Behovshierarkier hos aldre palliativt var-
dade i livets slutskede

Agneta Grimby

Aven hos den gamla och svart sjuka méan-
niskan som nalkas slutet kan manga
onskningar och behov identifieras och till-
godoses. En undersdkning visar att det
finns ett brett register av bade fysiska,
psykiska, sociala och andliga behov att
tillmétesga hos palliativt vardade patien-
ter. Behoven blir som synligast nar de
mest stoérande hindren - smérta och
radsla for smarta - eliminerats.

Artikeln beskriver de forsta resultaten
av ett projekt stott av Cancerfonden, Var-
dalstiftelsen och Stiftelsen Handlanden
Hjalmar Svenssons forskningsfond. Den
systematiska inventeringen av kritiska be-
hov har kommit att ta formen av rang-
ordningar i hierarkier utifrdn patientens
upplevelse av vad som ar allra viktigast,
nast viktigast eller kommer pa “tredje
plats” nar slutet ar néra.
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samhallsmedicin vid Géteborgs Univer-

sitet.

Bakgrund

Avdelning 20, Geriatrik Sahlgrenska vid Sahl-
grenska Universitetssjukhuset (SU) i Gote-
borg har ldnge haft palliativ inriktning och til-
limpat befintliga vardidéer, men ocksa ut-
vecklat egna kvalitetsinstrument for vard-
formen. Vardteamet besitter god kunskap i
lindring och omhiéndertagande. Allménhetens
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uppfattning att palliativ vard innefattar endast
cancersjukdomar ir inte korrekt (1); pa avd.
20 dor dock ungefir tre av fyra i sddana sjuk-
domar. Vard eller dod i hemmet, flitigt dis-
kuterad inom och utom Sverige (2-6), tillmo-
tesgas alltmer pa avdelningen, didr ocksa en
vital klinisk forskning i geriatrisk-palliativ
omvardnad under nittiotalet renderat bade
omvardnadsprogram for de déende (7, 8) och
riktlinjer for efterlevandestod (9).

I en vérdsituation “nér det inte finns mer att
gora” finns det fortfarande manga viktiga
medicinska, psykologiska och sociala 6nsk-
ningar, behov eller krav att forsoka identifiera
och tillmotesgd. De omfattar den déende sa-
vil som de nirstaende. Vilbefinnandebegrep-
pet upphor inte att existera under en svar sista
sjukdomsperiod, snarare tvirtom. Da, om na-
gonsin, bor patienten sta i fokus for den livs-
kvalité som kan tinkas underhéllas eller tills-
kapas.

Livskvalitativa métningar anvénds ofta i in-
terventioner vid svar sjukdom. Vilbefin-
nandebegreppet har manga synonymer och

[ en vardsituation “ndr det inte finns mer
att gora” finns det fortfarande manga vik-
tiga medicinska, psykologiska och sociala
onskningar, behov eller krav att forsoka
identifiera och tillmdotesga
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“Sma” bekymmer for svirt sjuka kan ha
hogre prioritet dn de som friska betecknar
stora

instrumenten att mita med dr mangdubbelt
fler. De flesta idr generiska, dvs allmiinna, och
lampade for stora populationer (10) eller
sjukdomsspecifika; manga finns utarbetade
for cancersjukdom (11-14). Gemensamt &r
dock att de dr konstruerade utifran i forvig
uppsatta arenor for livskvalitet. Essentiella
behov eller omraden for individens lycka el-
ler 6nskningar omfattas kanske inte tillfullo i
ett mitinstrument med rigid struktur.

Pé senare tid har en utveckling skett mot
mer individuellt anpassad behovsskattning ge-
nom att respondenten sjilv nominerar viktiga
omraden for sitt vilbefinnande och utifran
dem skattar graden av behovstillfredsstillelse
(15). Detta borde vara ett sarskilt lampligt till-
vigagangssitt vid vérd i livets slutskede, dir
sjukdomsvixlingar kan ske snabbt och dra-
matiskt, och dir behovshierarkierna kanske
inte stimmer varken med Maslows lira eller
nagot annat forvintat. Nir man ligger pa sin
dodsbadd kan testamentet ha hogsta prioritet
den ena dagen. Nista dag maste den gamla
konflikten med sonen 16sas, medan pé tredje
dagen smirtan &r for svar for att psykosociala
bekymmer ens kan identifieras innan smir-
tan lindrats. “Sma” bekymmer for svart sjuka
kan ha hogre prioritet 4n de som friska be-
tecknar stora. Det som ér viktigt for den ene
kan vara ovisentligt for den andre.

