. Hon har stora
somnsvarigheter och dr yr i huvudet, ar ridd att ramla och rdadd att g ut 6ver
huvud taget. Hon har varit hos ldkare, som inte kunna finna nigra organiska
fordndringar som kunde utgora grund fo6r dessa besvir. Hon séger:

— Jag sitter och grinar nu med. Varenda kvill. (gréter)

— Ni sorjer s& mycket . ..

— Chocken har kommit efter mera, tycker jag.

- Jaa ...

— Bara foratt han var sé priktig och ordentlig sa sérjer man honom for det.
(grater)

Att han har arbetat och slitit s mycket for allting. Det &dr ju det som
kommer nu. Just ndr man har mycket omkring sej, da tinker man inte s&
mycket p& det. Men nédr man sitter ensammen. S& jag har varit vildigt
nergangen, valdigt. (M)

Hustrun till M dr sjukskriven och langtar efter att kunna borja arbeta igen.
Hon tycker hon har fétt bra stod av néra sldktingar och av en grannfru, som
hon kan prata med. Hon vill emellertid inte girna ta emot "hjdlp” — hon vill
inte att ndgon ska tycka synd om henne” och hon vill vara oberoende av
andra madnniskor. Pa fragan om hon tycker att det dr ngon skillnad i hur hon
mér nu och hur hon hade det tiden niarmast efterat svarar han:

— Neej, jag tycker nidstan det dr virre nu!

— Vad beror det pd da?

— Jaa. Det dr det! Det tycker jag!

— Ar det for att det blir sommar ocksa, tror ni?

— Jaa!! Nu dr det hemskt. Och jag var ute pa landet . ..

— Det virsta dr att komma ut dit, tycker jag! — Det dr nat ruskigt!
Vad hidnder da? Nir ni kommer ut?

— Ja, jag blir sd ddr nervos ... jag vill bara grina! i g

- Mmm. D4 blir det s& méinga saker som pdminner er dad ... ? e bdmk!"]'ker
later man dock foréldrar

- Jaa ... Jah. i stor utstriickning vara

— Men man maéste ju ... kdmpa vidare. Det dr inget att gora at det. hos och skéta sina do-

(M) ende barn.
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P4 sjukhuset hade de sagt att hustrun till M skulle komma tillbaka ndgon
géng efterdt och prata, om hon ville det. Men hon hade inte orkat det™.
Vidare tycker hon det skulle vara svért att g tillbaka till avdelningen dar
maken vardades, for da skulle hon kanske stota ihop med andra anhoriga eller
med patienter som hon kdnner:

— Och sen dr det det, ndr dom dor pé sjukhusena sd hér sa far en vara
forsiktig for andra patienter. — Dom far inte medde ... dom féarinte . ..
sd jag var ju sd rddd att jag skulle ... att ndn annan skulle ha reda pa att
han hade dott eller nage dédrinne. (M)

Sonen till N hade ganska stora svarigheter i samband med N:s dod:

— Ja, jag hade vildigt svart ett par veckor efter pappa hade dott.

— Hur dé&?
— Ja, jag hade problem och hade drommar och grejor och sént dir. Och sen
fick jag ju ndstan magsér pa kuppen och det var en massa rora. ... Jagér

sjukskriven nu i ndstan tva manaders tid. (N)

Det var ocksa en hel del praktiska och ekonomiska bekymmer i samband med
N:s dod och sonen visste vid vart samtal inte riktigt hur han skulle klara av
alltsammans. Vi ordnade sé att han fick kontakt med en kurator.

Nir O hade dott kom mamman till O:s hustru frin landsorten for att hjdlpa
henne och barnen. Hustrun tog lugnande tabletter ndrmaste tiden efter O:s
dod och hon tyckte det var vildigt svart “allting”. Hon tar upp att man som
anhorig borde fa bittre informationer om vad f6r slags papper man behover i
samband med att en familjemedlem dott:

— Man vet liksom inte vad man behdver. Och sa far man veta att 'Du ska
ha det och det’ —da ringer man om det. Sen efter ett tag s& far man veta nét
annat! 'Jo, du méste ha det och det ocksa!’ Ja, da ringer man om det! Jag
menar, jag tror jag hade kontakt med pastorsexpeditionen i tre fyra
omgangar. Dom borde ju veta vad som behovs! Dom skulle ju kunna . . .
direkt, utan att man behover ringa om det, skaffa fram dom papper som
behovs.

— Dr: Jag trodde begravningsbyran skotte vildigt mycket av det dér, gor
dom inte det? Tillsammans med pastorsdmbetet. Var du tvungen att gora
mycket?

— Vad jag vet gjord ... skotte dom ingenting mer dn sjdlva begrav-
ningen. Och transport med bilar och sént. Alla sdna hér bevis och grejor
fick jag skaffa fram sjédlv. Det borde finnas nén broschyr eller ndnting, vad
som helst, ddr det star att ... det och det ska man gora och det och det
behovs, for, om man ska gora si eller sa.

— Pastorsexpeditionen, dom far vil besked fran sjukhuset?

— Dr: Jaa. Jo, det kommer ... senast inom en vecka.

— Och att dom sen da kunde ha nidgon form av ... ja, skicka ut, gora i
ordning dom papper som dom vet gir at i alla ssmmanhang ... An att
man ska ringa runt tvé tre gdnger om olika papper. ... For nu fick jag
veta dels frdn O:s jobb och ifran olika stédllen dé att "Du ska gora det och
det,dr det ingen som har sagt det?’ — Née, det visste jag ingentingom . . .
jaha, s& skulle man ta itu med det. (O)
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Sa pass oerfarna som de flesta vuxna, inte “dldre” minniskor, nu dr infor
doendet och déden, dven rent praktiskt, verkar hustruns till O férslag rérande
en broschyr om “’vad man ska gora och hur” i samband med dodsfall vettigt.
Begravningsbyrder brukar ge anhériga en broschyr dirde bl. a. informerar om
att begravningsbyrdn kan hjdlpa till med erforderliga handlingar (t. ex. utdrag
ur dod- och begravningsbok) for utbetalningen av medel fran forsikringsbo-
lag, begravningskassa, osv. Var uppfattning dr att en samhillelig instans
(t. ex. socialdepartementet) borde tillhandahélla information rorande
formalia och atgéarder vid dodsfall.

