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Tl Fru Statsradet Elisabet Holm

Den 15 november = 1974 pemyndigade  regeringen chefen for socialdepar-
tementet  att tillkalla  hggst 10 sakkunniga  att med utgdngspunkt frdn  so-
cialutskottets betankande 1974:31 utreda vissa frAgor betraffande sjukvard
i livets slutskede. Med stod av bemyndigandet tillkallade departements-
chefen den 19 november 1974 sdsom sakkunniga  generaldirektor Bror Redex,
tillika  ordfgrande, professor Gunnar  Biérck t0. m. den 31 augusti 1979,
professor Jerzy Einhorn, professor GuUStav Giertz, landstingsradet — Bertil Gor-
ansson, riksdagsman  Goran  Karlsson,  landstingsledamoten Ruth  Karnek,
Overlakare  Lars |inder, direktor Gerd Zetterstrom-Lagervall samt under-
skoterskan  Anna Willig.

Att  s&dsom experter bitrada de sakkunniga  forordnades den 6 december
1974 fil. dr. Karin Gyllenskald, bitrddande overlakare Loma Feigenberg samt
byrdchefen  Borje Langton.

De sakkunniga ~ har antagit namnet ytredningen  rorande vissa fragor

betraffande  sjukvard 1 livets slutskede  (SLS).
Som sekreterare i kommittén har tanstgjort fr. 0. m den 1januari 1977
informationschefen Birgita ~Wistrand ~ samt som bitradande  sekreterare fil

kand Malou Bjorkman fr. 0. m den 1 april 1975 t. 0. m den 31 mars 1979.

Utredningen ~ OM sjukvard i livets slutskede ~ SLS - har ej erhallit sé&rskilda
direktiv. Utgangspunkt for arbetet har varit socialutskottets betankanden
i dessa fragor, | forsta hand SOU 1974:31 och 1976/77:12.

Utskottet anser att gjykvarden i livets slutskede  skall ges €N allsidig
oversyn, i viken ocksd skall ingd kartlaggning av de olika problem av
humanitar, ~ etisk och juridisk  natur, SOM &r forknippade  Med jiysuppehal-
lande pehandling.  Utredningen ~ bor vidare féresld sigarder som gor det mgj-
ligt for sjukvardspersonalen att ta hand om patienten pa ett psykologiskt
riktigt ~ satt. Ett férdjupad ~ och mer personlig kontakt  mellan patienten ~ och
hans anhgriga  OCh personalen  skulle, Menar yskottet,  kunna  innebara
minskad oro och &ngest infor doden. Utskottet  framhaller  ocks& betydelsen
av en Okad och intensifierad utbildning i varden som ror patienten i livets
slutskede. Utgangspunkt  for arbetet iutredningen bér vara att allmanhetens
fortroende  for sjukvarden  inte rubbas. Patientens basta skall st& i centrum
for varden i livets slutskede och varje patient ges den vard som hans tillstdnd
fordrar och som 6verensstammer med vetenskap Och beprévad ~ erfarenhet.
Detta galler s&val den personliga omvérdnaden av mer fundamental an
SOM matning, Vatsketillfdrsel  och gmyrtiindring ~ som direkt  Jiysuppehallande

insatser, t. eX. respiratorbehandling.
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Utredningen har startat sitt arbete med att genomféra €n rad studier for
att fa en Overblick av forhdllandena i svensk sjukvard. | USA och England
férekommer en omfattande forskning ~ och litteratur om dod och dbéende.
Svenska studier &r daremot silisynta. SLS har darfor ansett det som en
av sina uppgifter  att kartlagga och beskriva dagens sjukvard for doende
patienter. SLS har vidare ansett det vara vardefullt  att rapporterna  publiceras
efter hand och pg det satiet bli ynderlag fOr undervisning och diskussion.

Utredningen har publicerat sju rapporter Vardpersonal Utbildning och
attityder’, ~ SOU 1977:81, "Att d0 p3 sjukhus’, SOU 1977:82, Patienter,
SOU 1977:85, 'Lékaren och den svart sjuke patienten, SOU  1978:82,
"Anhériga”, SOU 1979:20, Plotslig ~ och ovantad déd ~ anhérigas — sjuklighet
och psykiska  reaktioner”, SOU 1979:21 samt "Barn  och déden”, SOuU
1979:22.

1978-07-15 overlamnade  SLS ett fgrslag till medikamentell smartbehand-
ling i terminal vérd till Socialdepartementet. Forslaget hade utarbetats av en
sarskild  arbetsgrupp och darefter behandlats inom  utredningen. D& man
s&val inom arbetsgruppen ~ Som inom SLS ansag att behovet av anvisningar
var mycket stort, Overlamnades  forslaget separat. Socialstyrelsen  Utfardade
den 29 junj 1979 en kungorelse OM medikamentell smartbehandling i ter-
minal  vard (SOFS(M)  1979:21).

En av ytredningens  sakkunniga,  professor Gustav Giertz, och tvd av ex-
perterna, docenterna  Loma  Feigenberg Och Karin  Gyllenskald, har  gjort
sérskilda insatser i utredningsarbetet genom att de tillsammans med ord-

forande och sekretariat analyserat utredningens  grundmaterial. Loma Fei-
genberg svarar for litteraturéversikten i kapitel 13.
| det huvudbeténkande som nu overldmnas  framlaggs forslag till normer

och  malsattningar for vard av doende. Tanken &r att dessa skall gilla all
omvardnad oavsett var den ges, i hemmet, p& sjukhus eller vid annan
institution. Normerna  skall vidare ge en inriktning och ett synsatt att strava
emot. De omfattar patienten, 9e anhériga, personalen, vardorganisationen
och samhéllet.  Avsnitten tacker delvis varandra men har anvants for att
gora framstillningen ~ Mer oversiktig. ~ Forverkligandet ~ av dessa mél kommer
att kréva tid, attitydforandring och uytbildning.

Utredningen  lagger Ocks& fram ett forslag till lag OM erséttning &t anhoriga
for vard av sjuka | livets  slutskede.

Beténkandet ar enhalligt.

Utredningen avser nu att slutfora  sitt arbete genom att redovisa

transplantationsverksamhetens nuvarande  |age och villkor  samt att
framlagga forslag for hur  battre  férutsattningar skall nas for denna.
Stockholm i oktober 1979

Bror Rexed

Jerzy Ein/iom Gustav Giertz Bertii Gdransson
Goran  Karlsson Ruth  Karnek Lars Linder

Gerd Zetterstrom- Anna  Willig

Lagerva” [Birgitta ~ Wistrand
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Sammanfattning

I november 1974 gilkallade davarande chefen for Socialdepartementet, ~ stats-
radet Aspling, sakkunniga med uppdrag att utreda "Vissa fragor betraffande
sjukvard 1 livets  slutskede”. Utredningen fick inga sarskilda girektiv, men
som  ytg&ngspunkt for arbetet skulle ligga socialutskottets beténkande
1974:31. | detta framhalls att de problemstallningar ~ av skiftande patyr, som
ar forbundna  med sjukvard i livets gjytskede, bor bli foremal for en allsidig
6versyn.  Utgangspunkten bor vara att vérden ges ett s&dant innehall att
allménhetens fortroende  for sjukvarden inte rubbas. Fyra huvudfrdgor  dis-
kuteras i petankandet,  namligen  dodsbegreppet,  Vvissa etiska och juridiska
fragestaliningar, ~ det psykologiska omhandertagandet @V patienten samt Vér-
dens  ytformning.

Utredningen ~ har for att batre kunna pelysa de manga fragestallningar
den haft att ta stallning  till utfort  en rad specialundersokningar, delvis
publicerade 1 foljande sju rapporter.

- Vérdpersonal.  Utbildning ~ och atityder (SOU  1977:81)
Att dd pé sjukhus (sou 197782)

7:85) * ’
och svart sj atlenten 8:8
Anhdriga 1 920)
Wpstsiig och anhbrigas  sjukignet  och psykisEa aktion

(SOU  1979:21)
7. Barn och déden (SOU  1979:22)

I det foliande ges €N sammanfattning ~ av utredningens  stallningstaganden
och fgrslag  kapitelvis.

2 Dédsbegreppet

Utredningen  delar yppfattningen  att inférandet  av hjarndédsbegreppet  inte
arett oavisligt  villkor for att yansplantationskirurgin -~ skall kunna  utvecklas
pa Onskvart satt. Darmed férfaller behovet av en forfattningsmassig  reglering
av dodskriteriema.  Battre  fyrutsattningar  fOr transplantationsverksamheten

an de nuvarande kan nas pd annat satt an genom legalisering @V hjarn-
dodsbegreppet. Det rika material som utredningen  inforskaffat  rérande trans-
plantationsverksamhetens nuvarande  |5ge och villkor kommer att presen-



10

Sammanfattning

SOU 1979:59

teras i ett fgljande betankande. Dar kommer utredningen ocksd att framlagga
forslag for hur behovet av vitala organ fOr transplantationsandamal bor kunna

tillgodoses.

3 Etiska och juridiska aspekter

En redogérelse  ldmnas for innehdllet i rapporten Léakaren och den svart
sjuke patienten. De etiska och juridiska ~aspekterna  pa varden av svln sjuka
och doende patienter belyses och vissa riktlinjer ~ anges for lakarnas hand-
lande.

Utredningens  stallningstaganden ~ och férs/ag

3.1 Grundregeln & att patienten har ratt att sjav avgora OM han vill ha
vard eller gj, Han maste i princip sjalv  bestamma vilken  behandling  han
vill  utsatta sjg for.

3.2 Fragan om en lakare kan underldta att foreta livraddande  atgarder darfor
att patienten motsatter  sig behandlingen méste dock bedémas fran fall till
fall.

33 Om det bedésms att déden &r nara forestdende och att atervande il
en meningsfylld  tillvaro  &r utesluten, ar det accepterat att livsuppehéllande
behandiing ~ inte behover ges.

3.4 Om en patient, SOM lider av en sjukdom Med hopplés prognos, nekar
behandling @V grundsjukdomen, bor hans vilja respekteras under forutsatt-
ning att han efter utfsrlig information och  radgivning vidhaller  sitt stall-

ningstagande.

35 Om en patient, Som lider av en obotlig, pafrestande MeN i och for sig
inte livshotande ~ sjukdom, ~ Motsatter  sig behandiing ~ av en allvarlig ~ men

behandlingsbar  komplikation, maste bedémningen  ske individuelit.

3.6 Om en patient &ven efter ing&ende information och trots den paverkan
som en ldkare genom sin auktoritet ~och sin stallning utévar motsétter  sig
behandling,  har lakaren i rege| endast ait ratta sig efter patientens onskemal.

3.7 Att tvangsvis behandla en patient kan endast komma i fraga Vid psykisk
sjukdom ~ eller annan  psykisk abnormitet som avses i Lagen ©OM sluten vard

(Lspv) 8§l

3.8 Ar patienten inte forstndsmassigt kontaktbar ~ och hans vilja inte  kand,
skall behandling ges | Overensstaimmelse med lakarinstruktionens krav  p&
“vetenskap ~ OCh beprovad ~erfarenhet. Utvecklingen har nu nétt dithan,

att ett rutinmassigt  utnytjande ~ av alla tillgangliga  behandiingsmojligheter

kan fa ohéallbara konsekvenser. | detta |age kan det inte strida  mot profan
eller kristen etik och inte heller mot lakekonstens traditioner och ideal att
i vissa fall avstd frdn behandling.
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39 Om en person genom  skriftiig forklaring  (s. K- testamente),  faststallt
efter vilka principer  behandling ~ skall genomféras om han skulle drabbas

av olycksfall,  bli opotligt  sjuk eller senil, bor hans vila véaga tungt Vid
bedémningen. Rattsligt  bindande  kan den dock inte anses vara.

3.10  sjalvmordsforsok ar sallan yttryck  for en vélgrundad,  ren och oblandad
onskan om att berdva sig livet. Det ar darféor nastan alltid uppenbart  att
behandling  skall ges. Har den ansvarige lakaren en fullstandig ~ kannedom
OM  pakgrunden  kan det dock i undantagsfall vara etiskt ritigare  att inte
handia  &n att ryfinmassigt  soka radda patenten  till livet.

3.1l Aktiv eutanasi bor alijamt ~ vara fsrbjuden. Om den blev tilldten skulle
det i sak innebara patientens  ratt att bli dédad samt en ratt - eventuellt
ocksd en skyldighet © for en annan person att doda i tjansten.

4 Vi maste alla do

Kapitlet ~ har till stor del utarbetats av en av utredningens  experter, Loma
Feigenberg. Dar lamnas en redogérelse for den historiska bakgrunden il
ménga av de proplem, Som aktualiseras i samband med varden av dsende
patienter.  Vidare analyseras begreppet dod. Ett forssk gors alt srskilia  de
rent etiska fragestallningarna och de psykologiska aspekterna.

Utredningens  staliningstaganden  och fgrslag

4.1 |ngen av oss -inte  heller den som arbetar i sjukvarden ~ vet vad doden
ar.  sjukvarden maste &and& vara beredd att motsvara den déendes behov

av  psykologisk kontakt  och manskligt ~ stod.

4.2 For att kunna formulera sjukvérdens roll och uppgifter  vid vard av
déende maste man utgd frdn doden som fenomen och definiera begreppet
dod  och analysera vad det har for innebérd for den déende.

4.3 sjukvardens uppgift @r inte en f3ga om att forlanga  eller férkorta  jivet,
utan att med alla ftil buds stdende medel strava efter att manskligt ~ och
sjukvardsmassigt bistd den enskilda manniskan efter hennes behov.

44 Malsattning  och  ambitionsniva vid varden av ddende skall formuleras
utifrén  manniskornas 6nskan  och pehoy, farhagor och oro.

5 Hur dor vi?

| detta kapitel skildras  hur olika forhallandena kan vara nér doden intrader.
Situationen ar t ex. olka om déden intrader ovantat och akut, om
den ar slutet pa ett |angt lidande i elakartad sjukdom  eller om den kommer
Som en fslid av att aldern tagit Ut sin rétt. Forsok gors att pelysa patienternas,
anhorigas 0Ch personalens  reaktioner under dessa olika férhallanden.

11



12

Sammanfattning

SOU 1979:59

6 Var vill vi do och var dor vi?

Hér beskrivs under vilka yttre forhdllanden  doden intrader, Vvar patienterna

vardas och var de onskar att bli véardade. Framstiliningen illustreras  bl. a.
med material ur delrapportema. Vidare lamnas en redogorelse for forsok
med nya vardformer iSverige och utlandet samt for sjukvardshuvudman-

nens planering for framtiden.

Utredningens  stéllningstaganden och fgrslag

6.1 Sjukvarden bor pyggas Ut och organiseras sa att den enskilde, nar den
stunden nalkas, S& langt mojligt  sjalv kan avgéra om han skall sluta sina
dagar | hemmet eller p3 vardinstitution.

6.2 Primarvéarden bor pyggas Ut pa ett satt som i 6kad omfattning majliggor
vard av svart sjyka oOch déende i hemmet.

6.3 Personal vid den Kklink dar patienten tidigare vardats bor beredas moj-
lighet att pa arbetstid  gora hembesok.

6.4 sjukvarden ~ och d& inte minst hemsjukvarden = bor battre anpassas
for  omhandertagandet av ddende patienter.  FOr detta kravs bl. a. perso-
nalforstarkning och andamalsenliga  lokaler.

6.5 Patienten " eller eventuellt anhgrig ~ bor vid ytskrivningen fa ett skrift-

ligt meddelande som utarbetats isamrdd med primarvarden med  férteckning
6ver personer och institutioner, som kan kontaktas OmM problem skulle  upp-
komma.

6.6 Varden av doende patienter bOr allismt ske ianslutning till 6vrig vard.
Sarskilda enheter for vard av déende bor sdledes endast inrattas pa forsok

och dar gspeciella skal foreligger.

6.7 Sarskilda &tgarder bor vidtas for att underlatta  for anphoriga att vara
hos en svart sjuk aven under hans sista tid. De bér kunna fa mat pa sjukhuset
och dar bér finnas rum vid eller i ndra anslutning till - vardavdelningen,
dit de narstdende kan dra _Sigtillbaka.

7 Den doende

| detta kapitel lamnas en redogérelse for den doéendes situation, Som bl. a.
belyses med uppgifter hamtade ur delrapportema. Man far en bild av hur
den basala omvardnaden for néarvarande ter sjg. En sarskild  arbetsgrupp

har behandlat  fragan OM smaértlindring i livets slutskede. Det psykologiska

omhéandertagandet agnas Stort utrymme. LOma Feigenberg har skrivit ett
avsnitt om doendets psykologi och om behovet av mansklig kontakt.  Vidare
berérs de doendes religiosa behov.
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Utredningens  staliningstaganden  och fgrslag

7.1 De sjukvardande  insatserna bor i livets slutskede pa et naturligt  satt
koncentreras pa den personliga  omvardnaden.

7.2 Den ansvarige lakaren bor allt efter sjtuationens krav samrdda med

ovrig  vardpersonal  vad gsller vérdens utformning.

7.3 Patientens  onskemdl  och personalens uppfattning ~ bor redovisas i en

omvardnadsplan.

74 gocialstyrelsen  bor f& i uppdrag att utarbeta ett ygrdprogram  for varden
av  doende.

7.5 Det psykologiska  omhandertagandet av doende bor agnas intresse och
omsorg pa samma satt som kroppsvarden.

7.6 Smartbehandlingen  under livets slutskede bér utformas sa att smértan

| mojligaste  M&N forebyggs Snarare &n aylagsnas  efter att den uppkommit.

7.7 Vardpersonalen  bSr instrueras  att smartlindrande  medel av t. ex. mor-
fintyp under livets slutskede kan ges utan hansyn till risk for tillvanjning.

8 Anhériga

Péfrestningarna for de anheriga ar av olika slag i olika skeenden av doendets
process. Frén  gjikvérdens synpunkt  kan tre  nroplemstaliningar sarskiljas,
namligen de anhorigas medverkan ivérden' de anhorigas behov av stéd
under vardtiden samt deras behov av stéd efter dodsfallet. Delrapponema
ger en bild av personalens syn pa de anhoriga och hur nérstdende reagerat
pa den vird som |amnats déende patienter.  Ett avsnitt  sgnas sorg och sér-
jande.

En forutsattning  for att apngriga  skall kunna varda déende i hemmet
ar att det ges mgjlighet til ledighet for detta. Utredningen  framlagger ett
lagforslag  OM ersattning Ul anhsrig  for vard av gjuka i livets  slutskede.

Utredningens  staliningstaganden  och fgrslag

8.1 De narstdende &r i de flesta fall det naturliga  psykologiska ~ stodet for

den doende patienten.  Denna  spontana och manskliga  tilgang  bOr | moj-
ligaste Man géras fruktbarande  for alla bersrda parter.

8.2 De narstdende bor i den omfattning, ~ Som i det enskilda fallet ter gjg
naturligt, ~ stimuleras  att delta i den dagliga omvardnaden.

8.3 Manga narstdende  befinner sig | en krissituation. Den  personal som
har ansvar for virden av den doende bor ocksd se som sin uppgift  att s&

ldngt mojligt  1amna  de narstaende hjalp och stod.

Sammanfattning
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8.4 Den ansvarige lakaren bor vid ronder och samrdd komma &verens med
vardpersonalen om vad de bér meddela anhgriga ©OmM en doende patients
tillstand.

8.5 Den ansvarige lakaren bor halla kontinuerlig kontakt med de anhériga
och lamna den information, som kravs for att de p& ett oppet satt  skall
kunna samtala med den déende och dela hans pekymmer och  angslan.

8.6 Anhoriga DOr rutinmassigt ~ beredas tillfalle il formyad lakarkontakt, for-
slagsvis 34 veckor efter dddsfallet.

8.7 Den anhérige bor ges ratt att for vard av sjuk anhérig dels vara helt
ledig rAn anstallning hogst 30 dagar, dels aft under ledigheten erhdlla er-
sdttning Med ett belopp som motsvaras av den anhoriges  sjukpenning.

9 Barn och doden

Kapitlet bygger pa de erfarenheter och stallningstaganden som redovisas
i rapporten Bam och doden. Ett avsnitt  agnas barnets  forestallningar om
déden och iett annat lamnas en 6versikt 6ver hur och var barn dor. Dessutom
behandlas de speciella synpunkter, som maste beaktas vid vard av doéende
barn, och behovet av att stsdja och hjalpa deras anhériga s&val under sjuk-
domstiden som efter barnets bortgang.

Utredningens stallningstaganden och fgrslag

9.1 Onskar barn och foraldrar vAard i hemmet bor man forsoka tillmotesga
deras onskan. Kontinuitet i varden kan i si fall yppnas genom att den
eller de lakare som haft vardansvaret p& sjukhuset foljer véarden i hemmet

i samarbete med primarvarden.

9.2 Vid vard pa sjukhus bor den ena av férdldrarna  alltid ha mejlighet
att vara tillsammans med det sjuka barnet. Detta innebar t. ex. att det
méste finnas en fyraldrasang i barnets rum och att foraldrarna kan fa mat

p& sjukhuset.
0.3 God vard forutsitter att bamn, fordldrar och sjukvardspersonal ~har ett

fortroendefullt forhdllande.  Barn och foraldrar bor f& erforderlig — information
och kunna stélla fragor Och vaga tala om och visa sina kanslor.

9.4 Kontinuiteten i varden bor galla all personal. Vid semester eller sjukdom
bor man efterstrava att en och samma person Iintrader som erséttare.

95 Vid upprepade sjukhusvistelser ~ bOr bamet S& jangt mojligt f& komma
tilbaka till samma  vardpersonal, till samma avdelning ©och samma rum

och f& gora detta rum s& hemlikt — som  mgjligt.

9.6 Barnet bor f& adekvat smartlindring.
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9.7 De som arbetar inom barnsjukvarden maste kanna till foraldrars  olika
satt att reagera Vvid ett barns plétsliga  dod.

9.8 Vid plétsliga  dodsfall — &r foraldrarna  ofta djupt chockade och i behov
av  sarskild hjalp. De bor beredas tillfalle till upprepade  samtal angéende
barnets  dod.

9.9 Foraldrar bor inte lamnas ensamma med sin sorg. De bor beredas Htillfalle
till ett pytt besok med méjlighet ~ att traffa ansvarig lakare, avdelningsfore-
stdndare och eventuellt  annan personal t. ex. kurator eller psykolog.  S& bor
ske &aven om lakaren endast hade att konstatera dodsfallet.

910 Aven vid perinatala dodsfall & foraldrarma i stort behov av speciell
hjalp, bl. a. for att det déda barnet skall |4 en identitet for dem. Foraldrarna
bor f& diskutera orsakerna till varfor barnet dott och vilka riskerna ar for
et ypprepande.  Fordldrarna  bér beredas fillfalle  att se det déda  barmet,

9.11 Foraldrar  till barn som dott i plotslig spadbamsdséd  har ingen naturlig
lakarkontakt, men de har ofta ett stort behov av att fd diskutera sitt barns
dod. Berorda  barnkliniker bor i samverkan  med polismyndigheten svara
for att dessa familier ~ far den information och det stod de behover.

9.12 Om foraldrarna har behov av att traffa en psykolog ~ eller psykiater
bor de fa tillfalle till detta.

9.13 I 'ménga fall ar det lampligt ~ att efter ett pamdodsfall klargéra for barnen
pa berord  aydelning och fér skolkamrater  vad som  skett.

10 Omhéndertagandet ~ av den dode

Det &r yssentligt ~ att omhéandertagandet 8V den doda kroppen p4 ett naturligt
satt knyter —an till den vard, som givits  den sjuke under hans sista tid.

Detta aren forytsatining  for att en apitydforandring  vad galler sjukvardens
installning  till doende och déd skall komma till stand. | detta kapitel berors

i korthet en rad fragor - obduktion,  dodsattest, barhus, begravning, bal-
samering M. m. Atgarderna blir till  gndel olika om dadsfallet skett pd sjuk-
hus eller i hemmet.

Utredningens  stallningstaganden och forslag

10.1 De anhgriga bor framgent liksom hittills  ha mojlighet  att pg vérdav-
delningen ha en stilla och vardig stund tillsammans med den bortgangne.

10.2 Al mgjlig hansyn bor tas till de anhorigas  kanslor, Nar fraga om ob-
duktion  blir aktuell.  Obduktion bor vid kand dodsorsak inte utforas  ru-
tinmassigt  utan endast pg valmotiverade indikationer.

10.3 sjukvérden  bor ta ansvar for utfardande av dodsbevis nar det galler
dodsfall  utanfor  gjukhuset,  dar det inte foreligger misstanke  om  proglig

handling.

15
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10.4 Polisen boér s& vitt mgjligt vara civilkladd vid utredning | samband
med dodsfall.

10.5 Personalen Vvid de rattsmedicinska institutionerna bor f& adekvat ut-
bildning for att p& lampligt satt kunna  hjalpa de narstdende.

106 Transporter v aviidna bor organisatoriskt ~ Set i princip jamstallas med

Sjuktransporter.

10.7 Barhus och bisattningslokaler pa sjukhus bor utformas p& et vardigt
satt.

10.8 Allméanheten bor pa ett instruktivt satt - eventuellt redan i skolan

informeras om de rent praktiska fragor SOM blir aktuella nar en anhdrig

gatt bort och all sjukvardspersonal ~bOr bibringas erforderliga kunskaper ~har-
om under sin utbildning.

10.9 Balsamering pér endast ske under bestdmda forutsattningar.

10.10 Man bor genom andring i gallande forfattningar soka gora det méojligt
for ickekristna  trosbekdnnare  att omhanderta  sina doda i enlighet med

sin religivsa  uppfattning.

10.11 Utredningen  delar statsrddets och socialutskottets uppfattning ~ at det

inte f. n. foreligger nAagot péatagligt behov av en gversyn av obduktionslagen.

11 Personalen och dess utbildning

| detta kapitel refereras frdn rapporten  Vardpersonal. Utbildning och at-
tityder.  Vidare Aterges nagra synpunkter ~ SOM framfors i de aktuella Ut
redningarna  OM sjukvérdens I organisation  (SOU 1979:26) och om ny
vardutbildning (SOU  1978:50).

Utredningens  stéllningstaganden ~ och forslag

11.1 Det kravs forbattrad utbildning @V samtliga personalkategorier inom
sjukvarden vad betraffar varden av svért sjuka och doende. Vardpersonalen
sjalv  och de for utbildningen ansvariga  &r starkt motiverade for detta.

11.2  Utbildningen bor ge psykologisk och allmanménsklig vagledning  inte
bara vad galler direkt patientvard utan &ven betraffande  de anhoriga  Och

personalen.

11.3 Utbildningen ~ bor utformas sd att den ger mojlighet till personlig bPe-
arbetning  av erfarenheter i samband med ddende och dod.

11.4 Malsattningen for utbildningen ~ bor vara att ge vardpersonalen  goda
férutsattningar att sinsemellan kunna tala om och uttrycka sina kanslor
infor  ddendet.

11.5 Utbildning rérande Vvard av doende bor uttryckligen inféras i laro- och

studieplaner  fOr utbildning  till alla sjukvardande  yrken. Darutéver ~ bor viss
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undervisning meddelas t. ex. vid introduktionskurser for extra  avdelnings-

personal  och  vakpersonal.

11.6  yndervisningen bor framfér  allt ske i fonn av gruppdiskussioner i
nara anpslutning il den praktiska verksamheten. Vissa moment, Som be-
skrivning @V grundlaggande begrepp 9ch generella psykologiska  processer,
kan med fordel ges i seminarie- eller forelasningsforrn  parallelit  med grupp-
samtalen. Det finns ett behov av att utbilda gruppledare  och handledare
for dessa samtal.

12 Upplysning, forskning och samverkan

Frgorna kring doden maste beaktas mer &n vad som nu sker. Vad som
kravs &r inte bara en attitydforandring inom  sjukvarden utan ocksd inom
samhallet i stort. En kort redogérelse lamnas for den oiienterande under-
visning, SOM i dagens skola lamnas rérande doéende och gsd, och for de
svarigheter ~ som  sadan undervisning f. n. moter.

Utvecklingen ~ har lett till att en py gisciplin = tanatologin ~ haller pa
att vaxa fram. Den kan sdgas representera den pya och medvetna  stravan
att utforska, systematisera  OCh tilampa kunskaper frén skilda fackomraden
p& doéd, doende och med doden sammanhangande problem. Inom den nya
disciplinen haller  klinisk tanatologi  p& aftt utvecklas till ett séarskilt amne.
Inom detta omrdde har man internationellt sett kommit  relativt l&ngt och
redovisat  erfarenheter  och organisatoriska forslag til vard av déende.

En redogérelse  lamnas for den omyardnadsforskning SOM  planeras 0ch
for de nu pagéende planerna att namnare knyta de kortare yardutbildningarna
till hogskolornas forskningscentra. Vad som efterstravas ar ett samarbete
mellan  forsking,  yrkesverksamhet och  ytbildning.

Utredningens  stallningstaganden och farslag

12.1 Den utbredda osakerhet infér doende och déd som finns idag visar
att 3tgarder SOM vidtas inte nar fram pa Onskvart  satt.

12.2 Vi maste alla var och en fr&n sin utgdngspunkt soka skapa en Sppnare

och  medmanskligare instalining il de fragor SOM panger samman  med
ddende och dod.

12.3 Skolan maste lara eleverna att forstd och acceptera de krav p3 med-
mansklig samverkan, som livet stéller pa oss alla. Inte minst nér det géller

att genom inlevelse och personligt deltagande hjalpa SV&rt sjuka OCh sgrjande.
12.4 Massmedia  bor genom fortlspande  information soka skapa forstaelse
for den enskilda  manniskans majligheter att har gora en insats.

125 Forskning  kring ddende och déd &r yasentig och bor stagjas.

12.6 FOr att tacka det mest akuta behovet bér i forsta hand medicinska

forskningsradet ~ ftilldelas et sarskilt anslag for kiinisk-tanatologisk forskning
inom  rédets ramanslag.
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12.7 P4 lingre sikt bor en eller flera professurer i tanatologi inréttas.

12.8 En central enhet for administrativt arbete kring vard av doende bor
tillskapas inom socialstyrelsen. For att driva dessa frigor krivs en fore-
dragande i tanatologi och ett vetenskapligt rad i @mnet.
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Summary

In November 1974 the then Minister for Health and Welfare Mr Sven Aspling

commissioned & group ©Of experts 1 study “Certain  questions relating 10
medical care in the terminal phase of life". This commission was not given
any specific terms of reference, other than that its work should be based
On Report 1974:31 of the Standing Committee on Health and Welfare of
the Swedish Parliament.  This report Stated that the various problems  con-
nected with medical care in the terminal phase Of life should be the subject
of a general review. The basic premise should be that the content of care
must be such as not to impair the confidence of the general public in the
medical care system. The report discusses four main questions,  namely
the concept Of death, certain ethical and |egal aspects, the psychological

care of the patient, and the structure of treatment.

In order to throw light ON the many questions ©n which it was required
to take a position, the commission has carried out a number of special
investigations, the results of which have in part been published in the fol-
lowing Seven subsidiary  reports.

L Nursing  staff. Training and attitudes (SOU 1977:81)

- Dying N hospital (SOU 1977:82)

- Patients  (SOU  1977:85)

oc ly R
rftive: O @ 0)
) d unBxpelted Z

of r latives (SOU 1979:21)
7. Children  and death (sou 1979:22)

d mental reactions

A chapter-by-chapter summary ~ of the commission’s  findings and pro-
posals is given below.

2 The concept  Of death

The commission  shares the view that introduction of the concept ©f cerebral
death (mors cerebri) is not a necessary condition  for the favourable deve-
lopment ~ of transplant  surgery. This means that there is no cause to regulate
the criteria for death by Nnew |egislation. Better premises for the performance
of transplant  surgery can be achieved in other ways than |egalising the
concept Of cerebral death. The wealth of material acquired by the commission

concerning  the present situation  and premises Of transplant surgery Wil
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be presented in a future report, in which the commission will  also put
forward proposals concerning how the need of vital organs for transplantation
purposes may Suitably ~be met.

3 Ethical and |egal aspects

An account is given Of the findings of the report "The doctor and the
critically il patient’. The ethical and |egal aspects Of the care of critically
il and dying patients are illustrated, and certain  guidelines indicated  for

the practice ©Of physicians.

Findings and proposals of the commission

3.1 The basic rule is that the patient has the right to decide for himself
whether or not he wishes medical care. In principle, he must decide for
himself what treatment he is prepared 0 undergo.

3.2 However, the question whether or not a doctor can refrain from taking
measures to save life because the patient is opposed 0 treatment must
be judged from case to case.

33 If it is judged that death is imminent and that the possibility ©f any
return to a meaningful existence is excluded, then it is accepted that tre-
atment 10 preserve life need not be given.

3.4 If a patient suffering from a disease with a hopeless prognosis refuses
treatment  of the basic disease, his will should be respected provided he
maintains  his attitude  after exhaustive information and counselling.

3.5 If a patient suffering from an incurable illness involving  Strain but not
per se a threat to life opposes the treatment of a serious but treatable com-

plication, the judgment  Must be made individually.

3.6 If a patient, €ven after detailed information and in spite Of such in-
fluence as the doctor may exercise by his  authority and status, opposes
treatment, the doctor shall as a rule simply comply with  the wishes of

the patient.

3.7 The question of coercive treatment of a patient can only arise in
cases of mental illness or other mental abnormality as envisaged in Art.
1 of the Act concerning Institutionalised Mental  Care.

3.8 If a patient is mentally inaccessible to reasoned contact and his wishes
are ynknown, treatment shall be given in accordance with the requirements

laid down in the Swedish Code of Medical Practice concerning "science
and proven experience”.  Development ~ has now reached a stage at which
the routine use of all available possibiliies Of treatment  can have untenable
consequences. N this  situation, it cannot be in conflict with profane Of
Christian  ethics, or with the traditions and ideals of the art of medicine,

to refrain in certain cases from treatment.
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39 If a person has established by written  declaration or testament the
principles  according 0 which treatment  should be given in the event of
his suffering  an accident, incurable disease, Of senilty, his wish should
be a major factor in judging the situation. It cannot, however, be regarded

as legally binding.

3.10 Suicide attempts  rarely reflect  any well-grounded, pure and una-
dulterated  desire to deprive oneself of life. In almost all cases, it is therefore
obvious that treatment should be given. If, however, the doctor responsible
is fully familiar with the background, it can in exceptional cases be more
ethically ~ correct to refrain  from treatment than routinely 0 try to save

the patients life.

3.11 Active euthanasia should still be forbidden. It permitted, it would
imply N practice the right of the patient to be kiled, and a right ~— possibly
also an obligation ~ ~ for another person to kil in the course of his official
duty.

4 We all have to die

This chapter has to a great extent been made by one of the experts  Of
the  commission, Loma Feigenberg. It gives @ review of the historical
background 0 many Of the problem actualizing N connection  with the
care of the dying patients. There is also an analysis of the term death.

An attempt 10 separate the different ethical questions from the psychological
aspects IS also made.

4.1 None of us —not even those of us working in medical care — know
what death is. The medical system must, €ven so, be prepared o meet
the needs of the dying for psychological contact and human  gypport.

42 To be able to formulate the role and functions of the medical care
system in care of the dying, one must start from death as a phenomenon

and analyse s import to the gying.

43 The task of the medical care system is not to prolong ©Or shorten
life, but to endeavour py all available means to provide the individual  with
human and medical assistance according to his or her needs.

44 The aim and level of ambition in care of the dying should be fonnulated

on the basis of people’s Wishes and needs, fears, and anxiety.

5 How do we die?

This chapter describes how varied the prevailing —circumstances  can be when
death occurs. The situation s entirely  different,  for example, when death
occurs  suddenly  and  ypexpectedly, when it terminates a long period Of
suffering  from @ malignant  disease, and when it is the natural result of
old age. Attempts are made to illustrate the reactions of patients, relatives
and staff under these differing  circumstances.

21
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6 Where do we want to die and where do we die?

This chapter describes the external circumstances in which death occurs,
where patients are looked after, and where they Wish to be looked after.
The presentation IS ilustrated ~ py material from the subsidiary  reports. An
account is also given Of experiments with new forms of care in Sweden
and abroad, and of the future plans entertained by the authorities  responsible
for medical care.

Findings and proposals of the commission

6.1 The medical care system should be so developed and Organised that
the individual, when the time comes, shall as far as possible be able to

decide for himself whether to end his days at home or in a nursing institution.

6.2 The primary care system should be developed SO as 10 permit the care
of the severely il and dying in their homes 10 a greater extent than at

present.

6.3 The staff of the department previously caring for the patient ~should
be enabled to visit the patient N his home during working hours.

6.4 Medical care ~particularly that provided in the home ~—should be better

adapted 1o the needs of dying patients. Among Other things, this  presupposes
reinforcements  of personnel and suitable  premises.

6.5 On discharge, the patient ~— Of possibly & relative should receive a
written communication listing the persons and institutions ~ with  whom cont-

act can be made should problems arise.

6.6 The care of the dying should continue to be provided in the context
of other care. Special units for care of the dying should thus be established
only on a trial basis and for gpecial reasons.

6.7 Special measures should be taken to make it easier for the relatives
of a severely il person o be present during the closing hours of his life.
They should be able to obtain food there, and rooms should be available
adjoining  OF nearby the ward to which those closest to the patient can retire.

7 The dying person

This  chapter gives an account of the dying person’s situation, illustrated
with  information from the subsidiary reports. A picture is presented Of the
sort of basic care provided at present. A special working group has considered
the question Of the alleviation  of pain in the terminal  phase of life. The
psychological ~ aspects Of care are dealt with at |ength. Loma  Feigenberg
has writen a section on the need of the dying for human contact. The
religious ~ Nneeds of the dying are also considered.
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Findings and proposals of the Commission

7.1 Medical jnpyts in the terminal stage of life should be concentrated in

a natural  way upon general, personal care.

7.2 The doctor responsible should consult, according t© the requirements
of the particular  situation, with  the other personnel  involved as to how
such care should be provided.

7.3 The wishes of the patient and the views of staff should be recorded

ina nursing  care plan.

7.4 The National Board of Health and Welfare should be requested tO
draft a care programme for the care of the dying.

7.5 Interest and concern should be devoted to the psychological care of

the dying, in the same way @s t0 purely physical care.

7.6 The alleviation  of pajn during the terminal  gstage of life should as far

as possible be provided ON a preventive  basis.

7.7 The staff providing  care should be instructed that painkillers, for ex-

ample those of morphine type, can be given during the terminal ggage of
life without  consideration to any risk of addiction.

8 The relatives

The strains ypon the relatives are of different kinds at different stages Of
the dying process. From the standpoint ~ of medical care it is possible to
distinguish ~ between three groups Of problems, namely the participation  Of
relatives i providing  care, the need of the relatives for support  during
the period Of care, and their need for support after the decease. The subsidiary
reports provide @ picture Of the attitudes of staff towards relatives, and
of how those closest to dying patients have reacted to the care provided.
A section is devoted to grief and the grieving  process.

A necessary condition  for relatives being able to care for the dying in
their homes is that they should be able to take time off for this purpose.
The commission  pyts forward & proposal for |egislation ~ on compensation
to relatives for care of the terminally ill.  This proposal is based on the
model applied in the act covering leave of absence for the care of children.

Findings and proposals of the Commission

8.1 In the majority  Of cases, those closest to the dying patient constitute

a natural psychological  support.  This spontaneous human asset should as
far as possible be utilised to the benefit of all concerned.

8.2 To the extent that seems natural in the individual case, those closest

to the patient should be encouraged 1 participate in the day-to-day general
care of the patient.

Summary
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8.3 Many relatives will be in a crisis situation.  The personnel responsible
for care of the dying should also see it as their duty O provide as much
help and support as they can to the relatives.

8.4 The doctor responsible, in his rounds and by consultation, should
reach agreement With the nursing staff concerning  the information to be
imparted  t0 relatives as to the state of the dying patient.

8.5 The doctor responsible should maintain  continuous contact with the
relatives  and provide such information as is necessary from them to be
able to speak openly with  the dying patient, and share his worries and

anxiety.

8.6 Relatives should routinely be given the opportunity of renewed contact
with the doctor, after a suggested period Of 3-4 weeks.

8.7 A relative should be given the right, for the care of a terminally
il patient, i) to take full leave of absence for a maximum of 30 days, and

iij to receive during Such leave of absence compensation  corresponding  t©
his sickness benefit.

9 Children and death

This chapter is based on the experiences and attitudes  presented in the
report "Children and death”. One section is devoted to children’s  con-
ceptions of death, while another contains a survey of how and where children
die. Also discussed are the special considerations that must be taken into
account in the care of dying children, and the need to support and help
their relatives both during the period of illness and after the child's decease.

Findings and proposals of the commission

9.1 If the child and parents Wish the care to be given in their home, then
an effort should be made to comply with their wishes. In such cases, con-
tinuity ~ of care can be achieved py the doctor or doctors responsible for
care at the hospital supervising care in the home.

9.2 In the case Of hospital care, ©one of the parents should  always be
given the opportunity to be together with the sick child. This means, for
example, that there must be a bed for the parent in the child's room, and
that the parents should be able to obtain food at the hospital.

9.3 Good care pressupposes that the chjld, the parents, and the staff should
have a relationship of mutual confidence. The child and parents should
receive the necessary information, ~and be able to ask qguestions and dare
to talk about and show their emotions.

9.4 The principle of continuity of care should apply O all personnel. In
cases of absence due to holiday Or illness, efforts should be made to ensure

that one and the same person acts as replacement.
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9.5 In the event of recurrent hospitalization, the child should return to
the same nursing staff, the same ward and the same room, and should
be allowed to make that room as homelike as possible.

9.6 The child should receive adequate alleviation of pain.

9.7 Those working ~ Wwith  the medical care of children must be familiar
with  the different ways in which parents can react to the sudden death
of a child.

9.8 When death is sudden, the parents are often deeply shocked and

in need of special help. They should be given the opportunity  for repeated
talks on the subject of the child's death.

9.9 The parents should not be left alone with their grief. They should
be given the opportunity  for arenewed visit, with the possibility  of meeting
the doctor responsible  and perhaps also other gaff, for example the social
worker and psychologist. ~ This should be done even if all the doctor could
do was establish that death had occurred.

9.10 Parents are also in great need of special help in cases of perinatal
decease, largely W order to give identity to the dead child. The parents
should be given @ chance to discuss the causes of the child’s death, and
the risks of a recurrence. The parents should be given an gpportunity to
see the dead child.

9.11 The parents of a child that has died a sudden death in infancy have
no natural contact with a doctor, but they often experience a great need
to discuss the child's death. The children’s departments  concerned, in co-
operation with the police authority, ~should ensure that these families receive
the information and sypport they need.

9.12 If the parents have a need to meet a psychologist or  psychiatrist
they should be given the opportunity to do so.

913 In many cases it is suitable, ~after the death of a chid, to clarify
for the children at the department  concerned, and for the dead child’s class-
mates, Wwhat has taken place.

10 Arrangements for the deceased

It is essential that the arrangements made for the pody of the deceased
follow  naturally  upon the care given to the patient during the terminal
phase. This is a necessary condition for a change of attitude within  the
medical system towards death and gying. This chapter touches priefly upon
anumber of questions, including post mortems, death certificates, the mor-
tuary, burial, and embalmment. Arrangements will  differ somewhat de-
pending Wwhether death has occurred in hospital or in the home.

Summary
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Findings @and proposals of the Commission

10.1 The relatives should continue, as hitherto, t0 have the opportunity
of a quiet and dignified ~Moment  together with  the deceased.

10.2 When the question of a post monem arises, all possible consideration

should  be paid to the feelings of the relatives. When the cause of death
iS known, an autopsy requires the consent of the nearest relative. The per-
sonnel should  respect hesitation ~of the relative in such a situation.

10.3 The medical care system should assume responsibility for the issuing
of death certificates in respect of deaths outside the hospital when no criminal

offence  is suspected.

10.4 Police officers should as far as possible Wear civilian  clothes when
making  investigations in connection  with a death.

10.5 The personnel at institutions of forensic medicine  should receive
adequate training that will enable them to provide suitable help to relatives.

10.6 From the standpoint Of organisation, transports ©Of deceased persons
should be equated N principle With transport  Of patients.

10.7 Mortuaries  and mortuary chapels should be designed N a dignified
manner.

10.8 The general public should be informed in an instructive manner.

10.9 Embalmment should only be performed under certain  specific Con-
ditions.

10.10 An  attempt should be made to change the current |egislation so
as to enable those of non—Christian faith to make arrangements for their
dead in accordance Wwith their religious beliefs.

10.11 The commission shares the view of the Minister and the Standing
Committee on Health and Welfare that no marked need at present eXists

for a review of the Autopsy Act.

11 Personnel  and training

This chapter discusses the contents of the subsidiary report “Nursing  staff.
Training and attitudes”. It also presents Ssome of the views pyt forward
in reports by the commissions  on the internal  organisation of the medical
care system (SOU 1979:26) and new training for nursing staff etc. (sou
1978:50).

Findings and proposals of the Commission

111 |mproved training is needed for all categories ©f personnel in the medi-
cal care system With regard to the care of the severely il and dying. Both
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the personnel themselves  and those responsible  fOr training  are strongly
motivated for this.

112 Training should provide psychological and general human guidance
not only in relaton to the direct care of patients but also in regard to the
help needed by relatives.

11.3 Training should be so designed as to afford the possipility — of a personal
processing  Of experience in connection with dying and death.

11.4 The aim of {aining should be to give the staff providing care a
grounding  that should enable them to talk about and express their  feelings
about the dying process Wwhen it is encountered.

115 Training in care of the qying should by expressly incorporated i
the curricula  and syllabuses ~ for training in all medical and nursing  Occu-
pations. Certain  additional training IS also required, for example in intro-

ductory ~courses for extra ward personnel and bedside-watching personnel.

11.6 Training should mainly ~take the form of groyp discussions in close
association  with practical working ~activities. ~ Certain  jtems, such as the des-
cription  of basic concepts and general psychological ~ processes, can be handled
10 advantage N seminar or lecture form, parallel With the group discussions.
A training need exists in respect Of group leaders and advisers for these
discussions.

12 Information, research, and collaboration

Questions relating to death must be given @ place N our gociety, What
is needed is a change Of attitude not only in the medical care system, but
in society at large. A brief account is given of the orientational teaching
NOW given in the schools on the subject Of dying and death, and of the
difficulties which  such teaching at present encounters.

Development  has led to the emergence ©f anew giscipline thanatology.
This can be said to represent @ new and conscious research effort to sys-
tematize and apply knowledge from various different disciplines 10 death,
dying, and related problems.  Within  this new discipline, ~ clinical thanatology
IS developing N0 a subject Of its own. Internationally ~ speaking, ~considerable
advances have been made in this field, and accounts are available of the
experiences  gathered and the organisational  proposals Mmade for care of the
dying.

An account is given of the research now planned, and of current plans
to attach the shorter training courses in care to research centres at the colleges.
The goal is collaboration  between research, professional activities, and tra-

mmg.

Findings and proposals of the Commission

121 The present widespread Uncertainty ~When faced with death and gying
reveals that the measures now being taken are not striking ~ home.
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122 We must all of ys, from our respective premises, try arrive  at
anopener and more human attitude towards thequestions  relating 10 death and

dying.

12.3 The schools must teach pupils to understand and accept the demands
for human collaboration that life makes ypon US all. Particularly when it
comes 10 helping the severely ill and the grieving by empathy and personal

participation.

12.4 The mass media should try, by recurrent information, to create an

understanding  Of the possibilities open to the individual human  peing 0
make a contribution in this  respect.

12.5 Research into death and dying IS important, and it should be supported.

12.6 TO cover the most acute requirements, priority ~ should be given 1
a special grant the Medical Research Council for clinical thanatological
research within the Council’s  outline allocation.

12.7 In the |onger term, One or more professorial chairs of thanatology
should be created.

12.8 A central unit for administrative work relating to care of the dying
should be created within the National Board of Health and Welfare. The
further pursuance Of these questions requires & rapporteur in thanatology,

and a scientific  counsellor in the subject.
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Normer och mélsattningar for vard av doende

Bakgrund

Vard av doende (terminalvérd) lamnar  séval frdn allmanhetens  som sjuk-
vardens synpunkt  mycket Gvrigt att onska. Detta betingas bland annat av
att det i gyerige - som tills helt nyligen i varlden i gvrigt - saknas formulerade
normer eller definierad malsattning  for denna vard. Bristen pa sédana normer
kan i sin tur til en del bero pa att vard av déende sd foga beaktas i samhalle
och  sjukvard.

En grupp internationella tanatologer ~ med olika inriktning formulerade
i november 1974 i Columbia, ~ Maryland, ~USA, for forsta gangen Standards
of Care for the Terminally II". Den forsta versionen av dessa utarbetades
under ledning av Robert Kastenbaum  och iSverige introducerades den &r
1976 (Feigenberg, ~Fulton  1976). Avsikten  var att framiagga generella, for
all vard av doende gallande normer som sedan kunde modifieras allt efter
situation  eller ygrdorganisation. S& har ocksd skett p& flera hall i varlden
och ndgra av dessa bearbetningar utgér NU ynderlag for hur man arbetar
vid vissa institutioner  och sjukhus.  Erfarenheten hittills  &r att fgrekomsten
av formulerade normer har stimulerat intresse och patagligt forbattrat  varden.

Utredningens  évervaganden

Utredningen  finner att normer och malsattningar  for vard av déende an-
passade till svenska forhdllanden  ar angelagna att formulera  och kan ha

SIOr petydelse for att forbattra  tenninalvarden. Det forslag Som har framlaggs
har sin ytgangspunkt | ovannamnda internationella forslag till "Standards
of Care for the Terminally " Indelningen @ normerma i sidana som
galler patienten,  de anhériga, personalen Och vardorganisationen har  bibe-

hallits  fér oversiktens skull, fastdn de olika avsnitten sjalvfallet  griper in
i och delvis tacker varandra.

