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| manga olika dokument finns beskrivet vikten av att manniskor far en sa vardig déd som
mojligt. Begrepp som respekt, integritet, identitet, sjalvbestdmmande, livskvalitet och vérdig
déd namns ofta i dessa sammanhang. Mycket séllan ges begreppen en konkret innebérd
vilket vore vasentligt for att begreppen ska fa genomslagskraft i den praktiska varden. Fragor
att ta stallning till rér exempelvis den déende ménniskans mojligheter till sjalvbestammande i
for henne viktiga fragor. Om hon vardas pa institution och vill ha ett eget rum har hon d&
mojlighet till det? Eller om hon behdver nagon att dela gladje och sorg med eller inte vill vara
ensam, kan hon fa det stodet? Listan pa fragor kan goras lang. | denna artikel redovisas ett
forsok till konkretisering av begreppet vardig eller god doéd. Foérsdket ska ses som ett led i
utvecklandet av metoder fér saval vardplanering som forskning om fragor som roér livets slut-
skede.

Britt-Marie Ternestedt ar dr i med vetenskap och projektledare for projektet Omsorg i livets
slut och for narvarande klinisk lektor vid institutionen for omvardnad, Ersta & Skéndal hég-

skola.

Konkretisering av begreppet
“Appropriate death”

Den amerikanska psykiatern Avery D
Weisman har tillsammans med medarbetare
myntat begreppet “appropriate death”, hir
oversatt till en god dod. Kortfattat kan sigas
att med en god dod avsag Weisman den dod
som en person sjédlv skulle vilja om han nu
kunde det. Weisman framholl dven, att vi dor
ihog grad som vi levt, och de copingstrategier
vi tidigare 1 livet anvént oss av tilldimpar vi
ocksa i livets slutskede. Vi forblir i hog grad
de ménniskor vi alltid varit - kidrnan i vér per-
sonlighet bestar. Det innebir att dven om det
sker vissa virderingsforskjutningar och att vi
i livets slut gor vissa omprioriteringar, sa dr
vii grunden samma personer och ofta intres-
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serade av samma saker som tidigare. Han
framhaller dven att det inte finns nagot ritt
sdtt att do pa, utan var och en har att forsoka
leva den sista tiden sa bra som mdjligt utifran
den egna referensramen. Det unika betonas
salunda mycket starkt.

Weisman har operationaliserat begreppet
“appropriate death” med hjilp av sex fragor:
1. Fick personen en god symtomlindring?

2. Hur sjdlvstdndigt kunde personen leva till
slutet?

Weisman framholl att vi dori hog grad som
vi levt, och de copingstrategier vi tidigare i
livet anvdnt oss av tillampar vi ocksa i li-
vets slutskede




3. Kunde personen bevara viktiga sociala re-
lationer?

4. Dog personen med en acceptabel sjilvbild?
5. Nadde personen fram till en kénsla av syn-
tes och sammanhang i sitt liv?

6. Gav personen sitt samtycke till att do?
Ovanstaende fragor/kriterier kan dven sidgas
ge en bild av patientens fysiska, psykiska,
sociala och andliga/existentiella behov.
Visentligast dr forsoket till konkretisering
utifran patientens behov. Fragorna har &ver-
satts till svenska av Rinell Hermansson och
sammanfattas i de sex S:n symtomlindring,
sjalvbestimmande, sociala relationer, sjélv-
bild, sammanfattning av sitt liv, samtycke att
do.

De olika S:n dr konkretiserade och avsedda
att kunna fungera som stodord i vardplanering,
dokumentation och utvirdering av varden (se
Ternestedt 1998).

Utifran dem kan personalen sedan ga vidare
och stilla exempelvis foljande komplette-
rande och grundldggande fragor:

- Hur ser personen pé sin egen symtom-
lindring? Vilken livsstil har familjen? Kan
symtomlindringen anpassas till livsstilen sa
att personen kan fortsitta att leva och delta i
de aktiviteter hon tidigare deltagit i?

- Hur kan vi skapa en atmosfir och miljo sa
att patientens sjdlvbestimmande framjas?

