Hur lever man i livets slut?
En studie av palliativ vard inom Orebro l&n
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Som ett led i utvecklingen av den palliativa varden i
Orebro gjordes 1989 en enkatundersokning avseende
symtomlindring, anhérigas delaktighet och stéd till
personalen i samband med dodsfall. | artikeln beskrivs
de av personalen rapporterade vanligast férekom-
mande symtomen. Dérefter foljer en redovisning av i
vilken utstrackning anhériga besokt den sjuke och
varit nérvarande vid dodsfallet. 56% av samtliga som
avled gjorde detta utan att ha ndgon anhérig narva-
rande. Anhdriga som ej varit nérvarande nér patien-
ten dog informerades om dddsfallet vanligtvis inom
tre timmar och informationen gavs i 92% av fallen av
sjukskoterska, vanligen per telefon. Stédsamtal med
resurspersoner utanfér personalgruppen férekom
endast i undantagsfall.

Den refererade undersokningen var ett led i starten
av en hospiceavdelning vid Regionsjukhuset,Orebro
och i att ett omfattande forskningsprojekt "Omsorg i
livets slutskede” inleddes vid Centrum fér omvard-
nadsvetenskap, Orebro, i samarbete med Social-
medicinska institutionen, Uppsala universitet.

Birgitta Andershed &rforskarstuderande vid
Socialmedicinska institutionen och hdgskolelarare vid
vardhogskolan i Orebro. Hon deltar i forskningspro-
jektet Omsorg i livets slutskede. Britt-Marie Ternestedt
ar doktor i medicinsk vetenskap och chef fér Cen-
trum for omvardnadsvetenskap, Orebro.

Vid Regionsjukhuset i Orebro har linge funnits ett stort
intresse for att utveckla varden for ménniskor i behov
av palliativ vard. En arbetsgrupp, den “palliativa grup-
pen”! bildades dirfor inom sjukhuset dr 1987. Syftet

' Tden palliativa gruppen ingick: dverlikare Sten Engdahl, geriatri-

ska kliniken, dverlikare Gunnar Westman, onkologiska klini-
ken, underlikare Johan Reizenstein, onkologiska kliniken, ku-
rator Anneli Moisanen, onkologiska kliniken, Gverlikare Bengt
Wadman, medicinklinken, dverlikare Ann-Marie Stalfelt,
medicinklinken, kurator Birgitta Nystrom, medicinklinken och
sjukhusprist Gudrun Sverker, sjukhuskyrkan.
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med gruppens arbete var att se over varden i livets slut-
skede for att fa kunskap om vad som behover utvecklas
for att kunna bidra till att svart sjuka och déende mén-
niskor kan fa en sd god livskvalitet som mojligt. En
kartlaggning av personalens uppfattning om déende pa-
tienters livskvalitet under de sista 14 dagarna av livet
genomfordes dirfor under tiden 1/12 1988 - 31/5 1989.

Ibegreppet appropriate death”, ménniskovirdig dod,
eller om man sé vill god livskvalitet i livets slutskede,
inkluderas att den svart sjuke far en god symtomlindring,
ges mojligheter att leva sa sjélvstindigt som mojligt,
far mojlighet att behalla viktiga relationer livet ut, kan
behalla en sa positiv sjidlvbild som mojligt in i det sista,
far sammanfatta sitt liv pa det sétt han/hon sjdlv ons-
kar och att den doende om mojligt kan komma fram till
ett accepterande av situationen (nagot modifierat uti-
fran Weisman et al 1974).

Den palliativa gruppens enkit fokuserade framst
symtomlindring och i vilken utstrickning personerna
beholl sociala relationer in i det sista. Det kan dven si-
gas att vissa aspekter av patientens mojligheter att leva
ett s sjdlvstindigt liv som mojligt fokuserades genom
fragan om patienten dog pa eget rum eller inte.

Enkiten sidndes ut till avdelningsforestandare inom
olika vardformer inom Orebro lin: till 34 akutsjukvards-
avdelningar inom Regionsjukhuset, 46 vardavdelningar
inom langtidsjukvarden och till den lasarettsanslutna
hemsjukvarden (LAH). Avdelningsforestdndarna om-
bads fylla i enkiten snarast efter det att ndgon patient
avlidit. Studien omfattade inga personer under 18 ar.