Behovsinventering i livets slutskede &r es-
sentiell for god omvardnad (16-21). Metodi-
ken for att registrera och tillmétesga behov
borde i storre utstrackning inriktas pa indivi-
duell behovsanamnes, “egennomineringar” av
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omraden for vilbefinnande och dirigenom ge
storre mojlighet till behovsuppfyllelse. Detta
kriver i sin tur flexibilitet i midtmetod, god
patientrelation och sensibilitet i intervjusitua-
tionen. Genom spontan rapportering av be-
hov skulle dessa och deras vixlingar biittre
kunna identifieras. En kontinuerlig registre-
ring av behov maste av etiska skiil leda till
optimal atgird. Skattningsforfarandet och
tolkningen av behov dr dirfor krivande, inte
minst for undersokaren/intervjuaren som bor
vara nagon som patienten moter dagligen och
har fortroende for, t ex den patientansvariga
sjukskdoterskan (PAS).

Maélsattning och forskningshypoteser

I foreliggande artikel presenteras en studie
genomford under 1998 omfattande trettio
konsekutivt utvalda patienter inskrivna pa avd
20, Geriatrik Sahlgrenska/SU for palliativ
vard. Tonvikten i denna forsta presentation
av materialet dr lagd pa patientens egna
nomineringar av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov i livets slutskede och rang-
ordning av det behov som vid intervjutillfillet
dr det primira, sekunddra eller tertiéra. Studi-
ens Overgripande forskningshypoteser har
varit att behov och 6nskningar av signifikant
virde for den doendes viélbefinnande ir a)
individuella, férdanderliga och mojliga att &t-
girda, b) sjukdomsspecifika (beroende av ex
smidrta, funktionella hinder, psykiska kompli-
kationer), c) relaterade till tider pa dygnet,
nirhet till slutet och vardplacering (pa sjuk-
hus eller i hemmet), d) inte tillrickligt identi-
fierade, samt e) kan i sin helhet inte skattas
med existerande skattningsforfaranden. Vi-
dare antas, att det skall vara mojligt att avlisa
behov och behovstillfredsstillelse ocksa ge-
nom icke-verbal kommunikation (t ex genom
symboler, kroppssprak, ansiktsuttryck, gester,

269




tecken, etc), dé bristande ork och andra sva-
righeter ligger hinder i vigen. Intervju-
situationen antas ocksa - i sig - medfora en
for patienten okad kinsla av delaktighet, in-
tegritet och trygghet. Studien dr granskad och
godkiind av Forskningsetikkomittén vid Go-
teborgs Universitet.

Design

De enskilda behoven identifierades genom
halvstrukturerade intervjuer med sjukskoter-
ska knuten till en och samma patient (PAS)
anpassade till patientens tillstind och mojlig-
het/villighet att kommunicera. Samtalen in-
leddes med dvergripande fragor och styrdes
av krav pa artighet, vinlighet, respekt och ly-
hordhet, exempelvis med fragan “Far jag hilsa
pa Dig en stund idag (igen) och prata och kan-
ske fraga litet (som jag gjorde igar)”, "Passar
det att jag sitter ned eller vill Du hellre vara
ensam?”’

Inledande strukturerad fraga var: “Hur kiin-
ner Du Dig idag/nu?” For att dven kunna
kvantifiera ett kvalitativt svar, ombads patien-
ten ange sifferbeteckningen pa det ansiktsut-
tryck pd The Faces Scale (22), som han/hon
kan identifiera sig med for tillfdllet. The Faces
Scale utgdrs av en bild med sju ansiktsuttryck
i en skala frén mycket ledset/negativt/aversivt
till ett mycket glatt/positivt/inbjudande ut-
tryck. Skalan (som f 6 anvénds pa avdelningen
bl a for att skatta smirta som ett alternativ
till VAS-skalan vid délig finmotorik) har valts
for att underlitta tolkningen av svar samt
kunna fé svar vid talhinder eller stark trott-
het, som hos den hir patientgruppen ofta for-
svarar savil avgivandet som tolkningen av
svar. Att ange en siffra for sin beligenhet an-
togs ocksé kunna befria patienten fran kéns-
lan av hinsynstagande till intervjuaren.