- Hur visar vi att vi pa allvar menar att perso-
nen i enlighet med egna 6nskemal ska fa vara
delaktig i beslut om sin vard?

- Hur skapas en tillatande och frigorande
miljo?

- Hur kan vi bidra till att patienten far behalla
de relationer hon vill och umgas pa det sitt
hon 6nskar med sina nérstaende?

- Hur kan vi, nér patienten 6nskar det, genom
att lyssna, och ibland kanske fraga, stodja
personen i att se sammanhang i sitt liv?
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- Hur kan vi som personal 6ka var egen ly-
hordhet och sjilvkinnedom sa att vi sa med-
vetet som mdojligt kan skilja ut vara egna kiins-
lor fran patientens och de nirstaendes?

- Hur kan vi som personal forhindra onodiga
krinkningar av en persons integritet?

- Hur kan vi stodja personer i att fa, en ur den
enskilda patientens perspektiv betraktat, sa
god dod som majligt?

Erfarenheter fran studie i Orebro

I en nyligen genomford delstudie inom pro-
jektet Omsorg i livets slut i Orebro, provades
Avery Weismans kriterier pa en god dod i
dokumentationen av omvardnaden och till
vissa delar dven i vardplaneringen. Pa det sit-
tet foljdes 56 patienter prospektivt dver tid
fran inkluderingen i studien fram till doden.

Omvardnadsdokumentationen gjordes en
géang per vecka under den tid patienten var-
dades inom nagon av de sju kliniker som in-
gick i studien inklusive den lasarettsanslutna
hemsjukvérden och hospiceavdelningen Gist-
hemmet Vitsippan.

Vid genomgangen av den tillgdngliga do-
kumentationen framkom tydligt att vissa av
kriterierna var ldttare att dokumentera dn de
ovriga. Inte Overraskande visade det sig att
symtomlindringen var vildokumenterad for
samtliga patienter. Det sjukskoterskorna an-
sdg svarast att dokumentera rorde kriterierna
sjdlvbild, syntes och samtycke.

Vid den slutliga analysen dér vi utifran de
sex kriterierna forsokte komma fram till en
gemensam beddmning om patienterna hade
fatt en god dod eller inte, gjorde vi en grade-

Det sjukskoterskorna ansdg svarast att do-
kumentera rorde kriterierna sjdlvbild, syn-
tes och samtycke
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ring av patienternas doende i tre olika kate-
gorier. Vi diskuterade ingdende om vi skulle
bendmna den dod som personer med den bésta
livskvaliteten uppnéadde i livets slut, skulle
betecknas som “en mycket god dod” eller som
“en god dod”. Vi var medvetna om att resul-
taten skulle uppfattas mycket olika beroende
av hur vi valde att beskriva materialet och
utifran vilka kriterier vi byggde véra slutsat-
ser.

Tretton (13/56) av personerna hade dock en
dod som skilde sig fran de dvriga pa flera siitt,
inte minst avseende sjdlvbestimmande och
sjdlvbildskriteriet. De hade enligt dokumen-
tationen haft mojlighet att “leva pa” trots svar
sjukdom och vintande dod. I hog grad, men
pé en annan niva, fortsatte de att leva i enlig-
het med hur de tidigare levt. En annan grupp
som skilde sig tydligt fran de 6vriga var de
sex personer (6/56) som vi bedémde hade fatt
en svar dod. Svérast for dem, enligt var be-
domning, var att de hade manga kvarstaende
svéra symtom som var svara att lindra. Detta
kom att védga tungt, kanske for tungt, i den
sammanfattande bedomningen. Nagra av dem
orkade trots svérigheterna att @nda ta del i
vardagen och visa omsorg om t ex sma barn.

Sammanfattningsvis bedomdes alltsa 13 av
56 ha fatt en god dod, 31 en acceptabel dod
och 6 en svar dod. I sex fall kunde analysen
ej fullfoljas pa grund av bristande dokumen-
tation. Resultaten frén denna studie ska jam-
foras med resultaten fran intervjuer med vard-
teamet och med anhoriga, dir vardteamet och
de anhoriga ska ge sin bild av hur den sista
tiden av patientens liv var och om hon fick en
god dod eller inte.