Tanken &r att dessa normer skall ange €N inriktning och ett synsatt att
strava emot och att de i tilampliga ~ delar skall galla for all omvéardnad  oavsett
var den ges i hemmet, pa sjukhus eller vid annan institution. Forverkligandet
av dessa mél kommer att krava tid,  attitydférandring och  ytbildning.
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Forslag till normer for vard av doende

E

Patienten

Patientens  livsstil, livsaskadning, religivsa installning  och  personliga in-
tegritet  Ska respekteras.

Patientens 6nskem8l och vanor bér sa 1&ngt det ar mejligt tillmotesgas.
Patienten  bor s& |angt det ar mgjligt f& valja var och under vilka former
han vill vardas under den sista tiden av sitt liv.

Det bor efterstravas  att patienten far all den information, vagledning
och upplysning som det bedéms att han verkligen Onskar och ar i behov
av.

Det bor formedlas till patienten att han kan lita pg och rdkna med stod,
hjalp och forstielse  frdn  personalen.

Funktionsforluster som  praglar déendet skall i mojligaste man ersattas
och lindras. Det &r lika angelaget att de funktioner som é&r bevarade
uppméarksammas och aktiveras.

Patienten bér inte lamnas i ensamhet och den person som finns i hans
narhet bor avstimma  sitt beteende och sin aktivitet ~efter den ddendes
behov. Detta innefattar ~&ven patientens Onskan om avskildhet ~ och att
viss tid vara for sig sjalv.

S& |angt det & mejligt bor atmosfaren  kring och attityden Ul patienten
vara sddan att patienten inte behover uppleva att han ar fil  speciellt

besvar.
Symtomlindring & ett sjalvfallet krav idetta skede liksom energisk mél-
medveten  smaértlindring utan  hansyn il risk for tillvanjning.

Personliga dnskemal, sdsom att ha vissa personer hos sjg, kanske lyssna
p& musik eller poesi och bestimma fonnema for avskedstagande frén
anhorig, POr respekteras.

Patientens  Onskan att tala om doden eller aspekter av denna bor till-
motesgds pa eft S psykologiskt ~ Och manskligt ~adekvat satt som  mgjligt.
Sjukvarden bor formedla till patienten, Nar s& synes lampligt, ~att de efter-
levande kommer att f& hjgp i sin sorg.

A nhériga

Anhériga bor aktivt delta i varden av den dodende i den utstrackning

de onskar och om det &r till patientens basta.

Anhoriga  bor erfara att de genom sin narvaro hos den dbdende underlattar

personalens ~ arbete.

Anhériga bor bemodtas med psykologisk forstdelse  och respekt for sin
personliga  integritet.

Rum f0r anhériga med mejlighet — att i avskildhet fa vila och skéta sin
personliga hygien bor finnas i anslutning till  vardavdelningen. Behov
rorande mat, dryck, Vila och hygien bOr tillgodoses.

| den man anhériga har svart att tala med den ddende om situationens

innebérd eller andra kénsloladdade  &mnen boér de s& l&ngt det ar mgjligt
erhdlla  psykologiskt stod.
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Anhoriga  bor f& veta att de &ven efter dodsfallet kan erhdlla psykologiskt
stéd.  Hjalp i sorgen bor till en bérjan kunna ges av dem som varit knutna
til den avlidnes véard men bér sedan 6verlamnas &t andra harfor psy-

kologiskt ~ skolade  personer.

Personalen

Vardens mal &r att pa alla satt gsra det mgjligt for patienten  att leva me-

ningsfullt  tills han dor. |jysfériangning | sig sjalv & inte vardens mal.

D

Sjukvérdspersonalen  bOr & erforderlig  teoretisk och psykologisk/  praktisk
utbildning i vard av ddende. Det bor efterstravas att personalen  uppndr
en viss insikt om sina egna reaktioner pa doende och dod.
Mélsattningen ~ bor vara att personalen  blir forirogen med det synsatt
pa vard av ddende och de normer som tilampas ~ vid vardavdelningen.
Internutbildning och attitydbearbetning & en forutsattning  for detta.
Tid och tillfalle att etablera god mansklig kontakt med den doende bor
st il buds och det psykologiska ~omhandertagandet ~ bor jamstallas  med
andra  sjukvardsinsatser.

En o6ppen kommunikation om dodende och doéd mellan personalen  och
mellan  olika personalgrupper ~ bér komma il stand.

Personalen b6ér om arbetet med ddende eller om sorgen efter dodsfallet
upplevs betungande  eller psykiskt pafrestande kunna parakna stéd av
for detta andamal speciellt  utbildade.

Ett syfte med ythildningen ~ OCh attitydbearbetningen bor vara att per-
sonalen ypplever att vard av ddende &ar en meningsfull arbetsinsats.

Sjukvdrdsorganisationen

Det ar onskvart att uppnd storsta méjliga  kontinuitet vid vard av doéende
med avseende p3 personal men ocksd vid val av sjukvardsinrattning

och vardavdelning  Vid fornyad intagning.  FOr att detta skall kunna uppnas
kravs - gsamverkan Mellan oppen och sluten  vard.

FOr varje patient bOr upprattas en omvéardnadsplan  Som fortlbpande ~ mo-
difieras.  vardplanen  bor ge de enskilda pefattningshavarna mojlighet
att leva sig in i malsatningen for varden

att pidraga Med  synpunkter.

Inom  yarje  sjukvardsenhet bor program for den terminala  vérden ut-
arbetas och regelpundet  utvarderas.

Samhaéllet

Sjukvérden  har en yiktig uppgift att fylla genom att i samhllet sprida
kdnnedom om dessa normer och malsattningar ~ och att samtidigt ~ férmedla
de varderingar  Ooch synsatt pa doende och dod som ligger bakom dem.

och malsattningar
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Utredningens arbete

1.1 Uppdraget

111 nledning

I stérre  ytstrackning an tidigare dor manniskor numera p& sjukhus eller
liknande institutioner. Sjukvarden ~ och samhallets  3idringsvard har i och
med denna utveckling ~ stéllts infér en vasentlig och alltmer vaxande yppgift,
namligen att ta hand om ménniskor under livets slutskede. Den vard det
har galler skilier sig | vissa avseenden frdn det omhandertagande @V sjuka,
dar perattigade  forhoppningar  finns  att pehandlingen ~ skall kunna leda till
fortsatt meningsfull tillvaro.  Det ror sig OM en viktig uppgift, SOM stéller
speciella krav pa de medverkande.

Manga av dem det har galler &r gamla manniskor, dar den ena krampan

lagts til den andra och dar livsfunktionema med stigande alder l&ngsamt
och obonhorligt  avtagit. Sarskilda insatser kréver de patienter dar rubbningar
i hjarnfunktionema lett till sjalsligt utslocknande  och dar omgivningen, ~ Som

har allt svarare att f& kontakt med den gsjuke, kan fd kénsla av att fortsatt
livar utan mening.

P& manga hall har kritk framforts mot lakarnas penagenhet att inte ge
upp kampen om livet férran doden definitivt intratt  och allt fler personer
verkar fér att patienten skall beredas storre  medinflytande an hittils  p3
behandlingens  utformning. Finns inte |angre nagot hopp OmM att en person
skall bli aterstalld, att hans liv kan ha nagot varde for honom sjalv, bor
lakarna  ilimstesgd ~ hans  pegaran  att f& do. De bér inte hélla honom vid
liv med konstgjorda Mmedel eller drastiska pehandiingar, framhélls  det. Man
accepterar inte "den  krankning som  sgnderfall, totalt beroende och me-
ningslést lidande innebar’, och anser att ongdigt forlangda  VArdinsatser  ar
inhumanitéra.

Hértill  kommer att dédens problematik blivit  alltmera aktuell och dis-
kuterad ien stor del av vérlden. Frdn en undvikande och fomekande attityd

har pa relativt  kort tid ett intresse pa sina hadll kanske o&verdrivet- vackts.
Ménga, delvis outredda faktorer har pidragit til detta. For sjukvardens del
har det fort med sjg en oro och en osakerhet infor dessa fragor. Krav p3
god Vvérd av déende framférs alltmer och i sjukvarden har en debatt om
s. k. tenninalvard initierats.

I detta |3ge fann Socialutskottet det angelaget att f& de omdiskuterade
problemen  belysta. Den 19 november 1974 tillkallade davarande  chefen
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for  Socialdepartementet sakkunniga ~ Med uppdrag att utreda "Vissa  fragor
betraffande  sjukvarden 1 livets slutskede”. Utredningen fick inga sarskilda

direktiv.  Utg&ngspunkt for arbetet har i forsta hand varit socialutskottets
petankande  1974:31. Detta betiankande foranleddes av motioner  huvudsak-

ligen rorande dodsbegreppet.  For de tvd i detta sammanhang  vasentligaste
motionerna lamnade  utskottet  fgliande  redogorelse.

| motionen 1974:36 av herr Wemer i Malmo (m) framhalls att anvandningen av
avancerade tekniska resurser inom den moderna medicinen i manga fall bidrar till
ett forlangt lidande for aldre patienter eller i vart fall till ett fsga meningsfullt och
utdraget utslocknande av livet. Motiondren anser att om man vill varna om man-
niskans integritet méaste man ig(jr”gaste méan lata henne sjalv bestamma Over sin
kropp. Till rattigheterna harvidlag bOr enligt motionaren mgjligheten  att kunna avsta
frén Jivsuppehéllande insatser i fall av irreversibel hjarnskada av sa grav natur at
livet rimligen inte langre kan ha nagot varde for individen och da de narstdende
utsatts for oerhdrda pafrestningar, Spérsmélet | motionen omfattar inte fall av s. k.
total hjaminfarkt. Motionaren anser ait vederbdrande lakare borde tillerkdnnas ratt
att respektera €N begaran @ patient att livsuppehéllande insatser skall underlatas
om pegaran kommit il utiryck 1 en skriftig viljeforklaring, — avgiven under samma
betingelser som skall fgreligga vid testamentariska forordnanden. Enligt motionéren
har sporsmélet ocksd en vardekonomisk sida, SOm sjalvfallet inte far vara avgorande
men som inte kan lamnas obeaktad, eftersom det trots vardsektoms kraftiga expansion
finns en otillfredsstalld  efterfragan pa kvalificerad véard for manniskor som har for-
utsattningar att tillfriskna efter adekvat vard men som nu ardémda att do i vardkoerna.
Med hanvisning till det anférda begar motionaren en utredning av fragan OM ratten
for patient att avstd frén livsuppehdllande behandling Vid grav hjamskada.

| motionen 1974:37, som véckts av herr Werner (m) i Maimé m. |, framstalls
yrkanden OM en utredning av dodsbegreppet. Motionérerna framhaller att det synes
etiskt och |ogiskt invandningsfritt att dodforklara en individ med totalforstord  hjarna.
De papekar att total hjarninfarkt numera kan diagnostiseras Med full sékerhet. Ett
erkdnnande av hjamdédsbegreppet skulle enligt motionarerna f& den storsta betydelse
for transplantationskirurgin. D€ anser ocks& att frigan OM eft nytt dodsbegrepp ar
av petydelse frdn humanitdr  synpunkt.

Utskottet  fgreslog | betdnkandet ~ 1974:31 att berorda fragor skulle bli foremal
for en allsidig 6versyn. Utskottet skriver:

Vid §vervagande av de spsrsmal som aktualiserats genom mMotionen 1974:36 har
g pOrsmal 9

utskottet funnit att de problemstallningar @V skiftande natur som ar foroundna till

sjukvard i livets slutskede bor bli foremé&l fér en alisidig oversyn, vanid utgangs-

punkten bor vara att vérden ges ett sédant innehall att allméanhetens fortroende for

sjukvarden inte rubbas. Med hansyn till sporsmélens komplicerade natur anser ut-
skottet att en sarskilt ytredning bor tillkallas for andamélet. Utredningen bOr enligt
utskottets mening inte bindas av allfér detaljerade direktiv.

| det fliande refereras de uttalanden i utskottsbetankandet som kan upp-
fattas som direktiv  f0r ytredningsarbetet. Harvid har en yppdelning ~ Skett
med hansyn fill de tre huyudfrAgor ~ SOM uppdraget omfattar,  namligen 1.
dédsbegreppet, 2. etiska och juridiska  aspekter och 3. vardens  utformning.
Mer ingdende redogorelse fOr Vissa detaliomraden ~ Kommer att ges i samband
med pehandlingen ~av de olika frdgor SOM utredningsuppdraget berdr.
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112 ppdsbegreppet

I samband med ytredningsarbetet har, SOM tidigare berérts, dven fragan Om inférande
av ett nytt dodsbegrepp utférligt behandlats. Under detta arbete och i de motioner
som vackts p& omradet har for inforandet av hjarndodsbegreppet &beropats framst
transplantationskirurgiska ~ men aven humanitira och sjukvardsadministrativa ~ SKal.
Frén yransplantationskirurgisk synpunkt har havdats bl. a. att yttag av pariga organ,
sarskilt njurar, innan  blodtiliforseln il organet upphért skulle ha stor betydelse for
transplantationsresultatet. De humanitara och sjukvardsadministrativa ~ skalen kan
sammanfattningsvis ~ sagas innebara att ett accepterande av hjamdédsbegreppet  skulle
medfora att livsuppehdllande insatser inte behovde séattas in i fall da patientens hjarn-
funktioner  totalt ypphort och da allts& fortsatt behandling skulle innebara ett me-
ningslost uppskjutande av dédségonblicket och en pafrestning fOr patientens anhériga
samt en misshushélining Med resurserna inom  sjukvarden.

Som framhdllits d& frigan tidigare behandlats i riksdagen ar sporsmalet om in-
forandet av ett nytt dodsbegrepp v utomordentligt St betydelse fran rattslig syn-
punkt. Det paverkar ocksé villkoren for yansplantationskirurgin.  En losning forut-
satter inte blott att -~ som numera &r fallet - hjamded kan diagnostiseras med full
sakerhet utan &ven att de med dsdsbegreppet forknippade juridiska och etiska spors-
malen noga har dvervagts. Ocks& allmanhetens instalining maste tillmatas stor be-
tydelse.

Vad angdr de humanitara och sjukvardsadministrativa ~ skal som aberopats till stod
for inforande av ett nytt dodsbegrepp &r dessa enligt utskottets mening Snarast att
hanféra till den av utskottet tidigare behandlade frdgan om hur lange livsuppehallande
behandling skall pagé. De synes darfor sakna direkt petydelse for ett stallningstagande
till hjarndodsbegreppet. - - - - -

Nar det galler de transplantationskirurgiska skalen delar utskottet motionaremas
uppfattning ~ att det &r angelaget att forutsattningar  fOr transplantationsoperationer
& gynnsamma. Med hansyn il att fraggan om inférande av ett nytt dédsbegrepp
utferliigt ~ behandlats vid ytredningsarbetet iNom  socialstyrelsen ter det sig, som ut-
skottet tidigare framhéllit d& spsrsmalet aktualiserats i riksdagen, dock inte erforderligt
att tillsatta en ny utredning. Daremot kan det finnas skal att i samband med en
oversyn av fragor OM sjukvard i livets slutskede &ven granska tillampningen ~ av ovan-
namnda cirkular och i gvrigt kartlagga problemen inom transplantationskirurgin. ~ SO-
cialstyrelsen har helt nyligen begart upplysningar frén samtliga lasarett angaende till-
lampningen av cirkuldaret och frdn de lasarett dar njurar ftillvaratas  for transplan-
tationsandamal angéende formerna for och erfarenheterna av tillvaratagandet &V njurar
frn avlidna. Enligt utskottets mening framstdr det som lampligt att den av utskottet
ovan forordade ytredningen efter samrdd med socialstyrelsen gér €N ytvardering av
det material som s&lunda samlas in.

113 Etiska och jyridiska  aspekter

Utskottet  vill d& det galler sporsméalet om livsuppehdllande  behandling erinra om
att man i diskussioner om eutanasi (parmhartighetsdédande) vanligen skilier mellan
aktiv och passiv eutanasi. Aktiv eutanasi anses foreligga Nar nagon medelst en aktiv
handling berovar en sjuk person livet, t. eX. genom att beordra eller ge €N injektion,

i syfte att forkorta personens lidande eller att bereda denne en lugn och smartfri
déd. Underlatenhet att sétta in behandling SOM kan upphava eller yppskjuta en sjuk-
doms dodliga verkan eller avbrytande av sadan behandling betecknas som passiv
eutanasi om syftet &r det nyss angivna. Frigan OM eutanasi har under senare tid
varit foremal for betydande uppmérksamhet iden allméanna debatten. Utgangspunkten
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for diskussionen har varit den som anges i motionen 1974:36, eller sdledes moj-
lighetema fOr en person att genom ett skriftligt forordnande avstd fran vardinsatser,
som kan bli aktuella i en viss sjukdomssituation. ~ Efter hand har emellertid debatten
vidgats till att avse i huvudsak ratten och skyldigheten att inom  sjukvarden utova
passiv eutanasi. Aven de problem av psykologisk art som ar forknippade med livets
utslocknande har tilldragit sig uppmarksamhet.

| den forda debatten har gjorts gallande att ménga méanniskor &r radda for att
avancerade tekniska resurser skall komma till anvandning | livets slutskede och att
darigenom lidandet skall férlangas eller doden uppskjutas i onddan. A andra sidan
har i debatten inlagg gjorts SOM tyder pa att en del manniskor under intryck av
den forda diskussionen OM eutanasiproblemet kan ha fatt ett minskat fortroende
for sjukvérden. Det har bl. a. framforts farhggor for att av vardekonomiska skal er-
forderlig behandling inte skulle ges svart eller obotligt sjuka méanniskor.

Det anférda ger utskottet anledning att med skarpa understryka att liksom nar
det galler @l annan sjukvard patientens basta skall std i centrum for varden under
livets slutskede. | enlighet med lakarinstmktionens  bestammelser skall varje patient
ges den behandling SOmM hans tillstdind fordrar och som Overensstammer med ve-
tenskap Och beprovad erfarenhet. Det ar har fraga bdde om personlig omvardnad
av mer fundamental art som matning, vatsketillforsel, smartlindring M. M. och om
direkt livsuppehallande insatser, L X. respiratorbehandling. ~Det ankommer pj ve-
derborande lékare att avgora vilken behandling Som skall sattas in med |edning av
omstandighetema | det enskilda fallet samt att for det fall patienten kan ge sin vilja
til kanna inhamta dennes samtycke till behandlingen. Né&gon skyldighet for lakare
att ge meningslés behandling foreligger inte, och det torde som socialstyrelsen fram-
haller i sitt remissyttrande Vara sallsynt att avancerade tekniska resurser séatts in
pa orealistiska indikationer. ~ Utskottet Vill i anslutning till det sagda ocks& hanvisa
till det ovan berdrda uttalandet som Svenska lakareséllskapets delegation for medicinsk
etik nyligen publicerat. Delegationen anfor bl. a. att den modema sjukvardens Mer
avancerade tekniska resurser bor utnyttjas i den omfattning det kan anses vara till
gagn for patienten och att har som eljest lakarens handlande maste styras av hans
bedsmning av det medicinska vérdbehovet, icke av forestallningar OM  skyldighet
att “frlanga  patientens liv eller forkorta hans lidande. Enligt utskottets mening
kan dessaetiska synpunkter anses val agnade att tjana SOM riktlinjer for en bedémning
i det konkreta fallet av viken behandling SOM skall ges patienten.

Som ett led i versynen av problemen kring sjukvard i livets slutskede kan det vidare
finnas skal att uppmarksamma de mera speciella frégor av humanitér, etisk och juridisk
natur som &r fgrknippade Med livsuppehéllande behandling. Enligt utskottets mening
bor utredningsarbetet 1 denna del inriktas p3 en kartlaggning 8V problemstaliningarna

och en yagledande diskussion. De narmare Gvervagandena harvidlag bdr ankomma
p& utredningen. Utredningsarbetet bor dock inte - som motiondren foreslagit - be-
gransas enbart till fall av grav hjarnskada utan bor i enlighet med vad flera remiss-
instanser framhdllit avse livsuppehdllande insatser Gver huvud  taget Vvid svar eller
obotlig sjukdom samt i fall da personer genom sitt handlande visat att de inte dnskar
leva |angre. Arbetet bor bedrivas fran utg&ngspunkten att aktiv eutanasi alltjamt skall
vara fgrbjuden. Utskottet anser att mycket starka skal talar for att det liksom hittills

maste ankomma pa vederborande lakare att avgora Vilken behandling Som skall ges
patienten. Med hansyn hartill och da fortroendet for lakarnas behandling av de sjuka
skulle allvarligt kunna rubbas av en |agfast regel OM passiv eutanasi Vill utskottet

inte fororda en andrad |agstiftning pa omradet. Utskottet kan inte heller stalla sig
bakom forslaget att lakare skulle tillerkdnnas ratt att respektera €n i forvag utfardad
skriftlig  viljeférklaring. Som flera remissinstanser pekat pa skulle det vara forenat
med petydande olagenheter frin béde praktisk Och juridisk synpunkt att tillerkanna

en sadan vilieforklaring fr&n patienten bindande verkan.
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1.1.4 Vardens utformning

Angéende vardens utformning i allmanhet  anfor utskottet  fsljande:

Utskottet  vill dock ange ndgra frdgor som sarskilt bor 6vervagas. Utskottet  vill
sarskilt framhdlla att de synpunkter som framférts i entanasidebatten till stor del
torde kunna féras tillbaka till de problem av psykologisk Nnatur som hanger samman
med livets utslocknande. Dessa problem har enligt utskottets uppfattning hittills  inte
beaktats 1 tillracklig utstrackning inom VAr sjukvard. Att det hos sjukvardspersonal
likavél som hos andra ménniskor ofta rader en allman osékerhet och radsla infor
doden torde vara gbestridligt. | sammahanget bor ocksd framhdllas att de snabba
tekniska och medicinska forandringarna  inom  sjukvarden - i forening med ett mera
accenturerat effektivitetstankande -torde ha lett till att den basala varden och darmed
forknippade méjligheter till personlig kontakt mellan  sjukvardspersonal och patient
i viss man blivit eftersatt. Nu angivna omstandigheter kan latt fa till konsekvens
att en patient som &r svért sjyk eller ddende kan uppleva sjukvardspersonalens upp-
tradande och handlade som ett uttryck  for bristande forstdelse och medkansla
Detta ar naturligtvis  sarskilt otillfredsstéllande da det galler varden av personer SOM
befinner sig i livets slutskede .......

Utskottet vill dock ange n&gra fragor som sarskilt bor overvagas. Under utred-
ningsarbetet bor sélunda stor yppmarksamhet agnas atgarder SOM gor det mgjligt
for sjukvardspersonalen att ta hand om patienten pa ett psykologiskt riktigt Satt och
som kan reducera maénniskors oro och &ngest infér déden. Det kan har bli fraga
om insatser pg flera omrdden. Utskottet vill sarskilt peka pé behovet av en fyrdjupad
och mer personlig kontakt mellan sjukvérdspersonalen & ena samt patienterna Och
deras anhériga & andra sidan. Utredningen bor underska mgjligheterna  att genom
en okad och intensifrerad utbildning  pa olika nivaer gora sjukvardspersonalen med-
veten om och férbereda den for de olika problem SOM sammanhanger Med varden
av en patient Som befinner sjg i livets slutskede. Atgarder kan ocksd behova vidtas
isyfte att utveckla vardarbetet kring patienten och astadkomma en god Kkontinuitet
i detta arbete. | ansjutning hértill bor utredningen ocksa diskutera de fragor OM per-
sonalbehov och personalorganisation inom bl. a. |angvardsmedicinen som &r av be-
tydelse i detta sammanhang. Det kan &ven finnas anledning att analysera behovet
av forskning p& omrédet.

1.2 Upplaggningen av ytredningens  arbete

Utredningen ~ har for att battre kunna pelysa de manga fragestaliningar ~ den
har haft att ta staining tll utfort en rad specialundersékningar. Resultatet
av dessa har framlagts dels i begransade redogérelser men dels ocksd i mer
omfattande  rapporter.  Rapporterna  har tryckts  allt eftersom  de godkants
for publicering @ utredningen. Harigenom  har det framtagna  materialet
snabbt kunnat utnyttias  av alla dem som p3 ett eller annat satt ar engagerade
i varden av svirt gjuka och ddende patienter.

Arbetet har bedrivits  bade i arbetsgrupper ~ och som forskningsprojekt.
Séarskilda medel har beviljats for studier rérande de psykologiska  aspekterna
for varden av ddende och for att belysa den nuvarande omvardnadssitua-
tionen.  Karin Gyllenskald, en av ytredningens experter, har arbetat som
forskare i ytredningen ~ under d&ren 1976 och 1977 p3 heltid och under &ren
1975 och 1978 pa halvtid.  sjukskéterskan ~ Ulla  Quarnstrom  har disputerat
pa €N avhandling “Patienfs reaction 10 jmpending death” i maj 1978. Hon
har varit anstalld av ytredningen frdn juni 1975 ftill junj 1978.
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Forst lamnas har en kort redogérelse fOr de olika studiernas  malséattning
och darefter ges €n kortfattad ~ Oversikt ~ Over rapportemas tilkomst  och ypp-
laggning.

Problemen  inom  transplantationskirutgin har behandlats i en arbetsgrupp

med professor Lars-Erk  Gelin, Sahlgrenska sjukhuset, ~ Géteborg, som ord-
forande. Gruppen har i samverkan med sekretariatet ~ samlat in forsknings-

resultat och undersokningar som  belyser saval de medicinska som de psy-

kologiska ~ fragorna | samband med organgverforing. Vidare  har Gunnar
Biorck pa uppdrag @V utredningen i en sarskild rapport belyst det aktuella
laget nar det galler transplantation @V organ frén givare 1 livets slutskede.

De juridiska 0ch etiska fragestaliningarna har bearbetats i samarbete med
Svenska lakareséllskapets delegation for medicinsk etik, vars ordférande
Gustav Giertz &ven ar ledamot av utredningen. Delegationen anordnade
1977-09-23 ett symposium Med temat Lakaren och den svart sjuke patienten
med foretradare for medicinsk, juridisk och teologisk expertis Samt ledamoter
i utredningen.  Foredragen OCh inlaggen Vid detta symposium & utgéngs-
punkten fOr rapport 4: Lakaren och den svart sjuke patienten.

Patientens basala omvardnad har studerats inom en arbetsgrupp SOM letts
av Lars Linder, ledamot av utredningen. Vidare har en forskargrupp  kartlagt
omvéardnadssituationen for svart sjuka patienter Vid olika typer av sjukhus.
Forskargruppens resultat & publicerade | rapport 2 Att d6 p& sjukhus.

En plan for medikamentell  smértbehandling vid terminal vard har utarbetats
av en arbetsgrupp Med professor Bjom-Erik Roos, Akademiska  sjukhuset
Uppsala, SOM ordférande.  Gruppen har ocksd i samarbete med sekretariatet
kartlagt efter vilka principer smartbehandling  hitlils  genomférts vid svenska
sjukhus. Dessutom  har arbetsgruppen — analyserat de olika forskningsresultat
som Richard  Twycross redovisat frdn Szt Chrisopher’s Hospice i England.
Regeringen gav darefter socialstyrelsen | uppdrag att lamna  anvisningar ~ for
medikamentell smértbehandling i terminal vard. Dessa utfardades  1979-
06-29 (SOSFs(M) 1979:21).

De psykologiska aspekterna vid vard av svart sjuka och déende har varit
foremal for ingéende Studier framlagda | rapporterna | Vérdpersonal, 3 Pa-
tienten och 5 Anhériga.

Loma Feigenberg, ©N @ utredningens  experter, framlade ar 1977 en av-
handling Tenninal  vard, som varit av stor betydelse for utredningens arbete.

syftet med Ulla Quamnstroms ~ avhandling  (sid 37) vars oversattning ~ och
publicering bekostats av utredningen, var att beskriva de doendes upplevelser
fram till dodstillfallet for att darigenom  skapa 6kad forstdelse for deras re-
aktioner och beteenden. Férfattaren hade tillfalle att néra folia 15 patienter
under deras sista tid. | sin analys av de darvid gjorda iakttagelsema  anknyter
forfattaren  nara till det synsatt Som Loma  Feigenberg presenterat i sin av-
handiing. ~ Arbetet avslutas med nagra praktiska slutledningar.

En sérskild arbetsgrupp under ledning &V professor Rolf  Zzetterstrém, Szt
Gorans  barnkliniker Stockholm, har behandlat  fragor kring barn och déd.
| samarbete med sekretariatet har en rad undersékningar och studier genom-
forts, Vilka igger till grund for rapport 7 Barn och doden.

Vissa uppgifter ~ angéende de problem och behov som invandrare stélls
infor i samband med dodende och déd har inforskaffats av sekretariatet.

Nuvarande  uthildning av blivande  vardpersonal har varit féremal for en
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enkatundersokning, publicerad som en del av rapport | Vardpersonal. Ut
bildning ~ och attityder.

Fragorna kring ddende och ddd har fatt en allt storre aktualitet. Detta
har pg ett patagligt Satt avspeglat sig | sekretariatets  arbete. Forfragningar,
brev och telefonsamtal har vissa tider varit mycket ~omfattande. Att  lamna
material  och yppgifter  till uppsatser inom skola och pggskola samt deltaga
i olika intervjuer, samtal och debatter har ocksd varit en stor arbetsuppgift.

Utredningens  rapporter
Rapport I© Vardpersonal.  Utbildning och attityder (SOU 1977:81)

Forsta delen av denna rapport &r en redogorelse fOr en enkatundersokning
om hur blivande yardpersonal undervisas nar det gxller psykologiska  problem
i samband med vérd av doende patienter. Uppgifter har inhamtats  fran
utbildningsinstitutioner for |akare, praster, psykologer,  kuratorer,  sjukgym-
naster,  arbetsterapeuter, vardlarare,  avdelningsférestandare, &lderdoms-
hemsforestandare, sjukskaterskor, underskdéterskor och  sjukvardsbitraden
och vardbitraden. Denna del av rapporten kommer i det foliande att om-
namnas som ytbildningsstudien.  Undersokningen har utférts av Karin = Gyl-
lenskold.

I rapportens andra del, Vardpersonalens attityder,  presenteras €N under-
sokning Vars syfte ar att beskriva och analysera Vika psykologiska  problem
vardpersonal  stalls infér vid vard av doende patienter och hur de forsoker
l6sa sadana problem =~ vika brister de finner i sitt arbete och vika for-
andringar de anser ngdvandiga for att nd onskade forbatringar.  FOr detta
andamal genomfordes 20 gruppsamtal Med deltagare fran olika vardyrken.
I'varie grupp ingick 5l 8 deltagare SOom hade gemensam yrkestillhorighet.
Medlemmarna i resp. grupp kom frdn olika avdelningar ~ och olika  sjukhus
i Stockholm  eller dess narhet. P& detta sétt kunde man fa varierande er-
farenheter inom ett yrkesomréde och undvika att den hierarki som finns
inom  sjukvarden ~ skulle  komma att fyngera hindrande vid samtalen. Un-

dersokningen ~ har utforts av Karin  Gyllenskold. Denna del av rapporten

kommer i det fgliande att omndmnas  som attitydstudien.
Sammanfattningama av gruppsamtalen  &r publicerade i boken "Att vérda

doende. Samtal med sjukvardspersonal” (Gyllenskold, 1977). Dar har for-

fattaren  3tergivit varje grupps diskussioner  utan analyser eller kommentarer.

Rapport 2: Att dd pa sjukhus (SOU 1977:82)

I anslutning ~ till att kommittén borjade Sitt arbete framkom  6nskemdl om
en studie av ddende patienters situation p3 olika typer av sjukvardsinsti-

tutioner.  yUndersokningen  planerades fOr att ge en bred kartlaggning —av om-
vardnadssituationen for svart sjuka patienter under deras sista levnadsvecka.

Den omfattar medicinska  och sjukvardsmassiga  aspekter S3sOm  diagnoser,
symtom, diagnostisk OCh terapeutisk  aktivitet och omyardnadsétgarder. Den
syftar ocksd ftill att pelysa psykologiska ©Och sociala aspekter pa varden, Sasom
information till patienter och anhoriga, Vilka manniskor  som finns  omkring
patienten under hans sista tjd, samtal mellan personal  och patienter och
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anhoriga.  Vidare berdrs nagra av de fragor som varit uppe i debatten
avstdr man frén aktiv medicinsk  behandling d& patienten & ddende, ifra-
gasétter personalen behandiingen, ~ k&nner personalen till patienters och an-
hérigas 6nskemal? Uppgifter samlades in rérande 202 patienter SOM under
en tre-ménaders  period avled pg olika sjukvardsinrattningar. Data frdn jour-
nalhandlingarna registrerades 9N sjukvérdspersonalen intervjuades i an-
slutning till  dodsfallet.

Vid bedémning av de framlagda resultaten  bor beaktas att rapporten &r
en retrospektiv ~ Studie av patienter som aviidit. Ingen jamforelse  gors med
svlrt sjuka patienter som fillfrisknat. Det &r séledes fraga OmM ett utvalt
material.

I undersokningen ar den akutsomatiska sjukvérden foretradd av Sera-
fimerlasarettets ~ kirurgiska ~ Ooch medicinska  Kliniker,  specialiserad vérd vid
tumarsjukdomar av Radiumhemmets allmanna  och gynekologiska kliniker
och |angtidsvarden @Y Kungsgardets sjukhus | Uppsala samt et storre  sjuk-
hem, Tallmon, oOch ett mindre Leufsta, badda i Uppland.

Tre av utredningens ledamoter  Gunnar  Biérck, Jerzy Einhom och Lars

Linder har ansvarat for utformningen av undersokningen. Utredningsarbetet
utférdes  av  sjukskoterskan Ulla  Qvarnstrém, Serafimerlasarettet, docent
Christina  Bolund, Radiumhemmet och bitradande  Overldkaren  Agnes Ek-

stam, Kungsgardets sjukhus. Denna undersokning ~ kommer i fortsattningen
att omnamnas som omvardnadsstudien.

Rapport 3: Patienter (SOU 1977:85)

Rapporten  &r resultatet av en grupp sjukvérdsarbetandes dokumentation

av sina engagemang | varden av doende patienter. Gruppen bestod av tva
lakare, €n sjukhusprast, ©n kurator, €N sjukgymnast, en sjukskoterska ~ och
ett sjukvardsbitrade. Deltagarna  kom fran olika sjukhus inom  Stockholms

lans landsting. | ett inledande  kapitel redogérs fOr mélsattningen. Den var

ursprungligen att beskriva hur patienter SOm dor pa sjukhus har det psy-
kologiskt den narmaste tiden innan de doér och nar de dér. Darefter pre-
senteras  patientbeskrivningarna sésom resp. gruppmediem ursprungligen
formulerade  dem. | de sista kapitlen framlagger forfattaren  sina samman-
fattande  slutsatser och kommentarer.

Var och en av de medverkande hade erfarenhet av sjukvardande arbete
med dgende patienter ©OCh de var ocksd valda s& att de skulle vara val-
etablerade  pa sina arbetsplatser. Avsikten var att varje befattnings-
havare skulle “fslia” nagra, minst tv& patienter under tiden frén det patienten
bedémdes som doéende till dess patienten dog. Med “flia”  avsigs i detta
sammanhang "samtala eller helt enkelt vara med patienten, med patientens
anhoriga, Med personalen Som skdter patienten, ~ Samt 6ver huvud  taget
notera skeenden SOm uppfattas Vara av betydelse fOr problematiken”.

Trots att alla deltagarna hade erfarenhet —av att varda doende var det
endast en av lakarna och sjukhusprasten som hade sé&dan psykologisk, och
i prastens fall &ven teologisk, utbildning ~ och erfarenhet —som p& en gang
méjliggiorde  och underlattade  en fruktbar  kommunikation mellan dem och
patienterna  kring de problem Mman var intresserade  av att studera. For de

6viiga deltagarna | gruppen behovdes —avsevdrd tid for egen psykologisk
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bearbetning iNnan de storsta hindren i samvaron med de déende var undan-
rojda. Dessa forhdllanden  terspeglas Ocks& i resp. deltagares beskrivningar
av patienterna. P& grund av detta forhdllande  kom mélsattningen ~ med  stu-
dien att endast delvis kunna uppnas.

Undersdkningen har genomforts  av Karin Gyllenskold. Den kommer i
det foliande att omnamnas  som patientstudien.

Rapport 4: Lakaren —och den svirt sjuke patienten (SOU 1978:82)

Rapporten dr en redogorelse for en del speciella fragestaliningar  av medicinsk
och juridisk  natur, som ivissa fall kan bli aktuella. Det galler bl. a. situationer

dar patient och lakare har olika uppfattning  Om hur varden bér utformas
eller dar det meningsfulla 1 att fortsatta med aktiva atgarder kan ifragasattas.
Delegationens  arbete bor ses som ett forsok att belysa de olika synpunkter
som bor beaktas vid stallningstagande i det enskilda fallet.

Rapporten  har utarbetats ~ av | gkaresdllskapets delegation  f6r medicinsk
etik.  pelegationen tilkom  ar 1969 med uppgift ~att pa anfordran  ge rad
och avge yttranden i medicinskt  etiska fragor. Man forutsatte  ocksd att
delegationen pd eget initiativ  skulle ta upp aktuella fragor il behandling.
AV delegationens  tio ledambter  ar fem valda av lakaresaliskapet.  Ovriga
ar utsedda av fran sallskapet fristdende  organisationer. Dessa ar ombudsman
Arvid  Lundstrdm  (LO), sjukskoterskan Maj-Britt ~ Areman  (TCO), lagman
Nils  Kalloff (SACO), kulturchefen i Svenska Dagbladet Leif Carlsson (pu-
blicistklubben), professor Borje Cronholm  (medicinska  forskningsradet)y — samt
delegaterna  frdn |akarsaliskapet. Dessa &r professorerna Gunnar  Bisrck, Gus-
tav  Giertz, Rolf Zetterstrém samt  praktiserande lakaren Bernt Blomquist.
Den femte, docent Clarence Blomquist, har nyligen avlidit.  Lakarforbundet
har en adjungerad ledamot, docenten  Folke Nilsson.

Delegationen  anordnade i september 1977 ett symposium kring ~amnet
Lakaren och den svart sjuke patienten till viket bl a. sakkunniga inom
juridik  och teologi inbjudits.  Rapporten  bygger delvis pa synpunkter ~ Som
framférdes  vid detta symposium.  Den kommer i det foliande att omnamnas

som  etiska delegationens  rapport.

Rapport 5. Anhériga (SOU  1979:20)

Syftet med rapporten & att pelysa anhérigas  Situation  d& déende patienter
vardas och dor pa& ett akutsjukhus i en storstad. Undersokningen utgar frén
patienter ~ som  avlidit p& en medicinklinik under en sex-manadersperiod.

Intervjuer genomfordes  mMed anhoriga, d& minst fem manader forflutit sedan
den narstdende dott. Efter vissa uteslutningar ~ kom  materialet  att omfatta
anhoriga il sjutton  avlidna, tre kvinnor och fiorton man. Av de avlidna
var tio fodda &r 1920 eller tidigare.  Intervjuerna omfattade fragor rorande
den information anhoriga  fatt betréaffande diagnos, behandling  9ch prognos
och rérande de anhérigas  deltagande | varden. Man efterhérde  ocksd de
anhorigas  uppfattning ~ ©M hur patienten  skotts och vad de "tyckte om dok-
tom”.  De anhérigas funderingar  kring doden togs upp | samtalen och de
intervjuade ~ fick ocksa redogéra for hur de ypplevt sjalva  dodstillfallet och
hur det var den narmaste tiden efterat. Slutligen  registrerades ~ ocksd i en
del fall om obduktion utférts och om och hur de anhériga | s fall inforrnerats.

arbete
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Undersokningen har utférts av Karin  Gyllenskéld under medverkan — av
bl. a. doktorerna  Rolf Jacobsson och Per Reichardt. Rapporten kommer i

det Fgliande att omnamnas  SOM  anhdrigstudien.

Rapport 6: Plotslig och ovantad dod ~ anhérigas sjuklighet Och psykiska
reaktioner (SOU 1979:21)

Rapporten ingér | ett storre forskningsprojekt ~ OM psykiska Kriser vid plétsliga
och ovantade dodsfall. Den forsta delen utgsrs @v en litteraturgenomgéng
omfattande  sjuttio referenser vika presenteras under fgljande rubriker:  kris-
teori, krisintervention, sorgereaktioner,  reaktioner  vid platslig och ovantad
dod samt patologiska ~ sorgereaktioner.

Forfattarens  grundhypotes ar att platslig forlust av en nara anhérig ger
en okad sjuklighet under de narmaste aren efter dodsfallet. Med "plétslig
och ovanta menas i projektet att den avlidne skall vara under 65 &r och
tidigare  vasentligen ~ frisk och att tiden frdn insjuknandet til déden skall
vara hpgst ett par timmar. Meddelandet om dédsfallet skall sdledes ha kom-
mit helt ovéantat for den anhériga. | studien jamférs — sjukligheten hos nara
anhorig till pa s& satt aviden med sjukligheten hos jamférbara  anhoriga,
dar déden varit vantad. Det statistiskt bearbetade materialet —omfattar  tret-
tiotva anhériga till akut avlidna och femtiofem kontroller. Antalet  vid
siukkassan  registrerade  sjukdagar fran 2 &r fore dodsfallet till 2 &r efter
dodsfallet  har tagits Som matt p& sjukligheten. Darvid har ocksd angivits
om  sjukskrivning motiverats  av  psykiatrisk diagnos eller gj.

Rapporten avslutas med en deskriptiv studie 6ver reaktioner och upp-
levelser under de férsta veckomna efter en pstslig och ovéntad forlust av
nara anhorig. Redogorelsen géller fyra kvinnor med vilka forfattaren samtalat
i omedelbar anslutning  till dodsfallet —och darefter gjort en uppféljande in-
tervju efter 3-6 manader.

Studien har utférts vid Akademiska  sjukhuset i Uppsala av leg. lak. Tom
Lundin.  Studien kommer i det fgliande att omnamnas  som studien  Plétslig
och ovantad dod.

Rapport 7: Barn och déden (sou 1979:22)

En  arbetsgrupp under ledning @V professor Rolf Zetterstrom har pelyst de
manga problem som moter vid vard av svart sjuka och dbende bam. |
rapporten ingar ett tio-tal delarbeten, SOm ger olika aspekter pa de berorda
fragorna. D& ges Oversikter ~ Over perinatal bamadéd — och  6ver varden av
kroniskt  sjuka Och ddende barn. En redogérelse lamnas for forsokverksamhet

med vard av déende barn i hemmet. Hur infonnation lampligen ~ bor ges
til foraldrar och barn diskuteras. | en specialstudie  har foraldrar  vars bam
avlidit i allvarlig sjukdom intervjuats och i en annan redovisas forsoks-
verksamhet med gruppsamtal. Bampsykiaterns roll vid vard av doende barn
analyseras OCh slutligen ~redovisas en del synpunkter ~ p& utbildningen av
vardpersonalen.

I det fgliande kommer rapporten att omnamnas som barnstudien. En re-
dogérelse  av studien lamnas i kapitel 9 Bamn och doden.
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13 Aktuell  ytredningsverksamhet

Utredningen  har haft fortispande samréd med ett antal andra utredningar,
som i storre eller mindre utstrackning behandlar  eller behandlat fragor i

anknytning  till Vart fgrglag.

Andligérd vid sjukhus,  kriminalvardsanstalter m. m. (Ds Kn 1979:2)

Kommittén har nyligen presenterat  sitt betankande. | detta foresls att det
lagstadgas att den som &r jnagen for vard vid sjukvardsinrattning eller
institution inom  omsorgsvarden  skall iden utstrackning ~ det kan ske beredas
mojlighet ~ alt utdva sin religion och &njuta andlig Vard genom  trossam-
fundsforsorg. Svenska kyrkan och Sveriges frikyrkordd ~ skall i samrdd med
vederborande  huvudman  erpjuda Ssddan vérd i |ampliga  fomier. Sprékliga
och religibsa  minoriteters behov skall tilgodoses  genom  att sjukhusprast
(pastor) &laggs att formedla kontakt med andra trossamfund néar sa onskas.
Huvudmannen skall svara for att lampliga  lokaler finns att gy séval for
enskild  sjalavdrd  som for gudstianster och andra  gryppsammankomster.

Utredningen  framlagger forslag till utbildning — p& tre nivéer for gjukhus-
praster ~ en introduktionskurs p& tre dagar, en baskurs p3 fem gagar och
€N hggre kurs p& tre manader.  Introduktionskursen ger ej kompetens il
fanst SOM sjukhusprast ~ utan avser att vara en grundlaggande utbildning
for alla praster eller pastorer, SOm skall tanstgéra Vid sjukhus  eller smd
sjukvardsinstitutioner. Baskursen ger kompetens till tianst SOM  sjukhusprast
(pastor) och hggre kursen yompetens SOM  sjukhusprast  Vid regionsjukhus
eller som konsulent  for den foreslagna  utbildningen.

Halso-  och g kvardsutredningen  (HSU)

Halso- och gjukvardsutredningen skall fora en gyergripande  malsattnings-

diskussion  och utarbeta ett forslag till en ny sammanhéllen lagstiftning (en
ramlag) for halso- och sjukvarden. Den grundlaggande  utg&ngspunkten for
arbetet ar att alla som bor i landet skall ha ratt till halso- och sjukvard

pa lika villkor. ~ Behovet av samverkan mellan halso- och sjukvarden  och
socialvdrden  kommer ocksd att beaktas av utredningen.

Sjukvérdens inre organisation  (SOU  1979:26)

Den kommitté  som haft Htill uppdrag att utreda vissa frdgor OM sjukvardens
inre  organisation  (S10-kommittén, SOU  1979:26) har nyligen avslutat —sitt
uppdrag. Vissa av de fggor som dar berors har nara anknytning il varden
av svart sjuka och déende patienter. Vissa avsnitt av utredningen  refereras
darfor i betankandet  (sid 97).
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2 Dodsbegreppet

21 Tidigare utredningar  och férslag

Sasom framgétt av det fsregdende Vvar en av anledningarna till att denna
utredning  tillsattes  ett par motioner vid 1974 Aars riksdag rorande dodsbe-
greppet. | detta kapitel anvandes gsdshegrepp”  SOM en juridisk tenn. En
narmare  gpalys av dodshegreppet  ges | kapitel 4.

I svensk lagstiftning ~ har vi inte ndgon definition  av begreppet  dod, alltsa
det som vi langre fram i detta betankande kommer att karakterisera  som
handelsen dod (se sid. 65). Daremot finns en definition av begreppen levande

fodd och dodfodd i ett av socialstyrelsens cirkuldr - (MF  1971:24). Enligt
detta skall ett barn anses levande fétt "om det utfort andningsrorelser eller

visat annat tecken pj liy, S3som hjarslag, pulsationer i navelstrangen  eller
tydliga spontana rorelser av skelettmuskulaturen”. Barnet skall betraktas
som dodfétt om det “icke foretett nagot dylikt livstecken”. I folkbokf6-

ringsforordningen  (1967:198) talas det i 30 § om pyfsdd,  som efter fodseln
andas eller visat annat livstecken”.

Det nuvarande dodsbegreppet  &r av tradition men utan |egal bekréftelse

knutet enbart il pjartslag  Och andning. N& hjartslagen  9Ch  andnings-
verksamheten upphért  betraktas  manniskan kliniskt ~ sett som dod.

Frdgan om att ilagen féra in bestammelser om kriterier p& dodens intrade
och om faststdllande av tidpunkten for detta aktualiserades under forarbetena
till 1958 &rs |ag om tilvaratagande ~ av vavnader och annat piologiskt material
frdn aviiden person. | propositionen 1958 A223 uttalade dock departements-
chefen att han inte ansdg det ngdvandigg med sddana bestammelser  och
att det fick overlamnas &t lakarna att faststilla dodens intrade. Under riks-
dagsbehandlingen  framférdes ingen kritk  mot denna standpunkt.

Frdgan togs p& nytt upp 1 en motion vid 1967 &rs riksdag. Utskottet  av-
styrkte  motionarens krav.  med hanvisning il den ygredning som en ar-

betsgrupp nom dévarande megicinalstyrelsen genomfért.  Gruppen hade haft
tll yppgift att utreda fragan om forfattningsmassig  reglering @V transplan-
tationer  frén levande givare. | arbetsgruppens  rapport (Medicinalstyrelsen

redovisar  Nr 4, 1967) uttalas bland annat foliande oM  dsdsbegreppet
(s. 38):

Frén flera hall har framforts krav pa att dadsbegreppet lagregleras. Uppfattningen
om i vilken fas av ett gradvis upphorande liy, som doden skall anses ha jntratt,
dvs. dedsbegreppets principiella  innebord, & en friga som lakama inte ensamma
kan gora ansprak p& att avgora. Faststallandet av tidpunkten for dodens intrade,
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dvs. tillampningen av ett erkant dodsbegrepp, ar daremot en medicinsk fraga, SOM

svarligen lampar sig for lagstiftning. | varje fall torde behov av en |agreglering inte
foreligga S& lange man bibeh&ller det nuvarande héavdvunna dédshegreppet.

Socialstyrelsen ~ delade arbetsgruppens  uppfattning  aft det inte fanns behov
av |agstiftning  angéende dodens intrade  (Stencil Al 1968:29).

Fragan OM riktiinjer for faststéllande  av tidpunkten for dodens intrade
har darefter inte varit foremal for mer ing&ende behandling. Det har déaremot
fragorna  OM dodsbegreppet, dar debatten om det eventuella inférandet —av
ett nytt dodsbegrepp, hjarndod, varit omfattande. Fragan har varit foremal
for uppmarksamhet i skilda sammanhang, bland annat i riksdagen, inom
socialstyrelsen ~ och Nordiska ~radet samt vid offentiga  debatter och i fack-
tidskrifter och massmedia.

| det forslag fill ny transplantationslagstiftning, som socialstyrelsen ~ fram-
lade 1969, konstaterades att ett nytt dodsbegrepp skulle kunna vara motiverat
av transplantationskirurgiska skal men att metoderna for att opjektivt fast-
stélla  hjarndod inte uppfyllde de krav  p& sékerhet och tillforlitlighet som
ovillkorligen maste uppstallas.  Styrelsen framholl  emellertid  samtidigt att
inforandet  av hjarndédsbegreppet saknade petydelse fOr fragan OmM avbry-
tande av medicinsk  behandling. Den fragan maste losas fran fall till fall
enligt principen  att varje patient skall ges den pehandling  hans tillstand
kréaver.