Dir patienten var formogen till samtal still-
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des fragor som: “Vad kinns viktigt for Dig
idag/nu?”, ” Ar det nagot som Du idag/nu spe-
ciellt 6nskar fa hjilp med?”, ”Ar det nagot
som Du idag/nu speciellt vill tala om?”, och
“Vad skulle Du uppskatta mest idag?”

Genom svaren pa dessa fragor (och eventu-
ella foljdfragor som situationen bjod) antogs
patienten nominera/utse sina for tillfdllet mest
signifikanta behov och onskningar. Typ av
behov registrerades och inkodades i katego-
rierna fysiska, psykiska, sociala och andliga
behov. Vid fler dn ett rapporterat behov, om-
bads patienten att forsoka rangordna behoven
utifrn angelidgenhetsgrad for att fa ett matt
péa styrkan/intensiteten i behovet. Svaren
kodades med storsta mojliga hansynstagande
till att valérerna i de enskilda behoven inte
forbisags. Onskningarna/behoven effektuera-
des i storsta mojliga man.

Bakgrundsfaktorer i studien var huvud-

diagnos, alder, yrke, civilstand, sjukdagar fore
inskrivningen och behov av dagliga géromal
fore intagningen. Ytterligare faktorer var an-
horigas sjukvardande insatser, dessas kvali-
tet, anledning till och tillstand vid inskriv-
ningen, 6nskemal om vardvistelse, reaktion
pa inldggningen pa avd 20, sjukdomsinsikt,
samt duration och anstringningsgrad pa in-
tervjun. Informationen erhdlls dels via patient-
journaler, dels via intervjuer.

Resultat
Totalt genomfordes 72 intervjuer. Tio patien-
ter deltog i 1 intervju, tio i 2 intervjuer, fem i
3,tvai4,eni5, eni6, samteni 8 intervjuer.
Eftersom merparten skrevs ut till annat bo-
ende (hemmet, sjukhem eller hospice), base-
rar sig frimst resultatredovisningen pa de tre
forsta intervjuerna efter intagningen.

Aldern pa deltagarna varierade mellan 42
och 88 ar; endast 13% var under 70 ar.
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Medianéldern var 79 ar (75 ar for de femton
mannen och 81 ar for de femton kvinnorna).
Huvuddiagnosen for samtliga var olika for-
mer av cancer. Ungefir hilften av patienterna
hade haft manuellt arbete, hilften s k man-
schettyrke. Sjukdomsperioden, som foregick
inskrivning pa avd 20, varierade mellan na-
gon manad upp till flera ar; de flesta hade dock
en ldngre sjukdomsperiod bakom sig och vis-
tats mest pa en och samma vardinrittning fore
inskrivningen. En patient kom dock direkt till
avd. 20. Av de 23 patienter som besvarade
frdgan om var de 6nskade tillbringa sin sista
tid, valde 14 (61%) det egna hemmet (en

bodde i husvagn), 1 6nskade vara pa sjukhus,
medan 8 dnskade vistas antingen pa service-
hus (5), Bricke hospice (2) eller ”dir man kan
fa den bésta hjilpen” (1).

De vanligaste tillstanden fore inskrivningen
pa avd 20 hade varit smirta, dalig matlust,
dngslan, somnsvarigheter, trétthet, krikningar,
hosta och andndd. Inkontinens (faeces och
urin-) var mindre vanliga besvir. Mer dn hif-
ten var vid inskrivningen ndgot osékra vad
gillde sin diagnos och att han/hon skulle do
av sin sjukdom, en tredjedel var helt sikra,
medan nagra fa var osikra. Bland de anho-
riga var nagot fdrre sikra pa diagnos och ut-

Tabell 1. Rapporterade/registrerade symtom och besviir vid intervju i néira anslutning till

inskrivning pd avdelningen (n=30).

har ej litet medel mycket missing data
Smirta 12 3 7 8 0
Andnod 21 1 3 5 0
Hosta 23 2 1 4 0
Illaméende 9 7 4 11 0
Dilig matlust/avmagring 4 5 12 8 1 CVK
Diarré 20 4 4 2 0
Obstipation 15 3 7 5 0
Inkont. faeces 25 2 3 0
Inkont. urin 21 2 4 3 KAD
Feber 27 2 1 0
Blodning 28 1 1 0
Trycksar 30 0
Unken lukt 29 1 0
Slo/trott 16 2 4 8 0
Deprimerad 21 6 3 0
Nervos 10 10 8 2 0
S6mnlos 17 7 3 3 0
Sidngliggande 12 9 6 3 0
Viérdbehov 4 15 7 4 0
Komatos 29 1 0
Ovrigt* 20 3 2 5 0

* dalig balans (5), infekterad (1), kramper (1), svullna ben (1), personlighetsférandring (1).
Urvalet av symtom och besvir har skett efter férebild av Sorbye (1980), senare anviind och nigot modifierad

av Rinell-Hermansson (1990).
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Tabell 2. Antalet priméira-sekunddira-terticira behov registrerade i intervjuer med palliativt
vdrdade dldre patienter (n=30). Sifferkombinationerna anger antalet individer som an-
gav en behovstyp som primdr, sekunddir, respektive tertidir.