Hustrun till O tar ocksad upp att familjen har det béttre ekonomiskt nu i
jamforelse med nér O levde:

— Vi har fatt ... det dr ocksa en konstig grej. Man tycker det ir fel pa
ndgot sdtt, rent praktiskt ... jag antar det var det du menar?

— Nja, jag menar 6ver huvud taget ... Med vad tinkte du pi?

— Jah. Ekonomiskt! Att man plétsligt far det sd himla mycket bittre! Jag
tyckerdet dr fel pa ndgot sétt. Det ar klart att det dr skont for mej, men . . .

|

Minniskan blir ersatt med pengar?

- Mmm.

Menar du livforsdkringen han hade?

— Nej, jag menar inte dom pengarna, jag menar 6ver huvud taget.
Pensionen och det hdr ... Viharju mer nu dn vad vi hade nir O jobbade
och jag var hemma! Vi har ju otroligt mycket bittre! Det ér klart det gir
at ... mindre naturligtvis ... detir juen person mindre ... menialla
fall. (O)

|

Hustrun anser att det hade varit bra om hon hade haft nigon att prata med pé
sjukhuset efter det att O hade dott:

—~ Har du ndn som du ... pratar med?

— Inte nu, inte hdruppe. Det har jag inte.

- Negj.

— Dr: Tycker du att det borde finnas ... nin pi sjukhuset som man
kunde komma tillbaka till? Att det hade varit bra om, om du hade gjort
upp med Z (avdelningsldkaren) till exempel?

- Jo, det skulle man nog ha gjort!

— Dr: Att du skulle komma tillbaks flera gdnger?

— Ja,dtminstone en gang! Just det hir med att, nir man liksom far det lite
grann pd avstdnd,att man borjar fundera dver sakeroch tingsom . .. som
man skulle velat veta kanske. D4 kan det ju ricka med en gdng i och for
sej.

— Det tror jag dr en vildigt bra idé.

— Mmm. For just under tiden ... det dr s mycket man inte, man
inte ... vill ga for djupt i saker ... man klarar inte av det.

- Men efter en tid s& kommer frigorna?

- Ja, just det. (O)

Det visade sig att hustrun hade en del konkreta fragor kring O:s sjukdom som
hon funderade pa. Lakaren som var med vid intervjun tog reda pa svaren och
ringde och klargjorde en del forhéllanden for henne.
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Maken till patient P har haft en svér tid efter P:s dod. Han har tagit
lugnande tabletter och “druckit en grogg” ibland for att ddimpa det som han
plagas mestav —"minnena’. Det ar mycket som vidcker minnen till liv av vad
han och P gemensamt gjort, t. ex. ute p& landet eller hos slidktingarna soderut.
Liksom andra anhoriga upplever han att varje ny drstid for med sig nya
paminnelser och han ser fram emot att ett ar ska ha gétt, for d& kanske
minnena ’pé andra varvet” dimpas i ssmband med arstidernas vixlingar och
i samband med olika helger. Maken grater mycket under vart samtal och
tycks inte vara alltfor oroad av det. Liksom vi tycker han att det &r en normal
och sund reaktion att kunna grita. Han harett bra jobb som han trivs med och
fina arbetskamrater som stdttat honom och varit med honom pé helger och
kvillar. Han och sonen har ocksd kunnat ge varandra visst stod efter P:s
dod.

Maken beskriver hur hans virderingar har kommit att fordndras i samband
med den kris som P:s dod inneburit. Innebérden av det han sdger i citatet
nedan ir ett typexempel pd hur méinniskor resonerar nar de dr i det som kallas
nyorienteringsfas (den sista av den normalpsykologiska krisens fyra faser, jfr
Cullberg 1975, Gyllenskold 1976):

— Ja, men det ir klart att det har jag vil tankt s& hdr att ... man kanske
tinker om lite grann vad det giller livsforing s& hédr. Jag kommer inte nu att
hélla pd och kidmpa och ligga ndgra pengar pa hyllorna, utan jag ska
behélla det jag har. Och det, det ... andra kan jag ha till trevligare saker.
Jag kommer att utnyttja livet pa ett helt annat sitt, det ska jag gora! Och

resa om jag kan och ... med stdlarna sa ddr. For jag vill inte bara sitta in
pengar som jag gjort forut och kdpa sylar och sen sa blir det mera jobb bara,
det ska underhdllas och ... Det ir ju fel pd nage vis! ... Jag haringa

mirkvirdiga saker men dom saker jag har kan jag ju sitta virde pa, jag
behdver inte bara sitta viarde pa saker som jag inte har. (P)

Maken tar ocksd upp att det dr svart nar det kommer papper och brev
adresserade till den déda hustrun:

— S4 kommer det ju papper och brev ifran alla méjliga grejor som . . .
reklam och allt méjligt sdnt dir jox, som man ska ringa om och ... Jag
vet inte, det stimmer ju, data, med upplysningar i dom flesta fall, men i
sana hir fall da dr det precis som att det dr tvirstopp p& nagot vis. Det
skulle vara nat som utldser nat stopp Adr ocksd, nir det dr bakldnges alltsé,
atfey s ()

Maken har inte haft ndgot behov av att prata med en kurator eller ndgon
annan fran sjukhuset efter P:s dod.
Sonen till Q hade en svér tid efter Q:s dod:

— Och det svaraste tyckte jag var att borja kontakta ménniskor. (suckar)
Det tyckte jag var valdigt svart.