Ar 1972 behandlades fragan ©Om inforandet av ett nytt dddsbegrepp ater
i Socialutskottet ~ (SoU 1972:38). D& hade |gget fordndrats. Medicinska  experter
hade namligen enats om att hjarndéd eller s. k. total hjarninfarkt kunde
diagnostiseras Med samma  sdkerhet som hjartdod.  Diagnostik @V hjamndod
kunde - framholl dessa experter Vidare ~ utforas pg alla stérre sjukhus Mmed
intensivvérdsavdelning, alltsd pg de enda stallen dar det frdn  transplan-
tationssynpunkt forelag behov av att konstatera  hjarndéd.

Socialutskottet ansgg emellertid  att aven om  hjarndod kunde faststallas
med full sakerhet S& foreldg det andd andra omstandigheter som  gjorde
att hjamdadsbegreppet inte kunde accepteras utan vidare. Utskottet  pekade
p& allmanhetens installning Ul frdgan SOM ansags ha stor petydelse. Vidare
maste |agreglering 2V et nytt dodsbegrepp p& grund &Y dess vittgdende
konsekvenser  overvdgas Mer ing&ende. Utskottet  hdnvisade il pagaende
utredningar.

Ar 1973 utgav socialstyrelsen  ett cirkular - om  prognos ©0ch  behandling
vid totalt och oaterkalleligt ~ bortfall av hjarnfunktionema (MF 1973:29). Dar
konstateras  att totalt och oaterkalleligt ~ bortfall —av  hjarnfunktionema kan
faststallas och att all vidare pehandling Vid detta tilstind & meningslos.
Yiterligare  terapeutiska  tgarder behover darfor inte vidtas och redan insatta
kan avbrytas.

Aven vid 1973 ars riksdag framfordes i en motion onskem& om utredning
av dodsbegreppet.  Socialutskottet  avstyrkte aven denna  gang (SoU 1973:15).
Foljande &r framstélldes  pd nytt yrkande ©OM utredning. Motionens  innehall
och utskottets  stallningstagande ~ har i detalj redovisats i inledningskapitlet
(SoU 1974:31). Det var i detta utskotisbetankande som forslaget att ftillsétta
denna utredning framfordes.  [beténkandet &terkommer  utskottet till ungefar
samma synpunkter ~ SOM ovan relaterats.



SOU 1979:59

Frégan OM dsdsbegreppet kom emellertid  &ter upp Vid 1975 &rs riksdag.
I sitt  petankande (1975:8) ger utskottet en fyllig beskrivning av |aget och
framlagger ocksa ett forslag till en I6sning, som skulle  kunna tillgodose

transplantationskirurgins behov av |ysdugliga organ utan att infora ett nytt
dodsbegrepp. Utskottet  skriver  bl. a.:

Vad harefter galler de transplantationskirurgiska ~ skalen anser utskottet i likhet med
motionarerna att det &r angelaget att f5rutsattningar skapas fOr en gynnsam yveckling
iNOM  ¢ransplantationskirurgin. Otivelaktigt ~ skulle inforandet av pismgsdsbegreppet
vara av stor petydelse for mgjligheten  att transplantera Vvissa organ, t. ex. lever och
bukspottskértel, samt vara agnad att forbattra resultaten vid exempelvis njurtrans-
plantationer. At endast av detta skal vidta en s& vittgdende A3tgard som att andra
det gsdsbegrepp, vilket av alder knutits till hjarta och andning, bor enligt utskottets
mening dock inte jfraggakomma. Som framhallits d& fragan tidigare behandlats i riks-
dagen & namligen sporsmalet av utomordentligt  StOr betydelse frén rattslig synpunkt
och en jssning forutsatter att de med dédsbegreppet férknippade juridiska och etiska
sporsmélen noga overvagts. Ocksd allmanhetens installning maste tillmatas stor be-
tydelse. Med hansyn till det anférda anser utskottet att man bor soka andra utvagar
for att filigodose transplantationskirurgins ~ behov av goda villkor &n att andra dods-
begreppet. Utskottet vill erinta om vad utskottet férra &ret framholl, namligen att
det kunde finnas skal att i samband med en dversyn av fragor oM sjukvard i livets
slutskede &ven granska tilampningen @V ovanndmnda cirkular frén socialstyrelsen
och i yrigt kartlagga problemen inom transplantationskirurgin. ~ Utskottet  erinrade
om att gocialstyrelsen begart upplysningar  fran samtliga lasarett ang&ende tillamp-
ningen av cirkuldaret och fran de lasarett dar njurar tillvaratas for transplantations-
andamdl ang&ende formerna fér och erfarenheterna av j\yaratagandet av njurar frén
avlidna. Enligt utskottet framstod det som lampligt att den av utskottet forordade
utredningen  efter samradd med socialstyrelsen gjorde en utvirdering av det material
som sélunda samlats in. Utskottet anser sig kunna fgrutsatta  att de sakkunniga i
samband med den pagaende Kartiaggningen av transplantationskirurgins ~ villkor nér-
MAre overvager vilka agarder som ar erforderliga for att astadkomma gynnsamma
forutsattningar ~ for transplantationsverksamheten.

EN mgjlighet SOM enligt utskottets mening kan fsrijana ndrmare provas under
utredningsarbetet ar att genom andring itransplantationslagen skapa férutsattningar
for tilvaratagande av organ och annat biologiskt material innan  hjartverksamheten
upphort 1 fall da det = pa satt som anges i socialstyrelsens cirkuldr - konstaterats
att givarens hjamfunktioner  totalt och odterkalleligt bortfallit. Om yedningen skulle
stanna for en sdan |ssning, méste sjalvfallet betryggande garantier frén rattsséker-
hetssynpunkt  uppstéllas och sarskilda regler som garanterar ett hansynstagande il
givarens anhériga inforas. En lagstiftning ienlighet med det anférda torde kunna
vinna allménhetens  forstaelse.

Aven pafoliande & awvisades en motion om utredning med samma moti-
vering  SOM fidigare (SoU 1976/77:12).

2.2 Diskussion

Flera  motiv har saledes anforts for inforandet av ett nytt  dédsbegrepp
hjarndodsbegreppet. Manga lakare och d& inte minst {ransplantations-

kirurger  och neyrofysiologer ~ har havdat att hjart- och andningsstillestand
rent medicinskt  sett inte & pagot tillforlitigt ~ tecken pa dod. Genom  Ater-

upplivning  kan ett stillastdende hjarta ater fas att sl& och livet att fortsatta.

Dodsbegreppet

a7
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I sjalva Verket avlider inte individen férran 5-7 minuter  efter det att hjart-
verksamheten  upphort, dvs. d& en irreversibel  hjarnskada pa grund av den
bristande  blodcirkulationen intratt. Denna tid kan dessutom Vara betydligt
lingre Vid S&nkt  kroppstemperatur. Diagnosen  total hjaminfarkt & alltsa
ett mer adekvat tecken pa dodens intrade. Tillstindet ~ innebar att hjarnan
4 totalt och olterkalleligt ~ forstord. Detta fillstdnd far inte forvaxias med
olika former av medvetsloshet. Det vasentligaste  skdlet for att tilistyrka
en ny definiion  pa tidpunkten ~ fOr dodens intrade & enligt denna uppfattning
ett sanningskrav.

Andra motiv ar de humanitara  och sjukvardsadministrativa skal som an-
forts i manga Motioner.  Enligt detta synsatt ar det vasentigt att lakaren
kan avstd fran livsuppehallande insatser i fall av irreversibel  hjarnskada
av s& gray natur att livet rimligen iNte langre kan f& nagot varde for individen
i fraga. Enligt denna uppfattning har sporsmalet Ocksd en vardekonomisk
sida som sjalvfallet inte far vara avgorande Men sSom anda inte kan lamnas
helt obeaktad.

Slutigen har man frén  transplantationskirurgiskt hall tryckt pa for att
f& en laglig mojlighet  att tilvarata  organ frén s. k. “hjarndéda’. Fran denna
utgangspunkt  galler saken framst transplantationskirurgermas behov av till-
gang pa vitala  (livsdugliga) organ. Chanserna  att en transplantation skall
lyckas och vara till gagn for mottagaren ~ Sammanhanger namligen 1 hog
grad Med det transplanterade  organets genomblodning. Ju kortare tid som
forrunnit  sedan den naturliga  Cirkulationen genom organet upphort, desto
battre  &r forutsattningarna for ett lyckat resultat.

Som utskottet framholl & 1974 &r de humanitira  och sjukvérdsadmi-
nistrativa  skal som &bperopats till stod for inforande av ett nytt ddédsbegrepp
att hanfora il fragan OM hur lange livsuppehéllande — behandiing skall p&ga.
De saknar darfor direkt betydelse for ett stéllningstagande till  hjarndéds-
begreppet. S&som narmare Uutreds i nasta kapitel OCh i etiska delegationens
rapport maste den ledande principen Vara att den sjuke skall ges den be-
handling hans tilstand  fordrar och detta oavsett OM hjarnan &r totalférstord
eller ¢j. Vika Atgarder SOM skall foretas maste provas frAn fall till fall. Det
kan icke anses strida mot vetenskap Och beprévad erfarenhet ~ att avbryta
behandling, ~ SOM uppenbarligen inte langre fyller négon funktion.

Aterstar s fragan OM et nytt dodsbegrepp ar en foérutsattning for att
transplantationskirurgin skall kunna utvecklas p& Onskvart satt. Professor
Lars-Erik Gelin - som lett den arbetsgrupp SOM for utredningens rakning
utrett  frgor rérande organtransplantation - har meddelat att inférandet av
et nytt dodsbegrepp inte har avgsrande betydelse for den transplantations-
kirurgiska ~ utvecklingen.

Infésrandet  av socialstyrelsens  Cirkular 1973 0m  prognos och behandling
vid totalt och odterkalleligt ~ bortfall av hjamfunktionerna har namligen ~ av-
sevart forandrat och forbatrat — situationen  Vid organdonation frdn aviiden.
Operation  kan nu féretas under |ugnare, Vvardigare och mer &ndamalsenliga
former &n vad som tidigare Var mgjligt.

Det vanligaste forfarandet  &r nu att den lakare som skoter den tilltankte
givaren underrattar  de anhériga Om att man konstaterat ~ att patientens hjarna
ar totalt och aterkalleligt forstord och att man darfor avser att avsluta all

behandiing,  Dérefter har transplantationskirurgen ~ Underréttats. - Denna har
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sedan i sin tur tagit kontakt med de anhériga  OCh redogjort  for forutsatt-
ningarna  for en ansplantationsoperation. Utomordentligt ~ séllan har ysgran
att lata den avlidnes organ komma en manniska tillgodo  férekommit.

Det stora vardet av pa detta satt genomford  organdonation har for trans-
plantationsverksamheten bestatt i att organ med god livskvalitet i 6kande
antal kommit  de njursjuka  tillgodo. Men dven om inférandet av social-
styrelsens  cirkular  inneburit  avsevarda forbattringar ~ for den njurtransplan-
terade patienten och for hela gonationssituationen, & de nuvarande  for-
héllandena  dock ej optimala. Om organen daremot kunde bli tillgangliga
innan  cirkulationen upphoért  skulle  kvaliteten pa de erhélina organen nharma
sig dem som f&s gepom donation fr&n levande givare.

Utredningen  delar yppfattningen  att inférandet  av hjamdodsbegreppet
inte & ett oavvisligt  villkor  for att yansplantationskirurgin skall  kunna ut-
vecklas pg onskvan satt. Darmed forfaller ocksd behovet av en forfattnings-
massig reglering av dodskriteriema. Utredningen  ansluter  sjg saledes till
socialutskottels  pedgmning  att battre fsrytsattningar  for transplantations-
verksamheten an de nuvarande torde kunna n&s p& annat satt &n genom
legalisering &V hjamdodsbegreppet. ~ Det material  som yedningen  infor-
skaffat  rorande transplantationsverksamhetens nuvarande  |age och villkor
kommer  att presenteras | ett féljande betéankande. Dé&r kommer utredningen
ocksé att framlagga forslag Om hur behovet av vitala organ for transplan-
tationsandamal lampligen boér kunna tillgodoses.

Dodsbegreppet
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8 Etiska och juridiska  aspekter

31 Inledande  synpunkter

Under senare &r har en livig ~ diskussion forts om hur aktiv lakaren bor
vara vid vard av gamla och svart sjuka patienter, ~ sarskilt i situationer  d&
det stdr klart att fortsatt behandling  kan petyda forlangt lidande. Den etiska
fragestaliningen  har val yngefar uppfattats S& har. Bor lakaren inrikta  sin
stravan pa att ge patienten ~ SOM |akarinstruktionen sager - den vard hans
tillstand kraver, eller bor han for att uppehdlla en princip om livets ovill-
korliga helgd infikia sin pehandling  pa att uppehdlla livet S& jange detta
med tilhjalp av alla moderna resurser o6ver huvud taget &r mojligt?
Diskussionen kring denna friga begynte p& allvar i och med det s. k.
Kiruna-fallet (1961-1965). I detta rattsmél forklarade en underratt  att en
lakare som avbrutit livsforlangande behandling inte  forfarit pa ett gatt,
Som gj stod i Gverensstammelse med yetenskap och beprévad  erfarenhet”,
och att han ej heller brutit mot dvriga regler av etiskt eller annat slag som
lakare har att félja under utévning  av sitt yrke. Motiveringen ~ var att patienten
befunnit  gjg i ett sddant tillstand, att fortsatt behandling inte haft n&gon
medicinsk  eller manskliy uppgift att fylla. Domen overklagades  inte. Da-

varande RA gjorde dock ett uttalande i viket han forklarade  att lakaren,
enligt hans mening, forfarit felaktigt, ~Men att han inte begdtt ambetsbrott,
nar han med yigangspunkt i det d& ovissa rattslaget handlade som han

gjorde. vasentligt fOr rattslaget | fortsattningen  var emellertid  att RA  dar-
utdver  frklarade, att det var en annan fraga hur en Jakare i framtiden

skulle  bli bedémd om han med vetskap Om RAts standpunkt  handlade
som den 3talade lakaren gjort.

Domen i Kiruna-mélet skapade séledes jngen Klarhet i lakamas rattsliga
stallning  N&r det gzlide vard under livets slutskede. For att forstd  vilka
svéra avgbranden som ldkarma vid denna tigpunkt stélldes infér maste man
beakta de o6kade mojligheter  till  effektiv behandling som framfér  allt den
mer tekniska medicinen  under kort tid frambringat. D& uppkomna  pro-
blemen bottnade s8ledes framfor allt i svérigheterna  att anpassa handlandet
Ul nya forutsattningar.  Det & naturligt  att lakarna forholl  jg avvaktande.

Lakarnas obendgenhet ~ att aven i extrema fall ge upp kampen Om livet
forran  doden  definitivt intratt  utsattes frdn vissa hall for kritik. Represen-
tanter for dessa grypper hévdade allt starkare att lakarna borde avstd fran
behandling om det inte jangre fanns nagot hopp att patienten skulle  bli
sd terstalld att livet kunde bl till virde for honom sjalv.
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For att soka komma fram till vissa vagledande handlingsprinciper an-
ordnade lakaresaliskapets ~ ©tiska delegation 1 maj 1974 €t symposium  kring
amnet Terminal vard. Bland annat med stod av den foérda diskussionen

utarbetade  delegationen foljande sammanfattande véagledning:

"Varjie sjuk Manniska bor, nar doden nalkas, sd |angt mojligt beredas tillfalle  att
vardigt forbereda sig for livets oundvikliga slut. | det livets slutskede, da atervando
till en meningsfylld tilvaro &r utesluten och doden bedéms vara néra forestdende,
bor darfor de sjukvardande insatserna p& ett naturligt satt koncentreras pa den fun-
damentala personliga omvardnaden. Léakarens framsta uppgift bor i detta |age vara
att med respekt for den sjukes integritet lindra hans lidande.

Hoga krav maste stdllas p& noggrann tillsyn, personlig omvérdnad och tillbérlig
ro i sjukrummet. Det &r den ansvarige lakarens sak att avgora, vilkken medicinsk
behandling patientens tillstand fordrar. Darvid bér han sd |angt ske kan férsoka fill-
godose patientens onskemal och detta aven i fall dar denne genom Sin svaghet forlorat

formagan att sjaly rada over sin belagenhet, Men i dvrigt bevarat sitt personlighets-
medvetande. Den moderna sjukvardens Mer avancerade tekniska resurser -~ sdsom
blodtransfusion, dropp Med tillforsel av vatska, naring och ldkemedel, respiratorbe-
handling, delibrillering 0ch pacemaker-behandiing ~&vensom vissa operativa ingrepp

bor utnyttjas i den omfattning det kan anses vara till gagn for patienten. Har
som eljest Méste lakarens handlande styras av hans bedomning av det medicinska

vardbehovet, icke av forestallningar Om skyldighet att forlanga  patientens liv" eller
forkorta  hans lidande”.

Lakarens uppgift &ar att géra den sjukes Sista tid sé foga anstrangande och s rofylld
som mgjligt. smartstillande medel kan under denna period tillféras utan hansyn till
nagon tillvanjningsrisk i de doser och med de intervaller som erfarenheten i varje
enskilt fall ger anvisning om. Det ar emellertid icke tillatet att foreta &tgarder | syfte
att forkorta patientens liv.”

Socialutskottet  har uttalat att delegationens ~ végledande Mnonner synes Val
agnade att tiana som riktlinjer  for en beddmning &V vilken  pehandling ~ SOmM
skall ges i det enstaka fallet.

| anslutning ~ hartill framh&ller  utskottet att det som ett led i @versynen
av problemen  kring sjukvard i livets slutskede kan finnas skal att upp-
marksamma  de mer speciella frdgor av humanitar, etisk och juridisk  natur,
som &r forknippade  Med livsuppehdllande  behandling. Dessa fragor har in-
gdende behandlats i etiska delegationens rapport. Har lamnas en samman-
fattande redovisning ~ for de mer petydande stallningstaganden som dele-
gationen gér | rapporten.  Utredningen stéder dessa. De &r framfor allt tva

frgestallningar ~ Som tas upp till behandling:

1. Hur skall den ansvariga personalen handla om den finner att patientens
onskemal inte kan forenas med adekvat medicinsk  behandliing  eller eljest
inte stammer overens med vad personalen uppfattar ~SOM ett etiskt eller
juridiskt ~ korrekt handlande?  Har galler det séledes patienter, Vilkas tillstand
tildter meningsfyllt  tankeutbyte ~ Och dar patienterna  alltjamt kan ge uttryck
for sina oOnskemdl (kontaktbara  patienter).

2. Den andra fragestalliningen berér medvetsldsa  patienter och patienter SOmM
ar intellektuellt s& utslocknade att de inte |angre kan ge négon Vvilja till
kdnna (ej kontaktbara  patienter). Fragestallningen & har framfor  allt om
den ansvariga personalen under vissa omstandigheter ~ kan anses ha ratt att
avstd frdn pehandling i fall dar grundsjukdomen i och for gjg inte ar livs-
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hotande men dar en tillstétande komplikation om den lamnas obehandlad
med viss sannolikhet skulle  forkorta livet.

3.2 Kontaktbara patienter

3.21 Inledande synpunkter

Docent Clarence Blomaqvist har beskrivit  den betydande  féréndring, som
under senare &r intratt iden traditionella patient-lakarrelationen (Etiska dele-
gationens  rapport bilaga 2.2). Utvecklingen ~ har lett till att gog lakarvard
i allt storre utstréckning forutsatter  att patienten  far erforderlig ~ information
och darmed mgjlighet att delta i peslutsprocessen.  Denna installning  kom-
mer ocksd il uttryck | Europarddets rapport om den sjukes  rattigheter.
Dar konstateras  att allman enighet numera r&der om att lakarna i forsta
hand skall respektera den sjukes Onskemdl vad galler behandlingen ~ men
ocksd att en lakare inte skall tvingas att handla mot sin syertygelse.
Juristemas grundinstallning ar klar. Patienten har en obegransad ratt att
sjglv avgora Om han vill ha vard och han maéste sjalv kunna  bestamma
vilken  pehandling han vill utsatta sig for. En operation eller annan be-

handiing i strid mot patientens ~onskan & séledes |agstridig.
Medicinalansvarskommittén stdder i sitt betankande (SOU 1978:26) denna
instalining. | férslaget tll Lag om tilsyn Over hélso- och sjukvardspersonal

m. fl. sags | 5§ foljande:

Den som tillhér halso- och sjukvardspersonalen skall vinnlagga sig OM att ge patienten
sakkunnig och omsorgsfull vard. Han skall ge patienten tillfalle att sjalv medverka
i varden och skall behandla patienten med aktning for dennes personliga integritet
och med férstielse for de svérigheter SOM kan méta en vérdbehévande.

Den som har ansvaret for varden skall, i den man det icke motverkar varden,
tillse att patienten eller patientens nara anhériga underrattas om patientens hélso-
tilstind och om de pehandlingsmojligheter ~ som stér till bud.

'specialmotiveringen framhdlles  att i kravet att patienten  skall behandlas
med akming fOr den personliga integriteten  ligger bland annat att ingen
far utan stéd av lag patvingas behandling Mot sin yijlja eller pg annat satt
utsattas  for tvang i varden. Bestammelsen ger uttryck for att det i princip

kravs  samtycke @V patienten il planerade  vardatgérder.

I motiveringen framhalls  ocksa att informationsplikten far anses héra till
halso- och sjukvardspersonalens grundlaggande  skyldigheter. ~ Nar, hur och
i viken omfattning  information  skall ges har enligt utredningens  forslag

den for varden ytterst ansvarige att besluta om och dd med beaktande av
férhallandena i det enskilda fallet. D& detta inte kan regleras  forfattnings-
massigt harl |agforslaget endast angivits att patientens behov av information
skall  tjligodoses.

Den  angivna paragrafen ~avser inte att ersétta de sarskilda foreskrifter
hélso- och sjukvardspersonalen har att iaktta enligt il exempel allménna
lakarinstruktionen utan avser endast att kodiftera vad som redan galler.

Dessa uttalanden  far ses som ytryck  f8r en principiell  grundinstalining.

I prakiiken & emellertid  forhallandena  mera komplicerade. En lakare har

aspekter
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i sitt handlande inte bara att ta hansyn till patientens Onskemal utan ocksa
till sin skyldighet att meddela den vard patientens tillstind ~ fordrar och till
samhéllets krav att de vardresurser som stalls till forfogande  utnyttjas  p&
ett andamélsenligt satt. Det |igger i sakens natur att pedémningen darfor
i vissa fall maste bli olika om omhandertagande sker inom ramen for den
offentliga  sjukvarden eller om s& inte &r forhallandet.

Allman  enighet torde for narvarande rada om att en |ikare, nar patientens
dod synes ofrdnkomlig, inte behover tjligripa  alla till buds stdende medel
isyfte att forlanga livet.  Frdgan uppstaller  sig emellertid under vilka be-
tingelser detta handlingssatt ~ kan tilampas. Vid de diskussioner, ~ som forts
kring denna  fraga, har majoriteten havdat att det inte ar mgjligt att fixera
n&gon tidsgrans eller att p3 annat satt exakt ange under vilka férhallanden
den anforda principen POr kunna tilampas. Mer detaljerade regler Skulle
endast skapa problem. Socialutskottet har i likhet med socialstyrelsen endast
angivit,  att det maste ankomma pa vederbdrande lakare att avgéra vilken
behandling ~ som skall ges,

Den hér berérda fragestaliningen  &r emellertid  vasentlig.  Delegationens
vagledning formulerades for att fa fastslaget, att en lakare inte &r skyldig
att till varje pris uppehélla livet pa en patient, dar atervando  till en me-
ningsfylld tillvaro  &r utesluten och doéden nara forestdende. De av dele-
gationen  foreslagna och av Socialutskottet godtagna  hormerna ar saledes
avsedda att galla i situationer, dar patientens tillstdnd  ar hopplost  och dar
det &r yppenbart att fortsatt  terapi inte kan anses vara i patientens intresse.

Tv& andra situationer  skall har diskuteras. Den ena galler bedémningen
vid fall, dar man vyisserligen inte kan havda att déden &r nara forestdende
men ddr man pa goda grunder kan anta att yigangen bara kan bli en enda,
namligen att patieten kommer att avlida i sin sjukdom. Det galler framfor
allt en del cancerfall och andra sjukdomar Mmed liknande fgrlopp, alltsd en
avsevard grypp. Framfér  allt i dessa fall rdder det oklarhet om vad man
bor lagga in i pegreppet "livets  slutskede”. L&t vara att man praktiskt ~ taget
aldrig  exakt kan forutse ett sjukdomsférlopp, men ofta kan lékaren i fall
av den har naturen med ganska Stor sékerhet havda att ytterligare  terapi
bara kan ha palliativ ~ (symtomlindrande) effekt och att patienten inte kommer
att leva mer an en pegransad td (Etiska delegationens rapport, bilaga 4).

Den andra situationen  galler fall dé&r ingenting | sjukdomsbilden tyder
pa att déden behéver vara néra fyrestdende, Men dar symtomen  ar s& pro-
vande och livssituationen dver huvud  taget sa pafrestande  att patienten
deklarerar att nu orkar han inte mer. En fgrutsattning for de kommande
resonemangen ar, att det inte finns gryndad anledning ifrdgasatta  patientens
fonnaga  att beddéma  sin situation.  Det kan galla forhallandevis unga pa-
tienter, men ocks& en del aldre, dar intellektet visserligen alljamt &r Kiart,
men dar den kroppsliga skropligheten — gor livet alltmer  outhardligt.

I en del av dessa fall stélls den rattsliga frdgan pé sin spets nar och under
vilka  omstandigheter en lakare kan vara perattigad att avstd t. ex. frdn be-
handling av en livshotande  komplikation. Skall han tilmstesgd  patientens
dnskan med risk att stallas till svars for att inte ha handlat i enlighet mMed
vetenskap  Och beprovad erfarenhet  och pg s8 satt medverkat il patientens
dod, eller skall han mot patientens vilja genomdriva behandlingen ~ och da
kunna anklagas for att han inte respekterat patientens personliga integritet?
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Oavsett de juridiska ~ forhdllandena  &r ménga lakare tveksamma  betraffande
SiN skyldighet ~ att ingripa eller att avstd frdn detta i fall av denna natur.
I socialutskottets betankande  framhalls  att underlatenhet att jngripa  kan
vara strafibart om den rattsligt  Sett ar |ikvardig med ett positivt handlande
och detta sarskilt om  det foreligger €N skyldighet for den underldtande
att ingripa, SOM &r S& stark, att hans underlétenhet  &r att bedéma lika som
om han genom handling orsakat ddden.

Aven om man numera ser pa lakarens plikt att i varje lage soka radda
liv pa ett mera nyanserat Satt &an tidigare, kvarstdr dock faktum att det &r
oklart hur ytslaget skulle bli om typfail  skulle rattsligt  provas. Fran saval
medicinsk  som rattslig  synpunkt ~ ar de situationer  svérast att ta stallning
till dar ett tillmotesgaende av patientens onskemdl med storsta sannolikhet
skulle  kunna f& till konsekvens att han skulle avlida.

3.2.2 Diskussion

Av  de diskussioner  etiska delegationen  fort har det entydigt  framgatt  att
de héar berorda frigorna  inte  |ampar sig for lagstiftning. Ingen situation  ar
lik den andra och staliningstagandena ~ méste anpassas till standigt  vaxlande
forutsattningar.  Socialutskottet  har ocksd klan uttalat att det for narvarande
inte  Onskar andrad lagstiftning pa omrédet.  Starka skal, skriver  ytskottet,
talar for att det liksom hittills maste ankomma p& vederborande lakare att
avgora Vilken  pepandiing  som skall ges patienten.  Utskottet  har 6nskat
€N Lartlaggning @ problemstaliningar och en yagledande diskussion  av-
seende |iysuppehallande insatser vid svar eller obotlig  sjukdom ~ samt vid
fall d& personer genom Sitt handlande visat att de inte onskar leva langre.
| det |aget har det synts angelaget att med gangspunkt | rédande
svarpreciserade  rattslage S0K& ange vissa allmanna rikdinjer  SOM vagledning
for lakarnas handlande. Vad som framfor allt kravs ar att de etiska-psy-
kologiska ~ fragestallningarna  agnas intresse och utbildnings-  och forsknings-
insatser p&4 samma satt som den rent medicinska  verksamheten. Personalen
maste kunna leva sig in i och forstd patientens syn p& sin situation  och

kritiskt analysera Vilka faktorer rationella  och irrationella -~ som ligger
bakom  patientens installning.  FOr detta fordras inte bara inlevelseférmaga
utan aven psykologiska  kunskaper.

I och med att lakaren gor s&, skjuts de frdn  medicinsk synpunkt  ofruktbara
juridiska  aspekterna i bakgrunden  och intresset koncentreras pa att soka
I6sa situationen pa det for patienten ~ basta séttet.

En grans &ar emellertid  fixerad. Socialutskottet har Klart gagt ifrén att ut-
redningsarbetet skall bedrivas fran utg&ngspunkten, att aktiv eutanasi allt-
jamt skall vara forbjuden.  Utredningen  delar denna &sikt. “Aktiv dodshjalp”
innebdr att en annan person p& ett eller annat satt bringar den sjyke om
livet. Om detta blev tilldtet skulle det i sak innebara patientens ~ ratt att
bli dodad samt en ratt - eventuellt ocksd en skyldighet = for annan person
att déda i tjansten.

Frdgan Om en lakare kan underldta att foreta livraddande &tgarder darfor
att patienten Motsatter  sig pehandlingen ~ Maste bedomas frén fall til fall.

Om det bedoms att doden &ar nara férestdende och &tervande till en me-

ningsfylld  tillvaro  utesluten  &r det accepterat att livsuppehallande  behandling
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inte behdver ges och lakaren kan sledes anpassa handlandet allt efter pa-
tientens  6nskemal.

Om en patient, som lider av en sjukdom med hopplés prognos, Nhekar be-
handling @V grundsjukdomen, bor hans vilja respekteras under forutsattning
att han efter utforlig information och  radgivning vidhéller  sitt stallnings-
tagande. Skulle en s&dan patient & andra sidan neka pehandling av en akut
komplikation, som med stérsta sannolikhet skulle kunna behandlas med
framgang, bor lakaren noga analysera patientens Motiv il vagran, Inte minst
bor han gvervaga OM patientens psykiska tllstdnd i s& hog grad akut pa-
verkats att han gj kan ta emot all den information angdende prognos, fisker
for invalidisering m. m. om komplikationen lamnas  obehandlad, ~ som.ar
en nodvandig forutsattning  for ett rationellt  staliningstagande. ~ Hans psykiska
tilstind  kan ocksd vara sadant att yarje rationellt overvagande oméojliggérs.

I den ma&n patientens tidigare installning & kand, kan detta vara fil jedning
for lakarens  bedomning.

Svérast ar avgorandet | de sallsynta fall dar en patient, som lider av en
obotlig, pafrestande, ~men i och for sig inte livshotande ~ sjukdom, Mmotsétter
sig behandlingen ~ av en allvarlig ™Men behandlingsbar  komplikation. Motivet
till att patienten vagrar behandling ~ antas séledes inte vara att han inte har
tiltro  till terapins medicinska  Jamplighet, utan stallningstagandet motiveras
medvetet  eller omedvetet av fsrhoppningen att  komplikationen om den
lamnas obehandlad, skall forkorta livet. Forhdllandet  &r sdledes snarlikt det
vid  sjalvmordsforsok. Skillnaden  &r dock visentlig. Lékaren  kommer in
i handelsernas  centrum innan  handlingen verkstallts ~ och fér dess genom-
forande kravs att lakaren avstdr fran att handla.

Att det vid vard av fall av den har naturen kan yppkomma  Svdra kon-
fliktsituationer ligger | sakens natur. Det a&r darfér inte att férvana sig over
att en del extrema situationer ~kommit att inta en omotiverat central pjats
i den allmanna debatten. Men syarigheterna  DOr inte Gverdrivas. | allménhet
kan de for vérden ansvariga i samverkan med patienten och anhériga finna
en |ssning, som alla kan acceptera SOM meningsfylld.

Generella normer kan inte heller uppstallas i nu diskuterade situationer.
Varje fall maste bedémas individuellt under hansynstagande till alla fore-
liggande fakta. Har en gammal patient fore komplikationen visat livslust
bor givetvis allt goras for att hjalpa honom att leva vidare. Men har patienten
klart och entraget sagt iftan att han vill dg, bor detta kunna respekteras.
Ju langre personalen kunnat fglia patienten, desto mera material finns som
grund for ett beslut. | det fall vardtiden  &r kortare ~ och kontakten  ytligare
© &ar materialet  torftigare och man maste darfor vara forsikiig ~Sa att inte
beslut fattas pa ofilliackliga ~ eller rent av oriktiga  premisser.

Om en patient, &ven efter ingdende information och trots den paverkan,
som en léakare genom Sin auktoritet och sin stilining Medvetet eller omed-
vetet ytgvar, alljamt Motsétter  sig livraddande  terapi, har lakaren i regel
endast att réatta sjg efter patientens  Gnskemél, s& |ange dennes omdomes-
forméga bedoms vara intakt. Han far ta risken att bli stalld till ansvar for
att han inte handlat i dverensstimmelse med vetenskap eller beprévad €r-
farenhet. Det kan till exempel inte uteslutas att néra anhorig till en avliden
ifragasatter  det riktiga i lakarens handlande och fordrar rattslig provning.
Lakaren kan endast iviss m&n gardera sig. Han kan till sitt skydd be patienten
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om ett jntyg i vilket denne bekraftar att han motsatt sig behandling ~ eller
forsékra  gjg om vittnen  som kan bestyrka att sd varit forhallandet. Man
torde kunna utgd ifran  att skélig hansyn skulle tas hartill vid en eventuell
rattslig  prévning.

Det kan i vissa fall bereda svérighet att aygéra OM patientens livsleda
och Klart uttalade 6nskan att fa do &r ett uttryck  for ett normalpsykologiskt,
val genomtankt beslut eller uttryck  for en depressionssjukdom. Det senare
alternativet ~ bor alltid overvagas, OCh om misstanken finns p& sédan sjukdom
bor den natrligtvis  ges adekvat pepandling. Det bor pépekas, att depres-
sionssjukdomar ~ ar sérskilt yanliga hos &ldre personer och da ofta &r tack-
samma att behandla.

Att tvlngsvis behandla en patient kan emellertid endast komma ifréga
vVid psykisk  sjukdom  eller annan psykisk abnormitet  som avses i LSPV
§ 1. Det har diskuterats om patienten Mot sin vilia skall kunna behandlas
aven for andra sjukdomar an den, som foranlett omhandertagandet. Det
ar emellertid rimligt  att medicinskt  motiverad behandling skall kunna utforas
Mot patientens vilia OM vagran &r en fglid av hans psykiska sjukdom.  Sérskilt
starkt motiverat  &r detta givetvis i fall da utebliven behandling  skulle in-
nebéara fara for patientens liv.

Det torde vara ytterst sallsynt att en patient avlidit, darfor att han motsatt
sig behandling, SOM den ansvarige lakaren bedomt vara |iysraddande,  och
dar lakaren inte kunnat forstd och acceptera de skil, som den sjuke anfort
som stéd for sitt giziiningstagande. Hur pafrestande en sadan situation  &n
ma vara far den dock inte leda till att patienten  gnas mindre intresse.
Han bor bli foremal for samma omsorg 0ch omtanke som varje annan patient.

3.3 g kontaktbara patienter

Har skall diskuteras fall dar patientens tillstdnd & sddant att han inte sjalv
kan ta ga|ining il sin behandling. Tre olika sjtuationer kan foreligga, nam-
ligen:

D Ppatientens installning & ej kénd
D Patientens tidigare installning & kand
El Forsok il sjalvmord.

3.3.1 Patientens instéllning  ej kénd

Den centrala fragestallningen  &r har om lakare under vissa omstandigheter

kan anses ha ratt att avstd fran behandling it ex. fall dar gryndsjukdomen

i och for sig inte &r livshotande men dér en tillstdtande komplikation om
den lamnas obehandlad med viss sannolikhet skulle  férkorta livet, med
andra ord i vilken utstrackning lakare bOr zga pefogenhet att i sina stall-
ningstaganden  vaga in inte bara rent medicinskt-tekniska utan ocksd mer
allmanménskliga  aspekter. Frigestaliningen  kan bli aktuell vid vard av bl. a.
senilt dementa patienter ~ och patienter med cerebral arterioscleros och andra
svara hjarnskador.  Liknande  problem kan &ven méta vid varden av nyfodda

med  grava missbildningar.

57



58

Etiska

och juridiska

aspekter SOU 1979:59

Socialstyrelsen  ger i sitt uttalande fill utskottet inte n3dgot MEr preciserat
svar p& frgan under vilka omstandigheter det kan vara berattigat azt avsta
frdn pehandling  &n att vare sjuk skall ges adekvat vard sé& |ange iite allt
“hopp”  for personen & ute, men att detta sjalvfallet inte innebar  trav  p3
vard driven in absurdum. Det g&r namligen inte, skriver  styrelsen, itt nar-
mare ange nar fortsatt ~medicinsk  behandling framstdr  som meningsfylld,
eftersom det har &r fraga OM en beddmning fran fall till fall, som fontsatter
kunskap OM samtliga de omstandigheter ~ SOM &r av betydelse for de: medi-
cinska  stallningstagandet. Denna bedsmning ~ Méste goras ute pa fitet av
den for vérden ytterst ansvarige lakaren.

Aktionsgruppen Ratten till var dod havdar att en patient inte bor héllas
vid liv genom drastiska  behandlingar sdsom storre operativa  ingrepp, '€
spiratorbehandling, artificiell  naringstillforsel och antibiotka ~ om det inte

2

langre finns  nagot hopp att han skall bli s& &terstalld att hans liv kan fa
nagot varde for honom sjalv och andra. Motiveringen ar att sddana  modigt
forlangda vardinsatser  strider mot karleksbudet och humaniteten.
Professom i Straffratt, Hans Thomstedt, har i etiska delegationens rapport
givit en redogorelse fOr rattslaget. Utgéngspunkten 4 att man inte far :orkorta
en manniskas liv och att en lakare har skyldighet aft ge behandling OM
man darmed kan uppehalla livet. Thomstedt  antar emellertid att en domstol
inul'aget skulle inta en mer nyanserad hallning. Man skulle sannolikt géra
gallande  att lakarens  plikt inte kunde faststdllas  kompromisslost och att
den tidigare tilampade  principen ~Maste modifieras.  Det ar uppenbart att

undantag Maste geras OCh att undantag ocksd gers | det verkliga livet. Att
fmna de normer efter vilka detta skall ske ar svart. Kiruna-mélet visar att

juristerna kan fmna former som kan verka ftillfredsstallande. I det fallet
konstaterade  man att fortsatt behandling inte fylide ndgon medicinsk  eller
mansklig  uppgitt. Thomstedt antar att domstolarna, om liknande fall nu
kom till rattslig  prévning, skulle ansluta sjg ftill ett s&dant betraktelsesatt.

Men var granserna exakt skulle ga ar omgjligt At faststalla. Over huvud
taget 4 rattslaget Oklart nar det gajler plikten 2t gripa in. Nagon lagstiftning

finns inte utan man &r tyungen  att leta efter hjalp i till exempel yrkes-
sammanslutningars etiska regler, | instruktioner och i den praxis som &r
vanlig inom ett visst levnadsomrade. P& den vagen far man férséka precisera
vissa normer. Svérigheten  ar i vilken utstrackning det 6ver huvud taget
gar att fixera regler Och beskriva situationer fillackligt  noggrant. Lakarna
sjalva  borde, anser Thomstedt, forsoka komma Overens om hur de skall
handla. Domstolama skulle med storsta sannolikhet ta hansyn till sadana
stallningstaganden vid avgorandet &V eventuella  rattsfall.  Man bor alltsd
g4 vidare p3 den inslagna végen och forsoka genom diskussion och exempli-

fiering precisera Vissa vagledande principer, SOM Man synbarligen ar ganska
ense om.

3.3.2 Patientens installning kénd

Om patienten p& grund & sitt tillstand  inte  formér att ge sina onskemal
till kanna kan fraga uppsta i vilken utstrackning lakaren har att ta hansyn
til tidigare dokumenterade viljeyttringar. Dessa kan ha varit muntiiga eller
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skrifliga ~ och framférda il |skaren, till annan sjukvardspersonal eller till
anhériga  0och narstéende.

I 'en av de motioner som lag till grund for socialutskottets betankande
1974:31 framstalldes onskemé&l om att likaren skulle tillerkannas ratt  att
respektera en s&dan dokumenterad viljeyttring. Utskottet ~ kunde emellertid
inte  stélla sig bakom ett s&dant forslag eftersom et sdsom ocksd flera
remissinstanser framholl, skulle vara forenat med betydande  olagenheter
b&de praktiskt och juridiskt  att tillerkinna  en sadan vilieforklaring ~ bindande
verkan.

I sitt betdnkande  1976/77:12 har utskottet  emellertid ater aktualiserat
frdgan. Utskottet  konstaterar  dar att Europaradets parlamentariska  forsam-
ling antagit en rekommendation Oom sjykas och doendes ratt. | denna re-
kommenderas  att sarskilda ndersokningskommittéer i de olika landerna
bor utreda  fragan om  giiftiga deKlarationer,  varigenom  lakare skulle ges
fullmakt  att avstd frén jysfariangande atgarder, sérskilt i fall da irreversibelt
bortfall  av  hjamfunktionerna forelag. Oavsett  ministerkommitténs stall-
ningstagande  till den av parlamentariska forsamlingen  antagna rekommen-
dationen  ansag utskottet  det nodvandigt  all ytredningen  ytterligare  belyste
fragan.

Vid de av delegationen  anordnade symposierna  har testamentsfragan  dis-
kuterats.  Den forharskande — &sikten var att s&dana vilieyttringar  inte  kunde
llmatas  nagon juridiskt  bindande effekt. Det framholls  ocksd att lakaren
juridiskt  sett inte far lata gjg ledas av anhérigas onskemdl. En annan sak
ar att frén narstdende erhdllen information  kan vara av virde for lakarens

beddémning.

333 Forsok il sjzlvmord

Socialstyrelsen  har i sitt yttrande till Socialutskottet  vid tal om sjalvmords-
forsok framhallit  att den radande rattsuppfattningen  hittills i allmanhet  torde
ha yarit, att lakare inte kan underldta att ingripa 1 fall dar patientens  hand-
lande inte ar att spka ipsykisk sjukdom eller psykisk  abnormitet. D& denna
installning ~ stallts under debatt ansag styrelsen emellertid  att det medicinska
omhéndertagandet @V patienter som sokt begd sjalvmord  borde omfattas
av ytredningen. Det  syntes namligen rattsligt  oklart hur man borde forfara
med patienter som soker bergva sig livet, men som innan de avlidit forts
till sjukhus  for vidtagande av livraddande atgarder, oaktat att de gyriftligen
eller gljest klart dokumenterat sin avsikt att inte leva vidare.

juridiskt ~ sett inte far |ata sig ledas av anhorigas O6nskemdl. En annan sak
ju detta konstaterande inte ha nagon praktisk betydelse. Darav folier emel-
lertid att inte heller forsok il sjalvmord ar ett brott. Aven medverkan
til sjalvmord & i princip  straffri.  Vissa svérigheter  kan emellertid  ppsts,
nar det galler att dra gransen mellan vad som &r medverkan  fill en annans
sjglvmord  ~ och alltsd inte kriminaliserat - och garningsmannaskap il do-
dande av en gppan, vilkket medfér ansvar for drép eller mord. Att doda
pa begaran eller med samtycke &r enligt svensk |ag att jamstilla med grap
eller mord (Etiska delegationens  rapport 4.2.3).
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3.3.4 Diskussion

| en akut situation, dar lakaren inte har kannedom  om patientens onskan
kan han forhélla sig passiv endast om detta kan anses stdi Overenssstammelse

med vetenskap och beprévad erfarenhet. Framtida forskning ~ kommer
kanske att Oka lakarnas mojlighet att férutséaga utgangen vid akuta situa-
tioner och darmed ge dem en fastare vetenskaplig grund Och erfarenhet
att stodja St handlande p& Nar det sjutliga resultatet inte kan Overblickas

- och s& ar for narvarande oftast forhallandet maste givetvis tillgangliga
resurser utnyttjas.  Tyvarr for detta ibland med sjg att patienten overlever
i invalidiserad  att man i efterhand inte kan avvisa tanken, att det majligen
varit humanare om livsuppehéllande atgarder inte  foretagits.

Vid mer langdragna sjukdomstillstand kan lakaren  ofta bilda sig en viss
uppfattning ~ OM patientens tidigare  instélining till  sin livssituation. Aven
har maste man dock i oklara |igen handla efter samma grunder SOM i de
akuta situationema, Har lakaren eller sjukvardspersonalen ingen uppfattning
om  patientens installning boér de sdledes i flertalet situationer  vidtaga de
tgarder som i allmanhet kommer i fraga Vid sddana  sjukdomstillstand.
Men har kommer naturligtvis ~ det enskilda fallets karaktar, beslutsfattarens

medicinska  erfarenhet  Och véarderingar samt tillgangliga  resurser att inverka

pa behandlingens utfonnning. Utvecklingen har nu definitivt natt dithan
att ett rutinmassigt  utnyttiande v alla behandlingsmajligheter kan f& ohéll-
bara konsekvenser. | detta |age kan det darfor inte anses strida mot vare

sig profan eller kristen etk och inte heller mot lakekonstens traditioner
och ideal att i vissa fall avstd frdn behandling.

Vad betraffar fragan OM mojlighet  for en person At genom skriftiig for-
Karing faststalla efter vika principer ~behandlingen skall genomféras ©OM
man skulle drabbas av olycksfall eller bli obotligt sjuk eller senil delar ut-
redningen den instalining  SOM delegationen  tagit. En sddan forklaring ~ kan
inte anses juridiskt likvardig med ett testamente OM kvarldtenskap. Den
bor betraktas som information  och vaga tungt Vid beddmningen. Juridiskt
bindande kan den dock inte anses vara. En av patienten tidigare uttalad
onskan att slippa behandling bor sdledes kunna respekteras OM den star
i dverensstammelse med vad som kan betecknas som resultatet av ett val
genomtankt,  hormalpsykologiskt beslut.

Vid  sjalvmordsjorsak ror det gjg rent medicinskt sett i regel OM akuta
fall, dér beslut méste fattas och nagot maste ggras Shabbt och dar patienten
ofta ar medvetslos. | den akuta situationen vet man féga. Aven om man
anser att en manniska har ratt att ta sitt eget liv, kan man inte avgéra
om den aktuella patienten verkligen ~avsett att beréva sig livet.

Nar det galler patienter, SOM kommer in medvetsldsa  p& sjukhus efter
et sjalvmordsférsok, ar det darfor nastan alltid uppenbart att behandling
skall ges for att radda livet. | opposition Mot den &ldre mer moraliserande
instéliningen till sjaglvmord  har man fran vissa hall havdat individens  ratt
att ta sitt eget liv. Det &r darfor viktigt att har &ter understryka, att en
suicidal handling Mmera séllan ger uttryck for en valgrundad, ren och oblandad
énskan att beréva sig livet. Vanligare ar att det ligger €N mangd motiv
bakom och att en 6nskan att berdva sig livet endast spelar €N sidioordnad
eller rent av underordnad roll. Detta vet man séllan tillrackligt om vid
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det tilfalle  da beslut om penandling maste fattas. Klarhet kan man f& forst
sedan individen aterkommit till medvetandet och man jngdende kunnat
resonera med honom om den psykologiska  bakgrunden till handlandet (Etis-
ka delegationens  rapport 5.3).

Man far inte heller glémma  att forsok till sjallvmord  vasentligen  kan vara
orsakat av en psykisk sjukdom, t ex. en svér endogen depression. Den finns
det goda mojligheter att pehandla, Och nédr den val havts har tanken pa
suicid  ofta forsvunnit. Aven om det inte foreligger €N psykisk  sjukdom
kan inte sallan en fifalig psykisk svaghet ha ugjort en bidragande ~ orsak.
Det kan galla trotthet efter sadana anledningar  SOm influensa  eller gmnbrist,
till exempel hos modrar med sma barn. Ett betydande antal sjalvmordsférsok
sammanhanger med den bristande kontroll av mer eller mindre tillfalliga
impulser, ~ SOM €N yanlig, &ven |indrig  alkoholpaverkan framkallar.

Men det ar uppenbart  att det ocksd finns suicidforsok, som ar resultatet
av ett val genomtankt  beslut. Det kan till exempel galla Svart sjuka personer
med héggradiga smartor eller andra outhardliga  lidanden. | s3dana fall kan
det sékerligen vara efiskt riktigare att inte handla an att rutinmassigt ~ radda
individen till jivet, men detta &r undantag, inte alls s& vanligt  som det
ibland framstalls i den allméanna debatten. Men det &r ovanligt ~ att lakaren
har sd fy|istandig  kénnedom  om bakgrunden ~ att han kan anses perattigad
att avstd frAn att ingripa.  (se &en 55

34  Utredningens  stallningstaganden och  f@rslag

D Grundregeln & att patienten har ratt att sjaly avgéra Om han vill ha
vard eller g Han maste i prncip sjalv bestamma  vilken behandling
han vill utsatta sig for.

D Fragan om en lakare kan underldta att féreta livraddande atgarder darfor
att patienten ~ motsétter  sig pehandlingen ~ Maste dock bedémas frdn fall
till fall.

D Om det bedéms att doden &r nara forestdende och att &tervande il
en meningsfylld  tillvaro  &r ytesluten, &r det accepterat att [vsuppehal-
lande  pehandling inte behdver ges.

D Om en patient, som lider av en sjukdom med hopplés prognos, végrar
,Jbehandling @ grundsjukdomen, bor hans yilja respekteras under for-
utsdttning  att han efter forig information  och radgivning  vidhaller
sitt  staliningstagande.