Fysiska Psykiska Sociala Andliga
Intervju nr Intervjuade behov behov behov behov
I 30 14-6-2 10-8-1 6-6-6 0-0-0
I 20 10-6-3 6-5-1 4-3-2 0-0-0
I 10 6-0-0 3-2-1 1-2-1 0-0-0
v 4 2-0-1 1-2-0 1-1-0 0-0-0
\% 2 2-0-0 0-1-0 0-0-0 0-0-0
VI 2 1-1-0 0-0-0 0-1-0 1-0-0
viI 1 0-0-0 1-0-0 0-1-0 0-0-0
Vi 1 0-1-0 1-0-0 0-0-1 0-0-0

gang jamfort med patienten sjilv.

Fem hade fore inskrivningen behovt hjilp
med de flesta dagliga gdromélen (tvitt, pa-
klddning, toalettbesdk, inkontinensskydd,
matning, drenden, etc). Vanligaste hjilp-
behoven var hushallsgéromal, matlagning,
drenden utanfor hemmet och ledsagare for att
kunna g ut. Sju hade inte haft nagra hjilpbe-
hov alls, en behovt hjidlp med sa gott som allt,
medan en haft behov av hjilp men inte fatt
nagon. Hjilpare var for flertalet (63%) nira
anhorig (make/maka eller barn/barnbarn).
Fyra hade haft en nira vin som hjilpare och
fem hade olika personer som hjilpte till.
Omvérdnaden genom dessa hjélpare bedom-
des av de flesta vara ganska god eller god,
medan fem var mindre ngjda. Reaktionen pa
inldggningen var hos dver hilften att det var
skont att fa professionell vard. Négra tyckte
det var skont att slippa belasta familjen med
vard, fyra kiinde sig uppgivna och lika minga
sade sig uppleva sorg.

Tre personer betecknades - till och fréan -
som inte helt orienterade i tid och rum. Re-
gistreringen av symtom och besvir hos de tret-
tio patienterna i den forsta intervjun i néra
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(de flesta <1 vecka) anslutning till inskriv-
ningen pa avd. 20 presenteras i tabell 1. In-
tervjuerna genomfordes pa olika tider av da-
gen mellan 7 pd morgonen och 19 pa kvillen,
merparten dock mellan 9 och 14. Nagra fa
intervjuer var mycket korta. De flesta inter-
vjuerna varade mellan 20 och 30 minuter
(50%), andra (30%) mellan en halv till en
timme, medan ett par samtal pagick i 6ver en
timme. De flesta intervjuerna upplevdes som
foga anstrangande. Tva patienter rapporterade
dock ganska mycket eller mycket trottande
samtal. Flertalet av de som bedomde sitt ge-
nerella tillstind med Faces Scale (n=25) an-
gav vid forsta intervjun (i nédra anslutning till
inskrivningen) en tvaa eller trea (32% respek-
tive 28%); en rapporterade en nolla (=mycket
bra), fem en etta, medan fem angav sitt till-
stand till en fyra (=inte sa bra). Samtliga pa-
tienter angav nagon typ av behov nir de in-
tervjuades. I de fall ddr endast ett behov an-
gavs, rankades detta som primért behov.
Fysiska behov rankades totalt sett som vik-
tigast (primira) av nagot fler patienter i jam-
forelse med de psykiska och de sociala beho-
ven (tabell 2). Andliga behov observerades
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endast hos en person. Vid forsta intervjun ran-
kade 14 patienter sina fysiska behov som pri-
mira, 6 rankade dem som sekundira och 2
som tertidra. Tio patienter rankade de psyko-
logiska behoven som primira, 8 rankade dem
som sekundira och 1 som tertidra behov. De
sociala behoven rankades som primira av 6
patienter; for lika ménga hade da dessa be-
hov en sekundir och tertidr rang. Rangord-
ningen var likartad i intervju nummer II och
III. I de fortsatta intervjuerna som omfattade
ett alltmer decimerat antal patienter, fordnd-
rades rankingen nagot till forman for de icke-
fysiska behovsdimensionerna.