— Kontakta ménniskor?

— Ja, alltsa slikt och vinner till henne som, for att hir var det ju friga om
dom skulle kanske g upp och beséka henne. D4 ville jag ju forhindra det,
att dom kommer till sjukhuset och s& fir dom vetskap om att hon inte
fanns mer dir. Och det kiinde jag ... det var inte nat trevligt. (Q)
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Det ir svart for sonen att ta itu med att ordna med moderns tillhorigheter och
gora hennes lagenhet i ordning. Sonen planerar att flytta till denna ldgenhet
som dr storre @n den han for ndrvarande bor i. Men det tar emot’’:

— Men da har det ju varit sé att till att borja med sa ville jag ju over huvud

taget inte rora i’t ddrnere ... jag ... eh ... det dr vdl rdtt naturligt att
det blir sa.

- Mmm.

— Nu tar det emot pa nédge vis alltsd. Men jag vet att jag dr hel ... fullt

medveten om att jag maste bryta det dar. (Q)
Sonen beskriver hur han efter Q:s dod liksom levt i “ett vakuum™:

— Det hidr som du sdger, att du lever i ett slags vakuum, géller det jobbet
ocksa?

— Tyvirr, horrodu, sd har jag ... (suckar) ... jag har mist lite
grann ... eh ... pd ndgot sitt det hér jobbet ocksd. For jag har, jag har
tappatden ddr ... eh ... lusten att, att ga pa. Alltsa, jag har mycket att
gora . .. (suckar djupt) ... men det ligger!

- Kan du sova?

— Jahara. Det dr inga problem. N4, jag dr vildigt ... eh, jag har inga
problem, personligt har jag inga problem alls egentligen. Jag har ju, tiden

ricker inte till, jag d&r mycket engagerad i olika saker, sd att ... nat
problem f6r mej sjalv ar . . . jagédr ju inte nere i ndn depparperiod eller sa.
Det dr ju bara det att jag ... jag har ... som jag ndmnt hdr, allts det ar

en viss ... eh ... jag flyter, va.” (Q)

Q, sonen och ett barnbarnsbarn till Q hade levt tillsammans, dven om sonen
ocksé hade egen lagenhet. Till sommaren planerar sonen att cykla och campa
nédgra veckor tillsammans med barnbarnet,en pojke pé tio &r. Och trots att det
“flyter” s& har sonen stadga i tillvaron, genom relationen till barnbarnet,
genom sitt arbete och genom véanner. Han tycker inte han har eller har haft
behov av att prata med ndgon kurator eller liknande fran sjukhuset.

Sammanfattning

Tiden efter att familjemedlemmen dott har gestaltat sig pa varierande sitt for
anhoriga. De har med olika grad av intensitet sorjt den déde. En del har funnit
att den ndrmaste tiden efterdt “'gick det ganska bra™, men sedan “blev det
vérre”, dvs. de fick somnproblem, kunde inte koncentrera sig pé arbetet, var
sjukskrivna, tog lugnande medel, pldgades i olika situationer som vickte
starka minnen av den dode. Dessa svarigheter tycks sa gott som alla anhoriga
ha haft i storre eller mindre utstrackning.

Négra anhoriga tyckte att den ndrmaste tiden efter doden ocksé varit svar;
de kunde inte d&, som de ovan nimnda andra anhoriga, anvdnda praktiska
tvingande géromal som skydd mot péafrestande kdnslor. Ett par anhoriga har
kédnt behov av att fa tala med ndgon fran sjukhuset en tid efter dodsfallet,
t.ex. da fragor aktualiserats rorande forhdllandena om patientens sjuk-
dom.
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Flera anhdoriga har haft gott stod inom familjen, av véinner eller av grannar,
medan andra forefaller ha varit ganska ensamma med sin sorg. S& gott som
samtliga anhdoriga grit d& vi talade om “tiden efterat’.

En anhorig foreslar att man som samhéllsmedlem bor fd information i
broschyrform om vilka olika papper man behover t. ex. fran pastorsexpedi-
tionen i samband med dédsfall och vilka dtgdrder man som anhdrig ska vidta
(forutom att ta kontakt med en begravningsbyra).

En annan freslér att ndgon instans bor utlésa ett “stopp™ sd att inte
familjen didr en medlem har dott far reklam och andra ovidkommande papper
som dr stéllda till den avlidne.



SOU 1979:20

”’S4 har far det inte vara!”

I detta avsnitt aterger vi forhallanden som anhoriga varit mycket upprorda
over. Ofta var det saker som de infor vart samtal antecknat for att vara sikra
pa att de inte skulle glomma bort att nimna dem. Som framgatt av tidigare
avsnitt forekom en del olika forhallanden som anhériga var missndjda med.
Hir aterger viemellertid enbart anhorigas synpunkter pé forhallanden som de
mycket kraftfullt protesterade emot.

Anhoriga till patient D dr upprorda 6ver att D fast det var flera grader kallt
kordes i ambulans iford tunna kldder och endast med en tunn filt ’som drsom
ett badlakan™ Over sig. Vil framme vid sjukhuset kérdes D pa en bar i en
jdttelang korridor™ ddr det var “iskallt” och “vidoppet” — “si han
kunde ju ha dott pa flicken”. Hustrun undrar varfor man inte vintertid kan
ldgga en ordentlig filt om patienter som ska transporteras sd som D
gjorde.

Hustrun till D har ocksd antecknat att hon vill att vi ska pipeka att
personalen inte far gora sa som man gjorde med D den sista dagen han levde.
Da hade man fillt ner séingen sa att han lag helt horisontellt, vilket hustrun
anser ha varit en faktor som paskyndade D:s dod, eftersom han borde legat s&
hogt som mojligt.