D Om en patient, som lider av en obotlig, pafrestande men i och for sig
inte livshotande sjukdom, ~ motsatter  sjg behandling av en gjvarlig men
behandlingsbar ~ komplikation, maste pedomningen  ske individuellt.

D Om en patient é&ven efter ing&ende infonnation och trots den paverkan
som en lakare genom sin auktoritet  och sin stallning  utovar  motsétter
sig behandling, har lakaren i rege| endast att ratta sig efter patientens
6nskemal.

D Att tvdngsvis behandla en patient kan endast komma ifréga vid psykisk
sjukdom  eller annan psykisk ~ abnormitet som avses iLagen om sluten
vard (Lspv) § |l

aspekter
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D

Ar patienten inte  férstdndsmassigt kontaktbar ~ och hans vilja inte  kand,
skall pehandling ges | Overensstammelse med lakarinstruktionens krav
p& “vetenskap  OCh beprovad erfarenhet.  Utvecklingen ~ har nu natt dithan
att ett rutinmassigt  utnyttande ~ av alla iillgangliga  behandlingsméjlig-
heter kan f& ohdllbara konsekvenser. | detta |5ge kan det inte strida
mot profan eller kristen  etik och inte heller mot lakekonstens traditioner
och ideal att i vissa fall avstd frdn pehandling.

Om en person genom skriflig forklaring  (s. K- testamente), faststallt  efter
vilka  principer behandling skall genomféras ©M han skulle drabbas av
olycksfal,  bli obotligt sjuk eller senil, bor hans vija vaga tungt Vid be-
démningen. Raéttsligt bindande kan den dock inte anses vara.
Sjalvmordsforsok ~ ar séllan uttryck  for en valgrundad, ren och oblandad
onskan om att beréva sig livet. Det ar darfor néstan alltid yppenbart
att behandiing Skall ges, Har den ansvarige lakaren en fullstandig ~ kan-
nedom oM pakgrunden kan det dock i undantagsfall vara etiskt riktigare
att inte handla an att rytinméassigt stka radda patienten il livet.
Aktiv  eutanasi bor alijamt vara férbjuden. Om den blev tilliten skulle
det i sak innebdra patientens ratt att bli dédad samt en ratt-  eventuellt
ocksd en  skyldighet - fér en annan person att déda i tjansten.
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4 Vi maste alla do

Méanniskor i V&rt samhalle och darmed &ven sjukvardspersonal hyser ofta
osakerhet och radsla infor doden. VAr syn p& doden speglar generationers

kulturella,  religiosa och sociala yeckling.

4.1 Historisk  pakgrund

Sa& lange manniskan  levat pajorden har déden ocksd varit hennes oundviklige

folieslagare.  Fragan varfor man méaste dé har mestadels besvarats utifran
religiosa  utg&ngspunkter. | kristen  tradition uppfattas manniskan  som Guds
skapelse och hennes liv likavdl som hennes dod upplevs  SOm  yttryck  for
vijan hos en hégre makt. Eftersom  doden igamla tider uppfattades ~ som
en del i en gudomlig  plan betraktades den av manga SOM n&got naturligt.

Man  accepterade den mer &n nu som en ofrdnkomlig ~ handelse.  Dédens
realitet och dess gungyiklighet ~ behandlades ocks& med uppriktighet | manga
av forna tiders samhallen.  Skracken for déden mildrades  inte sallan genom
tron  pa en fornyad  eller forsatt existens efter doden.

| de flesta vasterlandska — samhallen  har emellertid  den ram inom vilken
doden upplevs och den allménna reaktionen p& doden forandrats  dramatiskt
under de senaste decennierna. Samtidigt med den medicinska utvecklingen
har profana attityder ~och sedvanjor  alltmer  utvecklats.  Nutidsméanniskan
som blivit alltmer I&st i den moderna vetenskapens  ideologi har ofta svért
att forsona sig med ddéden. Aven om man vet att manniskor dor for att
manniskor  ar dodliga, s& har man inte minst inom sjukvarden en benagenhet
att betrakta sjukdomar  som orsaken il patienters  dod. Det &r fsrstaeligt
att s& sker. Men detta har fért med sig att den rent medicinska installningen
blivit  férharskande  nar det galler Vard av doende och att den psykologiska
sidan, som &r minst lika vasentlig, —kommit i skymundan.

Vad beror det pg att manga i dag uppenbarligen  finner det svart att ta
hand om en doende patient och hans familj? Orsakerna &r mgnga. Problem
kring doden och doendet ar for den enskilde huvudsakligen @V psykologisk
natur men orsaken kan till en del &ven ligga isamhéllsutvecklingen. Det
kan sagas att vi for forsta gangen i VAr historia har en dodsfri” generation.
~ AV dagens 25-&ringar & det pamligen endast en av Atta som upplevt  att
' forlora en av sina narmaste  gnhgriga, dvs. foraldrar  eller syskon. Okningen
! aV medellivslangden har fatt till folid att ynga manniskor nu for tiden inte
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har samma erfarenhet av doden som var vanligt forr. Foréldrars och syskons
och egna bams dod ar for var tids generation €N ovanlig ~handelse.

Hartill  kommer  industrialiseringen och urbaniseringen ~ av samhallet.  En
allt mindre del av pefolkningen lever i den nara kontakt med naturen som
arbetsuppgifter inom t. ex. jordbruket innebar.  Séllan ypplever Vi numera
slaktingars  dod i hemmet eller den alldagliga handelsen av husdjurs dod pa
géarden. Vi lever under helt andra Vvillkor.  Tidigare tre a fyra-generations-
familjier med stort antal barn och slaktingar och liviig kontakt med manniskor
i grannskapet har ersatts med en gemenskap SOM i regel endast bestar av
foraldrar och barn med relativt fa relationer utdt. Den stora rgrligheten  hos
de yngre har dessutom ytterligare  bidragit till att aviagsna de gamia frén
familiegemenskapen. Vid  pensionsalderns intrade har de flesta redan sedan
lange bott skilda fr&n barn och bambam. De &ldre har déarfor alltmer séllan
en central stilining i sina vuxna barns liv. Deras &lderdom och dod engagerar
inte familien Och omgivningen | Samma utstrackning  SOM tidigare var fallet
| dag & det i allmanhet den medelélders sonen eller dottern  som  pegraver
sina  3|driga  foraldrar.

Samtidigt ~ MOter vi i massmedia  dod, vald, krig och olyckor. T. 0. m.

i underhé&liningsfilmer ar ond brdd dod vanlig. Det tjugonde A&rhundradets
varldskrig  Och  massutrotningar och hotet om kommande  karnvapenkrig
och miljeforstéring av enorma dimensioner  har gjyjt doden en dramatiskt
forandrad  innebord  fér ménniskorna. Ménga kanner sig hjalplésa och ut-

lamnade &t en global dod.

Utvecklingen har gjort att de flesta manniskor i var tid medvetet eller
omedvetet  skjuter undan tanken p& doden. Nar de sedan moter den in-
dividuella ~ och personliga dddens realiteter stdr de oforberedda.  Att kon-
fronteras med doden ndr man sjalv och familien &r frisk &r en helt annan
sak an nar det galler personligt engagerande situationer ~ som ens egen eller
narstdendes doende och dod.

Allt detta har lett till genomgripande forandringar | V&r syn pa liv och
dod. For de flesta manniskor i dag &ar doende och déd n3got aviagset och
frammande samtidigt ~ som vi ser mer doéd omkring 0ss &an nagonsin.

4.2 Doden som begrepp

| viken petydelse och i vilket sammanhang vi &n anvander pegreppet dod
finns det en aspekt SOM & grundlaggande  Och gemensam, namligen — att
alla levande en gang skall do. Detta faktum &r kanske det enda absolut
vissa i livet och &r darfér av genomgripande betydelse.

Doéden ar ett komplicerat,  undanglidande och &ngestskapande  begrepp
som manniskor  fantiserar om och framst reagerar kénslomassigt infor. Vi
vet med O0ss sjalva att vi alla en gang skall doé. Fragor OmM liv och dod
ar standigt aktuella, de diskuteras  ofta och med starkt engagemang och
inte sallan under affekt. P& vissa hall finns ett gverdrivet, om man sa vill
sjukligt, intresse  for dodsproblematiken och pa andra hall en onskan att
reducera eller helt forneka det kansloladdade och angestskapande  som Vid-

later pegreppet dod.
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Som ynderlag for den kommande framstaliningen kravs en kort analys
av doden som pegrepp. Detta begrepp anvéands ofta odvertankt och inexakt.
Det finns minst tre betydelser av ordet doden som ofta brukar samman-
blandas, men som det & gngelaget att halla iséar:

El doendet
El handelsen  dod
El tillstindet dod.

De kanslor Vi pyser infor doden och vart satt _attforhélla  oss da vi tanker,
talar om och diskuterar den blir helt olika beroende p& Vilken betydelse
av ordet dod det ar friga OM. Somliga fmktar doéendet mest av g, andra
fruktar utpldningens 6gonblick  och ater andra fruktar i stallet det som foljer
efter héandelsen gpd, alltsd det som har kallas déden som tillstand.

Doende!

Den forsta petydelsen av ordet dod har alltsd ett sarskilt ord i vart Sprék,
doendet. Det ar viktigt ~att anvanda ordet ddende nar det ar det som avses.
Det centrala i pegreppet & att doendet slutar med handelsen dod. Det &r
den som ger doendet dess speciella  innebord.

Doendet &r en process Som kan vara ytterligt kort men alltid har en
utstrackning i tid fram till handelsen doéd. En kula I hjartat, ett slaganfall
eller en infarkt kan doda pa kort tid men oftast varar doendet dagar eller
veckor, ndgon gang manader. Medan déendet slutar med handelsen  dod
ar doendets pgrjan Svarare att avgransa. Inom sjukvarden  &r det angelaget
att diskutera  hur man bast fangar doendets bérjan och hur man beskriver
dess framatskridande.

Ofta sker pedémningen  av dodendet utifrin enbart medicinska stallnings-
taganden. Det sker kanske darfér att en viss bestamd sjukdom  féreligger
eller ett visst faststdllban  sjukdomsskede intratt  eller darfor att “ingenting
ytterligare ~ kan goras’. Aven om det & yppenbart att sjukvarden  har ett
overvaldigande erfarenhetsmaterial, kan denna bestamning av vem som
ar déende fragasattas. Dels & en viss sjukdomsdiagnos et osdkert ynderlag
for att forutsaga utgéngen. Somliga av dem som lider av en aivarlig, dodlig”
sjukdom som cancer eller ett akut livshotande tillstind som infarkt kommer
att ftillfriskna. Dels é&r enbart medicinska  kriterier for att definiera ddendet
ofullstandiga  och otillrcklign ~ darfor att déendets process ar s& mycket mer
an en sjykdom. Ett s centralt och emotionellt laddat fenomen som dgéendet
kan inte med fog faststdllas enbart utifrdn  en medicinsk diagnos eller att
vara medicinska resurser kommer till Korta.

Det psykologiska skeendet blir under doendets process alltmer betydel-
sefullt  och mangskiftande medan det yroppsliga  forloppet  blir alltmer  ens-
artat.

Att vara doende &r alltsd hur det &n ter sig inte |iktydigt med att ha
en sjukdom eller att befinna sig i ett sjukdomsskede. Det unika i doéendet
ar att manniskan  under denna process gar mot doéden. Hon kommer i och
med handelsen déd att upphéra  att finnas till.
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Handelsen dod

Harmed avses gjslva den handelse, dédsogonblicket, dd en manniska efter
kortare eller |angre tids doende dor. Héandelsen ddd zger rum pa en viss plats,
en Viss tidpunkt OCh man anser aft detta ar nggot klan och entydigt. Begreppet
dod i denna bemarkelse har praktiska juridiska ~ konsekvenser. Avgorandet
for manniskors  ypplevelse av héndelsen dod ar emellertid inte den exakta
biologiska  verkligheten ~ och inte den exakta tidpunkten  utan ypplevelsen,
den emotionella  forstdelsen av att ndgon som har funnits inte |angre finns.

Ett stort antal manniskor  fruktar denna handelse mer dn p3got annat.
Somliga 4r inférstddda  med & av sjukdom, ja L 0. M. ett aldrig S& utdraget
doende for att framskjuta eller undvika det forintelsens dgonblick som de
ser fram emot med sadan fasa. Andra &r daremot overtygade OmM att sjalva
det att do inte &r speciellt svart eller plagsamt. Det kan i stallet vara doendets
lidande eller tillstandet dod de fruktar.

Sa&dana attityder OCh forestallningar ~ varierar sjalvfallet och &ven for den
enskilda  manniskan  ter allt detta sjg olika livet jgenom, beroende p& yttre
handelser eller inre kanslomassiga  férandringar.

Det talas ofta om "dddsorsak” och manniskor  efterfragar vad nagon dog
av. Detta ar kulturellt, religiost eller sjukvardsmassigt inarbetade  och  for-
stdeliga reaktioner. Det &r ocksd ett satt att i viss man undkomma eller
skydda sig mot det som har hént. Men orsaken till att vi dér gr, oberoende
av vad vi "dor ay’, att vi ar dsdliga. Handelsen dod kan utldsas av en
mordares  kula, ett valplanerat sjalvmord, @V hjartinfarkt, ~ cancer eller ngg
&lder och utifrin sett &r i dessa fall handelsen dod olika och har olika 6ver-
toner. Héandelsens innebdrd  forblir &ndd densamma. Den bekraftar  att vi
ar dodliga. Den reakton som utldses ar sorg Over att en manniska  har
dott men ocksd o6ver att vi alla skall dé.

Hur handelsen dod yppleys kan vi = det |igger i sakens natur -~ inte
veta pygot OM. Att denna ypplevelse vantar oss vet vi daremot med sakerhet.

Den psykologiska €ller manskliga gatfullhet som detta ger doden &r pataglig.

Tillstdndet dod

Begreppet tillstindet  déd - det vi ofta kallar livet efter detta” ar kanske

det mest svarbegripbara.

Vi kan nu en gang rent psykologiskt  inte forestdlla oss och kanna oss in i
vad det vill gyga att inte finnas till. "TillstAndet” dod ar anda ett ngdvandigt
begrepp. Det &r enligt de flestas fgrestalining ett tillstind som kommer
att vara eyigt, De flesta méanniskor  soker en I6sning och alla trosléror vill
ge ett svar pa fragor om just detta tillstdnd.  Medvetet eller omedvetet fyller
manniskor  ut det gatfulla med fantasier som praglar deras sétt att leva och
forhdlla  sjg till andra. Somliga skjuter tanken ifrn gjg det mesta av ftilden,
andra kampar med detta under ett langt liv.

Tillstdndet  dod uppfattas av en del manniskor ~som hotfullt  medan det
av andra uppfattas  hoppfullt  och liust. Somliga ersatter det i tankarna  med
en vantan pg nagot ytterligare SOM kommer att avsluta det vi kallar tillstimdet
dod. Andra éar overtygade Om att handelsen dod ytger slutet pg allt och
att tillstdndet  dod innebar  att ingenting ~ Over huvud  taget finns.
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Har har tre petydelser av det vi dagligen kallar déd tagits fram och ett
forsok  har gjorts  att sarskija dem. De har & andra sidan ett uppenbart  inre
sammanhang ~ Och darfér & det vgsentligt att nar dod diskuteras eller av-
handlas  gora Klart for sjg vad man avser.

Forutom  idessa tre petydelser anvands ordet dod ofta som ett overgripande

begrepp dar alla dessa tre petydelser ingar.

4.3 Doden som bild

Vi anvander ordet dod i en rad sammanhang och med olika petydelser
och associationer. Vi belyser begreppet dod genom jamférelse ~med andra
kanda tjlstand, eller vi anvander begreppet for att fortydliga  eller forstarka
olika fenomen. Ddd som eyig somn eller som den stora tystnaden  kan
vara exempel pa det forra sattet att jamféra.  Uttryck  som  doda ting, att
motorn i var bil har dott eller att en upplevelse  varit  ds-trakig ar ett
satt att jamféra | motsatt rikining.

Ofta  skiljer man mellan  social dod, psykologisk déd och Kklinisk  dod.

Social d6d foreligger d& omgivningen  upptrader  infér en person som om
hon redan vore dod. Begreppet social dod understryker ~ det faktum att méan-
niskors  existens i hog grad bestims av hur den ses av andra.

Psykologisk d0d fereligger ~Nar den som avses inte yppfattar sig sjalv  SOM

levande. Det ror sig om ett helt spektrum av tillstdnd. | ena ytterligheten
har vi en méanniska som &r andligen dod, dvs. inte vill eller kan reagera
kanslomassigt  pa omgivningen. | andra &ndan av skalan finner vi den som
ar ur stdnd att kommunicera p& grund av medvetsloshet.

Klinisk ddéd. Denna form foér dod &r den som &r mest relevant inom sjuk-
varden. Uppfattningen om vad som &r klinisk doéd har till nyligen varit
densamma bland allmanheten som inom sjukvérden. Den har byggt pa
€N vedertagen praxis O4r N pedémning & hjartats OCh ungornas  funktion

varit avgorande. NA&got skarpt objektivt — bestambart  kriterium p& Klinisk  dod
gér inte att faststalla. Dédsprocessen kan fortsatta efter den Kkliniska dodens
intrade  under kortare eller |angre tid till dess biologisk dod intrader.

4.4 Diskussion

Doden gnggr -~ kanske mer &n pggot annat i livet oss alla. Vi skall alla
do och vi skall do endast en gang. Man kan do ialla &ldrar och en mangfald
fenomen kan vara utlésande orsak till att man dor. Sjukdom  hor till  dem,
men &ven om man adrig Vart sjuk kommer man att do. At dé &r nagot
annat, nagot Vvidare och mer definitivt  &n att drabbas av sjukdom  eller olycks-
handelse. At do é&r ett livets vjlkor, Vi dor darfor att vi &r dadliga.
Doden &, som tidigare utvecklats, ©tt komplext fenomen, som det nara
nog & omojligt att se objektivt” pd. Fragor med anknytning  till déden

ar komplicerade,  svargripbara  Och fOr manga manniskor  gngestskapande.
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Ingen kan stalla sig utanfér  fragor OM liv och dod. Alla har personliga
subjektiva och mer eller mindre medvetna tankar, bilder och fantasier inom
sig om doden, OM hur doendet kommer att gestalta sig, vad héandelsen
déd kommer att innebara och vad tillstandet déd (livet efter doden) ar.

I vilket sammanhang Man &n sysslar med dessa problem Vacker de personliga

kanslor och forestallningar ~ SOM fargar de stallningstaganden man tar. Det
galler den enskilde i hans personliga liv eller i relation till sina narmaste,
det galler medlemmar iyrkes- eller intressegnipper,  det galler beslutsfattare,

fortroendeman och  opinionsbildare i samhallsdebatten. Inte minst galler det

alla dem som arbetar i sjukvarden Med dess yppgifter Och ansvar vid vard
av doende.

| debatter, diskussioner  eller ytredningar ~ OM vard av doende aktualiseras
nastan alltid tv& fragestaliningar, namligen & ena sidan den manskliiga kva-
liteten  pa den vard doende manniskor skall ha och & andra sidan de etiska
och juridiska  problem ~ SOm kan yppsta | Vissa speciella situationer.

Fragan OmM vardens kvalitet ar allmanmansklig och sjalvklar och den har
aktualitet ~ for varje doende. Sjukvardens  uppgift ar att ge doende manniskor
sdval medicinskt  som psykologiskt  god Vérd. Déende har behov av med-
mansklig ~ kontakt, ~ att ha pggon att tala med och helst nagon att dela sin
belagenhet med. insatserna galler ett stort antal vanliga, vardagliga héandelser
i svensk sjukvard som staller krav p3 kunskap, ~medménsklighet och enga-
gemang.

De efiska problemen, S&SOM eutanasi, andring @V dodsbegreppet,  eller
behandling av en svart hjamskadad ~ eller vid fédelsen grayt missbildad  in-
divid, éar ofta svarlésta och intrikata. Har  galler det vanligen hur lakare
skall handla i vissa ovanliga och speciella situationer. Dessa  stallningsta-
ganden @andras med rattsmedvetandet i ett samhdlle fran tid till annan.
Mycket talar for att vi nu befinner o0ss i en prytningstid vad angar etisk
syn pa liv och dod. Det har delvis att gora med att den medicinska  och
tekniska utvecklingen  skapat forutsattningar  fOr Iangt driven ivsuppehdl-
lande  behandling.

For dem som &r verksamma inom  sjukvarden ar det gjalvfallet nédvandigt
att diskutera dessa frygor dven om det rér sig om ett begransat antal fall.
Det ar emellertid i praktiken sdllan fraga om rent etiska  gvervaganden.
De flesta etiska problem som blir aktuella i sjukvarden  &r till stor del psy-
kologiska. Manga Svara situationer  vid vard av doende skulle I6sas béttre
om  sjukvardspersonalen mer allmént hade den psykologiska insikt som krévs
for att ygga komma den doende néara. Om man skapat €N god mansklig
kontakt &r det ofta yppenbart Vilka &tgarder Som frdn den doéendes synpunkt
ar de ratta, basta och oOnskvérda.

De bada fragestallningarna ~~ OM god vard av doéende i allmanhet och
det etiska stallningstagandet i vissa situationer ~ ar narbeslaktade darfor
att de bada handlar om liv och dod. De engagerar oss, vacker ofta var
oro och gngest. Det &r vanligt att man blandar jhop frdgan OM sjukvardens
manskliga  kvalitet och de etiska problemen eller att man i debatten glider
frin den ena fragan till den andra utan att gora detta klart for sjg Man
kan mérka en tendens att skjuta de allmanméanskiiga ~ MeN  &ngestskapande
problemen  ifrfdn sig genom att diskutera  etiska principer.

Fran allmanhetens sida orkar man inte alltid stélla krav p3 en béttre
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sjukvard  utan accepterar att vard av doende ter sig opersonlig och skram-
mande. Man forsoker slippa undan denna vard i stallet for att med kraft
sbka astadkomma  en forandring. Den vadjan om ‘ratten il var déd som
moter 0ss i samhallet i dag speglar inte blott manniskors &ngest utan ocksé
att man godtagit att vard har, och tydligen mMaste ha, den kvalitet den
idag har. Man reagerar séledes p& brister inom sjukvérden med krav pa
eutanasi och for en debatt om juridik —och etk i stallet for om sjukvardens

psykologiska ~ kvalitet.

45 Utredningens stallningstaganden och  fgrslag

Det ar gngelaget att, savél i den allmdnna debatten som vid planering eller
utredning av vard i livets gjytskede, halla isar de har berorda fragestall-
ningama.  Huvudfrdgan ~ vid v&rd av ddende - och for denna gredning

ar att yppmarksamma och utveckla den manskliga kvaliteten  pa den vard
som skall komma alla doende till del. Detta férutsatter en omfattande  at-
titydforandring | samhalle  och sjukvard. Det & ygredningens uppfattning
att i samma man som den psykologiska ~ kvaliteten 3 vérden i livets slutskede
blir pattre, kommer de svéra etiska problemen  att minska iomfatming och
betydelse.

D Ingen av oss ~inte heller den som arbetar isjukvérden ~ vet vad doden
ar. sjukvarden maste andd vara beredd att motsvara den doendes behov
av  psykologisk kontakt  och méanskligt ~ stod.

D For att kunna formulera sjukvardens  roll och uppgifter  vid vard av déende
maste man utgé frin doden som fenomen och definiera begreppet  ddd
och analysera vad det har for innebérd for den ddende.

D Sjukvardens uppgift 8r inte en faga om att forlanga  eller forkorta fivet,
utan att med alla till buds stdende medel strava efter att manskligt ~ och
sjukvardsmassigt bistd den enskilda manniskan efter hennes behov.

D Malsattning  och ambitionsnivé vid vard av doende skall formuleras ut-
ifrdn  manniskomas 6nskan  och pehoy, farhdgor och oro.

Vi maste alla do
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5 Hur dor vi?

51 Inledning

| foregdende kapitel har konstaterats att det faktum att vi alla skall d&
ar olpsligt forenat med det att vi lever. Doden &r ett livets villkor oberoende
av sjukdom,  olyckshandelse eller vad som kan vara den omedelbara déds-
orsaken. Det hindrar emellertid inte att doendet i dag huvudsakligen for-
siggar INOM  sjukvardens  ram och att dodens proplem i denna utredning
tas upp under peteckningen  "sjukvard i livets slutskede.

| detta kapitel kommer de situationer att skildras under vilkka ddendet
i sjukvarden vanligen &ger rum. Saval medicinska som psykologiska  aspekter
for de perorda, dvs. patienten, anhériga och personal, kommer att pelysas.

Tre av ygredningens  sakkunniga, namligen Gunnar  Bigrek, Jerzy Einhorn
och Lars Linder har ibilagor till  etiska delegationens  rapport skildrat  si-

tuationen  inom resp. akutvard, cancervard och l&ngtidsvard. Har samman-
fattas nagra av deras synpunkter kompletterade  dels med statistiskt material,
dels med psykosociala aspekter ur Loma Feigenbergs  publikationer. Av-
sniten  om sjglvmord & hamtade ur Fgrslag il vardprogram  till  personer
med  sjslvmordsbeteende” utarbetat av en arbetsgrupp ~ Under |edning  av
overlakare  Jan Beskow (1978).

5.2 Akutvard

P& akutsjukhusen moter lakarna i regel situationer med ett betydande drag
&V diagnostisk ~ OCh prognostisk ~ ovisshet.  Forst s& smaningom  avtecknar
sig tydligare €N ytveckling, SOM  pphevekligen leder till doden. Man maste
ocksd komma ihdg att sjalva behandlingen = och eventuella behandlings-
komplikationer ~ kan innebara haftiga och snabba forandringar | sjukdoms-
forloppet.

For att inte f& en skev bild av det problemkomplex vi har str infor
ar det yssentligt att halla i minnet att inte bara doden p& akutsjukhus  &r
vanligare an doden inom langvérden utan ocksd att doden qar, till skillnad
frAn t. ex. cancervard eller langtidsvard,  ofta &r forhallandevis plotslig  och
i vissa fall helt ofsrutsedd (6.2). Detta framgar bland annat av att manga
av  dodsfallen p& akutklinikema intréffar ~ relativt  snart efter intagningen.

Gunnar  Biorck  framhaller svérigheterna  att i det enskilda, akuta sjuk-
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domsfallet ~ stalla en héllbar prognos. EN prognostiseringsstudie av patienterna
pa hjartinfarktavdelningen vid Serafimerlasarettet visade t. ex. att lakire och
sjukskaterskor var alltfor  optimistiska betraffande  den akuta situationen
men alltfér  pessimistiska betréffande  det fortsatta férloppet.  Optinismen

T som & naturlig ©ch onskvard ~ sammanhanger ~Med iakttagelsen ™M per-
sonal p& akutkliniker inte  primart  uppfattar sina patienter ~SOM "doende”

utan som “mycket SVart sjuka”. Ett betydande antal av dessa svart sjuka
kommer  emellertid att  do.

Gunnar Biorck omnamner vidare att man preliminart analyserat resultatet

av 319 "aterupplivningsforsok” som under &ren 1972-1976 utforts pa& pa-
tienter som inkommit  till akutmottagningen med  hjartstillesténd 50 av
patienterna ~ hade kunnat 6verforas il intensivvard. Av dessa kunde 12

utskrivas  levande varav 9 helt &terstallda. Exemplet anfordes for att belysa
vad en passiv instalining til aktiva atgarder 1 Vissa situationer skulle kunna

innebéra.

En sarskild  grupp bland akutfall ytgér olycksfallen. | Dodsorsaker 1976
registrerades bortemot 4 000 dodsfall p& grund @V olyckshandelser - 2400
man och 1500 kvinnor. Antalet dodsfall i trafiken var detta &r 1239. Har

var antalet man dubbelt s& stort som antalet kvinnor. Ett &nnu storre antal
olycksfall ~ 1628 ~ har forts under beteckningen ~ "Fall’, det vill szga att
vederbgrande  dott till fsljg av de skador de Adragit sig Vid fall av ett eller
annat slag. Genom  fgrgiftning omkom 244 och genom drunkning 164 per-

soner.

P& kirurgiska klinker ~ mottas utéver olycksfallen ett stort antal patienter
med akuta livshotande  sjukdomar.  Séarskilt pressande ar de |agen som ypp-
kommer ndr en operation folis @ €n ovantad, allvarlig ~ komplikation.

Akuta livshotande  situationer innebar for alla berérda en stor pafrestning
och &ar for de flesta en skakande upplevelse.

Frn patientens synpunkt ter sig ett s&dant akut insjuknande  uppenbarli-
gen som en skrammande och ovantad katastrof. Fran att ena Agonblicket
ha varit i fullt aktivt arbete ——kanske |&ngt hemifran,  kanske i frammande
miljp ~ forsatts man piétsligt i en situation dar man &r helt pjaplss. Den
sjuke transporteras  skyndsamt till narmaste  sjukhus. Handelsen utléser svar
angest SOm kan forstbras av att den sjuke inte forstdr eller kan fa veta
vad som héller pg att handa. Han blir foremal for en rad medicinska  3tgarder,
som understryker att han &r utldmnad och vanmaéktig. Att insatserna  gérs
i det valloviiga  syftet att forsoka rédda honom andrar inte det faktum  att
situationen 4 en av de mest skakande en méanniska kan rdka in i. Det
kan d& handa att man knappast har nagon tid eller mgjlighet att agna sig
at patienten pa ©tt personligt Satt. Man hinner inte ge den sjuke begriplig
information om vad som p3gar eller ta reda pa hans personliga 6nskemal.

Nar doéendets forlopp tar form av ett akut skeende genomlever den doéende
pa det psykologiska planet under en kort tid det som &r béattre Kartlagt
och lattare att iaktta n&r forioppet ar mer utdraget t. ex. vid cancer. Under
loppet & nagra minuter, timmar eller dagar utspelas doendets hela psy-

kologiska  forlopp.

Anhoriga  til dem som insjuknat p& detta saw, det m& vara i hjartinfarkt,

i en trafikolycka  eller i en hjambledning,  far plotsligt  Och ovantat bud om
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ndgot hotfullt.  Budet som inte sallan ges per telefon kan inte vara annat
an skakande just darfor att utgngen &r oviss. Den som ger meddelandet

vet ofta inte om man skall trosta och ge hopp eller om man i stillet skall
understryka ~ den stora fara som den sjuke befinner  sjg i. Den anhérige Maste
bradstértat  lamna sina géromal och skynda il sjukhuset.  Vid framkomsten

kan situationen vara sadan att det inte gar att bereda honom majlighet
att fa traffa den sjuke. Sallan har ndgon tid att fortlspande lyssna eller
klargora vad som sker. Efter det omskakande beskedet och mitt i ett dra-
matiskt  skeende tvingas den anhorige il overksamhet, till att st vid sidan
utan att kunna ingripa eller ens vara nara den sjuke. | s&dana situationer
kan den forsta kontakten med personalen efter timmars véantan vara beskedet
om att doden intratt.

Personalen stélls ocksd infér svara uppgifter.  Handelseforloppet ~ &r ofta kort
och dramatiskt  med krav pé aktivitet och snabba beslut. En akut, livshotande
situation  ter gjg eller yppfattas inte glitid, som tidigare papekats, fr&n parjan
SOM hopplos Och alla jjigangliga  resurser satts in. Det &r svart att i den
situationen psykologiskt acceptera att en aktiv insats p4 det medicinska
planet inte langre &r meningsfull. Det ar ofta friga Oom en manniska som
i grunden ter sig frisk och som wvarit i full verksamhet.

Det ar i flertalet av dessa fall inte mojligt  att exakt gnge nér stunden
& kommen, d& doden & gundviklig, och olka bedomare kommer ofta,
genom sin olika |aggning och personlighet, till olika uppfattning.  Det finns
dd & ena sidan en risk att lakaren genom sina insatser yjsserligen raddar

livet, men att resultatet blir en totalt invalidiserad  manniskospila. A andra
sidan kan personalen i sina stravanden  att radda patienten  under nagra
dagar vidta gtgarder som vid eftergranskning ~ Visar sig fafanga, 1 det att

patienten, alla anstrangningar  till trots, aviider. Det ar svart for personalen
att acceptera att patienten & doende dven om denne sjglv & gvertygad
om att s& &r forhdllandet.  Aven i dessa akuta, dramatiska  situationer  galler
det att vid sidan av de rent medicinska &tgarderna  soka tilgodose  den sjukes
psykologiska ~ behov, aft lyssna p& hans fragor, fantasier och forestallningar
och att yppfylla  hans gnskningar.

5.3 Cancervard

Antalet  cancersjuka  har successivt okat. Ar 1973 registrerades  ca 31000
nya fall. Tigig diagnos och effektivare terapi har lett till en forbattring  av
behandlingsresultaten. Trots den stigande frekvensen har darfor dodligheten
i cancer inte o6kat eller okat obetydligt. Under 1930-talet blev ca 20 % av
cancerfallen  S-arslakta och i slutet av 1960-talet uppnidde Man s arslakning
hos var tredje cancerpatient. Man réknar med att med battre upplysning
& allmanheten  och optimal anvandning & f. N. tiigangliga  diagnostiska
och terapeutiska metoder kunna nd en definitiv lakning | bortemot  halften
av alla fall.

Viktiga  framsteg har &aven gjorts betraffande  de patienter som inte kan
erbjudas  definitiv lakning. Har hade man tidigare  inte mycket att erbjuda,
viket  pidragit Gl en i vart samhalle utbredd cancerskrack.  Numera  kan
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ett standigt Okande antal cancersjuka, trots att de inte &r botade, erbjudas

ett |angre och alltmera  meningsfyllt liv.  Férbattringen av de palliativa
(symptomlindrande) behandlingsmetodema har lett till de mest patagliga
forandringarna i cancervarden.

Flera pehandlingsmetoder av cancersjukdomar ~ upplevs @V patienterna  SOM
pafrestande Ooch en del ar invalidiserande. Hit hor stora kirurgiska  ingrepp,
intensiv  cytostatikaterapi och viss hormonell behandling. For att kunna

hjalpa patienterna i sddana svéra situationer ~mAaste personalen &ga b&de psy-
kologisk ~och medicinsk  erfarenhet.  Prognosen ©Och forloppet ~Vid cancer-
sjukdomar & ofta nagot lattare att forutse &an vid andra sjukdomstillstand.

Det &r har ofta fraga Oom relativt |angdragna férlopp, vilket  pidragit il att
det framfoér allt &r doende cancerpatienters situation ~som studerats veten-
skapligt. | slutskedet  skilier sig varden av cancerpatienter emellertid foga
frAn motsvarande  Vvard vid andra sjukdomar. Studiet av ddende cancer-

patienter har darfor givit viktiga generella kunskaper ©Om ddendets biologiska,
psykologiska och sociala innebord.

FOr patienten innebar doendet i cancersjukdom €N speciell Situation.  Han
har ofta varit sjuk under ganska lang fid. Manader eller &r av ovisshet med
angest, hopp och fortvivlan har satt sin pragel pé& hans tillvaro. Det finns
i cancersjukdomen stigmatiserande moment som ggr alt patienten  har
en kansla av skuld och skam. Manga ©nskar inte tala om att de har haft
eller har cancer. De dpljer det med alla till buds stdende medel, Och &ven
méanniskor ~ som levt jhop under en |3ng tid har vanligen svart att oppet
tala om den enes cancersjukdom. Det fattas 0ss sprak och styrka att dela
kénslor och tankar om  sjukdomen.

Cancer har ofta ett ytdraget forlopp ©OCh de patienter SOmM dor i sin cancer
bryts l&ngsamt ned. | och med att patienten tacklar av, borjar krékas, kanske
inte kan kontrollera  urin och avféring, svettas, darrar och luktar jlla, fruktar
han att omgivningen skall dra sjg bort frAn honom. Oberoende av om dessa
yttre tecken p& forfall  finns eller inte ypplever den sjuke att han maste
vara motbjudande  Och A&ngestskapande for Sin omgivning. ~ Att  forandras,
forfulas  och tappa kontrollen upplevs av de flesta déende cancerpatienter
forodmjukande och plagsamt och okar p3 ett patagligt satt deras lidande.

Om den kroniskt cancersjuka har svédra smartor kan en kamp om
smartstillande medel ta vid. Oberoende av vilkken hélining personalen intar
till smartstillande medel &r patientens egen Skrack for narkotika ofta pataglig.
Han Vvill slippa smartor, men fruktar att bli beroende eller att bli foraktad
for sin  svaghet.

Nar funktion  efter funktion forsémras och nya symptom  dyker upp be-
kraftar det for den sjuke att hans farhagor ar perattigade.  Till slut  kretsar
hela hans férestéllningsvérld kring det hotfulla i den situation han befinner
sig i. Manga behandlingar som star till buds é&r effektiva och vardefulla
men ofta ocksd pafrestande ©OCh svéra att genomga. Den sjuke kan alltmer
pldgas av tvivel  pa det meningsfulla i att kampa vidare.

Cancerpatientens ~ doende  praglas v skiftningar | forloppet.  Han bade
inser och inser inte sin pelagenhet, ©OCh den kamp han fér med denna sin
vetskap tar det mesta av hans krafter. Om detta har han sallan pggon att
tala med.



SOU 1979:59

De anhériga St&r ofta hjalplosa  och ur sténd  att p& ett gppet satt nalkas
den sjuke. Man vill n& honom, trosta honom, men fruktar vad han kan
ha att szga. Med fog eller inte kanner de anhoriga inte séllan ett medansvar
i det som hander. | fantasin kan begéngna oférratter  forvandlas il orsaken
till  att den sjuke NU ggr under.

Den som lart sjg att komma doende nara och som &r lyhord for deras
behov ypplever iNOM cancervarden, kanske mer &n inom ndgon annan vard-
sektor, hur radda patienter Och anhgriga &r att ta upp fragor OM sjukdomens
orsak, Om vad som pag&r just Nu och vad som forestdr. Det &r fragor som
sysselsatter  och plagar bade patienter och anhériga Men ingen vagar bryta
tystnaden.

Personalen har en svar uppgift  vid varden av déende cancersjuka. Medan
personalen iakutvarden ofta haft en kort kontakt med patienten ar personalen
som vérdar cancersjuka Och andra patienter med |angdraget sjukdomsforlopp
ofta val fsrtrogna med patienten  sedan |inge. Det har hunnit yppsty band
och varma relationer och det &r omgjligt  for personalen att inte i viss om-
fattning identifiera  sjg med patienten. Detta kan vara positivt | S& matto
att det nhjalper personalen att vara medmansklig =~ OCh hjalpsam, men det
kan ocks& vacka pegriplig angest for att man gjyy eller pggon som  star
en nara skall drabbas av samma sjukdom. Nar man skott, kommit  néra
och aven identifierat sig med en manniska under ett l&ngt och péafrestande
sjukdomsférlopp utléser hennes ddd gsorg och saknad men ocksd skuld-
kénslor.

5.4  Langvard

Den somatiska 1&ngvarden omfattar i dag ca 43 000 vardplatser, dvs.
lika manga platser som den somatiska sjukvardens  Olika discipliner ~ sam-
mantaget. Aven om ingen Aldersavgransning | egentig mening finns inom
vardomrddet,  utgérs helt naturligt huvudparten @V patienterna  av aldre och
mycket gamla manniskor.  omkring  halften & Gver 80 &r och ca 80 % Gver
70 ar.

Langvéarden har et brett  sjukdomspanorama. Huvudparten utgors
av gamla manniskor med rérelsehinder  pg grund av forlamningar  eller ned-
slitning i ryggrad Och leder. For en tiondel &r &ldersdemens  huvudindikation
Vid intagningen.  Frekvensen av demens &r dock betydligt ~ Storre eftersom

detta tillstdind ofta forekommer samtidigt med andra sjukdomstillstand, vilka
i sig ar en vardindikation. En femtedel av intagningarna sker pa grund
av  elakartade tumérsjukdomar. Inom  |&ngvarden omhandertas ocksd

den mycket gamla &lderssvaga manniskan, J4r allmant nedsatta fysiska och
mentala  fynktioner, sviktande sinnesorgan Och annat skapar behov av sjuk-
husmassig  omvérdnad.

Miljpn ~ och atmosfaren  inom l&ngvarden & ofta en helt annan &n i de
ovan namnda sektorerna av sjukvarden.

Patienterna  pehgver,  Vilken sjukdom de &an lider ay, iregel vard under 1&ng

tid. Ménga 4&r. gamla, och ensamhet och overgivenhet praglar inte séllan
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bilden.  N3gra kan endast pristfalligt och glimtvis kommunicera med om-
varlden.  Storande f6r omgivningen ar patienter som forlorat sin sjalvkontroll
~ de kan sitta och nynna, sucka och jamra sig. Skalet ar vanligen inte
smartor som kan avhjalpas, Utan en dov av hoppléshet praglad &ngest,
som de ger uttryck fOr genom monotont  kiagande.

lbland kan sjukdomens ~ art eller bristande  personalresurser ~ géra att den
rent  kroppsliga omvéardnaden inte blir tillgodosedd med risk for nedsmuts-
ning, dalig lukt och liggsér. Vanligare &r emellertid  att vardmiipn  har en
ren och hygienisk pragel, men att de psykologiska och emotionella  behoven
ej beaktas eller hinner tiligodoses i onskvard  utstrackning, vilket kan ha
till foljd att patienterna lamnas i ensamhet, isolering ©0Ch apati. Eventuella
okade resurser anvands iregel till - forbattring av ytrustning och :eknik,
medan den manskliga kontakten ~ med den sjuke innefattande bland annat
samtal om for honom vasentliga problem p& manga hall synes komma i
andra hand.

Ménga av dessa patienter har de sina |gngt borta eller &r sd gamla att
de ndrmaste redan gatt bort.  Medpatienter som den sjuke fast sjg vid dor
efter hand och den sjuke far pa sd sétt gang pad gang padminnelse OM sin
belagenhet.

Det &r ofr&nkomligt att detta i viss utstrackning maste sétta sin pragel
pa langvarden, Doden kastar sin skugga p& mycket som dar sker. Den
ar ibland vantad, ibland foérnekad och ibland later den vanta pa sig alltfor
lange. Ju mer den fortigs desto svérare blir &ngesten och ensamheten  for
dem som vet vad som véntar men som inte kan tala med npggon oM det.

Men &ven om doden inom |&ngvarden & en nara realitet, s& hindrar
inte detta att tillvaron dar kan ypplevas SOM meningsfylld. Inlemmandet
i en aktiv gemenskap tillsammans med personal och medpatienter och del-
tagande i féorekommande aktiviteter ar for manga stimulerande.

Manga av dessa patienter & mycket gamla, Utan anhériga eller kvar-
varande véanner fran sin egen generation. De ar ofta helt beroende av besdken
frdn anhériga | yngre generationer, ~bestk som inte alltid kommer il stand
i den ytstrackning som kunde vara Onskvért.

Utvecklingen ~ av samhéllet med tillskapandet v vérdenheter, dar allvarligt
och |angvarigt sjuka patienter jamte gamla OCh &lderssvaga Ménniskor i
en 3lder dar doden maste antas vara en néra realitet, praglar darfor givetvis

p4d manga satt atmosfaren inom  |angvéarden.

Men for manga av dessa patienter innebar &ven inlemmandet i en aktiv
gemenskap tilsammans med personal och medpatienter liksom aven mgj-
lighet att, trots sjukdomshandikapp, aktivt deltaga i eller bevista inom |ang-
varden férekommande aktiviteter ~ och arrangemang et satt att inom ramen
for sina forutsattningar uppleva sin tillvaro  meningsfylld. ~ Tillskapandet ~ av
aktiviteter ~ av sddant glag Vid |angvérdssjukhusen ar darfor  p& manga satt
en angelagen komplettering till den medicinska omvardnaden.

Anhoriga il patienter ~ Som vistas i |&ngvarden kommer  och halsar p3

somliga kommer  sallan, andra oftare. Nagra blir upprérda over vad de
ser, men kénner gjg maktidsa infor  systemet, andra  ar positiva Och blir
ofta till god hjalp i varden. De flesta har dock skuldkanslor — dver att de inte
kan stalla upp mer, och att de inte har den doende hemma hos sjg, aven



SOU 1979:59

om detta & omgjligt pd grund av sjukdomens  art eller av sociala och eko-
nomiska skal. Sadana skuldk&nslor kan bidra till att man lamnar den déende
an mer ensam.

Personalens arbete inom |3ngvarden &r utan tvivel ytterligt  betungande ~ och
forklaras till en del av att det &r svart att rekrytera personal. Personalbristen

gor att arbetet blir &n svarare for dem som staller upp for de gamia och
sjuka. Men den personal som stannar och kommer patienterna  hara ar ypp-
enbart till stor trost och pjgp. De personliga engagemangen gor emellertid

att ocksa personalen  kanner sorg har deras patienter gér bort. Denna standigt
aterkommande upplevelse  av sorg och saknad kan vara svar att bara (se
sid  167).

5.5 Sjalvmord

Antalet  sjalvmord i Sverige Vet man inte exakt, eftersom de siffror som
anges i officiell  statistik  &r minimisiffror. Sedan 1969 kan de fall dar ovisshet
finns om doéden orsakats av sjalvmord  eller olycksfall ~ klassificeras ~ for sig.
Denna "ovissa”  grupp omfattar i Sverige ungefir ©n fiardedel &V samtliga
sjalvmordsfall, men &ven dessa yppgifter &r ytterst 0sakra eftersom de bygger
p& osakra  primaruppgifter och &r ogjamnt geografiskt fordelade.  Enligt den
uppfattning, ~ SOM Jan Beskows  arbetsgrupp  kommit  fram till, registreras

dessutom ett stort antal sjalvmord felaktigt SOM olyckshandelse  eller sjuk-
dom. Gruppen hallerfor sannolikt att det totala antalet fulloordade sjalvmord
i vart land &r 6ver 2000 per 4&r.

Antalet  sjalvmord  stiger frdn 40-Arsdldern. | &ldrarna  15-44 var under
1975 yngefar vart femte dodsfall sjalvmord.  Utvecklingen visar framfor allt
€N gkning & forgiftningar | yngre &ldersgrupper.  Frénskilda, ankor och &nk-
lingar &r gverrepresenterade, gifta underrepresenterade. Sjalvmord ~ &r van-

ligare 1 de stbrre staderna  &n pd landsbygden. Detta  galler sérskilt ~ for-
giftningar, ofta kombinerade med alkohol eller annat missbruk.

Undersokningar efter fullbordade sjglvmord ~ har visat att 25-40 % lidit
av en svar psykos. N&gon form av psykisk stérning férekommer  dock vid
de flesta sjalvmord, vanligast depressioner Ooch missbruk. Om denna psykiska
storning  orsakat sjalvmordet ~ eller bara &r ett sidofenomen till det rader delade
meningar  OM. Antalet sjalvmordsforsék ar okant men torde &rligen vara
minst 20 000. Antalet fall som inférdes till sjukhus Okade brant under 1960-
talet, framfor allt forgiftningarna.  iakttagelser, bl a. frdn  sgdersjukhuset |
Stockholm,  tyder emellertid — pg att antalet nu sjunkit, mojligen  paverkat
aven mer restrktiv  |5Kemedelsforskiivning och mindre riskabla preparat.

Det éar fler mén &n kvinnor som begar sjalvmord men fler kvinnor  an
man som gor  sjalvmordsforsok. Sammanlagt goér kvinnor  lika manga eller
fler  sjalvmordshandlingar an man.  sjalvmordsforsek ar yanligast i aldrarna
15-44 &r. Man anviander mer aktiva metoder &n kvinnor.

Néara 85 % av dem som gjort sjalvmordsforsok dor senare av annan orsak
an sjalvmord. De gor séledes inte om det. Efterundersokningar visar ocksa
att 80-95 96 &r neutrala eller positiva till att de &verlevt. A andra sidan

ar sjalvmordsforsok den faktor som har det starkaste sambandet med senare
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dod isjalvmord. AV dem som gjort sjalvmordsforsok  dOr i genomsnitt 12 96
arligen under de narmaste  5-10 aren i sjalvmord.

For den enskilde &r sjaslvmord eller sjalvmordsférsok alltid en fortviviad  hand-
ling. Inget S&tt att do &r s& patagligt psykosocialt forankrat —som dod i sjalv-
mord. Den aviidnes handiing kan vara yttryck for en depression, uttryck
for  misslyckande eller ensamhet eller den kan vara ett rop p& hjalp, ett
sétt att pakalla nagon annans intresse eller yppmarksamhet. Att det alltid

ar en mansklig tragedi av avsevard styrka SOM agt rum & uppenbart.

Anhoriga kommer  sdllan over att pnagon dtt genom sjalvmord. At ha funnit
nagon narstdende hangande i ett rep eller i en blodpsl pa golvet &r en ska-
kande ypplevelse, men tanken pg vad som gjorde att en maka, ett barn
eller en mor vile do & &ndd det mest plagsamma. Manga forsoker infor
andra, t ex. infér sina bam fortiga vad som skett. Det finns ungdomar
som  kampar for att f& klarhet i hur deras far eller mor dott och till slut
fir veta att det var fraga OM sjalvmord. Eftersom de flesta narstdende i
nagon mén kénner sjg medskyldiga & s&dana upplevelser ~svéra. De kan
sétta  spar for resten av livet.

.Sjukvarden &r daligt skickad att ta hand om den som forsokt  pegd sjalvmord.
Ett stort antal av dem som pegar sjalvmord har tidigare en eller flera ganger
sokt hjalp, ™MeNn ingen har forstdtt vad de velat eller vad de vadjat om.
Varje sjalvmord SOM begds pa €N avdelning eller efter utskrivning frdn sjukhus
vacker haftiga skuldkénslor hos dem som varit i kontakt med den nu doéde.
Lékare och sjukskoterskor ~ kan frukta att en sjalvmordssituation skall - ypp-
repa sig. De végar inte beratta om sin andel i handelsen, de vagar inte
bearbeta sin oro, men kampar standigt med sina skuldkanslor. Deras &ngest
for att yppleva samma sak jgen kan leda ftill att de i fortsattningen blir
radda att ta sijg an patienter.
Erfarenheter ~ under senare &r visar att medicinalvasendets ansvarsnamnd

skarpt Sin bedémning @V disciplindransvar vid tillsyn av patienter Med sjalv-
mordsrisk. ~ Detta understryker  ytterligare  vardpersonalens  svrigheter i SKot-

seln av dessa patienter. Enligt medicinalansvarskommitténs forslag (SOU
1978:46) kommer  disciplinaransvaret att omfatta all personal NOM  sjuk-
varden.