Det fanns ingen signifikant trend vad giller
typ av behov; de skiftade ganska mycket fran
den ena intervjun till den andra. Samband-
sanalyser mellan priméra behov och symtom/
besvir gav heller inga signifikanta utslag utom
for illaméaende som var associerat med fysiska
behov (p<0.025). For dvriga primédra behov
(psykiska, sociala och andliga) fanns inga
signifikanta samband till symtom eller besviir.

Fysiska behov

Bland fysiska behov rankade som primcira var
manga smirtrelaterade. Citat fran olika patien-
ter (uppdelade med tankestreck emellan) vi-
sar pa den stora ridslan for smirta, en ridsla
som for ménga tycktes vara nistan jamstalld
med smértupplevelsen i sig. Andra behov av
fysisk karaktir viktade som priméra var ofta
mycket omfattande illamaende och orkeslos-
het. Andnod och kvdvningskinsla gav dods-
angest. Hosta, slem och munhaleproblem var
for en del ett stindigt dterkommande irrita-
tionsmoment. Bristande mojligheter att skota

Bland fysiska behov rankade som primdra
var manga smdrtrelaterade
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den dagliga hygienen gav for en del mén och
kvinnor kénsla av fysiskt forfall. Andra kla-
gade pa att de fros, att de inte blev biittre, ville
bli friska och komma ut. Nagra hade mer
ovanliga onskemal av fysisk karaktir.
- Hjdlp mig fa bukt med den fruktansvirda
smirtan! Jag har sddana svettningar, blir allde-
les sjoblot ibland. - Att forbli smértfri min tid
ut! - Andndden och smirtan gor mig ridd. Gode
Gud, lat mig slippa vara s slut; kiinns hemskt,
lika bra ta dod pa gubben direkt! - Jag lider av
att vara sa trott, vill komma upp och spela
Tarzan. - Fa ordning pa andningen. Det ir det
enda jag tdnker pa hela tiden. - Jag vill slippa
kvidvningskinslan av allt slemmet och hostan;
den gor att jag kissar pa mig. Jag vill kidnna
mig frischare; orkar inte ens med min hygien!
- Jag hoppas att diarréerna skall ga dver; maste
jamt ha bloja for jag kdnner inte alls nir det
kommer. - Att bli frisk! Tridna mig sd pass
mycket att jag kan klara mig sjdlv hemma. Vill
inte ha hembhjilp, men kunna éta mer varierat.
- Jag onskar bara att fa ligga bra, men nu har
jag fatt en madrass som &r skon.
De fysiska behoven av sekunddir karaktdir (ndr
de rankades som de nist viktigaste) liknade
oftast de primira behoven som étgérdats, al-
ternativt inte atgérdats. Terticirt rankade fy-
siska behov riktade sig mest mot orkesloshe-
ten. Nagra betonade vikten av att se snygg ut
och f3 #ta gott ("Onskekost”, se utforligare i
annan artikel i tidningen).
- Jag behover vara smirtfri s att jag kan fung-
era hemma! - Det dr skrdp med mig, vet du:
infarkt, diabetes, urinen som inte fungerar, can-
cern, ... men bara jag slipper ha ont! - Jag skall
hirifran, vill komma pa benen igen. - Bli star-
kare och slippa obehaget av att vara sa torr om
munnen. - Det drar kallt frin fliktsystemet. Jag
har inget underhudsfett och fryser sa litt, sam-
tidigt som jag svettas mycket. Lider mycket av
det. - Jag vill fa haret tillbaka. Det kliar i har-
bottnen med peruk och blir s varmt. En del
siger att haret kan bli blont och krulligt nér det
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Tdnk att fa dta drtsoppa och pannkaka och
att det stannade kvar!

vixer ut, vi far vill se (skrattar). - Tink att fa
dta drtsoppa och pannkaka och att det stannade
kvar!