Antal déda inom Orebro lin

Under tidsperioden 1/12 1988 - 31/5 1989 dog totalt
1696 personer inom Orebro lin varav 73% dog pa sjuk-
hus (jfr Eckerdal 1990). Enligt slutenvardsregistret och
uppgifter inhdmtade fran den lasarettsanslutna hem-
sjukvéarden dog 845 personer inom de vardformer som
studerades under angiven tidsperiod (se tabell 1). En
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Tabell 1. De avlidnas huvuddiagnos enligt slutenvardsregistret och uppgifter inhdmtade fran den lasaretts-

anslutna hemsjukvarden (n=845).

DIAGNOS AKUTSIV LANGV LAH TOTALT

n 487 n 339 nl9 n 845

Antal % Antal % Antal % Antal %
Cirkulationssjukd 195 40 126 37 1 S 322 38
Tumorer 144 30 32 9 18 95 194 23
Andningsorg sjukd 36 7 23 7 59 7
Infektionssjukd 32 7 2 1 34 4
Matsméltn org sjukd 26 5 5 1 31 4
Psykiska sjukd 1 38 11 39 5
Ovriga 47 10 57 17 . 104 12
Ej diagnos 6 1 56 17 62 7
Totalt 487 100 339 100 19 100 845 100

stor del, 58%, av dodsfallen intrdffade inom akut-
sjukvarden och da oftast inom medicinsk klinik (46%),
allménkirurgisk klinik (16%), lungmedicinsk klinik
(9%) och onkologisk klinik (9%). Av de patienter som
dog inom langtidssjukvérd var 45% Gver 85 ar jamfort
med 18% inom akutsjukvéarden. Medelaldern var dock
hog bade inom akutsjukvérd (74 ar) och inom langtids-
sjukvard (83 ér). De yngsta personerna gick att finna
inom LAH dir medeléldern var 65 ar. Inom akut-
sjukvarden vardades i princip lika manga kvinnor som
min medan det inom langtidssjukvarden fanns en 6ver-
representation av kvinnor (59%) jamfort med mén
(41%). Fler mén dn kvinnor vardades dven inom den
lasarettsanslutna hemsjukvarden.

En stor del av de som hade en tumérsjukdom dog
inom akutsjukvard eller hemma inskrivna i LAH. Svart
sjuka patienter med psykisk diagnos inkluderande
degenerativa hjdrnsjukdomar har nistan uteslutande
vardats inom langtidssjukvard. I gruppen “Ej diagnos”
ingdr patienter didr nadgon diagnos inte registrerats i
slutenvardsregistret.

Resultat
Av 845 mojliga inkom 632 enkiiter vilket innebir ett
bortfall pa 25%. Svarsfrekvensen var sdrskilt hog inom
langtidssjukvérden dir ndstan inget bortfall forekom.
En optimal symtomlindring 4r ett av méalen med den
palliativa vérden. Flera tidigare studier har visat att
smirta, andnod samt oro och angest ér vanliga problem
i livets slutskede (Rinell Hermansson 1990). Detta vi-
sade sig dven vara fallet i denna studie. Nedan beskrivs
de av personalen rapporterade vanligast forekommande
symtomen/problemen. Direfter foljer en redovisning om
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i vilken utstrickning anhoriga besokt den sjuke och varit
nérvarande vid dodsfallet. Till sist ges en bild av i vil-
ken utstrdckning personalen upplevde att de fatt stod
eller handledning i samband med vérden av en déende
méinniska.

Symtomlindring

Smadrta. Enligt personalen hade 55% av samtliga pa-
tienter haft smirtor. Av de personer som vardats inom
den lasarettsanslutna hemsjukvarden hade 15 personer
(88%) haft smirtor. Inom akutsjukvérden var det van-
ligast med smirtor inom kirurgisk och onkologisk kli-
nik. Av patienterna med smérta inom akutsjukvarden
uppgav personalen att 27% ej blev smirtfria trots be-
handling jamfort med 16% inom langtidssjukvérden.
Alla 15 patienterna med smérta inom LAH ansags ha
fatt sina smértor effektivt lindrade.

