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Inledning och bakgrund

I vart moderna visterldndska samhille me-
nar de flesta att sjdlvbestimmandet ér en vik-
tig princip (1). Det giller da ocksa ménnis-
kors ritt att bestimma hur man vill leva den
sista delen av sitt liv (2,3). Om en person skall
fa en reell mojlighet att bestimma over sitt
eget liv, dven nér det ndrmar sig sitt slut, maste
hon eller han fa vetskap om att doden dr nédra
forestaende. Studier visar att det fran patien-
tens sida finns ett starkt stod for 6ppenhet om
diagnos och prognos (2,3). Trots detta, har det
visat sig att ménniskor inte alltid far all den
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information de Onskar, eller pa det siitt eller
vid den tidpunkt de onskar den (4). Forkla-
ringar till detta kan vara att det finns en skill-
nad mellan vad vardpersonalen tror att patien-
ter vill veta mot vad de verkligen vill veta,
vardpersonalens underskattande av patienters
vilja och férmaga att ta till sig ett allvarligt
besked, det hierarkiska system som rader inom
hilso- och sjukvarden som ibland hindrar
vissa grupper, exempelvis sjukskoterskor, fran
att informera om prognos (5,6) samt ldkares
och 6vrig vardpersonals ridsla for att infor-
mera om en allvarlig prognos (7).

Att prognostisera en patients dterstaende
livslangd dr heller inte okomplicerat (8).
Prognostiseringen blir ofta dveroptimistisk
(9,10), men tendensen att dver- respektive
underskatta aterstaende livslingd varierar
mellan olika bedomare (11) eller beroende pa
forvantningar och fordomar om exempelvis
en speciell diagnos (12).

Det har gjorts forsok att hitta faktorer som
skulle mojliggora en bittre prognostisering.
den Daas (13) visade i en litteratursamman-
stillning ett antal faktorer som tycks vara de
sikraste indikatorerna for en nira forestaende
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dod for patienter med cancer. Aven psyko-
sociala faktorer som exempelvis socialt niit-
verk, tillfredsstillelse med livssituationen, ti-
digare psykiska problem och férmaga att an-
passa sig till svar sjukdom, har studerats. Vissa
anser att patientens upplevelse av psykosocialt
vilbefinnande har ett visst virde for
prognostisering (14-16), medan andra menar
att det inte gar att pavisa detta (17).

Det dr rimligt att anta att vardteamets kun-
skap, forhdllningssitt och deras beredskap att
dela med sig av sina kunskaper om diagnos
och prognos, kan verka bade frimjande och
hindrande for en svart sjuk ménniskas auto-
nomi (5,18,19). Patienten och dennes anho-
riga har ocksa kunskap om sig sjilv, sitt till-
stand och sin situation (5,19). Det har dock
visat sig, speciellt dér forloppet dr snabbt, att
denna kunskap kan vara otillricklig for att ge
en reell mojlighet for den sjukes och dennes
familj att ordna sin tillvaro som de vill, nidr
doden dr nira forestdende (20). Svart sjuka
ménniskor stéller under sjukdomsforloppet
fragor som: “ska jag d6 nu?” eller “hur lang
tid har jag kvar?”” Att 6ka kunskapen om prog-
nostisering borde dérfor 6ka minniskors moj-
ligheter att fa svar pa dessa fragor, och att kun-
na leva ett sa sjélvstindigt liv som mojligt.

Syfte

Vid Regionsjukhuset i Orebro genomférdes
en studie dédr syftet var att beskriva hur olika
medlemmar i vardteamet prognostiserade pa-
tienters aterstaende livslingd, hur de motive-
rade sin prognostisering samt likheter och
skillnader som framkom mellan olika yrkes-
kategorier avseende detta.

Material och metod

Studien var en del av en storre klinikdvergri-
pande, tvirvetenskaplig och tvirprofessionell
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studie dir 56 svirt sjuka cancerpatienter fran
sex olika kliniker pa sjukhuset inkluderades i
en studie vid livets slut. De deltagande
klinikerna/avdelningarna var: urologkliniken
(10 patienter), en avdelning vid kirurgiska
kliniken (10 patienter), lungmedicinska kli-
niken (10 patienter) medicinklinikens hemato-
logiska avdelning (7 patienter), allmédnonkolo-
giska kliniken (9 patienter) samt gyn.onko-
logiska kliniken (10 patienter).

Patienterna tillfragades och inkluderades i
studien nér kurativ behandling inte lingre var
mojlig och de hade en begrinsad tid, berik-
nad till mellan 2 och 6 méanader kvar att leva.

I studien ingick 34 kvinnor och 22 min.
Aldersfordelningen varierade mellan 39 och
86 ar (median 71 ar). Mediantiden for
sjukdomsléngd, fran diagnos till inkludering
i studien, var knappt tva ar (variationsbredd
14 dagar till 19 ar). Nistan alla patienter, un-
dantaget de med hematologisk sjukdom, hade
metastaser och majoriteten hade genomgatt
tidigare behandling for sin sjukdom.