En viktig erfarenhet var att det dr svart att
jdmfora och viga samman de olika kriterierna.
Vi brottades med etiska och metodologiska
fragestdllningar samt med egen osédkerhet om
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hur livet i livets slut bast kan beskrivas. Har
behovs metodutveckling.

Vem dog var?
Var dog da de 56 personer i Orebro-under-
sokningen? Fler dn vi vdntade oss dog inom
det vi kallat en care-inriktade vardkultur. 20
dog pé hospice, 10 i sitt hem och 4 pa kom-
munala sjukhem, i sa kallat eget boende. 22
dog inom akutsjukvarden (cure-inriktad vard).
Av de 13 patienter som bedomdes ha fatt
en god dod, dog 6 i sitt eget hem, 5 pa hospice
och 2 inom akutsjukvérden. En fraga som kan
stillas &r om det var de som var “friskast” som
vardades hemma eller pa hospice och som
hirigenom hade andra mojligheter att uppna
en hogre livskvalitet och en god dod. Pa grund
av ett bittre hélsotillstand sa hade de kanske
littare att vara sjdlvbestimmande, bevara sin
sjdlvbild och omge sig av de nirstiende som
de 6nskade. En alternativ tolkning &r att hem-
miljon respektive hospicemil-jon har varit
frimjande for vilbefinnandet i livets slut.
Det #r ocksa viktigt att komma ihag att re-
sultaten grundar sig pa omvardnadsdoku-
mentation som gjorts i forskningssyfte, dvs
utéver den vanliga dokumentationen. Doku-
mentationen ger inte ndgra fullstindiga be-
skrivningar av patientens sitt att leva den sista
tiden och av den vard som givits, dock av-
speglar den i ndgon man vardens fokus. Det
blir dérfor viktigt med studier som ytterligare
belyser vardformens/kulturens betydelse for
patientens vilbefinnande och en god dod.

Erfarenheter av dokumentationen
och omvardnadens fokus
Dokumentationens fokus har i hog grad varit
pa symtomlindringen. Dir fanns de flesta
noteringarna. Och naturligtvis dr symtom-
lindring viktig for att uppnd en god dod.
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Personens livsberdittelse och tankar visste
vi alltfor lite om

Symtomlindring dr dock inte tillrdcklig. Det
kan diskuteras om nagot av kriterierna ska
betraktas som mer grundliggande dn de Ov-
riga.

Enligt de dokumentationsansvariga sjuksko-
terskorna sa resulterade de sex S:n i att de
vidgade sitt seende. Framfor allt gillde detta
att virdera andra fenomen i varden én sym-
tom. Det kindes ovant att dokumentera as-
pekter av varden som rorde de ovriga krite-
rierna som patienters sjdlvbestimmande och
sjdlvbild. Genom att samtala kring detta blev
vi alla uppmérksammade pa, inom vilka om-
raden vi uppmuntrade patienten sjilv att fatta
beslut. Vi blev dven uppmirksammade pa att
vi ibland hade mycket bristféllig kunskap om
vem den doende personen var. Trots vilja och
ambitioner sa hade vi inte alltid kommit sa
nidra den déende minniskan sa att vi visste
hur hon tidigare levt sitt liv och vad som da
varit viktigt. Personens livsberittelse och tan-
kar visste vi alltfor lite om. Den fraga vi da
stillde oss var om det da dr majligt att stodja
minniskor pa ett optimalt sitt. Kan varden
da ges med virme och engagemang?

Det vi ldarde oss mest var, att vi i varden
ofta forsummade den viktiga informations-
kélla som patientens berittelser utgor. Manga
av oss hade erfarenheten att patienter gérna
delar med sig av sitt levda liv gang efter an-
nan. Vi fann genom vara samtal med varan-
dra, nagot som egentligen &r ganska sjdlvklart,
att genom att lyssna pa de berittelser som pa-
tienter vill dela med sig av, sa kan vi som sjuk-
skoterskor fa del av viktig information. Ge-
nom lyssnandet kan vi ldra oss vem patienten
ir och genom berittande kan patienten fa per-
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spektiv pa sitt levda liv. Detta kan underlitta
for personen att se vissa sammanhang i livet
vilket for nagra kan innebéra att det kan vara
nagot ldttare att acceptera den analkande do-
den. Vart antagande #r att berittandet, livs-
berittelsen, okar mojligheterna att bottna i sitt
eget liv och att uppleva en kinsla av samman-
hang.