Anhoriga till F kom vid ett tillfdlle in just som F lag fullstindigt utmattad i
siingen och forsokte dta. Mamman till F séger:

— Dom hjilpte ju inte ens F att dta ndr han var sé slut sa han kunde inte
dela en potatis! Utan nir jag kom upp sa satt han med ett kottstycke —eller
han /dg ju i singen — med ett kottstycke i handen och skulle forsoka bita!
Han orkade inte det! S& det inte gd till pa ett sjukhus! Aven om ménniskan
ir s& sjuk sd dom vet att den ska g bort! (F)!

Mamman till F tar dven upp att triskor som s& manga inom sjukvérden
anvinder slamrar och ekar och storen doende ménniska. Det hédr med triskor
och med dalig ljudisolering @r vil nagot alla som vérdats pa akutsjukhus lagt
miirke till. Ar just triskor de mest fotriktiga och for olika yrken inom
sjukvarden mest adekvata fotbeklddnaderna? Pa en del sjukhus limnar man
numera patienter oronproppar (ofta i stillet for somnmedel) och det har visat
sig vara effektivt.?2

Mamman till G vill att vi ska framf6ra att man fér inte gora s som man
gjorde med G. Han sindes doende fran en langvérdsklinik till akutmottag-
ningen pa sjukhuset. Dir tillbringade han natten for att p4 morgonen foras till
medicinavdelningen, ddr han dog i korridoren utanféren tom sal, i vilken han
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I Aven anhoriga till pa-
tient A visade starkt
missndje med att A inte
fick lamplig foda, t. ex.
soppa, d& han hade svart
att dta vanlig kost.

2(ver huvud taget vore
det viktigt att undersoka
bullernivan pa en avdel-
ning vid vissa tider pa
dygnet da arbetet karak-
teriseras av en mangd
“springande”, rullande
av vagnar, sangar och
bérar samt dppnande
och stingande av dorrar.
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tidigare vardats ensam. G var vid medvetande d& mamman pa morgonen
kom till sjukhuset och han klappade henne pa handen nagon timme innan
han dog.

Sonen till H &r mycket positivt instélld till personalens arbete men anser att
H fick dalig smértlindring. H hade blivit lovad en spruta var fjirde timme,
men sonen berittar att den familjemedlem som satt hos H maste ringa pa
syster ndr fyra timmar gatt sedan foregdende spruta. Det kunde da droja
innan hon kom med sprutan och sonen tror att H inte skulle ha fatt ordentlig
smirtlindring om inte nagon anhdrig suttit ddar och vakat hos honom (jfr
Nilsson 1978).

Att hustrun till I anser att det dr “’skandal™ att anhoriga kan fa meddelande
om allvarliga diagnoser da de star och véntar pa en hiss dr inte svart att
forsta.

Hustrun till K berittar att da K skulle flyttas frdn X-sjukhuset hade K blivit
lovad en smartstillande spruta i god tid fore transporten. Nu blev det inte
sd:

... d& hade syster lovat en smirtstillande spruta infor transporten. Och vi
vintade ldnge pd ambulansen och sa smaningom kom hon in och sa att
'Nu dr dom hér’, lutade sej 6ver honom och ropade honom i orat "Tror K
att ... attdet gar braatt flytta dver till baren utan spruta?!” Men d4 sa jag
ju ifrén att 'Det kan han ju inte gora, han kan ju inte rora sej i singen! —
Antingen far dom komma igen eller ocksa far dom vénta.” Och dom
vintade. Och ndr dom, nidr dom sen sa smaningom . .. han ville goradet
sjilv ... han hade halva singen med sej pa baren. Och pojkarna som holl
den var vildigt vénliga, sa att han fick ta det lugnt. Han kom over sa
sméaningom, men avdelningsskoterskan hon var inte ndrvarande, hon satt

pa sitt kontor ndr vi ... dk ... ndr vi gled forbi med baren. Hon tyckte
inte om det dér, hon tyckte vil att vi kanske trampat henne pa tarna lite
grann. (K)

[ en del fall ér det inte litt att vara vare sig patient, anhorig eller personal sa
som sjukvérden organiseras och administreras. P4 sjukskdterskor stills
ménga och ibland oftrenliga och orimliga krav nir det giller allt vad de ska
gora, hinna och komma ih&g. Sjodahl (1974) lamnar mdnga virdefulla
beskrivningar av krav som stills pa sjukskoterskor och svérigheterna for dem
att uppfylla dessa krav. Dessa svérigheter beror ofta inte enbart pa skoterskan,
utan ocksd pa den organisatoriska ram hon arbetar inom. Till en del har detta
sin grund i att arbetet p& sjukhus planeras och genomfors enligt de "lagar™
som giller for vilken typ av produktion som helst inom ett industrialiserat/
teknologiserat samhille. Sjukhusvard betraktas som ’produktion” foretags-
ekonomiskt/samhillsekonomiskt och ménniskorna som ska vardas utgor de
“enheter” produktionsprocesserna avser. Men det dr ocksd sd som
Gustafsson (1978) papekar, att det dr méinniskorna (personalen) inom
sjukvarden som uppratthaller de organisatoriskt produktionsbestimmande
faktorerna i enlighet med administratorers och politikers beslut.

[ tva fall har anhoriga reagerat starkt mot att man “inte latit” patienten do
“ifred”. Det giller dels patient D, vars hustru var med om att personalen satte
in aterupplivande atgdrder, dels patient J, som fick en "onddig™ blodtrans-
fusion alldeles innan hon dog.
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Anhdriga till patienterna A och J har reagerat mot det “inhumana inom
sjukvarden” — mot att deras ndrstdende behandlats som ’ting” och inte som
manniskor med psykologiska och sociala behov, som de behover fa
tillfredsstédllda. En av dessa anhoriga hade skrivit ner flera sidor med
synpunkter pa detta, ddr hon bland annat uttrycker att “’sjukvérden ér till for
patienternas skull och inte for personalens™. —Som det nu ér sa far det inte ga
till pa sjukhus!™

[ ett fall har tydligen svérigheterna for personalen att bedoma hur akut
ddende en patient var paverkat forslag om forflyttning av patienten till B-
sjukhus. Den anhoriga tror i samband med detta att hennes make suiciderat
infor "hotet™ om forflyttning till [Angvardsklinik eller vidrdhem.
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Diskussion

I detta avsnitt gor vi inte ndgra sammanfattningar av resultaten. I stillet
diskuterar vi tainkbara atgédrder for att forbéttra omhindertagande av anhériga
till svart sjuka och/eller doende patienter. Den som Onskar en snabb
overblick Over studiens resultat hdnvisas till de sammanfattningar som
avslutar varje avsnitt ovan (se innehallsforteckningen).