5.6 Diskussion

Har har en rad situationsbilder av doendets fgrlopp alltefter  sjukdom ~ och
vérdform tecknats. De &r realiteter vi inte kan komma ifrn. Manga fruktar
doendet i alla dess former, andra kanske férnekar att det kan te sig sa
har. Manga dor trots allt jugnt och stila. Det beror mangen géng inte s
mycket pa sjukdomens  art eller pa vardformen,  utan pa den sjukes laggning,
personlighetstyp och privata situation, eller pa hans religiosa eller filosofiska
installning.  Men det beror ocks& i hsg grad p& vérdens manskliga  kvalitet.

Det &ar framfor allt genom medmansklighet och battre  psykologisk vard
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som man inom sjukvérden kan bidra till att géra déendet lugnare och mindre
plagsamt for bdde patient och personal.

I det foljande kommer att framléggas forslag om hur hiir berdrda problem
kan praktiskt angripas.
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6 Var vill vi d6 och var dér vi?

6.1 Inledande synpunkter

Vi vet foga om var manniskor i allmanhet  vill d6. Mycket beror p& om-
standigheterna vid den aktuella  tidpunkten och p4 filltron  till de resurser
som jyst dd kan stdllas il forfogande. Manga Skulle sannolikt  yija do
i sin invanda mijljig om detta kunde ske under petryggande former och
utan alltfor  stor pelastning @V anhoriga Och narstdende. At d6 hemma in-
nebar for de flesta att do dar man kanner sig trygg, omgiven av det som
ar valbekant bade nar det galler manniskor  och tjng,

Aven om man kan konstatera att &ldres tidigare radsla att |sggas in p&
sjukhus ~ numera iregel ar porta, synes det dock vara s att manga tvekar
infor  sjukhusvard nar de kénner att livet definitivt gar mot sitt slut. Det
ar darfor mgjligt att onskan om att f4 d6 hemma ocks& kan vara ett yttryck
for att man yppfattar varden av doende otillfredsstallande pa sjukhus och
andra liknande institutioner.

Detta kapitel avser att ge en bild av de yttre fsrutsattningarna for olika
vardformer. Hur ser patienter, anhériga 0ch personal pa de nuvarande  mgj-
lighetema att ta hand om déende och vad har de fér onskemdl for framtiden?
Vilka  forsok pagar for att forbattra  vardorganisationen och vilka planer har
de fOr gjukvarden ansvariga? Kapitlet avslutas med nagra synpunkter  och
forslag vad betraffar  organisationen ~ Och resursbehovet vid omhandertagan-
det av svart sjuka och dbende patienter. ~Men forst lite siffermaterial.

6.2 N&gra végledande data

Antalet dodsfall i Sverige Med hansyn till &lder och kén &r 1977 framgér
av tabell 6.1.

For narvarande ar det inte mgjligt att ur den officiella  statistiken fa fram
var och p3 viken typ av aydelningar Som dodsfallen  zger rum. Fo6r uppsala
sjukvardsregion finns emellertid  en individbaserad patientstatistik, som in-
nehdller uppgifter OM hur manga som “utskrivits” frdn sjukhus Som ddda.
Forhdllandena  under &r 1975 pd avdelningar  fOr kroppsvard framgar av tabell
6.2 dar aven medelvardtider angivits.  Totalantalet dodsfall  inom  regionen
var detta ar 9472.
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Tabell 6.1 Antalet dodsfall 1 Sverige Med hansyn till &lder och kén &r 1977

Alder i &r Man Kvinnor Summa
0- 9 635 433 1068
10-19 280 153 433
20-29 707 262 969
30-39 967 440 | 407
40-49 1678 923 2601
50-59 4 509 2373 6 882
60-69 10 345 5456 15801
70-79 15733 11 947 27 680
80-89 I 547 13753 25 300
90 2263 3798 6 061

48 664 39538 88 202

Kélla: SCB.

Tabell 6.2 Antalet dodsfall inom Uppsala sjukvardregion ar 1975

Véardform m. m. Antal fall Medelvardtid

Ej opererande specialiteter 4535 15

Opererande  specialiteter 2065 20

Langvard m. m. 2600 301

Vaérd, ospec. €l blandat 272 65
Regionen totalt 9472 96

Man kan konstatera  att betydligt fler dodsfall ager UM p& akutsjukhus

an p3 langvardskliniker. Vid  bedémningen av siffermaterialet méste dock
beaktas att doende patienter | ViSS omfattning ~ Overfors frdn |angvard il
akutklinik. Den ratt allmanna férestéliningen att flertalet dodsfall gger rum

inom |3ngvérden & sélunda inte riktig. Férestallningen  torde hanga samman
med patienternas  lder och iilistdnd,  den langa vardtiden  och Overvikten

av svéra, obotiga sjukdomar. Méanga av dem som vardas inom  |&ngvérden
dor medan de flesta av dem som vardas inom akutvarden Overlever.  [&ng-

varden kan anses som en boendefonn  for manga i de hogsta Aaldersgrupperna.
Statistken  fr&n  yUppsalaregionen visar ocksd orsaken till doden (tabell

6.3).

Tabell 6.3 Dodsorsaker inom Uppsala sjukvfirdsregion ar 1975

Diagnosgrupp Antal
Cirkulationsorg.  sjukdom 4243
Tumorer 2311
Respirationsorg.  sjukdom 834
Skador och forgiftningar 446

Ovriga grupper 1294
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De flesta dodsfallen kan hanforas till cirkulationsorganens sjukdomar.
Den nast stdrsta gruppen utgsér tumorsjukdomar. Dessa bada grupper &r
helt  dominerande och omfattar ~mer an halften av alla dédsfall.

Av  séarskilt intresse for utredningen  hade det varit att ha tilgang il upp-
gifter angdende de dodsfall som &ger rum utanfor  sjykhusvasendet, deras
antal, hur ménga dodsfall  som ager rum ihemmen, pd allman pjats OSV.
Uppgifter  h&rom  gar inte att hamta ur den offentiiga  Statistikens  dataregister.
For att f& en viss uppfattning oM forhéllandena  har utredningen  l&tit  utfora
€M punktundersokning varvid et giorstadsomrade,  Bromma  forsamling,
jamforts  med en landsbygdskommun, Arvika i Vannland.

Undersokningen ~ omfattar  totalt 876 ggdsfall, dvs. samtiiga SOM dog under
&r 1976. Syftet med yndersskningen  var i forsta hand att f& fram dodsplats
och dodsorsak. Dessutom ville vi undersska om det fanns olikheter i var
dodsfallet intraffade  mellan en storstadskommun och en glesbygdskommun.

Undersékningen  Vvisar vissa skillnader ivar doden intraffar (tabell 6.4-6.6).
Medan manga dog pa sjukhem och f& p3 lderdomshem i Bromma forsamling
s& géllde det motsatta for Arvika  kommun. Manga fler dog i hemmet i
Bromma  fyrsamling ~ 72 dog dar i hemmet medan motsvarande siffra for
Arvika  kommun var 44.

Uppgifterna oM dod efter alder och dodsorsak visar att det &r i perioden
55-59 &r som antalet dodsfall kraftigt Okar i Arvika kommun. Fér Bromma
kommun  ar det en period tidigare dvs. mellan 50 och 54 &r. Dédsorsakema
visar &aven de vissa skillnader.

Denna  pegransade undersdkning ~ Visar at ungefar 85 % av dddsfallen
sker pa sjukhus eller annan institution.
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6.3 Yttre forhdllanden vid  dodstillfallet

De specialstudier, ~ SOM utredningen  I&tit utfsra, speglar hur de yire for-
hallandena  ter sig har manniskor  dor.

Omvardnadsstudien belyser situationen pd n&gra sjukhus. Av de 202 stu-
derade patienterna  avled 174 p& allman  aydelning, 25 under pggon fonn
av intensivvard och 3 p3 intagningsavdelningen i anslutning il akutmot-
tagningen  (tabell 6.7).

Vid dodstilifallet  13g 151 patienter antingen | enpatientrum  eller ensamma
i tler-patientrum, 26 avled i behandlingsrum eller annan lokal och 25 avled
i narvaro av andra patienter.  Som framgar av tabell 6.8 gjordes under sista

Tabell 6.7 Typ av vardavdelning d& patienterna avled

Institution Antal Allmén Intensiv- Hjértin- Intagnings-
patien- avdelning vardsavdelning farktavd. avdelning
ter

Antal 96 Antal 96 Antal % Antal 96

Serafimerlasarettet

Medicinsk  klinik 79 59 75 7 9 11 14 2 3

Radiumhemmet 49 a7 96 2 4 0 0

Kungsgéardet * sjukhem 40 40 100 0 0 0

Summa 202 174 87 14 7 11 5 3 2

Tabell 6.8 Typ av vardrum for patienterna under sista |evnadsdygnet och i dodségonblicket

Typ av vardrum Serafimerlasarettet Radiumhemmet Kungsgardet Summa

* sjukhem
Kirurgisk ~ Klin. Medicinsk  klin.

Antal 96 Antal % Antal 96 Antal 96 Antal 96
|-patientrum
sista dygnet 20 59 a7 59 24 40 31 78 122 60
dodsdgonblicket 21 62 47 59 24 40 31 78 123 61
2-patientrum
sista dygnet 5 15 9 12 4 3 3 8 21 10
dodsogonblicket 3 9 6 3 3 6 3 8 15 7
Flerpatientrum
sista dygnet 5 15 13 17 5 10 5 13 28 14
dodsogonblicket 1 3 5 6 2 4 2 3 10 5
Ensam  p3 llerpa-
tientrum
sista dygnet 4 12 3 4 16 35 0 23 1l
dodsogonblicket 6 18 4 5 18 38 0 28 14
Behandlingsrum
sista dygnet 0 6 8 0 0 6 3
dodsogonblicket | 3 13 17 1 2 2 5 17 8

Annan lokal
sista dygnet 0 1 1 0 1 3 2 1
dodsogonblicket 2 6 5 | 2 5 9 5
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dygnet omflyttningar s att de doende patienterna  Och deras anhoriga  fick
avskildhet. Antingen skedde detta genom att patienten fick ett en-pati-
entrum, flyttades fill behandlingsrum, samtalsrum, ~ korridor  eller  liknande
eller ibland genom att medpatienter flyttades ~ ut ur salen.

Studien  ger ocks& en bild av den déendes situation i forhdllande till an-
horiga och vanner (tabell 6.9 och 6.10). Endast en patient i hela materialet
saknade anhorig. AV de 201 patienter Som hade anhérig hade ca 80 96 besok
av en eller flera anhériga pa sin - dodsdag. Av dessa var nagra kallade till
sjukhuset pa& grund av patientens forsémrade tillstdnd. | ungefar en tredjedel
av fallen vakade anhorig hos patienten, Men bara i halften av dessa fall
deltog anhérig | VArden av den sjuke. Ungefar ©n trediedel hade erbjudits
fortaring och annu farre hade kunnat erpjudas sovmdjlighet, om de sd dnskat.

Vid  sjalva  dodstilifallet var anhérig nharvarande hos 83 patienter ~under
det att 35 patienter avled helt ensamma. (Tabell 6.10.)

| anhorigstudien ~ kontaktades narstdende till 34 avlidna patienter. Tre av
dessa hade ingen anhorig. Av 17 doende hade 6 ingen anhorig hos  sig
nar de dog och detta i 4 fall beroende p3 att den anhérige kallats for sent.

1 attitydstudien ~ diskuteras  hur personalen ~ S€r pa vard av déende pg &lder-
domshem och i hemmet.

Forestdndare  for alderdomshem ansjg att det forr var vanligare att pen-
sionarer dog pa alderdomshem an for narvarande. Nu ar det, SOm n&gon
uttryckte  saken, skytteltrafik ~ mellan  &lderdomshem,  langvard Och sjukhem.
Man yppfattade det som en stor olagenhet &Mt pensionarer méste flyttas
till nya och okanda miljser nar de é&r déende. Manga syntes vara av den
uppfattningen att pensionarer helst vill d6 pg alderdomshemmet och att
detta ocks&d var de anhérigas onskan. Attt  forflyttning méste ske berodde

Tabell 6.9 Besok sista levnadsdagen ~ Vvak av anhoriga

Besok/vak

Besok av

anhoriga

vanner
medpatienter
Anhoriga Vvakade
Mer an en anh(‘jrig
vakade

Anhériga  deltog |
varden

Anhoriga  instr. i
varden

Anhériga hade sov-
mojligheter
Anhdriga erbjods
fortaring

Serafimerlasarettet Radiumhemmet Kungsgardet Summa

* sjukhem

Kirurgisk ~ Klin. Medicinsk  Klin.

Antal

25

=

96 Antal 96 Antal 96 Antal 96 Antal %
73 61 77 46 94 27 68 159 79
30 9 1 12 25 13 33 17
3 5 6 2 4 1 3 9 5
26 30 38 29 59 11 28 79 39
17 18 38 18 59 6 15 48 23
9 11 14 1 23 10 25 35 17
6 6 7 8 16 5 13 21 10
15 20 26 26 53 11 28 58 29
26 26 33 26 53 11 28 72 35
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Tabell 6.10 Nérvarande 1d(‘jds(’jgonb||cket

Serafimerlasarettet Radiumhemmet Kungsgardet
+ sjukhem

Kirurgisk ~ Klin.  Medicinsk  Klin.

Antal 96 Antal 96 Antal 96 Antal

Antal  patienter 34 79 49 40
Ingen hos patienten 8 24 10 13 5 10 12
Anhériga  hos  pati-

enten 13 38 29 37 27 55 14
Anhoriga  kom  efter

doden intratt 14 41 24 30 15 31 10
Anhdriga avbojde

att komma 7 21 25 31 7 14 16
Personal 21 62 65 82 37 76 25
Lékare 4 12 22 28 6 12 0
Sjukskoterska 14 41 46 58 23 47 18
Underskoterska/

sjukvardsbitrade 10 29 26 33 19 39 13
Elev 5 15 15 19 | 2 -
Patientvak 7 21 31 39 17 35 |

atminstone il en del pa att hemmen inte har personella resurser for om-
handertagandet ~av doéende.

Uppenbart & att manga sjuka Vil d6 hemma. Av gruppsamtalen  framgick
emellertid  vilka stora svarigheter som kan yppsty vid vard av svart sjuka
i hemmet. Detta av savil psykologiska ~ SOM rent praktiska skal. Nar en
svart sjuk helt plétsligt  forstér att dodendr forestdende kan han bl desperat
eller apatisk och  familiemediemmar som  saknar  gj,kyArdsutbildning kan
latt gripas av panik, t ex. infor en ddende med andningssvarigheter. Barn
som inte f&r filrackligt  kanslomassigt Stod kan menligt  paverkas av att
se en foralder g& under i en svar sjukdom. For manga unga, SOM  aidrig
tidigare Statt infér ett dodsfall, kan situationen upplevas som hotande och

besvarande.
Det framgick av samtalen att de rent praktiska  svarigheterna til en del
bottnar i att man i hemmet saknar sjukhusets ~ tekniska  resurser och det

stod av erfaren personal, som kravs foér att man p& ett tillfredsstallande
sétt skall kunna skéta den rent kroppsliga  omvardnaden. Foérutom  de psy-
kiska och fysiska pafrestningarna  kan varden dessutom leda fil betungande
ekonomiska konsekvenser.

Av patientstudien  framg4r att ménga av de dar beskrivna patienterna  under
sin sista tid vardades bade hemma och pa sjukhus. Flera patienter  upplevde
det som skont att f& |amna sjukhuset och vara med sina anhoriga. Aven
OM anhériga kénde viss oro 6ver att inte klara av varden upplevde de dock
situationen  som positiy.  N&r den déende forsamrades och de anhériga  inte
klarade varden bad man sjukhuset ~ att ta emot patienten  igen. En patient
vile  gamna do hemma, men ingen kunde varda henne. Sjalv hade hon i
hemmet  vérdat sin man, som dott i cancer nagot &r tidigare.

96

30

35

25

40
63

45

33

Summa

Antal

202
35

83

63

55
148
32
101

68
21
56

vi?

17

41

31

27
73
16
50

34
10
28
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| studien beskrivs vidare tvA fall dar barn dott hemma. Detta hade varit
mojligt  tack vare lakarens undervisande  och stodjande insats. FOr bade barn
och foraldrar hade Vérdsituationen upplevts ~ SOM  meningsfull.

| barnstudien  &gnas ett sarskilt  kapitel at hemvard av doende barn. Dar
redovisas en grupp patienter barn med leukemi ~ dar familjerna valde
att lata sina barn dé i hemmet i stillet for p& sjukhuset. Studien  vill visa
att det faktiskt & mojligt att 1&ta patienter | modem  sjukvard d0 hemma
och att detta kan ge vasentliga vinster.  (Se aven kap. 9.

Av studierna har framgatt att det ar svart att med allvarligt sjuka diskutera
igenom  var de helst skulle vilja do. Det &r ett generellt problem och galler
séledes &ven planeringen & skotseln av dodende bam.

6.4 Langvardsenkaten

Socialstyrelsen redovisar i langvardsenkaten (197728) resultatet av en studie
som utforts  vid |&ngvardskliniker och  sjukhem i hela landet. Syftet med
undersokningen var framfér allt att f& kunskaper OM l&ngvardspatientemas
situation, omvardnadsbehov, kontakter ~ med yttervarlden ~ Och annat liknan-
de. Undersokningen visar att ar 1974 ca 18 500 personer avled inom  |ang-
varden, vilket motsvarar en femtedel av totalantalet ~ avlidna. En petydande
oliknet i fordelningen  foreligger emellertid  mellan den olika lanen. | Uppsala
lan avled t. ex. 30 % vid enheter for |angvarigt kroppssjuka, under det att
motsvarande sifra  for Skaraborgs lan var 13 96.

Frén ménga hall framhélls  att personalen &r ofillfredsstalld i sitt arbete.
Framsta orsaken &r att man med hansyn fill det fysiskt och psykiskt tunga
arbetet och med nuvarande bemanning inte har mgjligheter — att ge patienterna
den tid for personlig ©Omvardnad — som de borde fA. For att hinna med den
absolut nodvandiga Varden maste personalen pressa sig Starkt. Att fa vikarie
vid semester, sjukdom eller annan |edighet &r ett stort problem. Ofta maste
den ordinarie  personalen  rycka in vilket o©kar deras arbetsborda och skapar
konflikter. ~ Man onskar betydande personalforstarkning ~ inom alla yrkeska-
tegorier.  Det framh&lls &aven att det bor finnas mgjligheter till  deltidstjanst
i onskvard  utstrackning  eftersom  manga pa grund @V det tunga arbetet inte
orkar med att arbeta heltid. | pggra fall rekommenderas aven flexibel per-
sonalstyrka  anpassad il vérdtyngden ~ pa avdelningen.

En séarskild fraga | enkaten gallde huruvida  personal avdelades eller extra
personal tilkallades  for att sarskilt overvaka — svart sjuka eller doende pa-
tienter, NAr anhoriga icke var narvarande.  Vid cirka en tredjedel av av-
delningarna hade man oftast haft personal for andamalet, i halften ibland
och vid 15 % aldrig. Utredama framhaller ~ att frdgan givetvis inte bara avsdg
de rent medicinska behoven av tillsyn utan ocksd det psykiska behovet att
ha en medméanniska  narvarande. De uppgifter SOM lamnades gay emellertid
inte svar pa frigan OM Man &ven uppmarksammat denna  aspekt.

Utredama framhaller ~ att det & angelaget att aven de psykiska behoven
tilgodoses, "nagot som Kanske behtvde uppmérsammas mer vid berdkning
av personalbehov ~ °¢h planering @ personalutbildning”.
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6.5 Forsok med pya vérdformer

6.51 i Sverige

For narvarande pagar omfattande  férsok och planering for att forbattra sam-
ordningen ~ mellan  olika vardformer  (se Spri 103). Syftet ar att forsoka skapa
battre  -fgrutsattningar for vard av sjuka | hemmet. D& dessa stravanden

om de realiseras p& sikt ocksd kommer att oka mojligheterna att ta

hand om déende patienter i hemmet lamnas har en kort orientering.

Vasternorrlands  1ans |andsting beslét 1975 om ny malsattning  och organisation

av hemsjukvarden samt samverkan  mellan social hemtjanst  0Ch  hemsjuk-

Vard.  Organisationen syftar il att forbatra den gppna varden s3 att pa-
tienterna  |angre tid kan vistas i hemmen med okad vardtrygghet.  EN etappvis
uppbyggnad @ hemsjukvarden for mer kravande insatser skall ske genom
att |andstinget anstaller sjukvardsbitraden och underskoéterskor inom  di-
striktsvarden. | forsoket sker en samplanering ~ av insatser inom  hemsjukvard

och social hemtjanst  Vid  vardplaneringskonferenser mellan i forsta hand
hemvardsassistenter och distriktsskoterskor. Vidare forutsatter  forsoket en
okad medverkan av distriktslakarna inom hemsjukvarden. Syftet ar bl. a.

att prgva hur beslut om hemsjukvard skall kunna overféras fran 1&ngtids-
varden il primarvérden.

Vid Valla  sjukhus i Linkoping  bedriver sedan 1962 Ostergoétlands lans lands-
ting aven lasarettsansluten hemsjukvard. Varden omfattar fér narvarande
omkring 80 personer. En av éverlakarna  vid sjukhuset ~ ar till ca 35 % avdelad
for hemsjukvarden. Personalen i(’jvrigt’ ocksd anstalld vid Valla sjukhus,
bestér av 2 sjukskoterskor, 5 underskdterskor  och 3 sjukvardsbitraden. Dess-
utom  kgps Vissa hemsamaritinsatser for de aktuella patienternas  rakning.
Kommunen kompletterar med vissa insatser. Arbetsplaneringen for verk-
samheten sker under en efienniddag varje vecka da sa gott SOM  samtlig
personal deltar.  Erfarenheterna frin denna  vardform lar vara goda.

I Malmé kommun ansvarar sjukvardsstyrelsen for saval hemsjukvérd som
social  hemtjanst. Verksamheten ar forlagd till hemvérdscentralen med en
forestdndare  som narmast ansvarig.  Distriktsoverlakare har det medicinska
ansvaret och prgvar i forsta hand  hemsjukvard dar anhoriga  Vvérdare far
hemvardshidrag.  Stadssjukskéterskorna ar administrativt ~ och grganisatoriskt
knutna till  hemvéardscentralen. Hemsamariter utfor ocksd insatser hos hem-
sjukvardspatienterna. Personalkonferenser halls efter ett faststéllt schema
for hela hemvéardsverksamheten.

I Malméhus  lan planerar landstinget i samverkan med kommunen forsoks-
verksamhet th‘)rby for lAngvarigt  sjuka med jour dygnet runt samt ett
Visst pegransat antal vardplatser Vid Orups sjukhus. Inom detta projekt skall
man férsdka ge psykologiskt ~ stod till patienter 0och vérdare. | planens direktiv
St&r  fgljande:

Forsoksverksamheten  skall dartill efterstrava att med sociala, medicinska och psy-

kologiska stodétgarder i det enskilda fallet s&|znge SOm mgjligt forebygga OCh begransa
medicinska och sociala hinder for ett personligt oberoende och social funktionsfor-

dar
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méaga. Vidare skall kontinuerlig uppméarksamhet med stod, rad och utbildning ges
till de anhériga SOM Atagit sig Varden av |angvarigt sjuk familiemediem.

Har skall  slutligen redovisas  ett projekt frdn Hallands lans landsting.  Det
ar det enda forsok hittills  som uttryckligt talar om att hemsjukvarden ocksa
skall omfatta vérd av doende patienter:

Om en patient Och anhériga sjalva Onskar méste det i praktiken ges mojlighet att
l&ta patienten d6 hemma. | sddana fall galler det inte bara att medicinskt utbildad
personal skall finnas latt tillganglig for att ge smartstillande injektioner och avlésa
anhoriga med omvérdnad och tillsyn. Lika viktigt ar det att ge béde patient och

anhérig stod, hjalp och trygghet under en for dem svér och pafrestande tid, Som
man vet leder fram till patientens déd. (PM Hallands lans landsting 1976-09-06 1200.)

6.5.2  Hospice-rorelsen

Under senare &r har med bérjan iEngIand utvecklats  en hospice-rérelse

som fétt stor petydelse for vérd av déende. Utgangspunkten var en speciell
institution, St Christophefs Hospice, SOM grundades & 1967 av dr. Cecily
Saunders och sedan dess letts av henne. Pa denna institution, som ar avsides
belagen i en forort soder om |ondon, tar man enbart emot patienter SOM
berdknas ha kort tid kvar att leva. St Christopher°s har som malsattning

att ge déende en allt jgenom god vard och hjalpa dem med alla kroppsliga
och psykiska symtom. Institutionen har en starkt religivs pragel.

Pa St Christoper’s och pa de hospices som senare startat arbetar man
mélmedvetet pad att ge patienter i livets slutskede basta majliga smartbe-
handiing. Detta har varit av stor petydelse fOr attityden Ml smartlindring
vid vard av déende Over huvud taget. Det gyrign arbetet p3 att lindra  kropps-
liga symtom har visat att det finns mycket som behover forbattras  &ven

betraffande  den rent medicinska  varden eller om man savill = den vanliga
omvérdnaden.  Uppfattningen att den kroppsliga ©Omvérdnaden i detta skede
ar val tillgodosedd inom  sjukvarden har i och med erfarenheterna frdn St
Christophefs Hospice borjat ifragasattas ~ alltmer.

Sjalvfallet  &gnas doendets  psykologi  intresse Vvid St Christopher's ~ men
alt som allt [gger tonvikien — mera p& sjdlavard dn pa psykologisk vard i
vanlig mening.

Den religivsa Sidan av varden &r p3 St Christophefs ~ mycket Uttalad.  Sjuk-
huset besbks av representanter for olika kristha samfund, inredning och
utsmyckning praglas helt av kristna konstnarliga motiv. Gemensamma
ner forekommer  dagligen och lakare och annan personal ber ofta tillsammans
med enskilda patienter. Patienter tas emot oberoende av trosinriktning men
den starka religivsa prageln Maste ovillkorligen  paverka patienterna. Doende
ménniskor  ar alltid  3ngestfylida och sokande. Trots avsikt att visa tolerans
mot oliktinkande ~ méaste atmosfaren iviss man ypplevas SOM en patryckning.

Stor publicitet  kring St Christopher's ~ Hospice har lett till att man i England
startat en rad liknande institutioner och att hospice-rorelsen  spritt sig framst
till Kanada och USA. | Storbritannien ar dessa institutioner numera inord-
nade i den vanliga sjukvarden (National Health Service). | USA har under
70-talet Over hundra hospices sStartats. Dessa ar emellertid  av mycket Va-
rierande  kvalitet. Somliga har varit knutna till bestamda religissa samfund.
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Pa ménga amerikanska  hospices stéller varden sig dyr for den gyke och
de anhsriga.
En intressant utveckling har skett i Kanada dar man vid Royal Victoria

Hospital | Montreal  har startat en s. k. Palliative Care Unit". Det rér sig
om en enhet av hospice-liknande typ SOM & placerad mitt i ett stort uni-
versitetssjukhus. Lakarna kan alltsd hélla kontakt med sina patienter ~ &ven

efter det att de flyttats ~ Over till denna specialavdelning ~ som har stérre per-
sonaltéthet,  flera pefattningshavare  med vana att ge god smartbehandling
och en battre kvalitet pa den psykologiska ~ Vvarden. Till skilnad fr&n andra
hospices, som brukar vara avsides belagna och om man s& vill undangémda

institutioner, ~ har man alltsd hér gkapat en Vérdenhet inom sjukhuset. ~ Varden
har aven har en religivs pragel.

Erfarenheterna  fran hospice-verksamheten har betytt mycket for vard av
doende.  Speciellt galler detta smartlindring och  psykologiskt ~ omhan-
dertagande.

66  Planering for framtiden
6.6.1  Sjukvdrdshuvudmiinnens planering

Sjukvardshuvudmannens planering @V  primarvarden och aldreomsorgen
kommer att i pyg grad paverka de framtida méjligheterna att i hemmen
ta hand om svart sjuka och ddende patienter.

| samarbete  mellan landstingsforbundet,  kommunforbundet, socialstyrel-
sen och gprj har en serie rapporter  utarbetats  (Spri S 100-S 106). Har lamnas
€N redogérelse  for nagra av grundtankama.

Primarvard  &r i princip all halso- och sjukvard  utanfdr  sjukhusen.  Alla
hithérande  verksamheter  bér sammanféras  inom en priméarvardsorganisation
SOM ges det primara ansvaret for befolkningens ~ halso- och sjukvard  inom
geografiskt  avgransade omraden  -i regel motsvarande  primarkommunerna.
Harigenom  skapas forutsattningar ~ for att varje vardbehgvande kan fa just
den  kombination av insatser som pehgvs.

Samtliga lakare inom den ywyggda primarvardsorganisationen  far stall-
ning SOM distriktslakare. De far stort ansvar for samordning  och arbets-
fordelning INoM  organisationen. ~ Genom  att anstalla |ikare med olika ut-
bildning kan man utveckla olika typer @V garpetsfordelning.

| planeringen  ing&r &ven en forstarkning @V sjukskéterskornas  sammanhal-
lande, planerande och undervisande funktion. Det skall ingd i deras uppgift
att leda och instruera  gjkyardspersonal, ~Som &r verksam i hemmen, och
all hjalpa anhériga tillratta.  Tillgangen pa& underskoterskor  och  sjukvards-
bitraden  skall vara god. De bor genom fortlspande  instruktion  och utbildning
kunna - ges alltmer  sjsiystandiga  uppgifter  framfor  allt i hemsjukvarden  och
vid de lokala sjukhemmen.

Primarvarden  foresl8s vidare i okad utstrackning svara for habiliterande
och  rehabiliterande insatser.  Sjukgymnaster ~ och arbetsterapeuter  kommer
darfor at: behdvas i primarvarden. En yasentlg  uppgift for dem blir att
instruera annan  personal inom sjukvarden  och inom den sociala hemtjans-
ten.

Olika  typer av lagarbete blir saledes ett viktigt inslag | den framtida pri-
méarvarden.  Ofta maste flera personer och yerksamheter hjalpas A&t att ut-
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forma och genomfora €N vardplan, ~SOM svarar mot den enskildes behoy,
och for att sékra vardens tillganglighet och kontinuitet.

Prioritering @ primarvarden forutsatter  emellertid ~ en pegransning &V and-
ra verksamheters  expansion.  Speciellt viktigt ~ blir det darfor att fortopande
soka overfora arbetsuppgifter ~ OCh resurser frdn lanssjukvarden Ul primar-
varden.

For manga aldre méanniskor  &r det vasentligaste  att f4 leva vidare i den
invanda  miljsn. De flesta vil bo i sitt gamla hem. Gar det inte vill fler
bo i en servieebostad 4&n pa &lderdomshem. Nuvarande  férdelning ~ mellan
olika boende- och vardformer  svarar synbarligen  daligt mot de &ldres 0Ons-
kemal.

Den omradesanknutna sociala omsorgen, bor omfatta en kvantitativt och
kvalitativt  utvecklad  hemtjanst,  dagcentralsverksamhet ~ Samt et brett ypp-
lagt kontakt- och informationsarbete bland &ldre. Hemsamariterna  bor i linje
harmed f& vidgade uppgifter ~ kontaktskapande, miljoférbattrande, infor-
merande, uppsokande OCh &tgdrdande. EN omrédesanknuten medicinsk  vérd
underlattar ~ ocks& ordinart  boende.

Serviceboende kommer att i allt hogre grad Overta alderdomshemmets
traditionella uppgift.  Har skall de boende ha tilgang Ul trygghet dygnet
runt i form av personal som finns inom  gangavstand. | mindre tatorter
kan servicebostader ~ med fordel kopplas till alderdomshem och d& ocksa
ge underlag fOr dagcentralsverksamhet.

Aven om kommunerna prioriterar  Serviceboende! ar det yppenbart att
befintliga alderdomshem  under @verskadlig tid kommer att fylla viktiga funk-
tioner. Mer &an nu kommer &lderdomshemmen att bebos av mycket gamla
manniskor med stort omvardnadsbehov. De bor inordnas i en omrédes-
orienterad  organisation, ~ dar ocks& hemtjansten  ingar. Vardbitradesrollen bor
ges ett vidgat arbetsinnehall bland annat for att pg skt underlatta  perso-
nalrekrytering.

Antalet manniskor  som far hemsjukvard och social hemtjanst har starkt
6kat under 60- och 70-talen. Under 1976 gav sjukvardshuvudmannen ut
ca 37 000 hemsjukvardsbidrag och 341000 personer fick social hemhjalp.

En okad sjukvard | hemmen kommer till en del att pygga p& att man
okar antalet sjukvardsutbildade | primérvarden och att man pg olka satt
forbattrar  stodet il patientens narstdende. Vidare forutsatts  att  vard-
planeringsgrupper  upprattar  individuella  vardplaner for patienterna. ~ Stodet
till  anhériga kan enligt rapporten forbattras  genom

att man ggr klart att huvudménnen ar med och delar ansvaret,

man  garanterar kontakt ~ och medverkan,

BUCIEID

De mycket gamlas antal okar under manga &r framover. Detta reser krav

O_

o

Q

emestrar och vid behov daremellan,
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ividuellt SOm  gruppvis.

p& en utbyggnad @ langvarden. Primarvardens  lokala sjukhem ~ kommer
darvid att fA den overvagande delen. En férutsattning for att primarvarden
skall kunna ta ett successivt Okat ansvar for varden av de |angtidssjuka

ar emellertid  att primarvarden  sjalv kan besluta om intagning pa sjukhem.
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Sammanfattningsvis framhalles  att den gemensamma  utgangspunkten  for
samverkan  mellan  |anssjukvard,  primarvard  och primar kommunal  ldre-
omsorg, Maste vara en stravan att forscka sakerstalla att alla gamla och
langtidssjuka = oberoende av om hjalpbehovet ~ ar orsakat av sjukdom  eller
&lderssvaghet ~ far den hjalp de behdver i|émp|ig form och vid ratt tidpunk.

6.6.2  Sjukvardens inre  organisation

| betankandet  frdn ytredningen ~ OM  sjukvérdens  iNre grganisation  (SOU
1979:26) framhélles  bl. a. att yardorganisationen bor ge mojlighet  till in-
dividanpassad vard och darfor i forsta hand bedrivas pa patienternas  och
inte pa vardorganisationens villkor.  Manga patienter ~och &ven yardperso-
nalen lagar Over bristande personalkontinuitet och darav fgllande kon-
taktioshet ~ inom varden. Den okade specialiseringen har minskat majlig-
heterna il helhetssyn pa patienten. Narmilisn ~ och den personliga  tryggheten
i kontakten med personal och med patienter ~har darfor  kommit alltmer
i centrum  for diskussionen.

Sjukvardens  tillgdng il en kunnig och engagerad personal bestammer
ih(’jg grad de insatser som kommer den enskilde patienten  till del. Av
storsta petydelse  for ytvecklingen ~ &r darfor att personalens erfarenheter  och
synpunkter  fillvaratas.  En |angtgdende delegering @V arbetsuppgifter & redan
med nuvarande lagstiftning  méjlig och denna mgjlighet  bor utnyttjas 1 storre
utstrackning an vad som for narvarande  sker.

Svensk sjukvard  har traditionelit varit inriktad pa att tilgodose de medi-
cinska vardbehoven  och har har natt en ofta omvittnad hog nivd.  Men
nar de organiskt Och fysiologiskt  betingade behoven  blivit tiigodosedda
Okar kraven pa att f& aven de emotionella sociala och aktivitetsinriktade
behoven ftillfredsstallda.

Dessa behov kan dock inte ses atskilda fr&n varandra. Vid tillgodoseendet
av ett fysiologiskt behov ~ exempelvis hjalp Med matning ~ kan &ven andra
behov tillfredsstallas " exempelvis  kontakt och aktivering. Omvérdnads-
arbetets innehdll  kan darfor sigas bestd i att man vid tillgodoseendet av
ett behov beaktar hur man samtidigt kan mota hela skalan av behov. Detta
blir inte minst yiktigt iNoM  |&ngtidssjukvarden.

Huvuddelen av de garhetsuppgifter som i dag hanférs till omvardnaden
utfors - av sjukvardsbitraden, underskoterskor, psykiatrisk  skotarpersonal  och
sjukskéterskor. Lakarna deltar i allmanhet inte aktivt i omvardnaden, men
deras bedémningar ~ och beslut i medicinska fragor ar stark styrande for om-
vardnadsarbetet framfér  allt inom akutsjukvarden.

Kraven p& utveckling av omvardnadsarbetet ar en folid av okade kun-
skaper och 6kad medvetenhet Om patientens ~ Situation.  Genomférda un-
dersokningar ~ Visar att forytsattningarna for att  pehandlingsprogram skall
kunna ge Onskat resultat &r gtprre, om patienten  vistas i en aktiverande
och stimulerande  miljy och sjalv har mgjligheter  att paverka inriktningen
och ytformningen & pehandlingen.  Den totala vardmiljon  9ch komponen-
terna som utmarker denna har allts stor betydelse inte bara for hur patienten
upplever sin situation  utan ocksd for effekterna av insatt behandling.

En utveckling ~ av omvardnaden kraver att personalen har kunskaper ~om
patientens tillstdnd men ocks& att den har formaga till inlevelse i patientens
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situation  och mgjlighet  aft skapa ett fortroendefullt forhéllande il patienten.
Alla  som arbetar med patienten maste bidra till den samlade kunskapen
om dennes totala situation. De medverkande bor séledes forsoka halla sig
informerade Om patientens  speciella behov och o6nskemdl och fora infor-
mationen  vidare il andra som arbetar med patienten.

Utveckling i arbetet &ren fgrutsattning ~ for att arbetet skall bli meningsfullt.
Med utveckling — avses b&de att oka den enskildes kunskaper ~och fardigheter
och darigenom  skapa forutsattningar for att utféra flera och mer kravande
arbetsuppgifter ~ 0Ch utveckling @V samarbetsformagan  arbetskamrater — emel-
lan.

En mojlighet Ul utveckling i arbetet kan |igga i att utfora arbetsuppgifter
som stéller varierande krav pa individen.  De metoder som da vanligen kom-
mer i frgga dr arbetsrotation  eller arbetsvaxling, fillfaliga  arbetsbyten, ar-
betsutvidgning etc. Kommittén  anser, med hansyn till patientens och per-
sonalens krav p& kontinuitet i kontakterna,  att arbetsutvidgning ar den metod
som i forsta hand bor provas.

FOr manga betyder arbete i grupp €N mojlighet Ul utveckling. | gruppen
méste d& arbetsuppgifterna  diskuteras  och mgjligheter  till paverkan  finnas.

| regelbundet ~aterkommande  aydelningskonferenser bor alla personalka-
tegorier Vara representerade.  Ett aktivt deltagande av all berdrd personal
syftar till att dstadkomma ett S& fullstandigt  underlag SOM mgjligt  for saval

det medicinska  beslutsfattandet som verksamheten i ovrigt. FOr att kunna
stimulera  en gppen diskussion i vikken olika personalgrupper utifrdn  sina
kunskaper och erfarenheter kan kanalisera konstruktiva |osningar  av olika
fragor och problem behdver konferenserna forberedas  poga och de olika
personalkategoriernas synpunkter ~ komma  fram i diskussionen.

6.6.3  Vardutbildningar inom  hggskolan

Den kommitté som haft till uppgift ~ att utreda vissa fragor OmM vardut-
bildningar  NOM  hogskolan (VArd 77, SOU 1978:50) har ocksd framhéllit  att
en planerad omstrukturering av vardarbetet kommer att krdva en omlagg-
ning @ personalens utbildning. ~ Kommittén  framhéller  att farutsattningarna
for god personlig omvérdnad okar och planeringen  av arbetet underlattas

om personalen far breddade arbetsuppgifter ~ 0Ch darigenom  kan arbeta inom
flera omrédden. En sé&dan flexibilitet ~ ses som en fyrutsattning for att man

skall kunna omsatta helhetssynen pa manniskan i praktiskt vardarbete. |
halso- och sjukvardsutbildningen bor finnas ett grundlaggande  kunskaps-
innehdll  for all personal som kan iillampas i de flesta vardmiljcer. Detta

grundkunnande skall vara inriktat p3 den direkta kontakten ~ med patienterna.
Bl. a. framhaller kommittén att manga ménniskor  har kommit  att uppleva
vérden som opersonlig. Det & ngdvandigt med ett forandrat,  Mer psyko-
logiskt St att Se p& patienten.  Utbildningen ~ Maste yppmuntra  till personligt
engagemang i den enskildes situation och med utgdngspunkt iyrkesmassig
halining stimulera till  inlevelse, medkéansla och forstdelse i det dag-
liga vardarbetet. De studerande maste mer &n hittills forberedas for att genom
en medveten yrkesinsats kunna hjalpa och stodja manniskor  ocksa i psykiska
krissituationer. Detta innebar ocksd respekt fOr patientens personliga in-

tegritet.
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6.7 Diskussion

ENn rimlig malsattning ar att en svart sjuk och doende patient-  eller i vissa
fall de anhoriga  ~ s& ldngt mojligt  skall beredas fillfalle  att vélja  vardform,

alltsd aygsra om varden skall ske p& en institution av nagot slag eller i
hemmet. Vi vet inte mycket om var manniskor skulle viia d6 om de hade
full  reell valméjlighet. Det forefaller dock sannolikt att fler maéanniskor  &n
som nu har mgjlighet till det skulle vilia tillbringa  sin sista tid i kretsen
av de sina i hemmets invanda miljp. At detta for narvarande erbjuder
svérigheter ~ att ordna beror dels pa att det saknas resurser for hemsjukvard

" ekonomiskt,  medicinskt,  personellt " dels p3 att varden kan leda till svér-
losta och pafrestande  psykologiska  problem  iNOM  familjen.

Av den ovan givna redovisningen  har framgatt att de for sjukvarden
ansvariga @r installda pg att séka skapa battre samverkan inom tva omraden,
namligen dels mellan den sjukvard som bedrivs av olika sjukvardshuvud-
man och dels mellan sjukvard  och socialvard.  Den utbyggnad @V primar-
varden som nu planeras kommer forhoppningsvis att mgjliggora  en battre
&ldringsvard | hem och servicehus. Avsikten &r att hemsjukvarden kommer
att ytpyggas sd att fler och allt svarare sjuka kommer att kunna omhandertas
utanfor sjukhusen. Detta bor kunna innebara att manniskor, som Onskar
d0 hemma, oOcksd kommer att kunna ggra det i storre utstrackning ~ &n vad
i dag &r mojligt.  Den  planerade  utbyggnaden kommer  dock sannolikt  att
mota  svérigheter OCh ta |3ng tid.

Utredningen  delar alltsd yppfattningen ~ att primarvarden  bor byggas ut
och att man bor strava efter att i mojligaste mMan samordna sjukvard ~ och
socialvard.  Genom  dessa &tgarder Okas den enskildes mojligheter ~ att sjalv
avgbra var han skall sluta sina dagar.

Utbyggnaden av  primarvarden far emellertid inte leda ftill att den spe-

cialiserade sjukhusvérden i alltfor hég grad isoleras frén hemsjukvarden.
Hemsjukvarden ~ bOr visserligen i forsta hand falla tilbaka pa de ansvariga
inom  primarvarden  ~ distriktsskoterska, distriktslakare, ~ socialarbetare = men

dessa bor pg ett mer omedelbart satt &n vad som nu &r vanligt  kunna fa

stod av personalen Vid den gpecialklinik,  J&" patienten tidigare VArdats. Per-

sonalen vid denna klinikk bér vid behov pa arbetstid kunna gora hembesok

hos patienten eventuellt tillsammans med distriktslakaren eller distrikts-
p )

skoterskan.  Vid behov bor &dven en sjukhuskurator, som genom tidigare

kontakter ar insatt i patientens forhallanden, kunna gora hembesok.
Vidare &r ett intimt samarbete mellan primarvarden och l&ngvarden  en
forutsattning  for den planerade verksamheten  vid bl. a. de lokala sjukhem-
men.
For att ytterligare  framja samarbetet mellan 6ppen och sluten vard bor
en patient - eller eventuellt en anhérig = Vid ytskrivningen inte bara f&
muntlig ~ information utan ocksa ett skrifligt  meddelande.  Detta bor innehalla

forteckning ~ Over personer och institutioner SOM  |ampligen  bor kontaktas

Om problem skulle  yppkomma  som inte uppmarksammats i samband med
att patienten lamnade  sjukhuset.  Vidare bor inte bara distriktslakaren  och
distriktsskoterskan utan aven den berérda socialassistenten inom omradet

informeras.
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Den har skisserade utvecklingen far emellertid inte innebéra att man agnar

de doende p3 vara sjukvardsinrattningar mindre resurser och intresse. Aven
om hemvarden kommer att pyggas Ut &r det troligt-  inte minst med  hansyn
till det okande antalet gamla - att kraven p& den slutna sjukvarden nar

det galler Vvard av svart sjyka och ddende under de narmaste artiondena
kommer att tillta avsevart.  Sjukvarden maste ta sig an denna yppgift pa
ett helt annat satt &n vad som hittills varit forhallandet.

Omvérdnaden  av sjyka | livets slutskede har frén social synpunkt jamforts
med  forlossningsvarden. Befinner  sig en befolkning | jamvikt ~ &r fodelsetalet
lika med dodstalet - men under det att graviditet ©Ch férlossning oftast
har ett okomplicerat  forlopp & doendets process inte sallan utdraget ©och
ytterst komplicerat.  Detta belyser storleksordningen ~ &v de arbetsinsatser ~som
under en férhallandevis kort tid ©verforts p& sjukhusen | och med ait hu-
vudansvaret  for omhandertagandet av doéende i stor utstrackning  lagts pa
den slutna varden.

Liknelsen  med forlossningsvarden kan dras |angre. NU &r papporna |1 stor
utstrackning med vid fodseln och de ar ocksd ofta vél forberedda att hjslpa
till att varda barnet. Detta har blivit mgjligt genom en andrad atityd hos
allmanhet  och sjukvardspersonal. Men det har inte kunnat ske utan planering
och petydande insatser frdn samhéllets sida. Det har kravts specialutbildning
av |akare, barnmorskor och annan personal Mmen ocksd av foraldrarna. For
de fordldrar som s& onskat har man séledes gjort férlossningen  pa sjukhus
till en angelagenhet fOr familjen. P4 samma séatt borde, har det havdats,
doendet och ddden p3 sjukhuset Kunna bli en familiens angelagenhet.

Vad som gor omhandertagandet av déende sa annorlunda mot annan
sjukvard &r det komplicerade  psykologiska ~samspel, SOM utspelar sig mellan
patient, anhériga OCh personal, Och som narmare kommer att analyseras
i foliande kapitel. FoOr att varden skall bl god fordras emellertid inte bara
psykologisk insikt  hos de medverkande utan ocksd vissa yttre  forutsatt-
ningar, Det & nagra av dessa forutsattningar ~ Som har skall pelysas. P& vissa

hall i utlandet har man - sésom ovan skildrats - s6kt pryta ut véarden av
doende frdn sjukvarden | ovrigt genom ait skapa Sérskilda  sjukhus  eller
avdelningar for manniskor,  SOM uppenbarligen ~ shart skall do. Erfarenheterna

frin  sddan hospice-verksamhet, som numera finns val dokumenterade i

en omfattande |itteratur, kan och bor tillvaratas  och tjllampas inom svensk
sjukvard. Daremot finner utredningen  det inte pefogat att inratta  speciella
enheter  av hospice-typ i Sverige. Skalen till detta &r manga.

De hospices som hittills finns &r exklusiva institutioner som ndr endast
ett litet antal manniskor. Sverige 4ar visserligen  ett litet land men har en
vil utbyggd OCh organiserad sjukvard med malet att ge likvardig god Vard
&t alla. Om de flesta som i dag dor p& en sjukvardsinstitution i stéllet skulle
vérdas pg speciella hospices Skulle detta innebdra en helt ny vardorganisation
med  petydande resurskrav.

| diskussionen  har framférts att om man i Syerige skulle inratta  hospices
sé& skulle dessa inte ges den religiossa pragel, SOM de vanligen har i utlandet.
Det kan starkt ifrdgasattas OM det vore mgjligt. Varden vid enpheter, dar
alla patienter inom en relativt  kon tid kommer att ¢, ar starkt belastande
for  personalen.

For patienterna  Kan hospicevard ocksd innebara nackdelar. De forlorar

kontakten med den personal SOM tidigare tagit hand om dem. Att just
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i ett skede av allvarig forsamring Overféras il en gpecialavdelning  for
doende torde for de flesta te sig skrammande.

Sannolikt ~ skulle det vara till nackdel &ven fér den gangse sjukvarden
om doende patienter | nagon Storre utstrackning skulle utskrivas  for att
i avskildhet  véardas ndgon annanstans. Lakarnas och annan personals ly-
hordhet och medmanskliga ~ engagemang ~ skulle forsémras  om  gjukvarden
i gemen inte behévde ta ansvar for bade de patienter SOM g&r MOt  pttring
och dem som efter langre eller kortare tid ggr mot ddden.

For speciella Vvardinstitutioner © och da& i forsta hand betraffande  vissa
cancersjuka ~ & det dock mgjligt att sarskilda enheter for terminalvard
skulle  kunna erpjuda Vissa fordelar. Varden skulle p& sédana enheter ma-
handa frdn saval medicinsk som fr&n psykologisk ~ synpunkt ~ béttre kunna an-
passas till de déendes speciella behov. Forsoksverksamhet vid en eller ett
par Kliniker ~ kunde déarfor vara motiverad.

Den vasentligaste  uppgiften fér narvarande &r emellertid  att véra sjukhus
battre anpassas for vard av gjuka under deras sista tid. Nu &r det ofta svart
att dar skapa den milip som kravs for att doende skall kunna bli omhan-
dertagna pa et allmanmanskligt och psykologiskt  riktigt ~ Satt.