Psykiska behov
Att fa stillat sin oro, ovisshet, otrygghet var
tydliga och vanliga priméira behov hos manga
i studien. Langtan “ut” var oftast riktad mot
det egna hemmet, sakerna och det "vanliga”,
men var samtidigt forknippad med oro. Ons-
kan att fa ta en dag i sdnder och slippa grubbla
over framtiden var ganska vanligt forekom-
mande. Behovet av avskildhet for att fa lugn
och ro, kanske for att kunna tréiffa anhoriga
och under friare former visa kinslor och re-
aktioner pa situationen; eller kunna tianka till-
baka pa sitt liv, kanske summera. Nagra fram-
héller psykosociala behov som tar form av att
ateruppritta brustna relationer och kanske
“forsonas” innan det &r for sent.
- Hur skall allting bli? Var skall jag hamna? -
Vill slippa oron 6ver att mé illa och krikas jamt,
vagar inte ga nagonstans, inte ens till frissan. -
Vill kidnna mig trygg; det gor jag nir dottern ar
hos mig. - Vill stanna péa avdelningen, de kan
vil inte bara kora ivig mig (vardplaneringsmote
stundar), men sonen skall vara med mig da, det
kiinns bra. - Vill hem! Till katten, soffan fram-
for TV-n, huset pa 6n. - Hur skall jag klara av
att komma hem pa permission 6ver helgen (bi-
van och forvintan blandad). Man vill ju helst
bo hemma, dr mycket trott och vet att det kan
bli problem. - Onskar att f “se” framtiden, hur
det skall ga for mina barnbarn och vad som skall
hinda i viirlden. Tjdnar inget till att kidnna ef-
ter; bittre att leva i nuet och ta en dag i sander.
- Jag vill bara kunna klara sig sjélv, annars
kinns det bara som om det var lika bra att fa
do. - Jag tinker tillbaka pd mitt humor genom

274

tiderna: jag har skdmtat och skojat i femton ar
fast jag inte varit sadan inuti! - Jag har inte haft
kontakt med min grabb pa 23 ér, men nu ringer
han varje fredag och skickar kort pa barnen!
Fysisk och psykisk trotthet gar ofta “omlott”
och tycks ofta ha en reciprok inverkan.
Initiativférmagan brister, men lyckas man
overvinna den kédnns det som en stor seger.
Patienten som tycker att han legat i drag fran
ventilen sdg som den storsta glidjen (primart
behov) att han lyckades fa den stingd: “Jag
visste att det skulle ga. Man far inte ge sig!”
Oro kunde ocksa riktas mot sviktande psyko-
logiska funktioner, som minne och tankefor-

maga.
- Jag dr helt firdig. Ibland Onskar jag att jag
bara fick ligga mig ner ........ ! - Jag saknar helt

kraft att bade tinka och gora saker nu. Det ar
sa synd. - Jag ér sa trott men s glad att jag har
varit hos frissan idag och lagt héret. Det gick
jittebra; sdg ju for hemsk ut! Skont att komma
ut fran sjukhuset fér nidgra timmar och sta pa
egna ben. Nagra av mina vininnor kom dit (till
frissan) och pratade. Jag vill visa min som kom-
mer idag, vilken skillnad det blivit med mig!
Behoven av mening, trygghet eller av att fa
“komma ut”, samt oro for livskamraten och
ovrig familj tycktes dominera de psykologiska
behoven nir de rankades som nist viktigast
(sekunddira). Meningsfullheten bestod oftast
i att fa komma hem till det vardagliga, kan-
ske att ta upp gammal ideell sysselsittning.
(Flertalet intervjuer gjordes under var och
forsommar). De lustbetonade behoven omfat-
tade frimst mojligheten att kunna &ta gott.
Behovet av kontemplation, att tinka igenom
sitt liv och summera, samt att fa sitt liv "’be-
kriftat” genom att berétta om det som varit,
fanns ocksa hos en del.
- Jag vill ut till min stuga pa landet, dir jag
brukar vara med min syster. - Bara jag kunde
g4 ut pa omradet, till kiosken kanske. - Jag vill
fa kénna pa friheten igen - komma hem till hus-
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vagnen - Bara jag slapp vinta pa besked pa all-
ting och vara orolig for hur det skall ga fér dom
diarhemma. - Jag vill veta hur det skall ga all-
ting. - ... att komma ut, har lingtat hela vintern
och varen att fa sitta pa trappan pa landet och
dricka kaffe. - Jag vill kinna mig ren och frésch;
titta, jag har klippt mig! Sa gar jag pa gymnas-
tik, och dter inte bara sondmat. - Jag vill ha
meningsfull sysselsittning, att fortsitta kunna
arbeta med miljororelsen. - Jag tinker tillbaka
pa mitt dktenskap, hur ensam jag varit, hur en-
sam jag alltid har varit, ocksa hir (pa avdel-
ningen)! - Léingtar efter att min fru skall komma
med dggost som jag lingtat sa efter!
Terticirt rankade psykiska behov var fa till
antalet, t.ex. blandad oro och forvintan infor
flytt till sjukhem eller behovet av att fa be-
halla enskilt rum.
- Jag dr pirrig over hur jag skall trivas pa
Kalltorp (sjukhem). - Man vill ju kunna upp-
rétthélla rutiner, ddrfor édr det bra med eget rum,
fantastiskt for vilbefinnandet att kunna halla
moten (1), triffa vinner, umgas med barnen utan
att stora de andra.