Anhoriga till svart sjuka och/eller déende patienter har stort behov av
kontinuerlig kontakt med ldkaren som skoter patienten. Bide for att f3
adekvat information om diagnos, behandling och prognos och for att fa
psykologiskt stod. For detta krdvs bl. a. att ldkaren kan ge en bestimd
besokstid dd anhoriga till svart sjuka/doende patienter verkligen kan na
honom. Enbart hdnvisning till en telefontid ir inte tillfredsstillande. Det vore
onskvart att likare som skoter svart sjuka, doende patienter mer aktivt dn
som nu tycks vara fallet soker upp anhoriga for att diskutera familjens
situation.

Kidnner inte ldkaren anhoriga kan han troligen inte ge psykologiskt stod nér
de bést behover det. Savil for anhoriga som for likare dr det en otillfreds-
stillande situation att t. ex. mota varandra forst d4 dodsfallet dgt rum. Om
ldkaren talat med anhdriga vid patientens intagning och direfter med jimna
mellanrum underlattas allmédnt varden av den déende genom att anhériga blir
lugnade av att man tagit vederborlig hidnsyn till dem och deras behov av
information om patientens omhindertagande och prognos.

Personalen pa vardavdelningen bor vara informerad om lidkarens besokstid
foranhoriga, sa att de dag for dag kan upplysa anhoriga om en exakt tid da de
verkligen kan nd lakaren. Vidare vore det védrdefullt om ldkaren vid ronder
kom &verens med vardpersonalen om vad de bdr meddela anhioriga om en
doende patients tillstdnd.

P4 vissa avdelningar forekommer att d& en doende patient tas in diskuterar
man vid “'rapporten” pé eftermiddagen patientens diagnos och prognos och
den nidrvarande ldkaren ger upplysningar om patientens anhoriga. P& detta
sdtt skapas en gemenskap hos personalen kring vetskapen att patienten dr
doende och en beredskap att tillsammans mdta situationen si bra som
mojligt. Doendet blir mindre “laddat”, mindre hemlighetsfullt och upplevs
inte som ett ’misslyckande”. D& dddsfallet dgt rum talar personalen
tillsammans om "hur det varit” och omhindertagandet av déende och deras
anhoriga blir en meningsfull del av vardarbetet och inte situationer dir man
ként sig otillracklig eller vanmaktig.

Det vore fruktbart att pd vardavdelningar skapa en positiv instéillning till
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anhorigas méjligheter att hjdlpa till konkret i omhdndertagandet av den déende.
Detta kriver forberedelser i form av diskussioner inom personalen (inklusive
likare) och att personalen frigar anhoriga om de 6nskar hjélpa till och tar sig
tid att konkret instruera anhoriga hur de bor gé tillvdga. Personalen bor under
alla omstindigheter forklara inneborden av olika rutiner i omhéndertagandet
av den doende och visa de anhdriga till ratta.

De problem som eventuellt kan uppsta i samband med att anhoriga Overtar
en del av vardpersonalens uppgifter kan ha att géra med anhorigas bristande
trining. Om vAardpersonal ldgger mérke till att anhoriga gor saker halvdant
eller okunnigt bor de ingripa och varligt visa hur man bor gora och forklara
varfor. Det torde skinka doende och deras anhoriga trygghet och tillfreds-
stillelse i att tillsammans kunna hantera en del av déendets problem. Men
alla anhoriga kan inte forvintas orka med detta. I varje enskilt fall bor
personal (inklusive ldkare), anhoriga och, ndr s& dr mgjligt, den ddende
komma fram till hur de tillsammans ska skapa det bdsta mdjliga omhéander-
tagandet.

For anhoriga som vakar, hjélper till med omhiéndertagandet eller som
tillbringar manga timmar hos den déende bor det finnas mdjligheter att genom
sjukhusets forsorg fa tillriickligt med mat och dryck. Det sitt pa vilket detta ska
ske bor formaliseras, sa att anhoriga ej utsitts for godtycke. Till anhoriga som
vakar bor personalen kunna bestdlla matportioner pA samma sdtt som
patientmat bestalles.

Nir det giller andra praktiska detaljer dr det viktigt att anhdriga kan vilja
att vara hos den doende oavbrutet men #nda ibland kunna vila pa ett
tillfredsstéllande sditt. Hirvid torde det vara vardefullt med tillgdng till en
bekviam fillbar vilstol och en varm filt inne pé salen. Vidare forefaller det
rimligt att anhériga som vakar har majligheter att pd sjukhuset duscha och
byta klider. Besokstider bor ej vara begransade ndr det géller anhdriga till
doende patienter. Till praktiska detaljer hor ocksd anhdrigas behov av
information om hur man far kontakt med kurator eller prist pa sjukhu-
set.

I samband med att déden dr mycket ndra forestdende bor personalen
meddela anhériga om vad som hdller pa att ske. Personalen bor hérvid fraga
anhoriga hur de har det och om de undrar 6ver négot eller om de vill ha hjélp
med ndgot. For manga ménniskor dr idag déendets processer och dodens
intriffande nagot de aldrig mott tidigare och som de har ringa psykologisk
beredskap infor. Det kan ofta vara virdefullt att personalen fragar anhoriga
om de ska folja med in till den doende (eller den redan déda) patienten.