Detta kraver gpeciella resurser och sarskild utbildning av personalen. Den
doende maénniskan behéver den trygghet, Som endast en nara och varm
relation till andra manniskor kan ge.

I forsta hand méste man ggrja for att det finns tillvacklig ~ och ratt utbildad

personal. Som det nu &r ypplever S& gott Som alla personalkategorier en
diup kénsla av ojllracklighet och otillfredsstéllelse i sitt arbete med svart
sjuka och doende patienter.  Arbetsuppgiftema ar s& omfattande och be-

tungande att personalen inte hinner med, och detta framfoér allt nar det
galler den manskliga omvardnaden och den personliga  kontakten  med pa-
tienterna. Hansyn till detta maste tas vid berakning @ personalbehovet.
Kravet p& personalférstarkning ar allmant.  Det galler alla personalkategorier.
Av l&ngvardsenkaten framgdr att vad personalen bland annat onskar &ar mera
manlig personal OCh mera extra personal fOr tilsyn @ mycket sjuka OCh
doende patienter. Man efterlyser 0cksd nggon form av ryardtyngdsmatning”
med mojlighet  att smidigt kunna variera personalstyrkan allt efter det ak-
tuella behovet. Darvid maste hansyn tas till patientens psykiska status. Per-
sonalen ypplever att il exempel rastiésa, senildementa,  aggressiva Och ne-
gativistiska  patienter ~ t&r mer pa krafterna  dn de patienter dar det enbart
foreligger sjukdom,  hur sv&r den &n ma vara.

S&som bl. a. framgér av de ovan redovisade utredningarna (sou 1979:26
och SOU 1978:50) har de fragor sOm mdéter i samband med varden av svart
sjuka och doende patienter SIN motsvarighet  iNOM  gjukvarden  Over huvud
taget.

Utredningen  stéller sig helt bakom dér refererade erfarenheter. Inte minst
vérden IV doende kraver speciella personalinsatser, ~ SOM maste tiligodoses.
Det &r :nte bara den rent sjukvardsmassiga skotseln  som i detta skede ar
betungande, ~utan &ven det psykologiska omhandertagandet kraver —extra-
ordinérz atgarder.

Forstirkning @V personal med adekvat utbildning & séledes yasentiigt
Men vasentligt & ocksd att gsra det mgjligt  fOr anhoriga Och nérstdende
att i den omfattning de onskar vara tillsammans med den doende. For
méanga ar ocksd en anhorig, som kan och vill stalla upp, det mest naturliga.
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vaxande erfarenhet visar att &ven vél utbildad personal inte orkar ge psy-
kologiskt ~ Stod &t mer an ett fatal doende samtidigt. D€ anhdriga bOr darfor
ses som en vardefull tiligang Nnar det galler att bryta den manskliga isolering,
som for narvarande  allfor  ofta drabbar doende pg vdra sjukhus. Aven
i akuta situationer  bor man efterstrtdva  att patienten inte bara far teknisk
vard utan ocksd sina grundlaggande psykologiska behov tillfredsstéllda.

Detta kan inte ske om man inte tar hansyn il de anhérigas behov vid
all sjukhusplanering. De anhoriga skall ha en kansla av att vara valkomna.
Vid uppférandet @ nya sjukhus ©och vid mer genomgripande  renovering
av de &ldre bor man soka skapa forutsattningar — for att p3 ett andamalsenligt
sétt kunna ta hand om de anhériga. Rum for anhoriga bor saledes forlaggas
till eller i omedelbar  anslutning till vardavdelningen. Dit skall den anhorige
kunna dra sig tilbaka, ~men trots detta vara i narheten av den sjuke med
méjlighet  att snabbt fillkallas vid akut  farsamring. Dar skall den anhorige
kunna vila och skéta sin hygien M. m. Under tiden rummen inte yyttjas
av anhériga bOr de anvandas for andra andamal. Behovet av sadana ut-
rymmen &r av naturliga skal olika vid olika Kliniker —och planeringen maéste
darfor  ske med hansyn fill rddande forhallanden i det enskilda fallet.

Aven pd annat satt bér man kunna underlatta  for narstiende att vara
hos en anhgrig eller van under hans sista tid. De narstdende bor kunna
erbjudas Mat ungefar pa samma Vvillkor som personalen. | princip 0bOr samma
mat kunna serveras som till patienten. Kostnaden bor fsrslagsvis vara den-
samma som f6r personalen, alltsa i regel nagot Subventionerad. Forutsatt-
ningar for ett sddant arrangemang bOr vara att avdelningsférestandaren eller
lakaren beddémer att atgarden behdvs for att den anhorige pa& ett smidigt
och fruktbart — satt skall kunna infogas | vardgemenskapen.

Aven andra lokaler och sjukhusrutiner méste anpassas efter de sérskilda
behov som fareligger vid vard av doende. Dessa mer speciella krav kommer
att behandlas i samband med forslag angdende den personliga omvardnaden,
(se kapitel 7 och g). Aven &tgarder SOM kan underlatta  varden i hemmen
kommer att tas upp i kommande kapitel.

6.8  Utredningens stallningstaganden och  fgrslag

D sjukvarden DOr byggas Ut och organiseras S& att den enskilde, nar den
stunden nalkas, S& langt mojligt sjalv kan avgsra om han skall sluta
sina  dagar i hemmet eller pg vardinstitution.

D Primarvarden bor pyggas ut pa ett satt som i 6kad omfattning majliggor
vérd av svart sjyka och déende i hemmet.

D Personal vid den klinik dar patienten tidigare vardats bor beredas moj-
lighet att pa arbetstid géra hembesok.

D Sjukvarden ~ och d& inte minst hemsjukvérden © bor battre anpassas
for  omhandertagandet av doende patienter.  FOr detta kréavs bl. a. per-
sonalférstarkning och andamalsenliga  lokaler.

D Patienten eller eventuellt  anhérig ~ bor vid utskrivningen fa ett skriftligt
meddelande som utarbetats i samrdd med primarvarden med férteckning
6ver  personer och jnstitutioner, som kan kontaktas om problem skulle

uppkomma.
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O Virden av ddende patienter bér alltjimt ske i anslutning till dvrig vard.
Sirskilda enheter for vard av ddende bor saledes endast inrittas pé forsok
och dir speciella skl foreligger.

O Siérskilda atgdrder bor vidtas for att underldtta for anhdriga att vara hos
en svart sjuk dven under hans sista tid. De bor kunna fi mat pa sjukhuset
och ddr bor finnas rum vid eller i néra anslutning till virdavdelningen,
dit de nérstdende kan dra sig tillbaka.
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7 Den ddende

7.1 Vardens inriktning

| detta avsnitt kommer framfoér allt de doéendes behov av basal kroppslig
omvérdnad  och psykologiskt ~ Stod att behandlas, alltsd gigarder Som &r ge-
mensamma  for varden av alla déende i stort sett oberoende av grundsjuk-
domens art. Tillstdndet  &r har iregel sddant att livsuppehallande behandling
inte  Jangre &’ meningsfylld. I ett visst skede forskjuts malsattningen  frén
bot till |indring. Ett standigt ~ terkommande och ofta kansligt problem &r
emellertid  att avgéra har den tidpunkten ~ &r inne. Det ar naturligt ~ att asikterna
héar kan g4 isar.

I omvardnadsstudien  redovisas siffror som belyser iviken ytstrackning ~ man
vid vard av déende vidtagit ~ eller avstdtt frdn aktiv medicinsk behandling,
i vilken omfattning  personalen  ifragasatt foretagna  Atgérder och i vilken
man personalen  kant till patienters  och anhoérigas  Onskemal.

Personalen intervjuades  efter patienternas  bortgdng. FOr halften av de
202 studerade patienterna  fanns instruktion pd vardavdelningen att ater-
upplivningsétgarder  ej skulle vidtagas. FOr patienter som beddmts “terminalt
sjuka” | mer an fyra dygn fanns sé&dan instruktion i 60-70 % av fallen.
Vidare angav lakare och sjukskoterskor att man medvetet avstatt frdn en
eller flera agarder vid vérden av 87 patienter. Det gallde bl. a. utredningar
och yndersokningar i 35 fall, medicinsk  pehandling | 65 fall, kirurgisk be-
handling | 18 fall och intensivérd i 12 fall. Motiveringen  till att man avstatt
frdn  medicinska dtgarder angavs vara

Patientens  6nskemal 6 fall
Dalig prognos, oavsett &tgarder 50 fall
Patientens  alltfér p&verkade tillstéand 38 fall
Bristande resurser 1 fall

Vidare  stélldes fgljande fraga il representanten  for de olika personal-
kategorierna: ~ "Fortsattes  eller paboérjades aktiva medicinska &tgarder i ett
alltfér  sent skede i patientens liv?"  Svaren redovisas i tabell 7.1.
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Tabell 7.1 Har man vidtagit

Personalkategori

Sjukskoterskor
Lakare

Sjukvardsbitraden/
underskdterskor

SOU 1979:59

aktiva medicinska dtirder 1 ett alltfor sent skede av livet?

Fortsatt behandling Paborjad behandling Fortsatt och/eller
péborjad behandling
Ja Nej Vet gj Ja Nej Vet gj

Antal patienter for vilka nagon
personalkategon ansett att alltfor

aktiv pehandling givits

Tabell 7.2 Vad borde mer

Institution

Serafimerlasarettet
Kirurgisk ~ Klinik
Medicinsk  Klinik

Radiumhemmet

Kungsgardet * sjukhem

Summa
%

Antal 96
22 178 2 14 184 4 33 16
7 190 5 4 194 4 11 5
13 168 21 16 166 20 25 12
49 24
Lakarna hade - alltsd i efterhand - en kritisk installning il foretagna

medicinska  atgarder 1 11 fall. Motsvarande siffra for sjukskéterskorna var
33 fall och for underskéterskoma och  sjukvardsbitradena 25 fall. Antalet
patienter for vilka nagon intervjuad ~ansett att alltfor aktiv pehandling  givits
var 49. S& hade alltsd skett i ungefar en fiardedel av fallen. Den storsta

delen gallde allmén  medicinsk  behandling sasom blodtransfusion, vatske-
infusion,  antibiotikabehandling och pehandling Med cytostatika, €N mindre
del kirurgiska ingrepp Och intensiward.  Undersokningar, rontgen  0ch prov-

tagningar némndes for 5 patienter och alltfsr aktiv omvardnad  for 3 patienter
(sondmatning).

For nara en fiardedel @V patienterna  ifrigasatte alltsd nagon intervjuad
Om gj patienten  Varit foremal for alltiér aktiv pehandling ~under sin sista
tid. | studien pelyses emellertid ocks& i viken utstrackning personalen
ansett att man gjort alltfér lite for patienten. Fragan "Vad borde mer ha
gjorts for patienten? stalldes il sjukskoterskor ~ Och lakare  (tabell 7.2).

For 16 patienter ansdg Man att patienten skulle ha varit petjant av mera
aktiv behandling och i ett fatal fall att det funnits brister i den fysiska
omvérdnaden  eller att sociala &tgarder bort vidtagas. De flesta av de 3tgarder
man ansyg sig ha forsummat  galide emellertid  den psykologiska omvard-
naden. Har tyckte mMan sig ha brustit nar det gallde 47 patienter (23 %).

ha gjorts fOr patienten?

Antal Aktiv  medicinsk Fysisk Sociala Psykologisk
patienter behandling omvérdnad &tgarder omvérdnad
34 4 1 5 15
79 5 0 6 18
49 4 4 1 9
40 3 0 | 5
202 16 5 13 47
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Mest  gjalvkritik framforde man har frdn den kirurgiska kliniken, dar de
intervjuade ansdg aft den psykologiska ~omvardnaden brustit i nara halften
av fallen.

De intervjuade  lakarna och gjukskoterskorna kande till onskemal  frén
patienter ~ och anhoriga avseende den medicinska behandlingen for 83 av
de 202 patienterna. Sammanlagt registrerades 90 onskemdl. Halften av dessa
gallde ytterligare  behandiing, lka manga att pehandiingen skulle avbrytas
eller ej insattas. Det var ingen saker skillnad mellan patienterna  och de
anhoriga | vilken riktning ~ ©nskemalen gick, dvs. om man ¢nskade mer
aktiv  eller mindre aktiv behandling.

I attitydstudien berérs vikten av att lata patienten d0 nar tiden &r inne. En
rad viktiga ~ men ocksd svarlosta problem  aktualiserades under gruppsam-
talen.  Manga exempel anfordes dar lakaren ansggs ha drivit behandlingen
langre an vad som kunde anses rimligt. A andra sidan framhélls  ocksa
att anhoriga  ibland  staller orimliga  krav p3 insatser nér det géller aldre pa-
tienter. | ett ansvarsnamndsarende hade till exempel anhoriga anmalt en
lakare for att en 90-&rig patient dott i samband med en tillstétande kom-
plikation ~som lakaren inte bedomt meningsfull att behandla. Samtalen speg-
lade den oséakerhet personalen kan kéanna infor ménga av de har berdrda
situationema.

En av Lars Linder utford ,ndersokning @V de pehandlingsprinciper  och
rutiner,  SOM  tjllampas Vvid ett antal av landets ledande l&ngvéardskliniker,
tyder pd a maisatningen  Vid vérden av svirt sjyka och doéende patienter

i forsta hand &r att i mojligaste  méan hjalpa patienten i hans lidande och
altsd inte att fgrianga livet.  (Etiska delegationens  rapport, bilaga 2.4.)
I' diskussionen  kring  |angtidssjukvarden har tva helt olika aspekter pa
vardinsatsen framkommit, vika pa sitt sétt belyser den har diskuterade
fragestaliningen. A ena sidan havdas att Iangtidssjukvarden ar samre ut-
rustad  an akytsjukvérden och att darfor ett gerlyttande il |angtidssjuk-

varden skulle innebdra samre tilgdng il erforderliga  medicinska  resurser.
Férvantningarna  pa vad modern sjukvard skulle kunna &stadkomma  &r stora
och ibland orealistiska. A andra sidan gér man gillande att |angtidssjuk-
varden genom utnyttjande  av kvalificerade  tekniska resurser pg et onaturligt
satt yppehéller v hos svlrt sjuka och gamla patienter.

De etiska och juridiska  aspekterna p& hér berérda problematik har redan
behandlats ikapitel 3.

7.2 Basal omvardnad

Har kommer endast den basala omvardnaden att pehandlas, alltsd sadana

praktiska  atgéranden  SOM  smrtlindring, vétske-  och paringstillforsel, at-
garder Vid andngd, tsmning av urinbldsa och tarm osv. Medicinska tgarder
riktade mot grundsjukdomen forbigds daremot helt. Omvardnadssrudien pre-

senterar material, Som belyser hur den basala omvardnaden p& sjukhus f. n.
kan te sig.
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Vardtidens langd
Sista vardtilifallets langd framgér av tabell 7.3. Av de 202 avlidna patienterna
hade 9 % dott ett dygn efter inkomsten under det att 72 % Vardats mer
an en vecka. P& |angvardskliniken hade vardtiden i omkring hélften av
fallen 6verskridit 3 manader. P& Serafimerlasarettets medicinska  Klinik  var
motsvarande siffror 15 96 och 57 % och p3 dess kirurgiska klinikk 12 %
och 65 %.
Studien pygger p& data som insamlats i nara anslutning il patienternas
bortgang. FOrsok gjordes att i efterhand faststalla det tenninala skedets |angd
" angivet SOmM den tid under vilken man ansett att aktiva medicinska  &tgarder
inte kunde paverka sjukdomsforloppet  pa et meningsfullt  SAtt I flera fall
visade  sjg detta inte vara mgjligt, i 64 fall uppskattades det terminala  skedet
til mindre &n 4 dygn och i 48 fill 4-8 dygn (tabell 7.4).
Tabell 7.3 Sista vardtillfillets langd
Serafimerlasarettet Radiumhemmet Kungsgardet Summa
+ sjukhem
Kir.  Kklinik Med. klinik
Antal 96 Antal 96 Antal 96 Antal 96 Antal 96
Antal avlidna
patienter 34 79 49 40 202
Vardtid (dagar)
0-1 4 12 12 15 3 6 0 19 9
2-4 4 12 12 15 1 2 | 2 18 9
5-7 4 12 10 13 3 6 2 5 19 9
8-14 5 15 12 15 9 18 3 8 29 14
15-29 12 35 17 22 9 18 5 13 43 21
30-89 5 15 16 20 22 45 10 25 53 26
90-359 0 0 2 4 8 20 10 5
360 0 0 0 11 27 11 6
Medianvardtid
(dagar) 11 29 84
Medelvardtid (dagar) 17 32 254 67
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Symptom

Patienternas  symptom under sista veckan och sista dygnet framgar av tabell
7.5. De mest framtradande symptomen var smarta, illamaende, andnod
och oro. Behandlingen Var till stor del inriktad p3 att lindra dessa subjektiva
besvar.

Under sista veckan hade 130 patienter Smartor. Den yanligaste smart-
lindrande ~ metoden var injektioner med narkotiska  preparat med eller utan
tilagg av medel med forstarkande  verkan. Effekterna  hade uppfattats SOM

goda eller tillfredsstallande i 98 fall och som daliga i 11. Inte sé& séllan ansag
sig den tillfrigade  sjukskoterskan inte i efterhand kunna bedéma effekten
(tabell  7.6).

Tabell 7.5 Patlenternas symptom sista veckan (183 patienter) och sista dygnet (202 patienter)

Symptom

Smarta
llamé&ende
Andnod

Oro (&ngest, depression)
Somnbesvar
Matthet
Feber

Torst

Avfor. besvar
Tryckséar
Andra besvar

Sista veckan Sista dygnet

Patienter med Grad/typ Patienter med Grad/typ

symptom symptom

Antal % | 2 3 Antal % 1 2 3

130 71 14 45 71 136 67 12 36 88
95 52 33 35 27 94 47 27 33 34

108 59 8 47 53 140 69 12 40 88

133 73 30 54 49 122 60 24 40 58
83 45 19 35 29 64 32 12 26 26

175 96 11 24 140 195 97 4 8 183

102 56 29 29 24 112 55 23 48 41

104 57 27 38 39 113 56 27 42 44
96 52 32 28 36 80 40 28 18 34
50 27 24 26 - 54 27 27 27 -
88 48 - - - 81 40 - - -

Tabell 7.6 Vardering @ symptomlindrande  behandling

Symptom

Sista veckan
Sméana
llamé&ende
Andnéd

Oro

Sista dygnet
Smarta
llamé&ende
Andnéd

Oro

Antal patien- Antal  patien- Sjukskoterskomas ~ bedémning  &v
ter med ter som effekten av behandlingen
resp. symptom  fatt behand-
ling for God Tillfreds-  Dalig Kan ej
resp. symptom stallande bedémas
130 128 42 56 11 19
95 48 4 23 21 0
108 103 11 56 22 14
133 117 16 48 24 29
136 125 a7 62 11 5
94 51 7 21 23 0
140 128 13 64 42 9
122 117 22 49 23 23
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llam&ende  hade registrerats  hos 95 av patienterna.  Endast inégot mindre
an hélften av fallen hade sarskild behandling insatts, dock inte sallan utan
effekt.

Andndd besvdarade mer &n halften av patienterna. Den vanligaste  terapin

Var €N kombinationsbehandling ~ med syrgastillforsel ~ och narkotika.  Syrgasen
tillfordes genom €n kateter eller en mask dver nasa och mun. Sarskilt under

sista dygnet var effekten ofta inte tillfredsstallande. Ingen aV |angtidsvardens
40 patienter ~ vardades i respirator under den sista levnadsveckan.
Omvérdnad

De flesta av patienterna  var svart medtagna, bundna till sangen och beroende
av personalen for att p3 eit tilfredsstallande satt kunna Klara hygienen.
Mer an halften var emellertid helt eller delvis klara Zven under sista dygnet.

Under sista |evnadsveckan kunde halften av patienterna  ata och dricka
sjalva eller tillforas vatska och naring genom matning. Fram il sista gygnet
minskade  emellertid detta antal och ungefar hélften  fick forr eller senare
vétska i infusion  (intravenost  eller subcutant) (tabell 7.7). Av dessa kunde
drygt halften dessutom  &ta och dricka ndgot sjalva. Endast i enstaka fall
har man helt avstatt ifrdn att i ndgon form tillfsra vatska eller naring  (tabell
7.8).

Tabell 7.7 pgrmaga att 1&mna sangen, &ta, kla sig och skota personlig hygien

Den doende

Sista veckan Sista gygnet
Helt Delvis  (med Helt Delvis  (med
hjalp) hjélp)
Antal 96 Antal 96 Antal 96 Antal 96
Ixdmna séngen 21 Il 57 31 4 2 21 10
Ata sjalv 43 23 35 19 18 9 20 10
Kla sig sjalv 22 12 20 1 5 2 8 4
Skota personlig hygien 21 1 24 13 6 3 10 5
Tabell 7.8 Vitske- och nfiringstiliférsel  sista jeynadsdygnet
Vétske- och Serafimerlasarettet Radium- Kungsgérdet Summa
naringstillforsel hemmet + sjukhem
Kirurgisk Medicinsk
klinik klinik
Antal 96 Antal % Antal % Antal 96 Antal 96
Ata/dricka sjalv 10 31 10 13 4 8 2 5 25 12
Matning 8 25 18 24 2 4 14 35 41 21
Sondmatning 0 10 13 0 3 8 13 6
Vatske- och narings-
tillforsel | dropp 15 45 29 38 32 67 13 30 91 45
Ata gjslv/matning
+ dropp I 3 12 13 10 21 2 5 25 12
Ingen Vatske- eller
naringstillforsel 0 0 1 2 6 16 7 3
Summa 34 79 49 40 202
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Forutom  sjalvklara dagliga atgarder, sdsom baddning 0ch hjalp med per-
sonlig hygien, har ménga ddende behov av speciell munvard, sugning Med
slang frdn luftvagarna,  saromlaggning, heltvattning, spritavtvattning och
andra gtgarder for att forebygga liggsér. Majoriteten @V patienterna hade
urinvagskateter under storre delen av sista levnadsveckan.

Antalet  patienter ~ SOM fatt dessa typer av omvardnad  var ungefar lika
inom de olika sjukhuskategoriema och 3tgarderna  Var ocksd ungefar de-
samma under den sista veckan och det sista dygnet. Det anfors i studien
inga data som skulle tala for att de &tgarder SOM har beskrivits i nagon
storre  utstrackning ~ avbrutits, ~ nar doden  synts omedelbart  forestéende.

Manga Atgarder, SOM i den dagliga omvéardnaden  utfors av sjukskoterskor,
underskoterskor,  sjukvardsbitraden ~ Och extra personal, har inte registrerats
sarskilt.  Hélften av patienterna  Var foremal  for sjy eller fler sadana in-
gripanden  och tillsammans med de sjalvklara omvardnadsatgarder som
ingdr | den dagliga Vardrutinen, blir det sdledes ett stort antal ftjlifallen varje
dygn SOmM vérdpersonalen ~ Sysselsatter  Sig med den svért sjuke patienten.
| vilken omfattning ~ denna  mgjlighet til psykologiskt ~ Stod tillvaratagits har
man inte kunnat redovisa.

| studien gors Ocksd nagra reflexioner  kring anvandandet ~ av tekniska

hjalpmedel for att underlatta den dagliga omvérdnaden. Av de undersokta
patienterna  behandlades 2/3 med vad icke-initierade ibland  karakteriserar
som “slangar”,  dvs. patienten har haft vatskeinfusion, magsond,  urinvéags-

kateter, syrgasbehandling eller nagot liknande. Den medicinska malsatt-
ningen Med dessa atgarder &r alt hjalpa patienten, ~MeN trots detta yppfattas
de inte séallan av patient och  anhériga och ibland &ven av personal SOM
onédiga tekniska arrangemang.  Atgarderna motverkar,  sags det, stravandena
att yppratthalla  patientens ~ autonomi och integritet.  Mer systematiska forsok
att pegransa anvandningen av sddana hjalpmedel Vid vard av doende har

efterlysts.

7.3 smartbehandling

Aven i attirydstudien berors omvardnadsfrégor och d& sarskit vad galler
smartlindring. Den allminna &sikten bland deltagarna | gruppsamtalen Var
att man maste mata smartan med patientens  upplevelse och inte utifrdn
lakarens och annan personals uppskattning. ~Nar doende patienter har ont
har de ratt till smaértlindring "~ inte var fjarde timme utan s ofta som det
behévs - framholls det. Karin  Gyllenskéld finner det rimligt att man, dar
s& ar mgjligt, mMed den déende patienten  diskuterar o6nskemalet  betréaffande
smértlindring. Man maste vara installd p& att prova manga olika former
innan man finner den ratta. En del patienter foredrar en viss grad av smarta
for att batre kunna uppehalla kontakt med de sina. Detta ijamforelse med
att under paverkan av starka smartstillande medel forlora formagan  att pa
onskat satt kommunicera med omvérlden.
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731  Farmakologisk  behandling

Den arbetsgrupp ~ som under ordfsrandeskap @V professor Bjém-Erik Roos
utrett  frggan om medikamentell smartbehandling i terminalvard avslutade
sitt arbete ijyfi 1978. D& ygredningen  bedémt behovet av anvisningar ~ an-
géende sddan smartbehandling vara stort har garbetsgruppens  forslag 1978-
07l éverlamnats  till spcialdepartementet med anhdllan att departementet
vile uppdra & socialstyrelsen  att med ytgangspunkt | forslaget utforma
rekommendationer i lamplig form il lakare och annan sjukvardspersonal.
S& har ocksd senare skett (SOSFS (M) 1979:21).

Smartor hos svart sjuka manniskor  ar en standigt narvarande och plagsam
paminnelse  OM den sjukes belagenhet. Den bekraftar och forstarker &ngesten,
lidandet och forodmjukelsen som den annalkande doden framkallar. Om
smartan  ar svarbehandlad och patienten  vadjar 0ch tigger OM hjalp kan
den behandlande lakaren kdnna sig anklagad ©Och latt bli irriterad.

Kronisk ~smarta hos svart sjuka har en psykologisk ~ och en somatisk  kom-
ponent. Oberoende av dessa komponenters inbordes relation maste uppgiften
om smarta respekteras. Mélet bor inte iférsta hand vara att behandla smértan
utan att fsrebygga den. Manga svart sjuka och doende kan bekrafta att
de gang pd gang under sjukdomens forlopp fatt uppleva lakares och sjuk-
skoterskors  misstanksamhet nar de klagat Over sin smarta.

Samstammiga  undersékningar ~ Visar att den totala 3tg&ngen av farmaka
sjunker  OM patienten  blir informerad ~ om mgjligheten @ smértbehandling
och om han fortroendefullt kan samarbeta med den ansvariga  personalen.

Vid val av analgetikum skall hansyn tas till smartans svérighetsgrad ~ och

till hur smartan paverkar den sjukes  livssituation. I tidiga stadier och vid
méttlig ~smarta bor man forst préva latta analgetika. Om smaértan ej kan
kuperas Mmed sddana medel bér man overgd till  ett "morfinanalgetikum”,
i forsta hand metadon eller morfin.  Harvid  bér regeln vara att s& lange
SOm mgjligt anvanda preparat SOM intas peroralt (genom munnen).  Valet
av analgetikum  styrs Mest av pjverkningspanoramat eftersom  de flesta pre-
parat har fullgod Vverkan i adekvata doser.

Bade morfin  och petidin har en stérre analgetisk  effekt  hos aldre &n hos
medelélders  och yngre patienter. Darfor  bor &ldre patienter behandlas  med
lagre doser initialt.  Detta foérhallande understryker behovet av individuell
instalining av varje patient.

Morfrnpreparat ~ bdr ges frikostigt  Och regelbundet Vvid svdra smartor.  Vid
behandling av doende ar risken for ftjlvanjning  inget Storre  problem. OmM
patienten ~ erhaller preparatet Med regelbundna tidsintervall, SOM  avpassats
sd att ny dos ges innan smarta hunnit  &terkomma, ar erfarenheten den
att behovet blir mindre och att psykologiskt beroende inte utvecklar sig.

For att minska illam&endet  vid behandling med morlinlika analgetika,
Oka deras effekt samt forstarka den &ngestdampande ~ verkan kan man kom-
binera pehandlingen ~ Med  neuroleptika.

Smartstudien visar att heroinet trots sin uttalade analgetiska ~ effekt inte
erbjuder nagra fordelar framfér morlinet  inom har behandlade indikations-
omraden.

Den
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7.32  Qvrig smartbehandling

Numera finns det utdver de rent farmakologiska metoderna  en rad moj-
ligheter att bekampa kroniska smarttillstand. Den vanligaste av dessa ar
regional bedévning Med J|angverkande  lokalanestetika  eller med |ssningar,
som forstér den smartledande nerven. P& vissa hall sammanfors patienter,
som kraver denna typ @ behandling, till sarskilda enheter (pain clinics),
som i regel 4ar ledda av anestesiologer.  Vid lokalbehandlingen blockeras
nervbanorna fran det sméartande omrédet. For att na langre verkan kan

katetrar  inlaggas och anestesimedlet tillféras kontinuerligt. Storre blockader
av den har typen kan krava noggrann  évervakning med  puls- och blod-
tryckskontroll. Sérskilt de metoder, SOM syftar till att permanent hava nerv-
funktionen, fordrar stor erfarenhet.

Transcuran nervstimulation (T NS) ar en under de senaste &ren utvecklad me-
tod att medelst svaga elektriska  impulser via huden reta underliggande ner-
ver sdatt uppfatiningen v smértsamma  nervimpulser  frdn en gjuk eller skadad
kroppsdel ~forhindras.  Metoden innebér i korthet att plattor (elektroder), pla-
ceras pa lampligt satt pa huden. Harefter forbindes de med en stimulator,
som levererar serier av elektriska  impulser &' noga bestamd an. Stimu-
lationen  yppfattas, Men upplevs icke som smartsam. |gynnsamma fall kan
pa detta satt sméartor framfér  allt av neuralgisk karaktar  dampas eller for-
hindras. ~ Effekten  p& smartor frdn inre organ &r daremot  mindre  god.

En  utveckling av TNS-metodiken innebar att elektrodema inopereras |
kroppen | narheten av berérda nerver eller ryggmarg. Denna teknik  har
i vissa fall gett god effekt. Forsok har ocksd utférts att vid p3 annat satt
svarbehandlad  smérta inplantera elektroder ihjérnan. Denna metod befinner
sig dock annu p3 ett s& tidigt utvecklingsstadium att bedémning av den
kliniska  anvéndbarheten annu inte later sig goras.

Genom  neurokirurgiska  ingrepp kan smartbanor  prytas eller for smartupp-
levelsen nodvandiga  nervcentra destrueras.  Ingreppen kréver neurokirurgisk
specialkunskap ~ Ssavél vad betraffar  indikationsstélining som utférande.  En
forutsattning for dylika ingrepp & att det foreligger ~Sv&ra smartor, ~som
ej med framgang kan behandlas med farmaka, och att den fbrvantade Over-
levnadstiden  ¢j ar alltfor kort. Réaknar man med att patienten kommer  att
leva forhallandevis lange méste fordelama med ingreppet végas MOt nack-
delarna. Ingrepp av den har arten leder forhallandevis ofta till icke ©nskade
funktionsbortfall och man méaste dessutom rakna med att nervfunktionen
efter viss tid kan komma tillbaka och att effekten av ingreppet da gradvis
upphor.

Tidigare forutsatte  den neurokirurgiska ~ behandiingen ~ fesurskravande  och
for patienten pafrestande operationer. Numera kan i manga fall enkiare me-
todik anvandas. En helt oblodig metod kommer ocksd alltmer till anvénd-
ning (stereotaktiskt ingrepp).

Vid ett symposium OM smarta, sménforskning och akupunktur  arrangerat
av riksbankens  jubileumsfond lamnades en god Oversikt av har berérda

problem  (1978).
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7.4 Psykologisk ~ vérd

I livets slutskede blir den psykologiska ~ Sidan av handelseforloppet allt va-
sentligare. ~ Skeendets manskliga innebdrd  for den doende och omgivningen

blir av dominerande betydelse.  Vid vard av doéende &r det darfor séarskilt
viktigt  att uppméarksamma  de almanmanskliga fragorna  och tillgodose  be-
hovet av medmanskliig kontakt.

Detta avsnitt tar hyyudsakligen upp situationer med anknytning il vérd
p& sjukhus, men vad som hdr sigs om déendets psykologi och den déendes
behov galler sjalvfallet 1 lika hog grad vid vard pa andra institutioner eller
i hemmet.

7.4.1 Doendets  psykologi

Under doendet ypplever —Mmanniskan alltefter  sin bakgrund ~ OCch sin per-
sonlighetstyp ~ det unika att, utan ait verkligen kunna forestélla sig handelsen
dod, obonhérligen dras in mot detta okanda. Plotsligt ~ eller l&ngsamt  klarnar
hos den déende manniskan vissheten att nu skall hon dé. Angest, vrede
och sorg, fortréstan  och resignation  blandas i ett dramatiskt forlopp, under
vilket  tankarna pd doendet, pa den stundande obegripliga héndelsen  dod
och p3 det som man fruktar eller hoppas kommer efterdt hela tiden vévs
in i varandra och véaxlar i betydelse.

Alltefter den utldsande orsaken kan déendet vara kort eller langt och
utdraget. Det psykologiska  handelseforloppet kan rymmas i €n glimtvis upp-
levelse ndgra sekunder innan allt &r gver, i en kort, dramatisk period eller
i manaders utmattande vantan.

Doendets  fgrluster

Det som drabbar den déende kan beskrivas som en serie forluster och hot
om forluster.

Forlust avkroppen. Férestaliningen ~ OM V&r kropp & djupt OCh oskiljpart  invévd
i VAr upplevelse av 0SS sjalva. EN skada, en forlust av kroppsdelar  eller
kroppsfunktioner vacker &ngest darfor att den rubbar bilden av oss sjalva
och skakar hela var personlighet. Doendet aktiverar ~smartsamt  den gngest
som ar knuten il roppsliga  skador.  synliga forandringar  paminner  om
den hotande, definitiva forlusten. Det forandrade ytseendet, avmagring,
deformering och  forfulning skrammer  den sjyke och ger honom en bild
av en manniska som ingen kan tycka om eller d&lska. Oberoende av om
det &r sant eller inte Okar detta hans plaga.

Forlust av sjalvkontroll. | Var kultur  &r formdgan att beharska sig sjalv  fysiskt
séval som psykiskt hogt varderad. Trétthet,  svaghet OCh andra  symtom
som hor doendet till reducerar den fysiska sjalvkontrollen. Efter hand blir

det andra manniskor som vander en i sangen, skoter av- och pakladningen

och alltmer av den personliga hygienen. Manga upplever detta djupt for-
6dmjukande.
Aven den psykologiska ~ kontrollen  sviker ofta den terrninalt sjuke. Tids-
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upplevelsen ~ blir osaker, Mmedvetandet kanske tidvis nedsatt. Smarta och
andnéd frestar pg& den psykiska kapaciteten Och aktiverar  angest. Det okande

beroendet av andra ypplevs av manga SOM en krankning eller forodmjukelse.

Forlust av identitet. Alla har vi behov av att vara unika och p& nagot satt
olika andra. Vi vill att det vi stdr for och det Vi representerar skall ha
ett varde och att det liv vi levt skall bekrafta detta varde.

Den déende har behov av storsta mgjliga egenvdarde ©OCh respekt for sin
identitet.  Sjalva doendet innebar emellertid  en fortskridande nedbrytning
av identiteten  mot utplaningen. Tvéartemot  sitt Okande behov av egenvarde
forvandlas  den doende inte sdllan il ett opersonligt  vardobjekt.

Forlust av medmanniskor. Den ddende maste slappa banden til dem han
slskar, tll sina néra anhoriga ©Och vénner. For de flesta ar relationen il
de narmaste det vasentligaste Och att skiljas frén dem det svaraste.

Inga av vara relationer &r emellertid  entydiga, inte ens ftill dem Vi haller
av och detta ggr avskedet &an mer komplicerat. At skiljas frén ndgon Mman
alskar och &r beroende av, nagon man dominerar och har ansvar for eller
ndgon Man kanske kanner sjg missforstddd ~ och nedvarderad  av, ger den
doende angest, smarta och sorg.

Forlust av livsinnehall. Déden kan representera €N smartsam skilsmassa  fran
gladjeamnen  som har gjyit livet mening, t eX. ett yrke, en konstnarlig talang,
eller karlek till naturen. Tyanget att skiljas fran kamratgrupper eller for-
eningar man tillhdrt  kan vara smartsamt liksom att frantas den gemenskap

en religivs, politisk eller annan djup overtygelse  inneburit.

Den doendes reaktioner

Upplevelserna under doendet &r invavda i varandra och firgas a@v sjuk-
domens  fgriopp Men ocksd av omgivningens beteende. Den dbéende Kkan
reagera Mmed sorg och depression, med skuld eller skamkéanslor, tillgripa
en rad forsvarsmekanismer, ~ Visa aggressivitet €ller hysa hopp in idet |angsta.

Sorg och depression. Sorg 4r en almanmansklig reaktion p3 en forlust.  Alla
de forluster som utgor doendet framkallar  sorg, och sorg praglar darfor  do-
endets hela fgriopp.

Depression & en psykiatrisk ~ term som avser sankt stamningslage ~ och
vars  djupliggande orsak inte alltid gar att faststélla. Det ar vanligt med
depression hos doende, Oftast utldst av besvikelse eller vrede mot den egna
personen. Den gjyke drar sig undan, vill inte tala med n3gon, vander sig
mot yiggen och latsas sova. Milda depressioner Men aven djupa melankolier
lamnas ofta helt obehandlade darfor att de uppfattas SOM naturliga Och
forstieliga. Omgivningen  drar slutsatsen att den doende skall lamnas i fred
och anser kanske att man ggr ont vérre genom att forsoka tala med honom.
Nér man inte orkar eller y3gar samtala med den déende kan man dérmed
ofta driva honom allt |gngre in i isolering ~ Och ensamhet.

Skuld- och skamkénslor.  Skuld uppstar Ndr man pryter Mot sina egna normer
och varderingar, skam vécks néar man Gverskrider  eller bryter MOt omgiv-
ningens. Nastan alla svért gjyka och &ven dsende, Som utifrdn sett &r passiva
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offer for doendets process, kénner skuld och skam. Det finns llera skal
till  detta ovantade och forvnande  faktum.

Sjalva sjukdomen  uppfattas @V manga medvetet eller omedvetet som pggot
sjalvforvallat eller som ett straff. Doéende maéanniskor registrerar  den &ngest
de vécker hos de kringstaende och den ovija de anar hos omgivningen
och reagerar darfor med skamkénslor. Att skiljas frdn manniskor  kan vacka
avund mot dem som far leva kvar och fantasier om att ndgon annan skulle
do i ens stille. En sadan kansla ger begripligt nog samtidigt  skuldkéanslor
hos den doende. Om den sjuke efter hand blir alltmer peroende, vadjar,
grater Och klagar, anser béade han sjaglv och andra att detta &r olampligt
och skuld- och skamkéanslor uppstar. Manga doende ar underdaniga, sjalv-
utpldnande ~ och ursaktar  sjg jdeligen fOr allt det besvar de fororsakar.

Fomekande  &r peteckningen  p& den vanligaste psykiska, Omedvetna  for-
svarsmekanismen under doendets forlopp.  Praktiskt taget alla déende till-
griper olika grader av férnekande kortare eller langre tid.

Den svéra psykiska  belastningen klarar den doende genom att " utan
medveten vilia eller tankeverksamhet - forneka den hotfulla realiteten. Den-
na férsvarsmekanism tillater patienten ~ att forbise eller inte hora allt det
Som &r angestskapande just dd Om man talar med patienten OmM hans si-
tuation hér man att han tolkar den pa ett annat och gynnsammare satt
an vad som ar realistiskt. Detta omedvetna  fornekande  &r energikravande
och tréttar  patienten  patagligt.

Graden av fornekande véxlar ofta. En patient SOM tidigare fatt veta allt
om sin sjukdom  kan plotsligt  forneka centrala sidor i sin situation. Lakaren,
som t. ex. minns ménga samtal dd man talat 6ppet Med varandra, blir latt
irriterad  och  tycker att patienten  kranglar tll situationen i onédan. Det
ar emellertid  inte |ogik eller berdkning SOM styr patienten utan f6r honom
sjalv omedvetna  forsvarsmekanismer. De har sin egen dynamik och de
tillgrips  N&r hotet vaxer och nér en viss intensitet. Nar den sjuke forsamras
paverkar kroppens signaler psyket, SOM skyddar sig med ett fornekande.

Det finns en syarfangad bakgrund il férnekande som har att gora med
relationen mellan den gjyke och t ex. lakaren. En déende kan ha hela sin
uppméarksamhet,  skarpt @ &ngest, inrktad  p3 sjukdomen,  och den lakare
som skoter honom  blir speciellt  betydelsefull. Allt  som kan forsamra re-
lationen  undviks il varje pris. Shart nog lar sig patienten undvika s&dana
amnen som han tror skall stéta bort vardpersonalen. Han fornekar sin egen
&ngest Och oro for att inte véacka liknande kanslor hos lakaren. Detta spel

med overvagande icke-verbala signaler mellan lakare och patient ar till  storsta
delen omedvetet for dem bada.

Aggression. Denna affekt belastar eller irriterar manga av dem som agnar
sig 8t doende. Det anses olampligt av den svart sjuka, hjalplosa Manniskan
att visa aggressivitet. Men under den pafrestning ddende innebar &r yrede,
ilska och missngje vanliga OCh ofr&nkomliga.  Séttet att ge uttryck  for sin
&ngest, smarta och ensamhet &r iviss man beroende av grundpersonligheten.

Vrede och irritation  &r ofta det enda sétt pa vilket vissa manniskor  kan
uttrycka  Sin yanda, ofta ar ilskan en signal och en vadjan om intresse och
sympati. Detta till synes olampliga satt att kommunicera valjs kanske darfor
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att man inte har andra uyttrycksmedel, darfér att man inte vagar vadja eller
be om yppmarksamhet eller darfor att man béavar for att bli avvisad och

ytterligare  férodmjukad.

Hoppet. Dbéende  manniskor kan, &ven om de tycks bedéma sin situation
realistiskt, ~ hysa hopp. Hoppet &r en basal, filitsfull instalining  tll livet,
en kansla av att det &ar onskvart att man finns till och Overlever.  Hoppet
ar darfor mer beroende av den ddendes vardering av sig sjlv och over-
tygelsen att livet &r gott OCh meningsfullt ~ &N av en saklig bedémning — av

méjligheten att dverleva.

Ofta bestar den psykiska reaktionen  p3 doden av en plandning av element
som inte |ogiskt tycks hora jhop. EN patient som visar tecken p3 sorg och
depression Men  samtidigt ~ fornekar allvaret i situationen for att sedan fa
ett aggressivt  utbrott vacker  forvéning men ofta ocksad irritation. Dessa
och liknande reaktioner ar emellertid  omedvetna, fargade av just denna
manniskas  psykiska egenart. Véxlingarna mellan olika reaktionssatt  bestams

ofta av subtila kroppsliga ©OCh psykiska forandringar ~ under ddendets fgrlopp.

Dimensioner i doendets  fgrlopp

Doendet &r i viss mening Olika for varje manniska och de ovan beskrivna
kanslorna, forsvarsmekanismema och reaktionssatten varierar frdn manni-
ska till manniska. Vid vard av doende stalls man darfor varje gang infor
en  komplicerad och unik situation.

Loma  Feigenberg har i sin avhandling Terminalvard valt att formulera
en rad dimensioner eller motsatspar, som han funnit vasentliga att arbeta
med och halla levande inom sig under en p3gdende kontakt med en doende
manniska. Dessa dimensioner av doendets foriopp skall har refereras.

Dimensionen  tid. Déden och tiden hanger olosligt Samman. Det att tid for-
llyter  betyder alltid att vi narmar oss handelsen dod. Under ddendet blir
tiden opsnhérligt €N patrangande  realitet.  Det ar detta som utmarker den
fas av livet vi kallar ddende.
| déendets process splittras Och forandras fgrestallningen ~ ©M  kronologisk

tid. Den invanda och vedertagna uppfattningen om tid som en linedr process
delas av den ddende ypp i delar, dar intervallen mellan  maltider, besodk
eller smartstillande sprutor blir ett relevant matt. Den subjektiva tiden fylls
med omskakande  upplevelser och forlorar alltmer samband med den kro-
nologiska ~ tiden, som alltmer minskar i petydelse. | forhdllandet  mellan  for-
fluten tid och framtid sker under ddendet stora omvélvningar. Mer och
mer av det som yarit, Och i viss méan annu gy, forlorar i betydelse, bleknar
och forvrids. Framtiden, som alltid &r en jjlusion, & nu med helt annorlunda
styrka €N verklig illusion  samtidigt ~ Som avstandet blir allt kortare och det
upphor att finnas nagon framtid for honom. Att moéta den dbende i denna
dimension  och yppmarksamma hans tidsuppfattning ar pagot man inom
sjukvérden | dag ofta inte &r installd pa. sjukvardspersonal inrutar och fast-
hdller den kronologiska tiden med stor envishet.  Rondtider, sjukskoter-
skornas  avlésningstider, tidsscheman ~ for vandning @V patient ©Och annan
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vardrutin ger personalen trygghet mMen understryker ~ den ddendes maktléshet
och diskrepansen ~ Mellan  kronologisk ~ 0ch  subjektiv  tid-

En annan dimension  &r /srnekande  Och accepterande. Vi har ofta svart att
forstd och tilldtta doendes fémekande. Fémekandet och darmed ocksd ac-
cepterandet sker i viss man i 6verensstammelse med omgivningens for-
vantningar och i relation till de personer som a&r viktiga  for den ddende.
Var den dbende i en given situation  befinner sig p& skalan mellan  accep-
terande och f3rnekande, varfor och nér han svanger beror pa hans psy-
kologiska  utrustning och p3 doendets process, men ocksa pa den som han
i ett visst ggonblick talar med om sin pelagenhet. Plotsliga omsvangningar
utmed denna dimension dr ofta sakra indikatorer pg att ndgot genomgripande
héller pd att handa i den tenninala processen.

Razren att vera och ratten arr inte vilja vera. Den ddende vet helt eller delvis,
medvetet  eller omedvetet, med sjg att han ga sin undergdng il motes.
Han vet det darfér att han &ar déende och att vara déende &r ett psykologiskt
skeende. Men att han vet det petyder langt iffdn att han vill tala med
vem som helst om det. Det beror pad om han litar pg att den han talar
med vet hur han forhaller sig til den hotfulla realiteten. Han kan vilia
veta gomligt Och inte \jjja veta annat Det sags ofta att patienten har rat
att fa veta, och det later sig sagas, men det forhdller gjg s bara om han
ocksd har full rétt att inte vila veta. Annars &r det ett psykologiskt Gvergrepp.
Den som vill behandla den déende manskligt ~ maste vara |yhgrd for vad
den déende sjalv orkar och vill veta.

Inom dimensionen  fgrluster Och vinster ligger tyngdpunkten for den doende
helt forskjuten till forlustsidan. Han skall férlora allt han giskar, allt som
betyder ndgot for honom och han skall ftill slut forlora sig sjalv. Man  kan
soka &astadkomma vinster som motvikt mot alla de forluster som vantar,
och ar man firackligt  lyherd Kan vinsterna, Atminstone  en tid, uppvaga
smartan  och angesten. Det mest narliggande ~ Man kan ge ar "sig  sjalv,
alltsd att stalla upp SOM person, finnas till hands, komma oombedd och
verkligen delta. Att den doende blir godtagen ~ och uppfattar att en
medmanniska upplever  nagot meningsfullt genom samvaro med honom
kan vara en vinst. Den kan ocksd vara en vinst att foér forsta géngen tala
ut om en fsrodmjukelse, om ett hegénget brott, OM en fsrbjuden  bojelse,
att fa tala om det utan att bli démd. Forlusterna & manga och de har
olika innebord for olika manniskor. Det ar yiktigt att fa beratta om dem
och f& kénna att det finns ndgon som forstdr och kommer att minnas.

Dimensionen hopp ©Och fortvivian stdr nara dimensionen viian an leva och
6nskan an do. Den doende kan, oberoende av om man talar om det eller
aktivt  gor nagot at det, vija doden. Den kan ytgsra en frestelse och den
kan representera den déendes hopp. Ofta finns b&de en &ngest for och en
langtan efter att d6. Den som orkar ta del av eller ta del i detta kan f&
en inblick i dolda delar av vart psyke oOch sadant vi inte gara talar om.
Sdledes kan den ddendes o©nskan att dé bli il krav p& handling frén var
sida eller till egna handlingar. Vi méste alltsd som medmanniskor ta del

i den doendes kamp med fragor SOM galler dodshjalp  eller  sjavmord.
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Under doendets forlopp ger patienten  uttryck for sina kanslor p3 olika satt.
Vi moter en skala av reaktioner fran revolt till underkastelse och har ofta
svart att beméta den doende med forstdelse och tolerans. Om den ddende
revolterar  for véldsamt ber de flesta, Ofta ocksd de narmaste, att han skall
lugna sig. Om han i stallet underkastar sjg sitt o6de och invantar det ound-
vikliga tyst OCh undergivet, ~d& hdnder det att anhoriga OCh personal séger
till och om den doende att han ger upp for latt.

Viken patient Som har det svarast, den som jigger tyst OCh passivt fogar
sig i rutinen eller den som reagerar starkt, lever ut och visar sina kanslor,
gér inte att saga. Ofta &r det vara forutfattade forestallningar eller férdomar
som ggr att den som |igger tyst och ypptrader passivt anses ha det relativt
dragligt och tvartom. Endast i en @msesidigt fortroendefull kontakt  kan
man aygora OM det inte isjélva verket &r den tysta och undergivna  som
brottas med valdsam &ngest och  outhérdlig ensamhet.