Nir patienten inkluderades i studien ombads
de olika medlemmarna i vardteamet; likare,
sjukskoterska, underskoterska och kurator vid
respektive klinik, att prognostisera forvintad
aterstaende livstid i manader for respektive
patient. De uppmanades ocksa att om mdojligt
motivera sin prognostisering med att ange
nagra kriterier for sin bedomning. Motive-
ringen skrevs i l6pande text. Med vérdteam
avses den personal inom de olika yrkeskate-
gorierna som var i tjanst nér patienten inklu-
derades i studien. 150 prognostiseringar gjor-
des och 127 motiveringar skrevs, vilka utgor
det studiematerial som sedan analyserats.

Resultat

En bild som vixte fram var att det tycktes fin-
nas ett motstand frin medlemmar i vardteamet
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Det tycktes finnas ett motstand fran med-
lemmar i vardteamet mot att gora den hdr
delen av studien

mot att gora den hir delen av studien, trots
att flera av dem som skulle gora prognos-
tiseringen varit med om att planera studien,
skrivit forskningsplanen och utformat de for-
mulidr som anvéndes. Storst motstand tycktes
finnas hos kurators- och underskoterske-
gruppen som prognostiserade i 31 respektive
21 av de 56 fallen och motiverade i nagot farre
fall @ndd, medan ldkare och sjukskoterskor
prognostiserade i vardera 49 fall. Den ute-
blivna progostiseringen fordelade sig inte helt
lika vad giller de olika klinikerna; fran nagra
kliniker var svarsfrekvensen hog fran samt-
liga yrkesgrupper, medan nagra kliniker hade
gott deltagande av ldkare och sjukskoterska
men mindre av underskoterska och kurator.
Fran en av klinikerna hade man endast
prognostiserat/motiverat for tva av de patien-
ter som ingick i studien. I en del fall fanns det
angivet ett skl till utebliven prognostisering
som exempelvis “vill inte”, “kan inte” eller
“fanns inte tillganglig”.

Ett annat resultat dr overensstimmelsen
mellan den forvidntade och den verkliga
dverlevnadstiden. Pé individniva var det 19
av de 56 patienterna som av en eller flera i
vardteamet hade fétt en prognostiserad tid som
stimde med den verkliga (+ 1/2 ménad).

Pa gruppniva dog nira hilften (46%) innan
de tva méanader, som utgjorde nedre gréns for
inklusionskriteriet, gatt till &nda. 27% levde
2-6 manader och av de 27% som levde lingre
tid @n 6 manader efter inkluderingstillfillet,
levde hilften ldngre tid dn ett ar.

Vid textanalysen av innehallet i motive-
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ringarna framkom det att dessas innehall
kunde kategoriseras i atta olika kategorier och
att olika yrkesgrupper anvinde sig av de olika
kategorierna i varierande grad. Allmantill-
stand, som var den vanligast forekommande
kategorin, anvindes forhallandevis mer av
sjukskéterskor, underskdterskor och kuratorer
an av ldkare. I den kategorin forekom utsagor
som: “Kinner sig skapligt pigg trots trotthet”.
“Trott och tagen av sin sjukdom”.

Den aktuella tumoren, som var den nist
storsta kategorin, angavs som kriterium av
nistan alla ldkare men i mindre grad av andra
grupper. Utsagor som faller under denna ka-
tegori var exempelvis: “Progredierande can-
cer med skelettmetastaser”. “Redan svikt pa
primir- och sekundédrbehandling”. Psykiskt
tillstdnd kom dirnést, och den anvindes i
hogre grad av underskoterskor och kuratorer
dn av ldkare och sjukskdterskor. Hir forekom
utsagor som: “...har ingen livslust. Har ingen
att leva for langre utan onskar fa do snart”.
“...har en mycket stark livsgnista och klarat
manga svara situationer forut”.

Symtom angavs som motivering i lika hog
grad av alla yrkesgrupper med undantag av
underskoterskor. Exempel pa utsagor var:
“Smirtor tillkommit. Viktnedgang”. “Inga
storre symtom fran sin tumor.”

Under aktivitet kategoriserades utsagor som:
“Behover en del hjdlp med hygien, mat mm”.
“Paverkat performance”. “Planerar att arbeta
lite...” Denna kategori anvindes av sjuksko-
terskor och kuratorer i hogre grad én av 1i-
kare. De tre sista kategorierna - andra sjuk-
domar, patientens alder och bedémarens er-
farenheter eller intuition - férekom i sa fa fall
att ndgon fordelning pa yrkesgrupperna inte
gick att gora.