Andnod och oro/angest. Av samtliga patienter ansags
39% ha haft besviar med andndd och 42% av oro/ang-
est. Personalen bedomde att behandlingen inte varit
framgangsrik hos 40% av det totala antalet patienter
med andnod. I en femtedel av de dodsfall dér patienten
besvirades av dngest ansag personalen att angesten var
sa svarbehandlad att den framkallade en kénsla av van-
makt bland personalen.

Urinbesvdr/inkontinens. Fler patienter hade behand-
lats med kateter (KAD) inom akutsjukvérd (59%) &n

Av patienterna med smdrta inom akutsjukvdrden
uppgav personalen att 27% ej blev smdirtfria trots
behandling
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inom langtidssjukvérd (22%). Det ér dock tveksamt om
det rapporterade anvindandet av KAD miiter frekven-
sen av inkontinensbesvir. Det dr troligt att annat mate-
rial, som blgjor, kan ha anvénts inom alla vardformer.

Talsvarigheter. Den ldgsta andelen talsvarigheter har
rapporterats inom LAH (3 patienter) och den hogsta
inom langtidssjukvarden (49%). Av enkiten framgar
ej hur stor del av patienterna som haft en nedsittning
av medvetandegraden, varit utmattade och pa grund av
detta haft svart att gora sig forstadda.

Sociala relationer
Att kunna behalla de vanliga sociala kontakterna, at-
minstone med nérstaende personer, upplevs av manga
som ett viktigt virde. Det finns dven studier som visar
att anhorigas delaktighet i varden kan underlitta sorge-
arbetet (Haggmark et al 1988). Den palliativa gruppen
har fokuserat i vilken utstrdckning patienterna har fatt
besok, om anhoriga har informerats, varit narvarande
vid dodsfallet och fatt stod efter det att patienten dott.
Anhoriga och besok. Flertalet patienter hade som
“huvudansvarig” anhorig maka eller make (26%) eller
barn (44%). Nagra patienter inom alla vardformer, for-
utom LAH, uppgavs sakna anhorig eller vin. Att som
patient kunna vilja LAH som vardform och att do
hemma forutsitter troligtvis ofta en ndra anhorig som
tar ett huvudansvar. I begreppet livskvalitet ingér ofta
bevarandet av sociala relationer. Inom akutsjukvarden
hade 80% av patienterna besok dagligen eller néstan
dagligen, 4% fick dock aldrig besok. Av patienterna
inom langtidssjukvarden hade 64% besok dagligen el-
ler nédstan dagligen och 13% hade inte besok alls. Drygt
en femtedel av de anhoriga dvernattade vid nagot till-
félle hos patienten. Pa fraga om vad de anhdriga gjorde
nidr de besokte patienten framkom att flertalet holl pa-
tienten sdllskap. Nagra deltog dven i varden genom att
hjdlpa till med matning, tvittning eller annan vard. En-
ligt personalens bedomning var dock 16% av det totala
antalet patienter inom akutsjukvarden jamfort med 23%
av patienterna inom langtidssjukvarden alltfor ensamma
de sista tvd veckorna. Personalen rapporterade att 56%
av samtliga patienter avled utan att ha nagon anhorig
ndrvarande. Detta var vanligare inom langtidssjuk-
véarden (66%) &n inom akutsjukvéarden (47%).
Information till anhoriga. Mellan 86 och 94% av de
anhoriga hade enligt personalen fatt information om att
palliativ vard ordinerats. Gruppen icke informerade
anhoriga var storst inom langtidssjukvarden och minst
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56% av samtliga patienter avled utan att ha ndgon
anhorig ndrvarande

inom LAH. Som regel var det likaren som givit infor-
mationen till de anhoriga inom akutsjukvarden och
LAH. Inom medicinkliniken och langtidssjukvarden var
det vanligare att sjukskoterskan var den som informe-
rade de anhoriga om att varden overgétt i en palliativ
fas. Endast vid 40 tillfédllen hade informationen givits
samtidigt till anhorig och patient. Hir férekom ingen
skillnad mellan akutsjukvard eller langtidssjukvard.

Anhériga som inte var ndrvarande nér patienten dog
fick oftast information om dodsfallet inom tre timmar.
Informationen gavs i 92% av en sjukskoterska vanli-
gen per telefon. Ytterligare kontakt med anhériga som
ej avsag obduktion eller himtning av den avlidnes per-
sonliga saker togs endast i 26% av dddsfallen. Kontak-
ten skottes da av sjukskoterska i 75% av fallen, av li-
kare och kurator i 15% respektive 10% av fallen. An-
horiga till 15 av de 17 patienter som varit inskrivna i
LAH fick hembesok forutom den kontakt som bjods
per telefon och brev.