Var tolerans for lidande manniskors beteende ar |ag. inte minst om det,
som den doendes, vacker var angest. Vi blir i detta lage latt fsrargade och
irriterade, och ofta &ar vi beredda att ge mer morfin ~ och sdémnmedel for
att slippa hora eller se. Om man har lart kdnna den som haller p& att ds,
kan man svara psykologiskt rétt pa hans reaktioner och visa att man forstar
vad han vill yttrycka och att man solidariserar sig med hans satt att vara.

Dimensionen trygghet Och otrygghet finns  representerad  pa flera satt i alla
de ovannédmnda dimensionerna likaval som dessa & sammanvévda med
varandra i olika omfattning beroende pa den enskilda situationen.  Trygghet
har for olika manniskor olika innebdrd. Manga &r radda att gora bort sig,
att dé pa ett "olampligt” satt eller "pryta ihop. Vad som kommer att
sagas OM dem, hur man kommer att minnas dem &r inte definitivt, férran
manniskor ~ har dott. Den déende ypplever det som en trygghet att nagon
som lart kanna, forstd och uppskatta honom kommer att finnas med nar
han dor. For den doende innebéar det ett skydd OCh betyder ocksd att nagon
kommer att bevara en positiv bild av honom, sedan han dott.

Vardighet och forodmjukelse & ytterligare ~ en dimension.  Ddendet  &r for-
ddmjukande. ~ Den ddende & sjuk, utmarglad, kanske plagad av smartor,

luktar jlla, han &r ynkiig, grater OCh tigger OM hjalp. Han &r orolig p& natten
men sover pa dagen. Inte allas doende ser ut pg det sattet, men ofta ar
det sd. Allt vi kan maste ggras for att doendet skall bli dragligare. Vi bor
ocksd acceptera OCh yvaga mota doendet som det verkligen ~&r P& senare
&r har man ofta hért ytryck som en dod i vardighet och "att fa do
vardigt”. Det |igger en risk i att man anvander dessa begrepp SOM en norm
for hur manniskor skall d6. Man trygar eller tvingar pé andra sin jnstallning

om hur déendet skall g& til. Aven om det inte &r meningen  &r steget snubb-
lande nara till  f5rmynderi. Bara den ddende sjaly Vet vad det for honom
innebar att do vardigt. Vad lakaren, prasten eller en anhorig anser vardigt
ar ovidkommande. Om den doende sjalv upplever sitt déende som ovardigt
s& kan en vann engagerad och psykologiskt insiktsfull ~medmaénniska betyda
mycket.,  Under doendet ar det vardiga och det ovardiga, det fula och det
vackra  fruktansvért nara varandra.
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Det finns gjytligen en dimension  som ar sjalvklar, som ingar i alla de andra
och som gndigt & narvarande  for den gpende, och det & dimensionen

levande och dod. Manniskor  dgr, sagsdet, litet grand hela livet igenom. Under
doendet dor patienten iménga avseenden och snabbt. Det ar forodmjukande

och &ngestskapande och smaértsamt att forlora vissa funktioner och viss
formaga. Den formdga man har kvar méste darfor tillvaratas  och komma
till sin ratt. Den dodende skall tillitas och stodjas | att i varje stund och
i varje lage fungera p& hogsta mojliga  nivd. | stallet for att 1ata den déende
"dé  lite i fortid bér man respektera  och intensifiera den tid han &nnu
lever. Har man forstatt och vinnlagt sig Om detta &r det ocksd lattare for
den dbende att ta emot den hjalp som han kan behdva efter hand som

hans  fsrmaga  sjunker.

7.4.2 Medmansklig kontakt

Mal och innehdll vid vard av déende maste utformas  utifrdn kunskaper
om ddendets psykologi. De ovan skildrade dimensionerna kan tjana SOM
grund Nar man soker anpassa det psykologiska  omhandertagandet till - det
komplicerade natverket av kanslor och upplevelser under doéendets process.

Den internationella litteraturen ~ om vard av déende har om och om igen,
frén olika ytgangspunkter ~ och under iiampning  av olika vardmetoder, ~med
kraft understrukit den ddendes behov av en nara, fortroendefull kontakt
med en annan manniska.

Lorna Feigenberg har under sitt arbete med déende, starkare &an han yantat,
erfarit  hur forbisedda behov av medmansklig kontakt ~ &r: "Doendes  behov
av att formedla till ndgon vem de ar och vem de varit livet igenom,  att
beratta om sina besvikelser och nederlag, Sina forhoppningar ~ och framg&ngar,
att med pggon fa dela allt de upplever Nnu under doendet och sina fantasier

om vad som yintar, &r obegransat och av en styrka Som gj kan overskattas.”

Karin  Gyllenskold ~ redovisar i atiitydstudien  vArdpersonals  uppfattning oM
doendes psykologiska  behov. Déende behéver f& tala om sin situation  och
forbereda sig infor ddden. Patienter vill tala om sin sjukdom  och vill stalla
fragor kring den, men detta innebér inte att alla patienter  verkligen vill
ha reda p3 sin prognos.

Karin Gyllenskald redovisar  ocksd undersokningar dar man efterstravat
oppenhet gentemot  SVArt sjuka patienter Och Sokt gkapa en ‘tilldtande”
atmosfar  p& vardavdelningama. Det har d& visat gjg att sd gott som alla
doende och svart sjuka talar om sin egen sjukdom och déd. Om doéende
f&r mojlighet att f tala om dsden, att f& visa sin fortvivian, att fA ha ont,
kan detta ofta battre &an ndgot annat lindra &ngest.

Malet och innehallet i psykologisk ~Vvard av déende méste bli att etablera
en gppen Och varm  medmansklig kontakt.

Det framhdlls ofta att manniskor inte skall behéva do ensamma, att pagon
skall vara hos dem. Detta borde vara en sjalvklarhet men ar & andra sidan
inte tillrackligt.

En oengagerad person, som finns i rymmet, Ssom kanske |iser, Virkar
eller viskande samtalar med utomstaende ar kanske battre an jngen alls
men &ndd |gngt ifrdn vad som & manskligt tillfredsstéllande.
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Ett n&got hogre krav staller de som hévdar att den ddende skall ha nagon
att tala med. Detta &r forvisso onskvart men det &r stor skillnad pa samtal
och samtal. Oengagerat kallprat kan vara sérande for den som &r doende.
| denna situation &r det emellertid  vanligt, just darfor att en av de samtalande
&r doende, att man efter hand dras in ien mansklig, personlig dialog. Detta
forutsatter  att den som talar med en ddende férmar bekampa eller halla
undan den oro och 3ngest, Som ett sédant samtal alltid vécker inom oss.

Detta innebar att psykologisk kunskap OCh formaga att samtala varmt

och  medmanskligt kan leda till en kontakt som dels verkligen utgér ett
stod for den doende, dels blir meningsfull for den som gar in idenna djalog.
Omfattningen ~ €ller som somliga séger djupet p& samtalen  beror sjalvfallet

pa de bdda deltagarnas personligheter ~ Och pa den psykologiska  kunskapen
och traningen hos de vardande.

Dialogens inneh&ll och kvalitet och dess petydelse for den déende kommer
alltid att variera men vissa krav pgden |skare, sjukskoterska, kurator, nattvak
eller annan som har att varda doende manniskor kan &anda formuleras.

I sin avhandling har Loma Feigenberg formulerat krav som bor stallas
p& den som arbetar med doende. Utgangspunkten ar en av honom utarbetad
metod for vard av déende cancerpatienter, men mycket av det som anfors
ar tillampligt vid vard av déende Over huvud taget. Kravet pj den som
skall ta del i vard av doende &r enligt Feigenberg att kunna etablera en
medmansklig kontakt. ~ Stravan bér vara att komma nara, forstd och emo-
tionellt  dela., S& |angt det &r mgjligt, den svart sjukes upplevelser.  Forut-

sattningen  for detta ar kunskap, empati Och sjélvkannedom.

I Kunskap. |dag publiceras ~ ett stort antal bocker och artiklar om vard
av doende och méjligheterna att forvarva  kunskap Om déendes  psykologi
Okar. Detta ar i och for sjg ett framsteg, mMen enbart teoretiska  kunskaper
och studium av litteraturen  &r inte blott ofillrackligt ~ utan ofta direkt olampligt
for den som Vil agna sig &t vard av doende. Situationen ar emotionellt
speciell varfor en viss del av de nodvandiga kunskaperna kan forvarvas
enbart genom personliga erfarenheter av kontakt med ddende manniskor.

2. Empati @ en forutsattning for att verkligen etablera kontakt med en
annan manniska.  For att forstd inneborden  av pegreppet empati kan man
jamfora de tre nariggande  begreppen medlidande,  sympati Och empati.

Medlidande ~ &r ett sammansatt  pegrepp, SOM ofta innehaller et visst matt
av empati. Sjalva medlidandet  kan emellertid vara ett forsvar mot omedvetna
kanslor av motvilja. | medlidande kan inga ett drag av forakt och det ut-
vecklas ofta i en relation dar den ene ar frisk och den andre &r sjyk
Patienten  k&nner detta, han noterar visserligen medlidande men saras .ofta
déarav.

Sympati innebar att man  kéanner med p3gon, att man sétter sjg in i hur
han kanner ("om jag Vvore i hans stalle skulle jag. .. Kanslan har en
positiv laddning, man riktar sig liksom utifrdn  mot nagon. Den i sjukvarden
dagligen forekommande repliken: "Jag Vet precis hur det kanns, snalla fru
A", hjalper inte s& |angt. Syster Vet faktiskt inte hur det kénns att vara
déende och &ven om hon visste det skulle det inte hjalpa, eftersom  fru
A faktiskt ~ar doéende och gsyster inte ar det.
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Empati & att forstd en annan manniska, att kanna in i och dela den
andres verklighet  ("om jag vore han .. n Detta innebar ett matt av iden-
tifikation ~ och samtidigt €N bevarad insikt om de egna kanslorna under denna
identifikation.

Ingen som skdter svart gjyka kan undgd att i nagon man identifiera sig
med dem, och detta géller specielt om den sjyke &r doende. Det som pa-
tienten gar till motes kommer att drabba oss alla = en identifikation &r ofran-
komlig.

Identifikation ar 1&ngt ifran alltid en negativ faktor.  Den gor det majligt
att kunna kanna sig in i en annans belagenhet. Men om identifikationen
gar s& langt att alla granser mellan  véardaren och den doende psykologiskt
sett suddas ut och om den hjalpande  uppfylls av angest, medlidande  och
kanske revolt mot den doendes doende, blir han oanvandbar eller direkt
till skada. En viss social distans eller gransdragning méste uppratthéllas.

| doendets process kan medlidande  vara till skada, sympati il foga nytta,
varemot  empati ar en fomtsattning ~ OM man  yerkligen  skall kunna  bista
den doende.

De fragor, problem och konflikter som kommer upp i en dialog med
en doende & mangskiftande och varierande. Det &r darfor nodvandigt ~ med
en hgg grad av flexibilitet. Malet ar att hjalpa den déende att inom den
snava tidsrymd som finns kvar leva s& dragligt,  meningsfullt och  sjalv-
forverkligande SOM mgjligt.  Darfor ar empati och maximal flexibilitet infor
déendes fsriopp avgorande. Olika problem aktualiseras snabbt efter varandra,
ibland  praktiskt taget samtidigt, ©Och motsatta affekter och behov kan plotsligt
St i férgrunden. Allt  detta staller krav pa de vardandes flexibilitet.

3. sjil'lvkilnnedom. Manga psykologiska ~faktorer paverkar formagan att vérda
doende. De kanslor déende manniskor vacker, de attityder man  hyser infor
doende och déd och de ofta omedvetna psykologiska mekanismer man
forsvarar  sig med, paverkar sattet att fungera. Ett matt av sjalvkannedom

ar darfor en forutsattning for arbete av denna typ. Att lara sig bemastra
egna svérigheter, ~alt genomskdda SiNa svagheter OCh bearbeta sina agityder
ar darfor - angelaget. Det viktiga & en gppen vilja att analysera sina egna
kanslor och vid behov fd pjgp att uppnd @en Viss grad av sjalvkannedom.

'attitydundersijkningen bekréftas  behovet hos personal att bearbeta sina
upplevelser i samtal med andra. S&dana gruppsamtal ~ ar ett satt att i per-
sonalutbildning astadkomma  en okad  sjalvkannedom.

Ett visst matt av &ngest Infor doden har de flesta - medvetet eller omed-
vetet, tidvis eller standigt ~ och for att foérstd andra manniskors dodsangest,
behéver man ibland vara i kontakt med” sin egen. Vad som krévs ar
ett visst matt av tolerans fér denna &ngest, dvs. fonndga att konfronteras
med andras och egen dodséngest, att veta och forstd vad det galler och
orka bara det.

Manniskors  lidande véacker ofta skuldkénslor hos  omgivningen. Den per-
son som vill sti vid en déendes sida maste s& langt det & mgjligt efterstrava
att  befria sig fran denna kansla av skuld. Denna kénsla, som kan vara
medveten  eller omedveten, &r en av orsakerna il att vardare drar sig bort
fran doende. Patienten registrerar  €n s&dan skuldkansla, och det férekommer
att han, for att skona vederbdrande  och behalla kontakten, ~ maste fortiga
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sin egen Oro och undvika  att tala gppet OM sina ypplevelser. Det bor vara
insikten om att det som sker ar allmanméanskligt, att det kan komma och
kommer att héanda en gjaly, som ggr att man staller upp for en annan man-
niska, inte av skuldkénsla, utan av solidaritet.

Personer med starkt behov att bestamma Over andra ar fsga lampade
att arbeta med doende manniskor. Risken finns att de tvingar den doéende
att do enligt deras personliga normer och ferestallningar. Det &r & andra
sidan foga fruktbart —att pegara att den som vardar doende skall vara fri
frén varje behov av att dominera och styra. Det viktiga ar att man ar med-
veten om detta och ideligen  ifrdgasatter sina egna bevekelsegrunder och
s& arligt som mojligt  arbetar pj att korrigera s&dant beteende som tjanar
egna och inte den doendes syften.

Alla manniskor  har svérighet ait tdla ett misslyckande  pa omrdden som
Vi ypplever SOm centrala for oss som enskilda manniskor eller medlemmar
av en viss yrkesgrupp. Varje patients d0d kan pj det psykologiska  planet
utgéra et nederlag for t. ex. lakarens malsatiningar —Och stravan for patienten.
Detta ar smartsamt for |akaren, men innebar ocksd risk for att han kan
reagera med irritation eller fly undan sin patient. Den som  &gnar sig at
terminalvard bor beakta och bearbeta denna problematik for sin personliga
del.

7.5 Dbendes religiosa  behov

Alla manniskor  har behov av att p& ett meningsfullt satt uppleva och for
sig sjalva tolka livets skiftande situationer ~och dodens innebord i dess olika
aspekter (kap. 4). De religiosa traditionerna forser méanniskor med olika
forestallningar om vad doden betyder. Gemensamt  for manga av dessa tra-
ditioner &r tanken att den dode stélls infor en “"domare” som aygoér hans
eviga Ode. | en del fall kan manniskan  genom férening med en fralsargestalt
befrias fr&n fruktan for denna dom, i andra fall kan hon genom botgdring
och béner f& ndd och frid.

I de studier utredningen  publicerat  finns olika  exempel pé religionens
betydelse for doende. Innan en del av dessa presenteras ges har som en
bakgrund en skissartad framstallning @ nagra ©lika varldsreligioners  syn
pa doden.

Att  besinna sitt “eviga val" ar en maning som i de flesta kulturer riktas
till manniskan. Enligt buddismen beror ménniskans ode efter doden pa
hur hon gestaltat Sitt V. varje garning hon utfér drar ofrdnkomligen ~ med
sig folider Som blir  yppenbara i de kommande existenser  till vilka hon
aterfods. Teoretiskt ~ sett finns jnget slut pg &terfodelsens  kedja, MeN praktiskt
har Buddha anvisat en ygg som leder till befrielse frdn 3aterfodelse, till Nir-
vana. | skarp Kkontrast haremot innebar den islamitiska  troslaran att man-
niskans 6de ar helt beroende av Allahs suverana vijlja. Allah har yppenbarat
for manniskan  hur hon bér leva och den som inte fglier hans bud kommer
i sinom tid att domas till helvetets kval. Men Allah kan &ven forbarma
sig Over botfardiga Och skanka dem nad.

Judarna finner  |edning och trost i livets skiftande  situationer genom aft
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tilagna sig och fslja den av Gud givna Laran, Toran. | denna foreskrivs
bl. a. noggrant hur man skall bete sig t. ex. vid handelser som fsdelse, OM-
skérelse, begravning. ~Judendomen lar att ménniskan  sger en odadlig  sjl,
Som givits henne av Gud och som lever vidare efter kroppens dod. Men
detta ar ej nigon dogmatisk  lérosats. Aven de som tviviar p& en existens
efter jivet, men lever i enlighet med judendomens  lagar Och foreskrifter,
ar goda judar. De skriftlarde  skildrar  dod ift‘)rsikﬁga ordalag ~ som underbart
men opegripligt  for levande. Fér den troende juden racker Predikarens ord:
Och  stoftet vander ater till jorden, varifran ~ det har kommit, och anden
vander &ter il Gud, som har givit den.”

Enligt den kristna forkunnelsen beror manniskans  dde av det fralsnings-
mysterium SOM utspelades pa Golgata. Genom  odvertradelse  av varldsord-
ningen ~ Sin synd ~ har manniskan utestangt  sig fran ett evigt liv isaligheten,
for vilkket hon av Skaparen Vvarit bestamd. For att befria méanniskan fran
Overtradelsens folider har Kristus |igit, détt och &teruppstatt.  Genom dopet
férenas den kristha manniskan med Fralsaren. Den som &r dopt kan darfor
med fillforsikt  motse déden. Enligt religionshistorikers uppfattning ~ var det
de forsta kristna martyrernas ~ Sétt att mota den grymma déd, till vilken ro-
merska myndigheter domt dem, som vann massorna fér den kristna kyrkan.
Den urkristna  tron kom med tiden att utvecklas till ett komplicerat 1a-
rosystem. Fran den antika varld i vilken kristendomen intradde  formedlade
kyrkan  forestallningar om helvete och paradis, Vilka under tidernas lopp
avbildats i bildkonst  och dikt. Hur mycket av detta religisgsa arv som &annu
omfattas  av levande tro &r vanskligt ~ att avgora.

I vart land &r kristendomen  den dominerande religionen.  Torleif Pettersson

vid - Religionssociologiska Institutet i Stockholm  har |amnat foliande  upp-
gifter rorande hur utbredd religiositeten ar i Sverige. | en riksomfattande

undersokning svarade &r 1978 50 % av de tillfrigade  att de under inga om-
standigheter ~ skulle vilja lamna statskyrkan. I andra riksomfattande under-
sokningar ~ har 50-60 96 av respondenterna  uppgett att de tror p3 Gud. |
mindre omfattande  yndersokningar, ~ SOM galler enstaka stift, uppskattas fre-
kvensen  kyrkobesokare til 15-20 96 av befolkningen, andelen  manniskor

SOM  regelbundet ~ ber till 15-20 % och andelen méanniskor som omfattar
de kristna  trosfirestallningarna rorande ett liv efter detta ocksd till 15-20 96.
Om man mater andelen manniskor  som uppger att de b&de regelbundet
gar ikyrkan, ber och tror pa ett liv efter dgden, sjunker emellertid  andelen
til  7-8 96. Siffrorna & hamtade ur annu opublicerat material.  Pettersson
framhaller  aven att entydiga  definitioner av pegreppet religivs inte finns
och att siffrorna  ovan galler utan atskillnad  av olika trossamfund. En annan
iakttagelse ~som kan vara intressant i detta sammanhang ar att med okad
alder stiger frekvensen av. manniskor  som tror p3 Gud och ett liv efter
detta.

Nar det gzller doendes religissa behov bor man ha i atanke att manga
kan ha levt storre delen av sitt liv utan att religionen  varit p3got de aktivt
funderat  Gver eller tagit stalining  till. Men infér doden kan hos dessa man-
niskor  aktualiseras religissa minnen  eller erfarenheter  frdn bamdoms-  eller
uppvéxtdren. De flesta medeldlders och &ldre manniskor i vart land kommer
frdn miljper dar den kristna traditionen formedlats t. eX. genom troende

foraldrar, far- eller morforaldrar och genom  skolundervisningen. De flesta
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ar dopta och konftrmerade ~ och har haft morgonbsn  SOm forsta inslag under
varie dag | skolan.

Det finns &ven manniskor som livet jgenom haft en ambivalent  religios
installning. Aven hos dem blir dodens narhet n&got Som med kraft ak-
tualiserar  fragor rérande att tro och att inte tro -~ om Guds nad &ven galler
dem som tviviat eller ibland helt utestangt Gud fran sitt liv.

For vardpersonalen  galler det att vara |yhgrd for doendes olika uttryck
for religissa behov och att se ftill att de som s& onskar far kontakt med
sjukhusprasten. Om detta sker kan det vara ett stod for prasten | hans
arbete.

I sin avhandling Terminalvard framhaller Loma Feigenberg 2t proble-
matiken kring de religibssa fragoma & Mer komplicerad 8 fragan OM pa-
tienten ar troende eller inte. De flesta i Sverige &r i dag ambivalenta eller
liumma | religiosa fragor. Forutom  de relativt f& djupt och é&kta religivsa
och de relativt fd gvertygade ateisterna har flertalet vissa yaga minnen om
trygghet i tron men ocks& upplevelser av att de har glgppt detta i det var-
dagliga livet de nu lever, och n&gra kénner darfor  att de inte “har rétt
till’  denna trost.

Av Ulla Qvarnstréms avhandling framgar att 13 av de 15 studerade patienterna

redogjorde  for sin religissa installning.  Tre gav utryck fOr en grundmurad
tro pa Gud och ett liv efter doden, tvd var mer tveksamma och de @vriga

menade att de inte hade n3gra religitsa behov eller att religionen inte petydde
nagot for dem.

| pariemstudien ~ Visade de religissa patienterna  genom  Sitt satt at forhélla
sig till sin situation  att den egng doden inte innebar  nagot skrammande.

En av de déende som hade kontakt med sjukhusprasten ville férutom  att
4 del av Guds forlatelse och valsignelse Ocksd tillsammans med prasten

bearbeta trosfragor ~OCh samlevnadsproblem.

I attitydstudien diskuterade  deltagarna | flera grupper doendes religiosa behov.
Sjukhusprastema, som alla hade en stor arbetsbelastning, lamnade ménga
exempel pa Situationer  dar teologiska  kunskaper Visat sig nédvandiga for
att gora patienters beteende eller forestaliningar  forstaeliga for patienten  sjalv
eller for anhériga OCh personal. De gav OCksd exempel pé hur prastens blotta
ndrvaro, utdelning av sakramenten,  formediande  av Guds valsignelse  och
forlatelse hade kunnat ge frid och ro til déende patienter Och deras anhoriga.
Ocks& i andra grupper ldmnade man s&dana exempel. En lakare tog L ex.
upp betydelsen av att ha ceremonier och en religips fitual att halla sig il
vid dodsfall.

| de fall sjukhusprastema hade kunnat tillfredsstélla doendes  religiosa
behov hade detta varit mgjligt genom att patienten, de anhoriga eller nagon

av personalen bett prasten komma. AV gruppsamtalen  framgick ~emellertid
ocks&d att det finns problem nar det galler hur  kontakten mellan  patient

och prast skall ske. Vérdpersonal kan kanna stor tveksamhet nar det galler
detta. De kan ha yppfattningen att oforberedda  patienter kan oroas om
man fragar oM de onskar kontakt med prast, eller ocks& kan de bli upprérda
over att man vill padyvia dem en religiss installning. Den forsta invandningen

kan bemétas genom hanvisning till att déende manniskor  synes forstd att
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de ar doende d& dodens stund ar nara, aven om insikten kan vaxla fran
ett tillfalle till ett annat. Den andra invandningen forsoker man pg en del
sjukhus  bemdta genom att ryinmassigt  informera varje patient Om att det
finns en sjukhusprast och hur man far kontakt med denne.

Den moderna  manniskans  Gkade kunskaper ~Om rationella forklarings-
modeller till sjukdom och déd har ofta lett til att hon uppfattar ~ doéden
som en profan medicinsk  handelse och inte som ndgot Som kan ha med
religion  att gora. Detta far emellertid inte innebdra att man inom sjukvérden
underldter  att forhora sig Om doendes oénskningar nar det galler religivsa
behov.

Den statliga utredningen  rorande den andliga Vérden har isitt betankande
lamnat forslag Om hur svenska kyrkan och andra trossamfund  konkret  bor
arbeta och samverka for att tilgodose  méanniskors religivsa behov pa sjukhus
och andra institutioner.

7.6 Diskussion

Omvérdnaden av den doende med allt vad detta begrepp | dag tacker och
den psykologiska ~ Vérden av doende utger tillsammans  den yiktiga uppgiften
att hjalpa manniskor i livets slutskede. De tva aspekterna  gar alltid  hand
i hand och har har enbart for &skadlighetens  skull  delats upp i tvd olika

avsnitt.  Men  forst ytterligare  ndgra reflektioner kring vardens malséttning.

7.6.1 Vardens malsattning

Utredningen  delar yppfattningen  att de sjukvardande  insatserna i livets slut-
skede pg ett naturligt ~ satt bor koncentreras p& fundamental personlig OmM-
vardnad och att det ar den ansvarige lakarens sak att avgora Viken medicinsk
behandling  patientens tillstind  fordrar. Som etiska delegationen  framhallit
maste lakarens handlande har som eliest styras av hans bedémning av det
medicinska  vardbehovet, icke av forestaliningar OM skyldighet  att "férlanga
patientens  liv eller férkorta hand lidande” (kap. 3).

Ett riktigt  beslut forutsatter  emellertid att lakaren inte bara kanner till
patientens  tillstdind  utan &ven hans situation och installning idvrigt. Oom
avgorandet OM patientens tillstind  motiverar  att “aktiv behandling”  utsattes
bor lakaren darfor pa lampligt Satt r3dgsra med sina medarbetare. De olika
medlemmarna av personalen kanner olika sidor hos patienten  och gruppens
gemensamma  erfarenhet ger ofta en fylligare  bild av laget an nar lakaren
ensam beddmer sijtuationen. Véagledande  information erhdlles bast om man
lyckas etableragod personlig ~ forbindelse  med den gjyke och om en viss
person | vardgruppen anfortrotts  yppgiften  att kontinuerligt upprétthélla  kon-
takten.

Personalens yppfattning om den ddende patientens ~ 6nskemdl  bor anteck-
nas i en gmygrdnadsplan. AV denna bér syftet med given pehandling framga
och dar bor de atgarder redovisas, Som kan bli aktuella vid forsamring.
Genom  att yontinuerligt ~ omvardera  planen alltefter sjukdomsforloppet  kan
all inblandad  personal "~ alltsd aven jour- och extra personal ~ hallas in-

Den doende
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formerad om avsikterna med olka vardatgarder. EN sadan omvardnadsplan
bor kunna upprattas s& att den icke stoter eller oroar patient eller anhériga.

Vid alla staliningstaganden av den har naturen maste individuell beddm-
ning goras | varje enskilt  fall.  Hansyn maste tas till sjukdomens an och
prognos, patientens klarhetstillstand och hans motiv att vijlja leva vidare
samt till den sociala situationen idvrigt. Vasentlig ar bedémningen av mgj-

ligheterna  til nagon form av temporar forbattring  trots i 6vrigt dalig prognos
altsd vilket varde en uppehdllande behandling kan f& for patienten  sjalv.

7.6.2 Den basala omvardnaden

omvardnaden av svirt sjuka patienter andrar karaktar nar det blir uyppenbart
att déden ar nara forestdende. Skotseln blir & ena sidan mer enahanda men
% andra sidan i vissa avseenden ocksd allmer kravande. Vad den ddende
an & doende av s& & han, ju narmare handelsen déd han kommer, mindre
och mindre intresserad av omvardnadens  detaljer, OCh Vid n&gon punkt upp-
lever kanske bade han och ofta de anhériga att han i storsta mojliga man
bér “lamnas i fred”. Detta hindrar emellertid inte att omvérdnaden anda
in idet sista maste agnas storsta  omsorg. Méanga vardmoment blir allt tyngre
och alltmer arbetskrdvande - baddning, tvttning, ~ Skotsel i samband med
avforing och yrinavgang och annat liknande stéller allt stérre krav p& per-
sonalens medverkan. Och hartill  kommer  6nskvérdheten av standig Over-
vakning. Konsten att ge en god omvardnad men ocksd konsten att pi lamp-
ligt Sétt trappa ned atgarderna infor doden aren sV&r uppgift for sjukvarden,
som den har att leva sjg in i och lara sjg att forverkliga.

Hur denna omvardnad under livets slutskede  |ampligen ~ bOr utformas
har hittills  icke agnats tillrackligt intresse. Det har har rort sjg om s& invanda
och i sjukvarden rutinmassiga  Atgarder att det inte fallit sig naturligt  att
ta upp dem till allvarlig omprévning. Bland annat de av utredningen f6-
retagna studierna  visar emellertid  att sa bor ske. Det saknas i manga av-
seenden norrngivande  riktlinjer  0ch vardpersonalens  utbildning har tydligen
varit  ofullstandig.

| det |aget har det synts véasentligt att narmare soka precisera den doendes
behov av omvardnad och hur detta behov bast skall filgodoses. EN ar-
betsgrupp ~under Lars Linders ledning har arbetat med problemen. Har foljer
en redovisning @v nagra @ de stiliningstaganden  SOM gruppens medlemmar

presenterat.

Vardmiljon skall inge trygghet. Personal av alla kategorier maste vara beredda
att lyssna och att ge sig tid att visa patienterna  personligt intresse.
Vasentligt ~ ar att svart sjuka Och doende f&r erforderlig ~ hjalp Med den
personliga hygienen. Detta fordrar betydande vardinsatser.  Under detta arbete
skapas emellertid  rika tillfallen  f6r personalen &t uppratta personlig kontakt
med patienten. ©OM personalen har ambition och skolning ~att malmedvetet
utnyttja ~ dessa méjligheter for att ocksd pg ett allmanmanskligt sétt  hjalpa
arbetet blir mer meningsfylit

patienten  f&r uppgiften €N djupare innebord
och stimulerande.
Varden skall goras s8 personlig SOM  mojligt. Man bor strava efter att

l&ta patientena anvanda egna klader i den utstrickning ~ de sjalva Vil Det
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ar vidare onskvart att maltiderna  utformas s& att de kan upplevas SOm en
angenam avkoppling  OCch personalen skall forsoka tillgodose ~ 6nskemdl om
t. ex. en viss matratt eller en viss dryck.

Sjukrummen boér vara inredda med tanke p& uppgiften.  Vid |angre tids
vard bor patienten ocksd fA ta med sig  tillhdrigheter sd |angt detta kan
ske utan olagenhet. Han bor vidare om han s& onskar f& ha privat telefon.
For att gora det s bekvamt som méjligt O anhoriga Som vakar bor fallbara

liggstolar tillfalligt ~ kunna  stallas in pa sjukrummet.  Besokstiderna  bor vara
generost tilltagna.

Sangen och dess ugustning & et yikigt led i omvardnaden.  Genom
god sangvard och andra agarder kan liggsar Och kontrakturer i stor ut-

strackning  férebyggas. Patientlyft bor finnas néra till hands. For dess an-
vandning ~ kravs dels tjjrsckligt  utrymme, dels ocksd att tvd - vid vissa

tillfallen fler - personer kan medverka.
Om den doende ej kan medverka till att inta dryck eller foda kan det

finnas  anledning  att tillféra  vatska eller naring pa annat s, t ex. som
"dropp”  direkt i blodbanan. Sa skall emellertid endast ske om det beddéms
vara till gagn for patienten och séledes ej enbart i syfte att ytterligare  férlanga
livet. Kénsla av uttorkning kan lindras genom ishitar eller fuktade kom-
presser.

Andningsbesvar och lufthunger ~ fororsakar &ngest och oro och bar darfor
i regel behandlas. |indring kan ske genom enkla Atgarder S&SOM  |agefor-
andring, ftillforsel  av syrgas eller medicinering.  Behandling ™Med  respirator
kommer vid vard av t. ex. avancerade cancerfall eller inom Iangtidssjukvar-
den endast i f3ga nér s& ar motiverat  for att ge lindring i en for patienten
svar situation.

I etiska gelegationens  rapport lamnas en vagledning  ang&ende den medi-
cinska varden i livets slutskede (bilaga 1 punkt 1). 6vervaganden om stéll-
ningstaganden  SOM gors 1 dylika fall bor antecknas i joumalen.

En sarskild grupp utgsr patienter, d& andningen  under lang tid  periodvis
eller permanent  understétts med respirator.  Det  kan galla patienter med

respiratorisk  insufiiciens  till fgljg av kronisk lungsjukdom eller neurologiskt
lidande. N&r sadana patienter  definitivt nalkas livets slut kan det vara svart

att avgora tidpunkten ~ d& aktiv behandling” maste betecknas som me-
ningslos. Etiska delegationens  rapport lamnar harvid yagledning.  Overva-
g {¢] pp g ¢}

ganden OCh stiliningstaganden ~ SOM gors | dylika fall bér antecknas ijour-
nalen.

Har har ytredningen  endast kunnat ange nagra grundlaggande  principer
for vérden. Utredningen  foreslér darfor  att socialstyrelsen  ges uppdraget
att utarbeta ett vardprogram  for den basala omvAardnaden av doende. Amnet
bér ocksd kunna bli féremdl for fortsatta studier inom omvardnadsforsk-

ningen.

7.6.3  Smartbehandling

smartbehandling under livets slutskede kraver sarskild omtanke. Det &r
uppenbart att en déende om mojligt  bor forskonas frdn smartor. Nyare forsk-
ningsron  Visar att om man yinnjagger sig om  att forebygga Smértan mera
an att bota den hjalper man patienten béttre och underlattar samtidigt ~ arbetet

for  personalen.

Den
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En rad yppgifter 1 medicinsk litteratur  och i den allmanna vérddebatten
talar for att undermedicinering vid svara smartor forekommer. Analysen

av orsaken hartill visar att sarskilt &tgarderna for att motverka det Okande
narkotikamissbruket kan ha lett till en s&restriktiv  anvandning @V analgetika
av morfmtyp  att dessa inte anvants alls eller ordinerats i otillracklig mangd.
Det finns darfor for néarvarande en uppenbar risk for att patienter Med svara
smarttillstand inte far en tillfredsstallande smartbehandling. Den ovan-
namnda arbetsgruppen har bland annat genom omfattande litteraturgenom-
gang studerat sambandet mellan & ena sidan férskrivning av narkotika eller
av annat medel som innebar risk for beroende och & andra sidan narko-
maniproblemet i samhallet.  Studierna visar att anvandningen av morfin-
analgetika  pa medicinska  indikationer inte pidragit tll de svarigheter ~sam-
hallet har star infor. Fragan OM tillvanjning till narkotiska medel &r séledes
nar det galler vard i livets slutskede utan petydelse. Det &r angelaget att
lakare och annan véardpersonal far detta Kklart for sig. smértbehandling bor
ndr det galer doende genomforas Med beredvillighet och utan att ledsagas
av forebréelser eller varningar.

Smarta & en subjektiv  upplevelse. N&r en patient anger att hon kanner
smarta har hon ratt att bli trodd p& sitt Ord och ratt att fa lindring. Smarta
foder ny smarta och en tids smartbefrielse  fordréjer  uppkomsten &V nasta
sméarta. Det ar darfor viktigt att man tillsammans med patienten férsoker
diskutera i vilka doser och med vika intervaller  hon behdver ha ett visst
lakemedel for att f& smartlindring. Syftet med behandlingen ar att forhindra
att smarta &terkommer.  Om patienten  verkligen fatt yppleva att s& ar for-
hé&llandet och darfor kanner sjg saker p3 att smartan inte  &terkommer, mins-
kar hennes oro och &ngest.

Ar sjukdomsforloppet relativt |angt kan doserna och mangden  smart-
stilande medel i vissa fall efter hand behéva o6kas, men det forekommer
& andra sidan inte s& sallan att patienter MOt slutet har ett mindre behov
av smartstilande ~ medel &n tidigare. Minskning @V medicineringen bér emel-
lertid alltid ske med urskillning sd att inte patienter ~ SOom vant  sig vid en
viss dos berévas den gynnsamma effekten  pa bland annat &ngest och oro.
Slutligen bor personalen Vara installd  p3 att effekten av sméartlindrande at-
garder | vasentlg grad ocks& ar beroende av personalens forhallanden. God
psykologisk kontakt med den sjuke betyder mycket aven for att lindra smar-
tor och oro.

764  Psykologisk Vard

Ju narmare handelsen déd en ménniska kommer, desto mer &ngest upplever
hon, desto fler fragor tranger sig pa, desto vanskligare blir det for henne
att bortse fran den patagliga, oundvikliga  verkligheten ~ ~ hon kan inte langre
halla den ifrdn sig. Darmed stiger behovet av psykologisk vard. Den maste
6ka i intensitet ~och omfattning.

Sjukvarden maste sdledes vara rustad att ge psykologiskt stod till doéende.
Om  anhériga finns narvarande och kontakten med dem ar god kan de at-
minstone  till en del fylla denna uppgift. I dag dor emellertid ménga utan

att anhériga finns i narheten eller &r villiga aft hjalpa till. Den psykologiska



SOU 1979:59

vérden av déende kommer darfor i stor omfattning  att vila p& vardpersonalen.
Ideala  forhallanden kan inte nds men man bor strava efter att ge basta

mojliga  stod och att skapa medmansklig =~ kontakt med den sjuke.
Tre faktorer maste vara uppfyllda,  for att personalen skall kunna ge denna

medmanskliga ~ kontakt ~ den méaste &ga kunskaper, empati Och sjalvkan-
nedom.
Det ar angelaget att all sjukvardspersonal  har kunskaper om ddendets psy-

kologi. EN betydande litteratur ~om detta star numera il buds, men inte
sd lite av denna kunskap ar i dag disponibel  enbart pa utlandska sprak
och skriven for andra kulturella forutsattningar an vara. Laromedel som
ar lampade for alla personalkategorier méste darfor  utvecklas.

Empati utgor det andra  kravet som  gjykvardspersonalen maste leva ypp
till.  Det sags ibland att empatj inte &r ndgonting SOM man kan f3ryarva,
utan  pagonting mMan antingen har eller inte har. Aven om manniskors fal-
lenhet kan vara olika harvidlag ~ forhdller  det sig dock snarast s& att empati
ar pagot man kan ova upp, Om man blott har en viss forméga att leva
sig in i vad andra upplever. Det bor ges tillfalle  for var och en inom sjuk-
varden att trana sin empati genom gruppsamtal, genom samtal med enskilda
befattningshavare och genom tillgadng il bland annat skonlitterara  fram-

staliningar.  vasentligast &r dock att vardpersonalen  under sakkunnig ledning
far erfarenhet av att ta hand om doende.

En viss sjalvkannedom & ofrankomligt  nodvandig  for varje befattningshavare
inom sjukvérden. Det storsta hindret for att ge god psykologisk vard torde
utgéras av den angest varje manniska  kanner infér doéden. Tillfalle att for-
varva en viss gjglvkannedom maste darfor ges all personal. Undervisning
av olika gag kan har vara av varde - visning @V film, lasning av litteratur
och gruppdiskussioner och diskussioner man och man emellan kring olika
patientsituationer. Pa detta satt kan mojlighet  for var och en skapas, att
efter hand forvarva en viss sjalvkannedom. Manga torde smaningom  upp-
tacka, att deras brister i sjalvkannedom ar sa stora att psykoterapeutisk
hjalp vore av vérde bade for deras egen personliga del och for att forbattra
deras fsrmaga att ta sig an ddende.

77 Utredningens  stallningstaganden och  fgrslag

E

De sjukvardande insatserna  bor i livets slutskede pa et naturligt st
koncentreras  p3 den personliga  omvardnaden.

El Den ansvarige lakaren bor allt efter situationens krav samrdda med ovrig

vardpersonal ~ vad galler omvérdnadens  tformning.

El Patientens &nskemdl och personalens uppfattning  bOr redovisas ien om-
vardnadsplan.

Socialstyrelsen ~ bor f& i yppdrag att utarbeta et vardprogram  for vérd
av  doende.

E

E! Det psykologiska — omhandertagandet av ddende bor zgnas intresse och

omsorg p& samma satt som  yroppsvarden.
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O Smirtbehandlingen under livets slutskede bor utformas sa att smértan
i mojligaste man forebyggs snarare dn avlagsnas efter att den uppkommit.
O Véardpersonalen bor instrueras att smartlindrande medel av t. ex. mor-
fintyp under livets slutskede kan ges utan héansyn till risk for tillvdnjning.
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8  Anhoriga
En diskussion om vard i livets slutskede blir fullstandig ~ endast om alla

berérda tas med i bilden. Man maste uppmérksamma den doendes behov
men &ven de anhorigas och all berord personals  kanslor och upplevelser.
I all sjukvard  spelar de anhériga €n viktig roll. Vid vard i livets slutskede
ar de gnngriga och deras relationer till den déende och deras egna reaktioner
infor  det som ytspelar sig speciellt  betydelsefulla.
Loma feigenberg har i sin avhandling  Terrninalvard utférligt  behandlat

det komplicerade  psykologiska ~ samspelet mellan den déende och de an-
horiga. Han skriver dar bland annat:

De anhoriga stélls infor en pataglig, pressande och till handling uppfordrande  situation
nar de forstar eller far veta, att deras narstdende ar svart sjuk icancer och att déden

inte ar avlagsen.

Inte séllan har jag kontaktats forst av en och sedan av ytterligare €N anhorig SOM
dels dlagt mig att inte meddela den andra slaktingen att de sokt mjg, dels givit mig
en bild av situationen eller den akuta problematiken, SOM patagligt Skilt sig frn
den andres version som fran det jag sedan fatt veta av patienten sjalv. De olika
situationer och familjekonstellationer  jag pa detta satt, i den akuta krisens blixtbe-
lyshing, fatt insyn i har ofta varit manskligt skakande, fOr nutida méanniskors villkor
belysande och for en psykiater i praktiskt arbete med doende mycket larorika.

De anhorigas medverkan  kan sdledes ha béde positivt OCh negativt inflytande
pa varden. Oberoende av doendets forlopp och de anhorigas roll under denna
tid blir pafrestningen ofta stor i samband med dédsfallet. En viktig  uppgift
for  sjukvarden ar att ge de gaphgrign Stéd i den sorg de kanner.
Pé&frestningama  for de anhoriga &r av olika slag i olika skeden av doendets

process. Frén sjukvardens  synpunkt  kan tre proplemstallningar sarskiljas:

1. Anhérigas medverkan i vérden.
2. Anhorigas behov av st6d under vardtiden.
3. Anhérigas behov av stod efter dodsfallet.

81 Anhérigas  medverkan i varden
Den anhoérige Vil ofta och boér beredas tilifalle att stalla upp och  hjalpa

til i varden. Detta géller séval den kroppsliga ~ omvardnaden som det psy-

kologiska  omhé&ndertagandet.
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Tabell 8.1 Kontakt

Institution

Serafimerlasarettet
Kirurgisk ~ Klinik
Medicinsk  klinik

Radiumhemmer
Kungsgiirdet

* sjukhem

Summa
96
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I de studier utredningen |&tit utféra ldmnas olika aspekter p& de anhérigas
medverkan i varden.

8. 1.1 Omvardnadsstudien

| omvardnadsstudien visas att patienterna hade ett stort antal anhgriga SOM
direkt eller indirekt hade kontakt ~med avdelningen (tabell  8.1).

| sin diskussion av materialet framhaller  forfattarna  att det faktum  att
de doende patienterna  har anhériga Som ofta kommer pg bestk aktualiserar
fragan OM de anhorigas medverkan i vérden. Ungefar €N tredjedel @V pa-
tienterna  hade en anhérig som vakade hos dem. uUngefar hélften av dessa
deltog Ocks& i varden och ungefar Vvar tionde fick instruktion av vardper-
sonalen om hur de skulle bete sjg,

Sammanfattningsvis visar omvardnadsstudien att anhériga inte gverger
den svart sjuke. Daremot  ger studien ingen information om de anhérigas  upp-
levelser i samband med att de vistas hos den doende. Forfattarna  drar slut-
satsen att mycket tyder pa att den medverkan anhériga kan bidra med
bor utnyttjas, kanske inte minst darfér att okat engagemang i varden dess-

utom skulle ge de anhoriga €N meningsfull ol iNom  sjukvardens ~ ram”
Endast ett fatal patienter  fragade efter en prast och bara fem patienter
bad att f& kontakt med en psykiater ~under sista vardtillfallet. Nagon enstaka

patient bad att f& traffa en kurator, annan ldkare eller psykolog. Det ar
darfor ingen overdrift, Skriver forfattarma,  aft fastsld att anhoriga Och personal

utgér merparten @V patientens  medmaénskliga omgivning under den sista
tiden.

anhoriga ~ personal

Antal

pati-
enter

30
67

46

40

183

Samtal sista veckan Antal Samtal sista dygnet @ b
patie- -
Telefon Personligt enter  Tele- Per-
fon sonligt

Ofta Séllan Ofta Séllan

14 10 19 8 34 14 22 30 22
18 22 40 18 79 44 60 74 53
25 8 28 13 49 15 45 47 36
23 10 25 7 40 22 29 36 32
80 50 112 46 202 95 156 187 143

71 86 47 47 92 72

“Iniiativ ~ togs att informera om férsamring i patientens tillstand.
"Anhériga kunde meddelas innan patienten avled.
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8.1.2 Attirydstudien

I attitydstudien agnas ett kapitel &t de olika personalgmppernas  syn p& an-
hérigproblemen.

Sjukvdrdsbitrdden och underskéterskor  framholl  att det ar viktigt ~ att man
har bra kontakt med de anhoriga  Och att man visar dem hur de kan hjalpa
den sjuke. Nar anhoriga inte ar alltfor  osakra, rédda och skuldtyngda ar
de fill stor hjap for bitradena genom att de avlastar en del av arbetet.
For de anhgriga kanns det ocksa meningsfullt att kunna vara till pytta,

Anhoriga ~ ar dock for det mesta osdkra i sjukhusmiljon. De vet inte hur
de kan eller bor tala om ddden tillsammans med den dobende och de tror
att de maste dolja sin sorg Over att patienten kommer att do. Nagra igruppen
menade att det &r lika bra att anhoriga  inte kommer om de kanner sa
T da pesparas bade patienten Och de anhériga "€ underlig form av skam-
kansla”. | sddana fall &r det battre att ndgon & personalen ar hos den
doende. Andra i gryppen Var av motsatt yppfattning.

Inte heller ndr det galler personalens forhéllande il anhériga var grupp-
deltagarna  eniga. Ett par menade att man inte bor sjappa efter for kanslor
och t. ex. grata Nar en patient dor - da skulle man aldrig orka med jobbet.
Andra ansdg daremot att man visst kunde grata tillsammans med anhériga.
De hade gjort det vid tillfallen dd de varit varmt fastade vid patienten

och lart kanna anhoriga ganska Vvl

Inom  sjukskérerskegruppen  framhdll  man att det & sjuksksterskomas jobb
att ta hand om de anhoriga. Meningarna  var delade om man borde uppmana
en trott  och pressad anhérig  att komma ifran et tag eller om man inte
borde ta risken att patienten kunde avlida under den anhériges franvaro.

sjukskoterskorna berérde ocksd de syirigheter de anhériga kan ha sins-
emellan  ~ jngen Vil lamna  rymmet, alla vakar dag och natt och till sist
ar alla s& slut att ouppklarade aggressioner  kommer  ypp il yian,

AV sjukskoterskomas diskussion  framgick Ocks& att anhgriga kan kanna
sig ivéigen och helt handfallna  infor patientens ~ hara forestdende  dod. Det
kan darfor vara yiktigt att visa de anhoriga hur de —Tots att patienten
kanske har dropp eller Jigger i respirator -~ kan n&  patienten genom att
"hélla  handen”. Anhoriga  skulle inte kanna sig S& hjalplosa | milipn oM
de kunde pjaipa il mer i varden.

I lakargruppen ~ diskuterade  man knappast alls problem isamband med anh6-
riga. Man tog upp att anhériga ibland stéller orimliga krav pg insatser nar
det galler doende. |gruppen namnde man ocksd ansvarsnamndsarenden
dar anhoriga p& et "aggressivt satt” anmalt  sjukvarden for att t ex. en
90-aring  dott i samband med att lakare ej bedémt  sjukdomen meningsfull
att behandla. | gruppen tolkade man sddana anmaingar ~ dels i termer av
de anhorigas daliga samvete over tidigare forsummelser gentemot den
avlidna  patienten, dels i termer av att den ansvarige lakaren kunde ha
haft en battre kommunikation med de anhorign. Men man resonerade ocksa
utiffdn  principen  "alla  tillstdnd  ska forsoka  véndas”

'sjukgymnastemas samtal betonades anhérigas behov av att fraga OM pa-

tientens  sjukdom  och prognos men ocks& behovet av att formulera angslan,

Anhoriga
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oro och gsorg infér nagon SOM lyssnar. N&r de anhériga &r i rummet da
sjukgymnasten hjalper patienten formedlas  patagligt den ndra kroppsliga
kontakten ~ mellan patient Och sjukgymnast. Man férmodade att detta kunde
vara orsaken fill aft anhériga ofta vande sig just till  sjukgymnasten for
att f& svar pg sina fragor. Men sjukgymnasten anser sjg for det mesta inte
"ha rétt  att svara, det & doktorn som skall ggra det.

Kuratorer  hjalper mest till med anhorigas praktiska forhallanden. Enligt
gruppdeltagamas uppfattning  agnar Kuratorerna  sig for litet &t de psyko-
logiska svérigheterna. Manga ganger &r anhoriga aggressiva, Oerhort kritiska,
undviker  vardpersonal, undviker  att tala bade med lakaren och sjuksko-
terskan. | dessa fall borde kuratorerna, som inte ar direkt jnkopplade i varden,
kunna fungera som neutrala  |yssnare och hjalpa de anhériga pa olika sétt.
Ibland ror det sig OM uppenbara missforstand, som  gar latt att komma
till ratta med. | andra fall kan det handla oOm petydelsen av att anhériga
har p3gon att tala med efter patientens dod.