Det dr viktigt att understryka att de sex
kriterierna utgjorde ett verktyg for persona-
len - de var inte en norm for den doende att
na upp till. Krieterierna var tinkta som en
hjélp i varden att se hela minniskan och be-
akta just hennes unicitet. Av de sex S:n fram-
stod hérvid sjdlvbilden mer central dn vi forst
insett.

Utifran ovanstaende resonemang har en
sammanfattande “tankemodell” for omvard-
naden i livets slut skisserats (se figur I).
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Figur 1. Sjalvbilden central for en god dod.

Optimal symtomlindring
Optimal sjalvbestdmmande
Bevarade sociala relationer
Samtal om det levda livet

Ménniskosynen ar central

Det torde framga att genomforandet av en vard
enligt den skisserade modellen vil stimmer
overens med hospicefilosofins och den pallia-
tiva vardens intentioner. Det bor samtidigt

De sex kriterierna utgjorde ett verktyg for
personalen - de var inte en norm for den
doende att na upp till
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Det torde heller inte vara tillrdckligt att en
gang for alla formulera en virdegrund el-
ler vardfilosofi. Den mdste levas och ge-
nomsyra det dagliga arbetet

sigas att handlingarna och sittet som varden
ges pa kvalitetsmirker varden och blir olika
beroende av om vérdens exempelvis sker
utifran en reduktionistisk minniskosyn eller
utifran en humanistisk minniskosyn. Det
torde heller inte vara tillrickligt att en gang
for alla formulera en virdegrund eller vard-
filosofi. Den maste levas och genomsyra det
dagliga arbetet.

Vardfilosofin maste vara vigledande for
hur vardarbetet organiseras och dven genom-
syra utbildningen och stddet till personalen.
Dirtill krivs dven andra resurser. Det maste
finnas méjligheter for att forverkliga de mal
som efterstrivas. Aven hospicevard kan
komma att uppfattas som mekanisk om det
inte finns personer som kan ge en individu-
ell vard och stodja mojligheterna till optimal
livskvalitet i livets slut. Brister i detta avse-
ende leder édven till frustrationer hos perso-
nalen.

En vérd av dende som vilar pa humanis-
tisk grund kréver att det finns ménniskor med
kunskap och kompetens i patientens nirhet
for att den doende ska kunna fa vara den hon
dr, vara sjdlvbestimmande, ha nagon som
lyssnar till sig eller som bara finns néra. Det
torde framstd som sjdlvklart att en atmosfir
som préglas av virme, respekt, engagemang
och ménniskokérlek okar vilbefinnande jim-
fort med en kall och opersonlig atmosfir.

Weismans sex kriterier kan enligt min me-
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ning ses som generella kriterier for en god dod.
I den bemirkelsen giller de alla. Men de ge-
nerella kriterierna maste i varje enskilt fall
fyllas med innehall som dr individuellt an-
passade for just den midnniska som man har
framfor sig. Vardens innehall paverkas da av
just den ménniskans livsaskadning och virlds-
bild. Inte av vad den enskilda sjukskdterskan
anser vara en god ddd - det dr alltid patien-
tens utgangspunkt och vilja som ska vara rikt-
mirket sa langt detta dr mojligt. Det dr en vik-
tig regel.

Weismans kriterier kan dven ses som en
operationalisering av den palliativa vardens
mal och pa sa sitt vara ett verktyg i utvérde-
ring och kvalitetssikring av varden. Men
framforallt hoppas jag att S:n kan stimulera
till en diskussion om vad vi anser vara vik-
tiga vérden i livets slut, under en period i li-
vet ndr vi genom véra kroppar dagligen pa-
minns om att livet snart &r slut och doden &r
nira. Det dr min férhoppning. Och utifran den
plattformen #r det kanske #@ven léttare att pa-
verka vardens innehall.
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