Vid en nédrmare analys av motiveringarna
vixte det fram en bild av tva typer av kun-
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skap som motiveringarna kunde sidgas basera
sig pa; ndmligen kunskap som erhallits ge-
nom undersokningar och provtagning - t ex
tumorvixt, vissa symtom som viktnedgang
och anemi samt alder och andra diagnos-
tiserade sjukdomar. Den andra typen var kun-
skap om patienten som erhallits genom att
observera patienten eller genom att fora en
dialog med honom, t ex allméntillstand, vissa
mer subjektiva symtom som smirta eller illa-
maende, psykiskt tillstind och aktivitet. De
olika yrkesgrupperna skilde sig at med avse-
ende pa vilken typ av kunskap de grundade
sina motiveringar pa (figur I). Ytterligare ett
monster vixte fram vid analysen av motive-
ringarna. Patientens hélsotillstand eller tumor-
ens utveckling beskrevs i 27% av motive-
ringarna i positiva ordalag, som gott. Exem-
pel pa sidana motiveringar var: “Patienten
levnadsglad och positiv. Inga storre symtom
fran sin tumor. Vill leva med maken en tid

till”. T ca hilften av motiveringarna (48%)
beskrevs patientens tillstand eller tumdrens
utveckling mer negativt, som mindre gott. T
ex “Spridd cancer. Trott och tagen. Verkar till
viss del givit upp”. En tredje kategori inne-
holl en blandning av bade positiva och nega-
tiva delar som “Patienten har férsamrats. Pro-
gress av hennes sjukdom. Anda vid gott mod”.
Vid analysen av dessa kategorier visade det
sig att majoriteten av dem dér tillstandet be-
skrivits som gott levde ldngre &n 6 manader,
medan majoriteten av dem som beskrivits i
mer negativa ordalag dog inom 2 ménader
efter inkludering.

Diskussion

Resultatet visar att det forefaller finnas ett
visst motstand mot att skriftligt prognostisera
en persons dterstdende livsldngd. Vi vet dock
att prognostiseringsdiskussioner fors, och
maste foras i vardteamet, i samband med ex-
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Figur 1. Jamforelse av fordelningen (%) mellan olika typer av kunskap om patienten som anviinds
vid motivering for prognostisering av 56 svadrt cancersjuka patienters dterstaende livslingd; A)
kunskap baserad pd endast provtagning/undersokningar av patienten, B) kunskap baserad pa en-
dast observation av/dialog med patienten, C) kunskap som bygger pa bade provtagning/undersik-

ningar och observation/dialog.
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empelvis vardplanering och att vi hér beho-
ver Oka var kunskap. Det som man finner i
litteraturen, att det dr svart att prognostisera,
framkom dven i denna studie. De flesta levde
en kortare tid @n vad de olika yrkeskatego-
rierna hade uppgett som trolig, vilket ocksa
stimmer med de flesta studier i omradet. Pa
grund av materialets storlek dr det dock svart
att uttala sig om huruvida nagon av de fyra
yrkeskategorierna lyckades bittre med
prognostiseringen i forhallande till de andra.
Ett annat resultat som framkom, var att det
fanns en viss relation mellan om patientens
tillstand beskrevs som “mindre gott” eller
“gott” och patientens aterstaende livsldngd.
De patienter som horde till den senare grup-
pen levde i storre utstriackning en kortare tid
dn de som horde till den senare gruppen. Be-
skrivningarna i de motiveringar som lag till
grund for kategorierna “gott” och “mindre
gott” forefaller saledes till viss del ha varit
relevanta for prognostisering.

De olika yrkesgrupperna byggde delvis sina
motiveringar pé olika kriterier samt olika for-
mer av kunskap. Detta gor att kompetensen i
vardteamet torde kunna betraktas som kom-
plementir, eftersom man i sin yrkesfunktion
skaffar sig olika kunskap om patienten. Ge-
nom att dela med sig av denna kunskap till
vardteamet samt till patienten och dennes
nirstdende, okar sannolikt mgjligheten att pa
ett optimalt sétt stodja ménniskor att leva det
liv de onskar leva (9,21).

Vid arbetet med studien har nya fragor

viickts som behover studeras och diskuteras
vidare. Dessa fragor dr exempelvis:
- Om det &r sa svart att prognostisera, att ange
en rimlig tid som patienten har kvar att leva,
ska man da over huvudtaget informera om
prognos? Hur ska man i sa fall gora det?
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- Kridver respekt for sjdlvbestimmandet att
vardteamet delar med sig av all sin kunskap
till patienten eller bor man undanhalla sddant
som ir osikert och bara dela med sig av sa-
dan kunskap som dr “sdker”?
- Kan patienten skadas om overlevnadstiden
blir kortare @n vad som sagts eller om den blir
lingre @n vad man trodde? Vad betyder det i
sa fall for patientens livskvalitet? Tar man ut
“sorgen i forskott” eller lever man i tacksam-
het pa “lanad tid”?
- Klarar ménniskor av att leva med den osi-
kerhet som en prognostisering innebir? Ar det
vissa som gor det och vissa inte? Hur ska man
i s fall veta vilka som hor till varje grupp?
Trots de svarigheter och motstdnd som prog-
nostisering inrymmer, torde det vara viktigt
att fortsdtta att bygga upp kunskap om detta,
eftersom det troligen 6kar ménniskors moj-
ligheter att leva sitt liv pa det sitt de 6nskar
under hela sitt liv, dven ndr det ndrmar sig sitt
slut.
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