Sociala behov

Utmirkande (primdra) behov av social natur

var ofta forenade med besok av nirstdende,

aterseenden och med praktiska/ekonomiska

bestyr i samband med forflyttning, hem eller

till sjukhem.
- Familjen dr halva hélsan! Det dr den som gjort
att jag orkar sikta framat. - Jag maste faktiskt
tanka pa min fru; att vi far hjidlpa varandra och
att vi far vara tillsammans! - Jag vill vara nira
familjen. Det kiinns som om barnen fortfarande
tycker om att triffa mig. Viktigt att ha eget rum
ndr dom kommer. - Det vore vil att fa triffa
min bror; har visst aldrig berittat forr att jag
har en bror. Jag dngrar att jag haft sa dalig kon-
takt med honom under alla dessa ar. Men min
son har hort av sig nu; det gjorde mig bade glad
och rérd - men r det for sent nu....? - Ar det
dyrt med cellgiftsbehandling? Pa Sahlgrenska
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Men min son har hort av sig nu; det gjorde
mig bade glad och rérd - men dr det for

fick jag hjilp av en sjuksyster att fa pengar fran
Cancerfonden, men hur skall det ga nu? - Jag
maste ha nidgon att prata med, om vad som helst
bara inte sjukdom hela tiden! - Hus och allt stér
pa mig. Hur skall det ga for min fru. - Jag vill
att husvagnen blir iordninggjord, stidad och
pasatt pa bilen. - Jag maste fa ordning pa mina
affdrer. Jag har ju inget testamente!
Sociala behov av sekunddr karaktir omfat-
tade (liksom de priméra) ofta kontakt med och
omtanke om familjen; for nagra innebar det
aterforening eller "forsoning”. Praktiska be-
styr kring ekonomi och rikenskaper fanns
ocksa med, liksom att fa vara for sig sjélv.
- Jag dr mest orolig 6ver pojken vad som skall
hidnda nir jag dr borta. Hur kommer det att ga
med skolan? - Jag har fatt hjilp av kuratorn att
skicka brev till sonen min, fast ’det dr skrép att
det inte blivit av forrdn nu!” - Fem i en trea!
Kan klara av det kortsiktigt. Men jag behover
nog inga langsiktiga Iosningar.... - Onskar jag
kunde fa komma hem sa det blir som vanligt.
Vill kunna skota alla betalningar och rikenska-
per. - Tank om jag kunde fa ha det tyst om niit-
terna - det dr alltid prat och oro. Far jag sova en
timme da och da ér det bra. - Att fd eget rum
(fick det och dog dar).
De terticirt framstillda sociala behoven lik-
nade - dven de - primart som sekundirt utta-
lade 6nskningar, dvs. omfattade bekymmer for
familj och ekonomi, lingtan efter anhoriga
samt avskildhet, men dven att dterfa delar av
gammal livsforing.
- Hur skall det gé fér maken, han har inte for-
statt hur illa det dr! - Jag har hemldngtan och
lingtar efter min fru; hur skall det ga for henne?
- Knappt jag orkar ta kontakt med sonen och
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systern min; men jag vill kunna klara det utan
hjdlp. Vi tar det sen!. - ..... att fa besok, annars
tinker jag inte framat. - Jag vill vara for mig
sjdlv pa rummet. - En vill ju komma ut och se
litet folk och kédnna sig normal!

Andliga
En person hade andligt betonade primdira be-
hov. Andliga behov av sekunddir och tertiiir
rang forekom inte.
-Jag har borjat grubbla. Fragar mig sjalv om
jag ar religios. Jag har ju aldrig funderat over
sadant forut, men har borjat gora det nu. Jag
har supit for mycket i mina dagar! Saknar att
vara frisk. Livet ar allt bra konstigt!