Méjligheter till sjalvstandigt liv - enkelrum
eller flerbaddsrum

I vér kultur delar vi séllan sovrum med okénda annat
dn om vi aker tag, andra klass. Det dr inget vi viljer att
fa dela rum med en person vi inte kinner. Nér vi blir
sjuka och behover vard pa institution ér det diremot
vanligt att vi delar rum.

Var och ndr avled patienten? 1 den studie som gjor-
des i Orebro dog tre fjirdedelar av det totala antalet
patienter pa eget rum. Hir fanns ingen skillnad mellan
akutsjukvard och langtidssjukvard. Knappt en femte-
del dog dock pa flerbaddsrum och 29 patienter (5%)
dog i korridoren. Vid analys av antalet dodsfall forde-
lade 6ver dygnets timmar visade det sig att 398 patien-
ter dog pa kvillen eller pa natten jamfort med 202 pa-
tienter som dog pa dagen. Det dog alltsa fler personer
pa kvillen och natten di det som regel #r en ligre
personalbemanning.

Personalens engagemang och mojligheter
till stédsamtal

Genom en av fragorna sokte man néd kunskap om i vil-
ken utstrickning ldkare engagerade sig i patientens véard
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utdver ronden under patientens sista tva veckor. En viss
skillnad framkom hir mellan de olika vardformerna.
Likarna inom LAH uppgavs behalla engagemanget i
patientens vérd i samtliga 17 fall (100%), jaimfort med
74% inom akutsjukvarden och 68% inom langtidssjuk-
varden. Nir man insdg att patienten snart skulle do gjor-
des ganska sillan en begrinsning av antalet vardare
omkring patienten.

P4 fragan om vilket stod personalen sjilv fick fram-
kom det att det vanligaste sittet att hamta stod var att
samtala med nigon annan eller nagra andra i personal-
gruppen. Detta var vanligast bland personalen inom
LAH och mindre vanligt bland personal inom den 6v-
riga sjukvarden. Stodsamtal med "utomstiende” resurs-
person hade enbart forekommit i undantagsfall, endast
vid 5 av samtliga dodsfall.

Diskussion

I detta material framkommer ett visst monster betrif-
fande kon och vardform. Det var en §verrepresentation
av kvinnor inom langtidssjukvarden och fler mén framst
inom LAH. Nédgot som enligt Bengtsson (1988) torde
vara naturligt eftersom flertalet min har en hustru som
ar nagra ar yngre och som kan varda dem nir de blir
gamla och sjuka. Dessutom ér medellivsldngden sex ar
lingre for kvinnor @n for midn. Manga édldre kvinnor
lever ensamma eller tillsammans med en sjuklig make.
Kvinnorna har dirfér mer sillan dn mdnnen nagon som
kan ta hand om dem nir de blir sjuka och dr i detta
avseende mer utsatta. De far oftare leva ensamma pa
institution.

Frihet fran lidande &r efterstrivansvért i varden av
doende. Precis som flertalet andra studier visar under-
sokningen som gjorts i Orebro att smérta, andndd samt
oro och angest #r de vanligaste problemen. Patienterna
inom akutsjukvarden har haft fler symtom 4n inom
langtidssjukvarden vilket kan tinkas ha samband med
patientens diagnos. Fler av patienterna inom akut-
sjukvarden har dott i tumorsjukdom dn inom langtids-
sjukvarden och har formodligen dven vardats i ett mer
akut skede av sjukdomen.

Det ir svart att av denna studie dra nagra slutsatser
om hur den rapporterade smirtan skiljer sig at mellan
olika vardformer. I denna studie rapporterades den hog-
sta frekvensen smirta for patienter inskrivna i LAH
samtidigt som de dven ansags fa smirtorna effektivt
lindrade i samtliga fall. Liknande resultat fann Sorbye
(1990) i en studie av 15 patienter som vardades i hem-
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met, vilket kunde tinkas ha samband med att vid vard
i hemmet 4r oftare alla inforstddda med att det handlar
om palliativ vard och att man dérfor inte heller sparar
pa smirtstillande medel. Att familjens instdllning dven
ir av betydelse for effekterna av symtomlindringen be-
skrivs av Warner (1992). Hemmiljon kan dven antas
bidra positivt till vilbefinnandet. En miljo som ger till-
tro, stod och trost underldttar ofta smartlindringen
(Saunders 1980).