Det dr ocksé viktigt att personalen pépekar att anhoriga, om de sitter
ensamma hos den ddende, ndr som helst kan g& ut och be ndgon av
personalen komma, om de blir oroade av nagot. Av stor betydelse dr att
personal (av vilken kategori som helst) gar in d& och da till en svart sjuk eller
déende patient och visar intresse for hur bdde den doende och de anhoriga har
det. > Att inte vilja stéra” dr i denna situation oftare tecken pa egen osdkerhet
an uttryck for taktfullhet. Kinner man sig som personal oséker pd hur mycket
man ska gd in till en déende patient som har sina anhoriga hos sig kan man
fraga anhoriga hur de vill ha det: >’ Vill ni att ndgon av oss ska vara hos er nu?”’
Nir man som personal sitter med anhoriga hos en déende &r det inte alltid
nddvindigt att ’gora ndgonting™; ens blotta nérvaro utgdr ofta det stod
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anhdriga behover.

Om patienten dor medan man som personal sitter ddr med de anhoriga kan
man frdga om de vill att man ska stanna kvar en stund hos dem. Man kan
ocksa friga anhoriga om de sjdlva vill gora i ordning den déda, om de vill att
personalen ska gora det, eller om man ska hjdlpas at.

De som vill att personalen ska gora i ordning den doda kan man vidare fréga
om de vill stanna kvar i rummet medan man gor det eller om de vill g& ut en
stund.

[ samband med att anhdriga sjdlva och/eller personalen gor i ordning den
doda dr det betydelsefullt att gora detta pa etr vardigt sdtt. En del praktiska
saker dr d& viktiga, t.ex. att man ddmpar belysningen i rummet, tdnder
levande ljus och skapar mojligheter for rofylldhet.

De anhériga som vill vara ensamma med den doda bor fd vara det sa linge de
onskar. Ingen anhorig bor gd ifrdn avdelningen utan att ha fatt mojligheter att
sitta ned i lugn och ro en stund tillsammans med ndgon av personalen. Man
bor ge anhoriga tillfille att tala om det som har hiant och tillfdlle att stilla
fragor. Om det dr ndgot anhoriga funderar ver och som personalen bedomer
att endast en likare kan svara pd bor en likare tillkallas. Har dodsfallet
intriiffat pa natten bor i sédana fall jourhavande ldkare tillkallas. For anhoriga
ir det ofta lugnande att just frén en doktor fa hora om olika omstandigheter i
samband med ett dodsfall; speciellt giller detta vid plotsliga och ovéntade
dodsfall.

Efter det att man talat med och framfGrallt lyssnat till de anhoriga i
samband med att de gor sig beredda att limna sjukhuset kan man frédga om de
vill ha ndgot lugnande eller ndgot somngivande medel. [ samband med detta
kan man —om man inte gjort det tidigare under samtalet med anhdriga —
limna Over en folder eller liknande med information om vad man som
anhorig bor vidta for &tgirder ndr ndgon har doétt. Nu distribueras sddan
skriftlig information av begravningsbyréer. Onskvirt vore att sidan informa-
tion produceras av en sambhillelig instans, t.ex. i form av en broschyr
tillgdnglig pd vardavdelningar genom personalens forsorg.

Innan anhoriga limnar sjukhuset bor man ta reda pa vart de tanker ta vagen
och forsdkra sig om att man kan nd dem per telefon féljande dag. Vi bedomer
det limpligast att forst dagen efter ett dodsfall fraga om anhoriga ger sitt
tillstand till obduktion. Denna frdga kan d& framstéllas per telefon och
samtidigt kan ldkaren friga anhdriga hur de har det och svara pa eventuellt
nya frdgor som aktualiserats i samband med dddsfallet. Det dr betydelsefullt
for anhoriga att likaren alltid meddelar prelimindrt obduktionsresultat och
informerar om vad som kommer att std pd dodsorsaksbeviset och vad det
betyder. Dodsbevis bor skrivas pd svenska eller pd annat for anhoriga
begripligt sprak.

Ett psykologiskt gott omhéndertagande av anhdriga bor innebéra att man
rutinmissigt ger dem en drerbesokstid. Vid detta besok, som bor dga rum efter
begravningen, t.ex. 3—4 veckor efter dddsfallet, bor anhoriga aterigen fa
mojligheter att stilla fradgor och fa forklaringar rérande omstdandigheter som
kan te sig oklara for dem. Vidare bor de fa tillfélle att berédtta hur de har det och
hur de haft det i samband med dodsfallet, begravning, bouppteckning. Var
uppfattning dr att man genom att rutinméssigt ge anhoriga en aterbesokstid
kommer att kunna stodja dem pd ett psykologiskt betydelsefullt sitt.

Diskussion 89
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Dessutom kommer man att tidigt kunna fanga upp fall dir medicinska
insatser kan vara péakallade.

Foranhdriga som inte dr ndrvarande i det gonblick patienten dor géller att
de bor kallas till sjukhuset och att de bor se den déda. Detta bor dock ske forst
sedan ldkare eller ndgon annan av personalen haft ett forberedande samtal
med anhdriga. Om anhoriga dr tveksamma till att se den doda bor man ta reda
pa orsakerna till detta. Anhoriga kan ocksa behova vardpersonalens stod pa
det siittet att ndgon av personalen erbjuder sig att tillsammans med anhdriga
se den doda. Aven d& den doda inte lingre finns pd avdelningen bor nigon av
vardpersonalen erbjuda sig att f6lja med och se den doda tillsammans med
anhoriga.

Det dr viktigt att anhoriga ser den doda. For att kunna formedla detta och
pé bista sitt stodja anhoriga krdvs att vardpersonal (inklusive likare) far
adekvat utbildning for att I6sa de psykologiska problem som kan uppsta i
sédana situationer. Betydelsen av att se den doda har att gora med framforallt
tre forhdllanden — det dr underldttande for realitetsanpassningen — det
forhindrar pldgsamma fantasier om hur den doda ség ut eller att den déda i
sjilva verket inte dr dod utan “kommer tillbaka™ — det utgor grunden for
adekvat sorgearbete, “man vet vad man sorjer’.