Sammanfattning

Under de fyra manader langa observationspe-
rioden tycktes det generella tillstandet initialt
(vid inskrivningen) domineras av timligen
stort vardbehov, daligt fysiskt tillstind med
illamaende, avmagring, smirta, oro och or-
kesloshet. Den palliativa behandlingen ver-
kade emellertid ha haft snabb och avsedd ef-
fekt pa de fysiska besviren, och flera patien-
ter kunde tillbringa perioder i hemmet eller
skrivas ut till sjukhem. Eftersom observatio-
nerna gjordes endast pa avdelningen, regist-
rerades patienternas tillstdnd och behov mest
ingdende under den forsta tiden efter inskriv-
ningen. En mindre andel kunde intervjuas
under en ldngre period och ett fatal foljas till
slutet.

Att f3 tala om sin rédsla for att fa ont och fa
bekriftelse att smartlindring var garanterad
tycktes dominera den fysiska behovsbilden
och var minst lika framtradande som sjilva
behovet av smértlindring. Detta kan tas som
ett tecken pa att adekvat smirtlindring var
genomford men att sjdlva minnet av smértans
natur var forhdrskande och mycket starkt.
Kanske visar det indirekt pa ett stort behov
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av forsikringar om mojligheterna till befri-
else fran dterkommande smirta. De dven sa
vanliga 6nskningarna om att slippa illamaende
och fa bittre ork var ibland - p g a sjukdo-
mens art och forlopp - svérare att infria.

Framgéngsrik smértlindring och 6vrig pal-
liativ behandling kan antas ligga bakom att
ocksa ett stort antal psykologiska behov kom
i dagen. Kanske gav befrielse fran fysiska
behov (smirta, illamaende, etc) patienterna
mojlighet till att identifiera mer kognitiva
behov. Aven det lustbetonade i tillvaron gavs
rum, som att tillata sig att lingta efter nagot/
nagon och att fa ldngtan uppfylld. Det kunde
omfatta behovet att fa komma hem till de vil-
kénda tingen igen eller fa/kunna njuta av en
god matritt. Manga som varit dngsliga i an-
slutning till inskrivningen tycktes successivt
kunna identifiera behov och 6nskningar av
psykologisk karaktér.

Sociala behov hade en tydlig socioekono-
misk anstrykning. Onskan att vara samman
med livskamrat och barn, samt behovet att se
over och trygga deras framtida levnad fanns
hos manga. Att forsikra sig om att pension
och besparingar var tillrdckliga for fortsatt
vardvistelse tycktes ocksa angeldget. En stark
langtan att fa utrittat saker som varit ogjorda
under ett langt liv, exempelvis forsoning el-
ler aterseende, fick kanske hogsta prioritet for
att man insag att slutet nalkades.

Fa intervjuades nir de 1dg pa sitt allra yt-
tersta. Kanske var det forklaringen till att en-
dast en person onskade “tala igenom” sitt liv
och sin relation till hogre makter (andliga-
existentiella behov). Observationer i sddana
situationer gav vid handen stor psykologisk
vanda och ibland ruelse, 6ver gangna tider och
onskan om ett slags forlatelse eller forstaelse
fran andra signifikanta personer.

En strikt indelning och rangordning av be-
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hov vid livets slut dr dock vansklig att fram-
tolka och faststilla. Sjukdomstillstand kan for-
svéra identifiering och rapportering av behov.
Grinser mellan kategorier av behov kan vara
otydliga och intensitet i onskningar kan vara
svara att uppfatta. Det kan ske snabba och vitt
skiftande vixlingar i behov med individuell
och instabil rangordning av 6nskningar.

Trots undersokningens begrinsningar i tid
och antal patienter torde énda vissa tolkningar
kunna goras. Det framkommer att fysisk
smirta dverskuggar allt annat och kan minska
aktualiteten av andra behov (psykiska, sociala,
andliga). Sjdlva ridslan for fysisk smirta, som
kan hidrstamma ur tidigare upplevelser av
smirta, tycks det ocksd vara mycket viktigt
att befrias ifran. Nir inte smirta, krikningar
eller andnod dominerar, kan essentiella be-
hov och 6nskningar identifieras och atgirdas.
Spektrat dr stort och behoven kan vara snabbt
skiftande, overraskande och ovintade. Att
vara lyhord for patientens behov dven utan-
for det direkt medicinska kan medverka till
att ge ett virdigare avslut av livet.
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