Att kunna leva sitt liv som man sjdlv onskar in i det
sista och kunna avsluta relationer ér kriterier som manga
anser ingd i en god livskvalitet i livets slut. En 6nskan
som ménga har dr att fa do i ett eget rum. Drugge (1986)
fann i en studie att manga cancerpatienter saknade ett
eget rum. Tre fjidrdedelar av patienterna i denna studie
rapporterades do pa eget rum, vilket tolkas som ett po-
sitivt resultat. Detta kan jamftras med en studie redo-
visad i SOU 1977:82 dir 75% av 151 patienter dog
antingen i en-baddsrum eller ensamma pa flerbadds-
rum. Jidmforelsen sdger oss att det inte hir har skett
nagon forindring. Antagligen bl a pa grund av att loka-
lerna dr desamma nu som da. Tillgangen till enkelrum
i sjukvérden har hittills varit mycket begransad. Av ma-
terialet framkommer ej om nagon av de patienter som
dog pé 2-4-biaddsrum dog en plotslig dod eller om per-
sonalen ansag att patientens tillstand fore dodsfallet var
sadant att behov av eget rum ej forelag. Pa 2-4-badsrum
eller storre rum dog 107 patienter. 29 patienter dog i
korridoren. Studien visar dven att for 56% av patien-
terna var anhoriga inte nirvarande da patienten dog.
Det framgar dock ej om patienten avled helt ensam,
kanske i somnen eller om det fanns nagon personal
nidrvarande. Personalen ansag dock att en femtedel av
patienterna hade varit alltfér ensamma den sista tiden
vilket 6verensstimmer med resultaten i Vainios studie
(1988). I Rinell Hermanssons studie (1990) dog 71%
utan att ha anhoriga nédrvarande.

Tillgédngen till enkelrum torde kunna underlitta for
patienter och anhoriga att avsluta viktig relationer pa
det sitt som dr naturligt for dem. Att kunna ta vara pa
tiden tillsammans underlittas sannolikt av om patient
och anhorig ges information samtidigt, ndgot som var

Tillgangen till enkelrum torde kunna underldtta for
patienter och anhoriga att avsluta viktiga relatio-
ner pa det sditt som dr naturligt for dem
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ovanligt i denna studie. Likasa var det ovanligt med
uppfoljande samtal med anhorig efter patientens dod.

Att arbeta med svart sjuka och déende ménniskor
vicker egna kinslor till liv. For att kunna utvecklas i
sitt arbete anses stodet till personalen vara av stor bety-
delse (Feigenberg 1982, Hingley 1989, Socialstyrelsen
1991). Dessutom behovs kunskap om doende ménni-
skors behov och om hur och nir i ett sjukdomsstadium
palliativ vard ska ordineras. Glaser och Strauss visade
redan 1965 hur det kan uppsta ett terapeutiskt tomrum
runt patienten. Overgang fran botande till lindrande vérd
ar en svar omstillning for alla berdrda. Rédslan kan
gora att samtalen inskrinker sig till neutrala &mnen el-
ler att personalen undviker att gé in till den doende
miinniskan av ridsla for de fragor som kan uppsta. Detta
kan leda till att patienten kidnner sig &nnu mera ensam
och angestfylld.

Konstnir: Ann-Margret Johansson, Foto: Peter Lannes
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Studien vicker en méngd fragor som behover stude-
ras ytterligare och fragor som behover diskuteras 6ppet
och av oss alla.

Aven om den refererade studien inte pa djupet siger
nagot om patientens onskan och vardkvaliteten sa ger
studien @nda en bild av hur manga ménniskor avslu-
tade sina liv nér det gillet t ex symtom, tillgang till
nérstdende och miljo. En fraga av politisk och etisk ka-
raktdr dr hur samhdllets resurser ska prioriteras och hur
vi ska fa ha det nidr vi avslutar vara liv. Vad #r di en
rimlig standard?
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