For att ldkare och annan vardpersonal ska kunna ta hand om anhdoriga pa
ett psykologiskt tillfredsstdllande sdtt krdvs att de i grundutbildning,
vidareutbildning och t. ex. fortbildning pa arbetsplatsen far utokad undervis-
ning och ledning rérande detta omrdde av vérdarbetet (jfr Gyllenskaold
1977 a).
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Bilaga 1 Frigeguide

1. Hurvar det med informationen till Er om vad det var for fel, vilken sjukdom
det gillde?
Vem talade om det?
Nir sa de det?
Forstod Ni alltsammas?
Hade Ni mgjligheter att friga mera? Vem kunde Ni friga?
Var nédgonstans fick Ni den hir informationen (I doktorns rum? Hos
syster? Per telefon? I korridoren? I sjukrummet?)

2. Vad sa man om behandlingen? Och hur det skulle ga?
Vem talade om det?
Nir talade de om behandlingen?
Forstod Ni alltsammans?
Hade Ni mojligheter att fraga? Vem kunde ni fraga?
Var nagonstans fick Ni information om behandling? (I doktorns rum? I
sjukrummet? Hos syster? I korridoren? Per telefon?)

3. Vad sa de pa sjukhuset till NN om:
Vilken sjukdom det var?
Vilken behandling som skulle ges?
Hur utsikterna var?
Vem pratade om det?
Hur pratade man om det?
Var det pé ronden doktorn sa det eller ndgon annanstans?
Vad sa patienten sjdlv om allt det har?
Tror Ni NN s& smaningom f6rstod att han/hon skulle d6? Pratade Niom
det?

4. Hdnde det att Ni kunde hjdlpa till med vdrden pd ndgot sdtt?
Hur d& - vad gjorde Ni da?
Vad tyckte Ni om det?
Vad tror Ni personalen tyckte?
Om Ni inte hjélpte till med négot alls, hur kom det sig?
Skulle Ni velat géra mera? Vad?
Tycker Ni att personalen skulle ha gjort mer? Vad?
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Ungefdr hur ofta besokte ni NN?

Hur l&nga var besoken ungefar?

Hur var det ordnat praktiskt for Er vid besok?

Fanns det ndgon bekvidm stol att sitta i?

Fanns det toalett i ndarheten av sjukrummet, som anhdriga fick lov att
anvinda?

Hur var det mellan NN och Er under besoken?

Vad pratade Ni om?

Var det vissa saker Ni inte ville prata om, liksom undvek?
Laste Ni ibland for NN ur ndgon tidning eller bok?

Ldg NN ensam eller med flera andra?

(Om NN lag med flera andra — hur var det?)

Om NN hade enskilt rum, kunde Ni vara didr s& mycket som Ni ville
da?

Hdnde det att ni vakade hos NN?

Kunde Ni gé ifrdn en stund ibland d&? Vart gick Ni da?

Nir Ni satt lange hos NN eller vakade, fick Ni kaffe eller ndgot att dta pa
avdelningen da?

Vad tinkte Ni mot slutet?
Hur funderade Ni kring alltsammans ndr Ni var p& besok?
Kunde Ni prata med NN om sadant?

Tror Ni NN funderade over ndgot speciellt pa slutet?

Hur gick det att vara hemma eller pd jobbet eller pd stan for Er under den
sista tiden?

Vad tyckte Ni om personalen pa avdelningen?

Hur var doktorn eller doktorerna?

Hur tyckte Ni att man skétte NN?
Smirtlindring? Behandling? Ej behandling? Dropp? Vitsketillforsel?
Annan basal omvardnad (dagtid, nattid)?

Vad tyckte Ni om sjukhusmiljon?

Hade Ni énskat att NN kunde ha vdrdats och fatt do hemma i stdllet?
(Varfor? Varfor inte?)

Vad hade Ni velat ha annorlunda ndr det gallde varden av NN?
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18.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

2T

28.

29.

30.

31.

Fanns det nagot speciellt som NN eller som Ni uppskattade pa sjukhu-
set?

Ibland nédr ndgon &r allvarligt sjuk och ndr ndgon dér kan man som
anhorig kdnna behov av att prata med ndgon om alltsammans, om
ekonomi eller om hur det ska bli sedan.Kidnde Ni sd ndgon gang, att Ni
kanske velat prata med en kurator eller ndgon?

Ar det ndgot Ni énskar hade varit annorlunda ndr det géllde just sjukhuset
och hur det var ddr?

Hur hade Ni sjalv det under NN:s sista tid?

Var Ni hos NN ndr han/hon dog? Forstod Ni att nu dér han/hon? Hur
hade Ni det da? Tror Ni NN uppfattade att Ni var dar? Om anhorig inte
var dir: Hur fick ni meddelande om att NN dott? Vem talade med er?
Vad sa han/hon? Hur kédndes det?

Var Ni pa sjukhuset nagon mer gang efter det att NN daétt?
Hur hade Ni sjilv det tiden just da NN dog? Hade Ni ndgot stod?

Fick Ni reda pa vad det var som gjorde att NN dog?
Vem talade om det? Fanns det ndgon att frdga? Hade Ni velat veta mera?
(Sett dodsbevis? Forstatt vad dir stod?)

Hur gjorde Ni med begravning?

Hur var det for Er pa begravningen?
Vad kidnde Ni och vad tidnkte Ni?

Hur hade Ni det tiden ndarmast efter NN:s dod?
(Vad gjorde Ni? Nagon att prata med? Kunde Nisova? Tog Ni tabletter?
Kunde Ni jobba?)

Hur har det varit sedan?

Ardet ndgot vi glomt att fraga om —som Ni kommer att tinka pd? (Om det
dr ndgot mer Ni vill ha med som Ni kanske kommer pa s& kan Ni ringa
oss eller skriva. Limna kort med vdra namn, adresser, telefonnum-
mer.)

Hur har det kdnts att prata sda har?

Bilaga 1 95
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Bilaga 2 Brev till anhoriga

Till N.N.

For niirvarande genomfors en undersokning for att man ska fa mojligheter att
gora eventuella forbittringar i varden da det giller patienter och deras

anhoriga.
Med anledning av detta vore det virdefullt for oss att komma i kontakt med
Er for att fa ta del av Era synpunkter pa Er . ....... :s vard pa sjukhuset.

Vi hade tinkt oss ett samtal pa ungefdr en timme, antingen pa sjukhuset eller
om Ni foredrar det i Ert hem. Ni garanteras fullstindig anonymitet och da
resultaten presenteras kommer ingen att ha majlighet att kdnna igen just
Er.

Om négra dagar kommer vi att ta kontakt med Er per telefon for att hora hur
Ni stiller Er till medverkan i undersokningen. Om Ni vill ringa oss
dessforinnan och fraga om nagonting eller limna nagot besked, sa finner Ni
vara telefonnummer nedan.

Viinliga hdlsningar

Karin Gyllenskold Bo Sigrell
Docent Docent

Tel. 08/1501 60 ankn. 1653 Tel. 08/15 01 60 ankn. 1233
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Bilaga 3  Brev till anhoriga som ej nétts per
telefon

Till N.N.

Tidigare under varen erholl Ni ett brev frdn bl. a. undertecknad, dédr ni
ombads vara med i en intervjuundersokning med anledning av att en néra
anhorig till Er hade vardats och avlidit pa sjukhus. I brevet stod att viskulle ta
kontakt med Er per telefon for att komma Gverens om lamplig tid for ett
samtal. Trots upprepade forsok har vi ej lyckats nd Er.

Nu vill vi meddela att undersékningen ir avslutad. Viér ledsna att vi inte fick
mojligheter att ta del ocksé av era synpunkter.

Vinliga hdlsningar

Karin Gyllenskold
Docent
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Kronologisk férteckning
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Utbyggt skydd mot hoga vard- och lakemedelskostnader. S.
Naturmedel for injektion. S.

Regional laboratorieverksamhet. Jo.

Avskildhet och gemenskap inom kriminalvarden. Ju.
Konsumentinflytande genom insyn? H.

Polisen. Ju.

Tandvarden | borjan av 80-talet. S.

Lontagarna och kapitaltillvaxten 1. Lontagarfonder - bakgrund
och problemanalys. E.

Lontagarna och kapitaltillvaxten 2. Den svenska formogenhets-
fordelningens utveckling. Lontagarfonder och aktiemarknaden-
en introduktion. Internationella koncerner och lontagarfonder.
E

. Lontagarna och kapitaltillvaxten 3. Loner, lonsamhet och

soliditet | svenska industriféretag. Vinstbegreppet. Den lokala
lonebildningen och foretagets vinster - en preliminar analys.
Ei

. Lontagarna och kapitaltillvaxten 4. Lantbrukskooperationen —

ideologi och verklighet. E.

Svenska kyrkans gudstjanst. Band 4. Evangelieboken. Kn.
Konkurs och ratten att idka naring. Ju.

Naturvard och taktverksamhet. Jo.

Naturvard och taktverksamhet. Bilagor. Jo.

Okad sysselsattning. Finansiella effekter i offentliga sektorn.
A.

Kulturhistorisk bebyggelse - vard att varda. U.
Museijarnvagar. U.

Jaktvardsomraden. Jo.

Anhoriga. S.
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Statens offentliga utredningar 1979

Systematisk forteckning

Justitiedepartementet

Avskildhet och gemenskap inom kriminalvarden. [4]
Polisen. (6]

Konkurs och rétten att idka naring. [ 13]

Socialdepartementet

Utbyggt skydd mot hoga vard- och lakemedelskostnader. (1]
Naturmedel for injektion. (2]

Tandvarden 1 borjan av 80-talet. [7]

Utredningen rérande vissa fragor betraffande sjukvard i livets
slutskede. 1. Anhériga. [20]

Ekonomidepartementet

Utredningen om lontagarna och kapitaltillvaxten. 1. Lontagarna och
kapitaltillvaxten 1. Lontagarfonder-bakgrund och problemanalys.[8]
2. Lontagarna och kapitaltillvaxten 2. Den svenska formagenhets-
fordelningens utveckling. Lontagarfonder och aktiemarknaden- en
introduktion. Internationella koncerner och lontagarfonder. (9] 3.
Lontagarna och kapitaltillvaxten 3. Loner, lonsamhet och soliditet i
svenska industriféretag. Vinstbegreppet. Den lokala lonebildningen
och foretagets vinster - en preliminar analys. | 10] 4. Lontagarna och
kapitaltillvaxten 4. Lantbrukskooperationen - ideologi och verklig-
het.[11]

Utbildningsdepartementet

Kulturhistorisk bebyggelse — vard att varda. [17]
Museijarnvégar. [ 18]

Jordbruksdepartementet

Regional laboratorieverksamhet. (3]

Naturvardskommittén. 1. Naturvard och taktverksamhet. [14] 2.
Naturvard och taktverksamhet. Bilagor. [ 15]

Jaktvardsomraden. [19]

Handelsdepartementet
Konsumentinflytande genom insyn? [5]

Arbetsmarknadsdepartementet
Okad sysselsattning. Finansiella effekter i offentliga sektorn. [ 16]

Kommundepartementet
Svenska kyrkans gudstjanst. Band 4. Evangelieboken. [ 12]

Anm. Siffrorna inom klammer betecknar utredningarnas nummer i den kronologiska férteckningen.
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