Arbetsterapeuterna talade om relationerna  mellan fordldrar och svart sjuka
barn men &ven om férhallanden inom  |angtidssjukvarden. Déar hénder det
inte s& sdllan att anhoriga SOker sig il sjukhuset efter patientens dod. De
kommer och hélsar p3 och talar med personalen ©OM patienten. Uppfattningen
tycktes vara att anhériga SOM pa s& satt héller kontakt med sjukhuset ~ har
det lattare &n de som inte ggr det. De har pa ett annat och fruktbarare
satt erkant doden och har behov av stod av dem som hjalpt til att varda
patienten = som vet hur det var pa slutet = "Den ar just det dar manskliga,
att det &r pigon att tala med, nadn som vet och ndn som kanner till hur
det varit. Det ar det man behover.”

P& en |angvardsklinik hade man diskuterat hur man skulle kunna framféra
till  anhoriga att de inte behévde komma varje dag. Patienten  kan kénna
VisS press pa& sig i samband med besdket: "Min son &r s& nervgs, det vore
lika bra om han inte kom hit yare kvall han beh6ver inte komma, jag
har det bra har andd” Men man konstaterade inom gryppen aftt det var

svart for bade patienter ©OCh personal att saga det till de anhoriga.

Alderdomshemsfdrestandarna hade erfarenheten  att anhgriga ofta &r en stor
tillgang. N&r den anhorige Sitter hos patienten ger detta trygghet bade for
personalen och for den ddende. Men detta ar individuellt; ibland orkar an-
hériga inte se sina nara g bort ~ de haller sig i narheten men &r inte inne
i rummet. Det finns ocksd anhgriga Som inte hér av sig forran  det hela
ar over. Relationen mellan den déende och anhoriga speglar hur de haft
det tidigare | livet. Deras tidigare forhdllanden  satter ofta ocksd sin pragel

pa den sista gemenskapen.

Distriktsskoterskorna var ense om att det ofta ar de anhgriga som ar det
storsta  problemet N&r det galler varden av dodende patienter. Pa en forfragan
varfor det var s blev svaret "Dom fragar OM allting ~ vartenda litet andetag
T om pulsen forandrats - vad de skall &ata. Hela &ngesten hanger dom upp
pa praktiska saker” Eller det kan ypplevas S& hdr "Antingen  pratar dom
inne  hos patienten och tror att den inte fattar eller hanger med, och det
ar ju hemskt obehagligt. Det far ju inte bara ske! Eller ocks& ggr dom ut
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och da kanske patienten ~ &r s& pass kry s& den kanske hér: Jaa, vad tisslar
och tasslar dom om dar ute?” Det tycker jag &r svart.” Men man redogjorde
ocksd for erfarenheter som visade att anhorigna  kan skoéta ddende pa ett
verkligt tillfredsstéllande sétt.

Efter ett dodsfall i hemmet gor distriktsskoterskan i regel inte fler hem-
bestk. Men det hander att n&gon anhérig ringer eller kommer  ypp pa di-
striktsskoterkans mottagning.  De kanske vill lamna igen nagot Som de l&nat
men de soker samtidigt  kontakt.  Asikten framfordes  att anhoriga  alltid  bor
beredas mojlighet  att fa tala med nédgon OmM dodsfallet ilugn och ro. Dist-
riksskoterskorna anmarkte  ocksa pa att anhoriga  efter dodsfallet ofta inte

fick n&got annat stoéd an nervpiller och sgmntabletter.

8.1.3  Anhérigsrudien

I anhoringstudien  framlaggs resultatet av interviuer med narstiende il 17
patienter ~ som  avlidit p& en allmanmedicinsk klinik. Samtalen agde rum
minst fem manader efter dodsfallet. Materialet tyder p& att sjukvardande
personal har ett undvikande beteende  gentemot anhériga till ddende pa-
tienter och pg att det foreligger brist pa rutiner for hur de anhoriga  skall
informeras.  Ett par anhériga foreslog att det pg avdelningen ~ skulle finnas
en speciell kontaktperson, L ex. en sjukskoterska,  SOM sjaly tog initiativ
till samtal och som de anhoriga  kunde  ringa for kontinuerlig infonnation.

Anhoriga  till de flesta av patienterna  hade hjalpt  till med ndgon form
av omvérdnad  frdn enklare saker som att mata till mer komplicerade ~ som
att 'vanda i gyngen” eller badda. Tva anhoriga Gvertog S& gott som helt
den basala omvardnaden  fran personalen. landra fall kunde det synas for-
vanande att anhoriga inte hjaipte till mer. Ett par av patienterna  hade t. ex.
fore det sista vardtillfallet helt och hallet skétts av anhoriga | hemmet.
Men dessa anhoriga tycks abrupt ha slutat med sina vardande omsorger
d& patienten blev inlagd. Det var inte helt klart vad som legat till grund
for detta. De anhoriga  Kan ha varit totalt uttréttade  och uppfattat  det som
en stor latnad att f& pjgp och avlastning.  Det kan ocksd ha berott pg att
arbetsrutinen  vid aydelningen  inte gav nagot Store ywymme  for anhérigas
medverkan  eller pd att varden av ddende kommit att betraktas som en
renodlat  medicinsk uppgift.  Att doendet salunda blivit ndgot for sakkun-
skapen, inte for familjen.

Studien  visade vidare - liksom andra undersokningar T oatt sa gott som
alla déende patienter och deras anhoriga forstdr att déden &r nara forestaende.

82 Anhérigas behov av stéd under vérdtiden

Hur svart de anhoriga kan ha det under en narstdendes sista tid terspeglas
i de redogorelser SOm lamnats i de genomférda  studierna.  Att stodja  och
hjalpa de anhériga i denna situation &r en svar uppgift. Personalen  har mang-
en gang svart att bilda sig N uyppfattning OM de personliga  forhallandena
mellan den déende och dennes anhoriga och mellan de anhériga  sinsemellan.

De flesta relationer mellan manniskor - inte minst mellan nara anhériga
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- ar ambivalenta, Starka positiva ©OCh negativa kanslor blandas med varandra.
Under ett |angt liv har medvetna och omedvetna  konflikter ~ och kénslor,
vare gjg man kunnat tala med varandra om det eller ej, gjort relationerna
komplicerade. Under ddendets process véxer sddana ambivalenta kénslor
mellan  anhériga  ©fta il svarbemastrade konflikter, som kan tvinga den
doende till ensamhet,  skuldkanslor och smarta.

Aven varma och starka familjeband kan vara ett problem N4’ négon an-
horig | familien  blir svart gjuk eller ddende. EN anhorig vill gama vara
narmast till att stédja, hjalpa och trosta. Omtanken om de anhériga gor
emellertid  att den ddende Vil skona dem och darfér soker dolia SN sorg
och fortvivian. De anhériga & sin sida yagar inte tala om det som verkligen
hander och det som for den sjuke &r viktigt. Allt inom dem uyppreser sig
emot att se realistiskt pg den doendes minskande  krafter och sjunkande
formaga eller att tala med honom om ddende och déd. Ambivalensen i
kanslorna mellan narstdende och behovet av att skydda aven varandra vavs
samman och resultatet kan bli att anhériga far svdrigheter ~ att ocksd tala
med varandra.

Anhériga till manniskor  som haller pa att dé upplever manga olika kéns-
lor i vika sorg ocksd &r invavd. Denna sorg &r fargad av hur relationen till
den som héller pa att do har varit. Om det funnits en gppen och varm
kommunikation kan sorgen kanske rent av delas med den doende, men
har s& inte varit forhdllandet kan en pldgsam period forestd for bada. Den
anhérige lider av att man inte kan tala om sorgen, att man maste smussla,
att man inte har kraft eller férm&ga att géra upp gamla of6rratter.  Det  ror
sig har om en gorg som ar centrerad kring n&gonting SOM alltmer  narmar
sig men som man andd stdr handfallen  och hjalplps infor. Det ar en for-
vantningens  hjélplésa  sorg det galler.

| olka sammanhang bade i den allmdnna debatten och i utredningens
studier har manga framfort  att de vill do hemma. Detta Onskemal  fors
fram trots att man var medveten om att det kan vara forenat med stora
praktiska ~och ekonomiska  svarigheter.

Karin  Gyllenskéld ~ anger att en orsak till att vardpersonalen Vil do hemma
(i Sin egen sang och platsligt) kan vara att man anser att sjukvarden
for déende patienter & ofillfredsstallande. At d6 hemma petyder for dem
att dé trygg och omgiven av sina anhériga.

Vara studier visar ocks& att familjer Séllan diskuterat  jgenom Vvar den
vuxne doende skulle doé. De vuxna patienterna har ofta vérdats bade hemma
och p3 sjukhus. Flera patienter upplevde det som skont att fa lamna sjukhuset
och komma hem till sina anhériga. Aven om anhériga d& kande viss oro
6ver att inte klara av varden har de ypplevt varden som positiv. N&r den
déende forsamras och de anhériga inte Klarar varden bad man sjukhuset
att ta emot patienten igen. EN patient Vile gama d0 hemma, Men ingen
kunde vérda henne. sjaly hade hon vardat sin man som dott i cancer nagot
ar ftidigare. | barnstudien finns ett séarskilt kapitel OM terminal  hemvard
av barn. For bade barn och foraldrar har denna form upplevts som me-
ningsfull. Barnen har fatt vara hos sina férdldrar och i sin vanliga miljo.

Oftast har de anhériga klarat varden sjalva, dvs. utan stod frdn hem-

sjukvard  eller hemvard.
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83 Anhorigas  behov av stod efter dodsfallet

831 sorg och sorjande

Man brukar beteckna anhorigas  reaktion pa ett dodsfall  som sorg. |ang—
losachsiskt  sprakbruk ~ finns tre olika tenner for sorg SOM pelyser olika aspek-
ter p4 det vi talar om nar vi diskuterar anhorigas  sorg. Engelsmannen  talar
om "bereavement” och menar da sjglva det faktum att en manniska har
forlorat  en anhorig. Det ar da frga OM ett gakligt konstaterande  att n&gon
har »sorg® utan att man darmed uttalar sig oM huruvida  vederbdrande

sorjer, alltsa upplever sjalslig smarta eller andra psykiska  reaktioner. En

andra term ar "grief”. Det ordet tacker psykologiska  upplevelser  av sorg,
alltsd  det smartfyllda  OCh plagsamma | att sorja. Det tredje uttrycket  &r
“mouming” som innebar de yttre tecknen  pg sorg, Vilket tidigare var va-

sentligt Men som numera synes bli alltmer petydelselsst. ~ Dit hdr sorgiioret,
den svarta |jadedrakten, ett svart band ikavajuppslaget och att avstd fran
vissa sociala aktiviteter.

Anhorigas  reaktioner  ar dverallt i véarlden i viss omfattning knutna il
sédana kulturella sedvanjor.

Det finns ofta outtalade forutsattningar och inarbetade bruk som anses
som relevanta och adekvata nar anhoriga dor. Vissa reaktioner och vissa
satt att bete gjg forvantas av de anhériga. En kvinnas reaktion &r i allmanhet
mera  emotionellt fargad @n mans och det anses som tilldttet att kvinnor
mera  hejdigst  och Oppet Visar sin sorg varemot man forutsétts vara mera
samlade och mera i stand att halla sina kanslor i styr.

Relationen  mellan den doéende eller den déda &ena sidan och den anhorige
& andra sidan spelar ocksd en roll i hur sorgen forvantas se ut. Att en
mor kan ge sig han i haftig  grdt och aidrig  repar sig efter forlusten av
ett barn anses som forstieligt och godtagbart. Om en relativt avlagsen  slak-
ting Vvisar motsvarande sorg stédller man sig Mera frdgande Och férvanad.
Sorg efter ett bam eller en ungdom forvantas  vara haftigare  @n sorg efter
en vuxen och da speciellt efter en gammal manniska, vars dod man anser
vara forvantad  och pg nagot Satt natur|ig.

I sorgen speglas kvaliteten av de band som har funnits mellan den avlidne
och den gsgrande. Har de anhoriga levt skilda ifrdn  varandra i manga &
kan den bild vi méter paverkas av detta. Uppluckringen av familjerna  och
den stora rorligheten  méanniskor  emellan  har pa sa satt lett till att anhérigas
reaktioner  p& dodsfall ofta tycks svagare och mer ytliga.

Sorgen efter ett dodsfall é&r sorgen Over npagot definitivt avslutat, det ar
en sorg Over en forlust som inte gar att atemppratta. | viss man st&r den
i relation il hur sorgen fore dodsfallet bearbetats. | och med att sorgen
ar en reaktion p3 handelsen dod, pa ndgot oaterkalleligt, far den en definitiv
karaktar. Inget kan nu stillas till ratta. Inget kan n&gonsin  &nyo tas ypp
och  foryas.

Denna gorg efter ett dodsfall kan vara kortvarig ~men ocks& hélla i gig
lange. Har man sttt varandra nara kan sorgen fortsétta i &rtionden. Det
ar ett djupgripande  och psykologiskt  betydelsefullt  skeende som har utspelar
sig med inte bara psykologiska  utan ocksd kroppsliga  féljdverkningar.

Sorgen efter ett dodsfall visar typiska yttre drag. Den tycks komma i
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Tabell 8.2 Kontakt anhériga

Institution

Serafimerlasaretret
Kirurgisk ~ Klinik
Medicinsk  klinik

Radiumhemmet

Kungsgérdet * sjukhem

Summa
%
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vagor Med regelbundna intervaller.  Den sgrjande & i borjan  helt otrastlig
och ofta penagen aftt tycka att den dode inte har dott. Den dode finns
kvar nagonstans, den sérjande hor honom komma yppfor trappan eller mar-
ker honom i sangen bredvid sig om natten. Mé&ngskiftande kroppsliga och
psykiska symptom knyter sig til sorgen. D€ isjukvarden ~Vverksamma méste
lara  sig kanna igen dessa symptom och att handskas med dem p3 béasta
mojliga  satt.

Sorgen a&r alltsd forst och framst en reaktion p& en forlust. Oftast &r emel-
lertid andra komponenter med i pilden, framfér allt ar sorgen ofta fargad
av skuldkanslor. Det kan réra sig om skuldkanslor som &r realistiska, I ex.
om en insikt hos en anhgrig om att han stallt ypp for lite, att han inte
brytt sig om den sjuke Ssom han borde ha gjort. Men det kan ocksd rora
sig om skuldkénslor som ar reaktioner p3 omedvetna  upplevelser SOM den
sorjande  inte gjort Klart for sjg,

Aven om sorg 4ar ett allmanmanskligt fenomen  som ingen undgdr att
uppleva, sd varierar den dock i vissa avseenden fran fall till fall. Sékert
ingdr andra svérgrippara  komponenter | sorg &n reaktionen  p& en personlig
forlust och skuldkanslor. Hit hor de anhérigas formaga att leva utan den
dode, deras forestallningar om sannolikheten att tréaffa den avlidne efter

sin egen doéd och deras forméga att efter en viss tid knyta nya manskliga
kontakter.

8.3.2 Omvardnadsstudien

Studien visar att de flesta anhériga efter patientens dod samtalade med
en sjukskoterska  eller lakare. | hélften av fallen forekom dessutom ndgon
tid efter dodsfallet kontakt mellan de anhériga och nagon pa sjukhuset
(tabell  8.2).

personal efter dodsfallet

Antal Samtal mellan anhériga och Lugnande Telefonkon-

patienter medel takt Vid
Sjuksko- Ordinarie Jourhavande  gavs senare tid-
terska lakare lakare punkt

34 33 15 S 8 19

79 54 37 26 22 64

49 43 16 16 14 (Ej studerat)

40 36 12 | 4 16

202 166 80 48 48 99

82 39 24 24 -
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Denna kontakt syftade vanligen fill att informera om dodsorsak och lik-
nande och var knappast agnad att ge den sorande hjalp och stod i sorgen.
sjukskoterskorna tilfraigades | viken mén de anhoriga hade tid att for-
bereda sjg for den apnsriges bortgang eller om patientens doéd kommit  ovén-
tat. De hade yppfattningen att de anhoriga Vvarit instdlida pg att patienten
skulle avlida i 134 av fallen men att s& inte varit forh&llandet i 53. | 15
fall kunde personalen inte bedéma om anhoriga varit beredda eller inte.
(Tabell 8.3)
Sammanstalliningen visar att doden forhéllandevis ofta kommer ovantad
inte bara pg akut Klink utan &ven i cancervdrden och 1&ngtidsvarden. Detta
ar ett pelagg for hur vanskligt ~ det ar att stalla medicinska prognoser.  (Se
aven 52 och Efiska delegationens  rapport, bilaga 2.3.)
8.3.3  Anhorigstudien
I anhorigstudien  finns  peskrivningar ~ av hur nérstende  ypplevt sjalva  dods-
fallet och tiden efteréat. Ménga av de jntervjuade grat d& de berattade om
dodstillfallet. En del skamdes for detta, och de som intervjuade forsokte
da formedla  sin syn pa gradten Som en adekvat och sund reaktion i detta
sammanhang.
De vanligaste  upplevelserna hos anhériga som varit hos sina narstdende
ndr de dog Var upprordhet,  forvirring OCh sorg. | vissa fall hade anhariga
svart att forstd att doden hade intratt.  Ett par Var oroliga ©Och skramda
och gick och hamtade personal. En hade svart att vara ensam och stilla
N&r patienten dog, Medan andra satt och héll den ddende i handen hela
tiden. Flera anhériga  var observanta pa fenomen  som vanligtvis foregar
det 6gonblick d& en manniska dor, t. ex. blickens och andningens  forand-
ringar, pulsens oregelbundenhet eller totala fgrsvinnande, att hakan faller
ned.
FOor det mesta var det sjukskoterskor som hade talat med de anhériga
i omedelbar  ansjutning  til dodsfallet, endast i yndantagsfall  lakare. Ett
Tabell 8.3 Kom doden ovéantat for anhériga resp. for personalen?
Institution Antal Patientens dod ovantad for
patien-
ter Anhériga Personal
Ja Nej Vet gj Ja Nej
Antal 96 Antal 96 Antal % Antal % Antal
Serajimer/asaretter
Kirurgisk ~ Klinik 34 12 35 18 53 38 21
Medicinsk  Klinik 79 19 24 52 66 ®-B ¢ ABYD4
Radiumhemmer 49 14 29 34 69 #4 >-A 29 35
Kungsgarder * sjukhem 40 8 20 30 75 h) X) 18 32
Summa 202 53 26 134 66 15 17 53 26 148

62

71
80

73
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par anhoriga Ville inte stanna j|angre &N nodvandigt Och avbsjde erbjudande
om samtal.

Tiden efter dodsfallet hade gestaltat sig Olika. En del anhériga hade funnit
att den narmaste tiden efterdt "gick det ganska bra, men sedan "blev
det varre”, de fick sémnproblem, kunde inte koncentrera sjg pa arbetet,
var sjukskrivna,  tog lugnande medel eller anvande alkohol, plagades | Si-
tuationer som vackte minnen av den dode. S&dana svarigheter tycktes S&
gott som alla anhériga ha haft i stérre eller mindre ytstrackning.

N&gra anhériga tyckte att den narmaste tiden efter déden ocksd var svar.
Ett par hade kant behov av att fa4 tala med nagon pa sjukhuset en tid
efter dodsfallet, t ex. d& fragor aktualiserats rorande patientens — sjukdom.

Nagra anhoriga hade haft gott stod inom  familjen av vanner eller grannar,
medan andra forefoll ha varit ganska ensamma med sin sorg. Sa gott Som
samtliga  anhoriga  grat nar de talade om tiden efterat.

8.3.4 Studien Pplstslig och ovantad dod

I studien  Plstsligt och ovéantad dod lamnas en utférlig genomgang av litteratur
rérande sorgereaktioner | anslutning il dodsfall och da sarskilt vid platslig
och ovantad dod. Manga undersdkningar har visat att sorjande Overhu-
vudtaget har en tkad saval psykisk SOM kroppslig ~ sjuklighet. Vissa studier
tyder Ocksd p3 en Okad dodlighet. | det forh@llandevis  lilla  material  som
redovisas i studien har undersokaren icke funnit n&gcn 6kad sjuklighet hos
efterlevande till patienter, som avlidit efter en jangre tids  sjukdom, dar
dodsfallet  s&ledes var vantat. En okad sjuklighet ~ och det gallde d& psy-
Kiatrisk ~ sjuklighet ~ ~ uppvisade ddremot anhériga Ul personer som avlidit
helt ovantat. Anhériga il genom olyckshandelse omkomna var den mest
utsatta gruppen. ! rapporten ing&r OCksd en prelirinar  Studie av sorge-
reaktionens  forlopp. Forfattaren  redovisar samtal met fyra kvinnor  omedel-
bart efter makens ovéntade dod och tre till sex rranader senare.

De tidiga reaktionerna ar viktiga att kénna il "ramhdller  forfattaren,
for alla som kommer ikontakt med anhériga Ul plotsligt och ovantat avlidna.

Mé&nga yrkesgrupper ~ Kommer  p3 grund av sitt arbete ofta att méta dessa

anhoériga: personal Och lakare pa sjukhusens —akutmotagningar, poliser, am-
bulanspersonal,  brandmén, taxichaufforer, praster, begavningsentreprenorer
m. fl. Det foreslds att dessa yrkesgrupper bor ges en okad uthildning i be-
motande  av  ménniskor i kris.

Det tycks vara sarskilt svart att inse vad som hant néar doédsfallet kommer
plétsligt och ovantat.  Tydligt framgick ocksd hur Vasentligt det ar med
fysisk harvaro av andra manniskor. Den sorjande lar stort behov av att
f3 tala om den déde med "alla som har ként honom* och att f& ytterligare
infonnation. Det é&r darfor yiktigt att man forsoker gt svar pé& bade uttalade
och outtalade  fragor.

Ménniskor ~ som drabbas av plétslig och ovéantad frlust av nara anhorig
har vanligtvis  inte nagra naturliga  stédmojligheter uanfér en eventuell fa-
milj. Saknas anhorig  finns det jngen som har tillfale att se om sorgebe-
arbetningen ~ antar en ogynnsam  utveckling. ~ D€ssa sogedrabbade har ocksa
séllan nggon att véanda sig till med sina praktiska iroblem och med alla
sina  fragor.
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8.4 Diskussion

Uppenbarligen  filldrar  sig problemen kring de anhériga alltfér ringa intresse
idagens sjukvrd ~ och detta inte minst vad géller anhoriga till svart sjuka
och doende patienter.  Det finns anhoriga  som ar till stor hjalp vid varden
men det finns ocksa anhériga  som man har en del svarigheter ~ med.

AV attitydsrudien  har framgatt @t problem med anhoriga kan bero pz
att de

El &r osékra och vet inte hur de skall bete sig
D har skuldkanslor gentemot den doende som kan komma till uttryck 1 form av

aggressivitet MOt personalen
D ar radda for geden; de vet inte hur de kan eller bor vara eller tala med den

doende; de vagar ibland &ver huvud taget inte vara i narheten av den doende
D tror att de maste délja sin sorg infor den doéende
D stéller for manga fragor och fragor Som man inte vet hur man skall forhélla sig
till
D kan grala och bréka hos den déende
D kan stalla orimliga krav p& behandlingsinsatser.

vard  pa sjukhus

Personalen  soker inte sallan skydda anhériga MOt pafrestande  Situationer.
P& olika sétt kan personalen darmed forstarka tendenser fill psykiska ~forsvar
hos de anhoriga. Man forsoker t. ex. se ftill att anhériga  "kopplar av, att
de inte "sitter och offrar sig. Eftersom doden é&r odterkallelig ~ och eftersom
man imellanmanskliga relationer  ofta har mycket ouppgjort  sinsemellan
forefaller  det (jmligt att de narstdende ar hos den doende &ven om detta
ar psykiskt pafrestande.  Att "koppla & N&r p3jgon nérstdende &r doende
kan tyda pa behov att undantranga, forneka eller ranga bort detta for-
hallande.

Av vad som har anforts framgdr att omhandertagandet av de narstdende
ar en yppgift for sjukvarden och detta inte minst vad galler nérstiende
till - svart sjuka och doende patienter. ~Detta av minst tre skal

I. De narstdende ar i de flesta fall det naturliga  psykologiska stodet  for
den doende patienten.  De kanner samhérigheten och de har ett inne-
boende behov av att vara till pjgp. Denna spontana  0¢h  medmanskliga
tillgdng bor inte underskattas.  Man bor ymytja den sa att den blir s&
fruktbéarande Som  mgjligt for alla berorda parter. For att s& skall kunna
ske bor de narstdende -~ om den sjuke inte motsatt gig att sd sker
erhdlla all den information som kravs for att de skall kunna forstd si-
tuationens  allvar och mélsattningen med de &tgarder SOM  foretas, och
for att de skall ha forutsattningar att p3 ett gppet satt samtala med den
doende och dela hans bekymmer och angslan.

2. De narstdende bor i den omfattning som i det enskilda fallet ter sig
naturligt ~ stimuleras  att delta i den dagliga omvardnaden. Det galler |
forsta hand vissa mindre komplicerade  uppgifter SOM personlig tillsyn,
héglasning, matning OCh kiadsel, men ocksd ~ i synnerhet oOm den an-
horige 4ar medicinskt ~ skolad ~ mer avancerade uppgifter.  Det ar uppenbart
att i den mén sddan pjap pa ett smidigt OCh otvunget Sétt kan infogas

i vardrutinerna, s kan den innebdra en icke ovasentlig avlastning  for
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personalen. Minst lika vasentligt & emellertid  at det for manga nar-
stdende kan petyda en lattnad  att aktivt f& medverka i skotseln.

Man bor séledes forsoka skapa €n positiv  installning till anhérigas med-
verkan i omhandertagandet av den doende. Detta kraver forberedelser
i form av diskussioner  inom personalen ©OCh att personalen fragar anhodriga
om de onskar hjalpa il och tar sig tid att konkret instruera  hur de
bor ga tilvaga. OM personalen Sedan |agger marke till att anhoriga gor
saker halvdant eller okunnigt bor de ingripa och varligt Visa hur man
bor gora och forklara varfor. | varje enskilt fall bor personal, anhériga
och, nar sé ar mojligt, den ddende komma fram till hur de tillsammans
kan nd basta mojliga  resultat.

3. De néarstdende far emellertid inte bara ses som mgjliga medhjalpare i
den kroppsliga ©0ch medméanskliga omvérdnaden  av den sjuke. Manga
befinner  sjg i en krissituation och & sjalva | behov av omtanke.  Att
det psykologiska omhandertagandet @ anhoriga il en viss grad ar sjuk-
vardens uppgift  &r obestridligt, men  omfattningen av detta ansvar kan
diskuteras.  Det &r naturligt  att personal SOM har ansvar for varden av
doende &ven tar p& sig uppgiften @t hjipa och stsdja narstdende i deras
direkta kontakt med den sjuke. Detta kan vara svart nog. Det galler
att med takt och forstdelse bemota de anhoriga &ven nar de under si-

tuationens  pafrestningar  forlorar  sjalvkontrollen.

Anhoriga  till svlrt sjuka och doéende patienter har behov av kontinuerlig
kontakt med den |ikare, Som narmast ansvarar for patientens vard. Bade
for att fa adekvat information om  diagnos, behandling och prognos och
for att f& psykologiskt stod. For detta kravs bl a. att lékarna kan ge en
bestamd tid d& anhoriga verkligen kan n& honom. Det vore onskvart att
lakare mer aktivt &n vad som nu tycks ske personligen tog kontakt  med
anhériga for att diskutera  familiens situation. Om lékaren talat med anhériga
med jamna mellanrum  underlattas  varden av den ddende genom att anhoriga
blir lugnade av att man tagit hansyn til dem och deras behov av information.

Den ansvarige lakaren bor vid ronder och samrdd komma &verens med
vardpersonalen om vad de bor meddela anhgriga ©Om en ddende patients
tillsténd. P& s& satt skapas €N gemenskap hOS personalen kring vetskapen
att patienten ar déende och en peredskap att tillsammans mota  situationen
s& bra som mgjligt. Omhéandertagandet av doende och deras anhériga blir
en meningsfull del av vérdarbetet och inte situationer dar man kanner sig
otillracklig ~ eller  vanmaktig.

| samband med att doden &r mycket hara forestdende  bor lakare eller
ansvarig  sjukskéterska meddela  anhériga  OM vad som haller pa att ske.
Personalen bor férhora sig OM  anhériga har nagra sérskilda 6nskemdl.  For
ménga Manniskor  &r i dag doendets process och dodens intréffande nagot
de aldrig MOt tidigare, Och som de har ringa psykologisk  beredskap for.
Av  stor petydelse &r att personal d& och d& ggr in och visar intresse for
hur bade den déende och de anhériga har det. N&r man som personal Sitter
med anhériga hos en doéende &r det inte alltid nodvandigt att "géra ndgot”,
den bDlotta narvaron  utgér ofta det stdd anhériga behover.

Anhoriga  Som vill vara ensamma med den dbéda bér f4 vara det sa lange

de onskar. |ngen anhorig bDOr ga iffdn  avdelningen ~ utan att ha fatt mgjlighet
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att sitta ned i|ygn och ro en stund tillsammans  med ndgon av personalen.
Man bor ge anhériga fillfalle att tala om det som har hant och tillfalle
att stélla fragor. Om det &r pggot anhoriga undrar  6ver och som personalen
beddmer att endast en lakare kan svara pa bor en lakare tillkallas.  For an-
horign & det ofta |ugnande att just frén en doktor f& héra om olika om-
standigheter | samband  med ett godsfall; speciellt galler detta vid pistsliga
och ovantade dodsfall.

Anhoriga  bor f& en &terbesokstid rutinmassigt. ~ Vid detta pesgk, som bor
aga rum efter pegravningen, t ex. 3-4 veckor efter dodsfallet, bOr anhoriga

aterigen & mojligheter  att stélla fragor och f& forklaringar om omstandigheter
som kan te sig oklara for dem. Vidare bor de fa tillfalle att beratta hur

de har det och hur de haft det i samband med dodsfallet och begravningen.

Utredningens  uppfattning @ att man genom att rutinmassigt  ge anhériga
en aterbesokstid kommer  att kunna stodja dem pa ett psykologiskt bety-
delsefullt  satt. Dessutom  kommer man att tidigt kunna fanga upp fall dar
medicinska insatser kan vara pakallade.

For anhoriga som inte ar narvarande i det 6gonblick  patienten ~ dor galler
att de bor beredas tillfalle att se den doda. Detta bor dock ske forst sedan
lakare eller nagon annan av personalen haft ett férberedande samtal med
anhériga. OM anhériga &r tveksamma  till att se den doda bor man ta reda
pa orsakerna till detta. Anhériga  kan ocksd behéva vardpersonalens stod
pa det sattet att ndgon @ personalen erbjuder sig att tillsammans med an-
horiga se den doda. Aven d& den doda inte langre finns  pa avdelningen
bdr nagon av vardpersonalen  erbjuda sig att fslia med och se den ddda
tillsammans med  anhériga.

Ménga anser att det &r yjktigt att de anhoriga ser den déda. For att kunna
formedla detta och pa basta satt stodja anhériga kravs att vardpersonal far
adekvat ythildning ~ for att I6sa de psykologiska  problem SOM kan uppsta
i sadana situationer. Som skal for att se den doda anges framforalit tre
forhallanden - det &r underlattande for realitetsanpassningen - det forhindrar
pldgsamma fantasier om hur den doda sdg ut eller att den doda isjéh/a
verket inte &ar déd utan kommer tillbaka” -~ det utgér grunden for adekvat

Sorgearbete, Man  vet vad man sgrjer”.

Vard i hemmet

En forutsattning  for att ge anhoriga méjlighet  att varda déende i hemmet
ar att de ges mojlighet  till jedighet for detta. Har kan en parallell ~ dras
med den ratt till ledighet ~ for vard av bam som foraldrar har idag.

SLS Lagforslag OM ersattning &t anherig  for vard av sjuka i livets slutskede
innebar  att arpetstagare i egenskap av anhorig ges réatt att for vard av sjuk
anhorig dels vara helt |edig frdn anstillningen  hogst trettio  dagar under
ett &, dels att under ledigheten erhélla ersattning med ett belopp Som mot-
svaras av den anhériges sjukpenning.  Med detta fgrslag avser ytredningen
att ge anhériga  mojlighet  att varda den ddende under hans sista tid. Om
det géller en mer |angvarig Vard i hemmet anser yyedningen At landstingen
i samverkan med den sjuke och de anhériga boér l6sa bade organisationen
av varden och erséttningen for den.

Forslaget utvecklas — narmare i pilaga (sid 209).

Anhoriga
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8.5 Utredningens stallningstaganden och férslag

D De néarstdende &r i de flesta fall det naturliga  psykologiska stodet  for
den déende patienten. Denna spontana OCh manskliga tillgdng bOr i mgj-
ligaste man goras fruktbéarande for alla berdrda parter.

D De narstdende bor i den omfattning, som i det enskida fallet ter sjg
naturligt, stimuleras  att delta i den dagliga omvéardnaden.

D Manga narstdende  befinner sig i en krissituation. Den personal som har
ansvar for varden av den doende boér ocksd se som sin yppgift att s
langt mojligt  lamna  de narstdende  hjalp och stod.

D Den ansvarige lakaren bor vid ronder och samrdd komma Overens med
vardpersonalen ~ Om vad de bér meddela anhoriga OM en ddende patients
tillstand.

D Den ansvarige lakaren bor halla kontinuerlig kontakt med de anhariga
och lamna den information, som kravs for att de pa ett oppet satt skall
kunna samtala med den doende och dela hans pekymmer OCh angslan.

D Anhoriga bOr rutinmassigt  beredas fillfalle il fomyad lakarkontakt,  for-
slagsvis 3-4 veckor efter dddsfallet.

D Den anhorige bor ges ratt att for vard av terminalt sjuk anhorig dels
vara helt |edig frdn anstilining hogst 30 dagar, dels att under |edigheten
erhalla ersattning Mmed ett pelopp som motsvaras  av den anhériges  sjuk-

penning.

Om  anhoriga kunde f& dessa behov ftillfredsstéllda vore mycket vunnet,
nar det galler deras mojligheter till adekvat forberedelse infér en narstdendes
dod och adekvat Sorgearbete efter forlusten.  For att sd skall kunna ske
kravs en |amplig utbildning @V vardpersonal ~Nar det galler férhaliningssatt

till  anhoriga. Det kraver ocksd okade resurser och &andrade rutiner, S& att
anhériga  smidigare @n nu kan f& hjalpa till med vérden av den ddende

och att de fdr mat, dryck Och vila pa& sjukhuset (se kapitel 6).
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9 Barn och doéden

91 Inledning

Som tidigare skildrats  galler doden oss alla. Vad vi inte vet &r nar, var
och hur den kommer att aga rum. | det foregdende har dessa problem  helt
allmant  pelysts. En grupp manniskor  har emellertid ~ mést skiljas ut ur fram-
stallningen och behandlas separat och det ar barnen. Skél till detta ar for
det forsta att det har ror sig OM individer, som bara till en del kan forsta
doden och som &nnu borde ha s& mycket kvar av livet och si mycket
ogjort. Anhorigas  Och vérdpersonalens ~ emotionella  ypplevelse har bam dér
ar en annan anledning.  Slutigen  finns det en vardorganisatorisk  aspekt.
Barn véardas oftast p& bamavdelning dar doende och doéd utgér en  bjart
kontrast il stamningen  OCh forvantningarna 1 6vrigt.

Barn och dod har under de senaste decennierna  fatt en ny dimension
i vart land. Ménga bams tillblivelse ar numera planerad. Samtidigt ~ raknar
foraldrarna med att de bam som féds skall utvecklas p& normalt  satt och
forbli - vid god halsa. Det yppfattas pa ménga hall som en sjalvklarhet  att
ett fott bam har ett |gngt liv framfor sig. Ett bamns jnsjuknande i en dadligt
forlopande  sjukdom  eller pistsliga  bortgdng genom olycksfall kommer  dérfor
att ypplevas SOmM en svar chock for foraldrar och andra nara anhoriga.

Inte endast dgdligheten | spadbamséldem ~ och under fortsatt uppvaxttid
arivért land ytomordentiigt 1&g Utan &ven den perinatala  dodligheten.  Har-
med avses barn som dor fsre, under eller inom sju dagar efter fsrlossningen.
P& grund av detta réknar foraldrar med att ett vantat barn skall vara friskt
vid fodelsen och s& forbli. | drabbade familier framkallar  perinatala  dodsfall
svéra sorgereaktioner.

De |3ga dodstalen inneb&r ocks& att de som arbetar inom bamsjukvarden
alltmer sallan vérdar barn med dodligt  forlopande  sjukdomar. Att ta hand
om ett oaterkalleligt ~ dodssjukt ~ barmn och dess familj uppfattas SOM pa-
frestande.

9.2 Barnets forestéallningar om doden

| var nuvarande  kultur undviks i stor ackni dodens realitet.  Vara
utstréckning

tidigare ~ ceremonier och andra traditioner i samband med dodsfall haller

pa& att forsvinna. Barns konfrontation med dod i vart samhalle &r motsi-
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gelsefull.  Opersonlig och valdsam dod moter barnet i massmedia. De kéanslor
detta vacker jgnoreras oftast. Manga foraldrar forsoker skona sina barn fran
att ta del i den personliga sorg Som en nara  anhorigs dod utloser.

Barns upplevelser, "forstaelse”, av doden har belysts i ett stort antal stu-
dier. Aven om ddden yppfattas pa olika satt i olika &ldrar ar det dock pa-
fallande att barns ypplevelser av doende och doéd iménga avseenden i stora
drag @r desamma som for vuxna. De olikheter ~som finns beror p3 att friska
barn i manga avseenden annu inte hunnit utveckla samma forestallnings-
varld som finns hos de vuxna.

Barnens reaktioner  praglas av foraldrarnas  installning. Olika studier har
visat att &ven mycket Smabarn med alvariga sjukdomar Ul uppmarksamma
iakttagare kunnat férmedla att de i viss mening kant att de gg mot un-
dergéng och att denna kanske &r oaterkallelig.

Den allmanna  uppfattningen ar dock att ett yngre friskt  barns syn pa
doéden oftast ar en &terspegling av foraldrarnas  eller andra néarstdendes  fo-
restallningar. ~ Forst vid 10-&rséldern  far barnet den vuxnes doédsuppfattning
- att doden & nagot oAterkalleligt.  HOS begavade Och tidigt utvecklade —barn
kan denna insikt intraffa -2 &r tidigare. Frdn 10-&rsdldem ~ men knappast
tidigare ~ forekommer  ocksd suicidalhandlingar.

Vid petydligt yngre aldrar tanker och talar friska barn emellertid om ddden.
I denna utveckling har de olika 3ldersgrupperna vissa sardrag. Nedan skildras
friska  barns uppfattning om doden i olika Aldersgrupper.

Vid 3-8rséldern har barn skrack for vald och kroppsskador.  De talar mycket
om doden och staller fr3gor.

Vid 4-5-arsdldern  kan bam physg dodsonskan Mot personer SOM "Star
i vagen, som de & svartsjuka pa Det Kan galla foraldrar, syskon eller
andra som lever i omgivningen.

Vid 7-10-&rs@ldern  forekommer  inte sa séllan "Tom  Sawyer-syndromet”.
Barnet kan yppleva fillfredsstéllelse och trost vid tanken pg hur fortviviade
foraldrar, syskon, larare och klasskamrater skulle bli om det dog.

Vid | 1-15-&rséldern  har barn inte sd sdllan angest och oro for att foréldrarna
skall d6 och de skall bli lamnade ensamma och gvergivna.

Modern  forskning tyder pa att barns  ferestallningar av dod snarare ar
beroende av barets egna upplevelser an av dess &lder och det vi kallar
mognad. Bamens mgjligheter  att uttrycka sina kénslor beror emellertid inte
framfor  allt p3y deras mognad utan i hég grad pa hur de vuxna i deras
omgivning  upptrader och vilka yppfattningar ~ de har. Genom att sjalva Visa
kanslor och tala om dem kan de vuxna underlatta for ett barn att forst&
innebdrden av doende och dod.

Under puberteten forandras ett barns personlighetsupplevelse.  Tondringen
far en ny installning tll sin egen kropp Och en annan livskansla. De drivs
mot oberoende och frigorelse, SOM yttrar  sig i en onskan att handla sjalv-
standigt och att bryta mot forbud. Aven om de intellektuellt forstar in-
nebérden av att dg, ser de ofta ddden som n3got orattvist. De kan ocksa
uppleva doden som ett straff. Manga tondringar kan ha stark dodséngest
samtidigt  SOM aggressiva handiingar Mot den egna personen & forhdllan-
devis vanliga. Risktagande Vid fortkérning ~Med moped eller motorcykel  kan
ses som ett uyttryck for ett sddant beteende. Svar matvagran ~ ar ett annat.
Sjalvmord  utgér €N forhallandevis stor del av dodsfallen  hos tonaringar.
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9.3 Hur och var dor barn?

Har folier en kort Oversikt rorande nuvarande dodlighet bland bam i vart
land. 1 tabell 9.1 anges den perinatala  dédligheten under &ren 1973-1976.
Den var i stort sett densamma i Stockholms |andsting Ssom i hela riket.
Nedgangen | dodligheten  &r pataglig. Under &r 1975 var dsdigheten 12
bam per 1000. Av dessa var omkring héalften  dodfédda och av de
6vriga dog hélften under forsta dygnet efter fodelsen. Den huvudsakliga

anledningen till de perinatala dodsfallen  var for tidig fodsel, svar medfodd

sjukdom, syrebrist under  fgriossningen eller  fsrlossningsskada.

Tabell 9.1 Perinatal dadlighet iSverige 1975 (antal per 1000)

Ar Hela riket Stockholms  andsting
1973 14.2 148
1974 12.9 1.4
1975 115 12.3
1976 10.6 9.8

Dédligheten under & 1975 bland svenska bam av olika &lder anges i
tabell 9.2

Tabell 9.2 podlighet bland svenska barn 1975. Siffrorna anger antalet doda per
1000 barn

Spadbarn (12 man.) 8.6
Doda 1:a veckan 57
1:a manaden 6.4

Barn -2 ar 0.55
3-4 ar 0.33

5-9 ar 0.32
10-14 ar 0.27

Antalet  avlidna bam wunder 1975 anges i tabell 9.3.

Antalet i Syerige under 1975 avlidna barn och ungdomar av olika alder

fa:el(l~9.

Pojkar Flickor Totalt
Under forsta levnadsdygnet 162 122 284
under dygnen -6 179 106 285
Under veckorna 1-4 54 41 95
Under méanad 1-12 124 103 227
Under ar |-4 111 84 195
Under &r 5-9 112 71 183
Under &r 10-14 82 71 113
Under &r 15-19 243 113 356
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Hos gspada bam intréffar  de flesta dodsfallen  under de forsta fyra veckorna
efter fodelsen. | aldersgruppen M2 ~ manader yigsrs en forhallandevis  stor
del- 50-60 barn per ar- av vad som benamns plétslig ovantad  spadbarnsdod.
Dessa barn hittas vanligen doda is'angen utan att de dessforinnan  foretett
svarare tecken pd sjukdom. | vissa fall kan barnen ha haft latta symptom
pa akut katarr iovre |yftvagarna  eller latt bronkit. Den egentliga anledningen
til dodsfallen  ar otjllrackligt kand, men vissa fakta talar for att orsaken
kan vara hjartstillestand.

| &ldersgruppen ~ Over | &r ar den dominerande dodsorsaken  olycksfall.
Sammanlagt ~ avled &r 1975 188 bam av denna anledning.  Det var petydligt
fler pojkar @n flickor ~som drabbades av olycksfall med  dodlig  utgéng.

9.4 Bam p§ sjukhus. Allmanna synpunkter

Ett flertal studier alltsedan pgrjan av 1950-talet har yisat, att daven en kort
sjukhusvistelse ~ kan ha svéra psykiska folider fOr barn, dven om  sjukdomen
varit godartad. Yngre barn & speciellt  kansliga.

Radsla for att bli gvergiven och lamnad ensam &r stark hos alla bam.
De negativa effekterna  av en gjukhusvistelse kan darfor minskas avsevart
om A&tminstone en av fordldrazna  kan vara tillsammans med ett jntaget
bam. Om férdldrarna maste lamna parnet, bor de forklara varfor de méste
g4 och tala om nar de kan komma tillbaka. Aven om det kan kannas enklast
att lamna ett barn da det sover, kan detta bidra till att Oka barnets &ngest.
D& barnet vaknar och maérker sig Overgivet Uutan att veta varfor kommer
skracken.

En sjukhusvistelse ar ofta hammande for barn. De kan man inte anvénda
sig av tilagnade fardigheter, far inte bestdmma Over mangden mat pj tall-
riken, far inte ensamma g4 pa toaletten, far inte vilia lekar och far inte
heller hjalpa till genom att exempelvis g& arenden. Aven den okanda miljon,
de manga nya ansiktena och de fér barn manga ganger oforklarliga och
ofta skrackblandade  handelser, som hor till en sjukhusvistelse, péverkar
dem. De for barnen manga ganger svéra upplevelserna  under en sjukhus-
vistelse kan ha negativa foljder for tillfrisknandet.

Barnets foréldrar pAverkas ocksd av sjukhusmiljon. Foraldrar som &r kve-
rulantiska  och krdvande p3 grund av sin oro overfér sin angslan till barnet.
Om foraldrarnas  synpunkter och 6nskemal respekteras, forsvinner  mangen
géng oron och aggressiviteten ~0ch dérmed skapas Ocks& battre forutsattningar
for att barnet skall kunna anpassa sig till sjukhusvardens krav.

9.5 Det doende barnet

Det &r sarskilt angelaget att ett svart sjukt barns personlighet — respekteras.
Detta visas genom hansynstagande till 6nskem& om mat, kladsel och ut-
rustning, genom att ta reda pg barnets ypplevelser och kanslor och genom
att |yssna och inte avvisa de samtalsémnen barnet tar ypp.

For tonaringar @r den personliga hygienen Och utseendet av sarskilt stor
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betydelse. ~Genom sjukdomen  eller som |glid av pehandlingen  kan utseendet
forandras  p3 ett patagligt  satt. Det ar viktigt ~att ungdomar inser, att de
som vérdar dem har forstdelse fér den oro de kanner &ver sina kroppsliga

forandringar, ~ och att de i mgjligaste M&n blir pjspta med sina pekymmer.

Den passivitet SOM  sjukhusrutinen medfor maste motverkas. Det &r sér-
skilt yiktigt ~att svart sjuka barn deltar i lekterapi  S& Jange de orkar. De
skall ocksa erbjudas andra mgjligheter  till lek och sysselsattning. Skolbarn
skall i den ytstrackning som ar mgjligt fortsatta med sitt skolarbete.

Svart gjuka barn sager Ofta att de far fane pesgk, och att vardpersonalen
bryr sig mindre om dem &n om gyriga bam p3 avdelningen.  N&gra Studier
har ocksd visat att lakare och sjukskoterskor mera séllan stannar hos allvarligt
sjuka barn &n hos bam som kan forvantas tillfriskna. Ett dbende barn déar
alla penandlingsmdjligheter kan anses uttbmda har sarskilt behov av att
f& tala om sina olika symptom och sin behandling. Barn har en hogt uppdri-
ven kanslighet for ndr nagon upptrader oarligt €ller undanglidande.

Svart sjuka barn har behov av att nagon sitter hos dem. Nar ett barn
ligger i halvdvala, Vil det kunna héra att ndgon a&r narvarande. Foljande
yttrande @V en pojke belyser detta: Jag tycker battre om nar dom stickar
an nar dom vjrkar, for det hors jnte, nar ndgon Virkar.” Rédslan att bli
lamnad ensam blir efter hand allt starkare. Om ett barn tror sig finna att
det riskerar att bli lamnat ensamt om det pd ett uppriktigt satt talar om
sina egna dodstankar, sluter det sjg inom sjg och tar endast upp damnen
SOM upplevs SOM  ofarliga a@v férdldrar  och yardpersonal.

Obehaglig 0ch smartsam  pehandling  paverkar barnet bade fysiskt och
psykiskt. Ar pehandlingen forbunden med sadana komplikationer som  krak-
ningar,  Viktforlust och blodningar = vilket t ex. kan férekomma vid  cy-
tostatikabehandling " kan detta upplevas som ett hot mot den egna kroppen.

Rédsla for sméarta och radsla for andra folider finns ofta inte bara hos
barnet utan ocksd hos fordldrar och andra narstdende. Det forhallandet  méste
beaktas av dem som ar ansvariga  for varden.

Behandlingen  uthdrdas bast om barnet och anhgriga fétt en sanningsenlig
redovisning av vad den innebar och vika fgljder den kan ge. Svéra konflikter
kan vanligen férebyggas Om nodvandiga  sprutor Kan ges av en »zisklings-
syster” vid vilken barn och féraldrar &r fastade och som darfor ocksd har
formaga att ge stod och pjalp.

Man har funnit att barn som indirekt visat, att de forstar att deras prognos
ar dalig, 4ndd vil omnamna detta forhdllande endast med hjgp av om-
skrivningar. Ett s&dant barn kan i forbigdende anmarka, att det inte mer
kommer att g3 till skolan eller att det inte kommer att kunna delta i en
kamrats fordelsedagsfest. Kénslan av att ha begransad tid kvar kan ta sig
uttryck | krav pg att allt skall gd | uppfyllelse eller handa omedelbart. En
del barn bygger upp €N mur gentemot Sina nérmaste genom att vara helt
stumma i deras sallskap eller genom att visa aggressivitet  infér dem. Be-
teenden av denna typ har ibland tolkats som tecken p& att barnet férbereder
sig infor det siutliga avskedstagandet.

Ménga SVart sjuka bam far ga igenom upprepade sjukhusvistelser. Det
ar av betydelse for barnets trygghet ~ att fa komma tillbaka till samma vard-
personal, till samma avdelning och rum och att detta rum gors s& hemlikt

Som - mgjligt.
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9.6 Anhoriga

9.6.1 Anhoriga SOM medhjilpare | Varden

Manga foraldrar  onskar delta i varden av sitt sjuka bam. Detta medfor
trygghet séval for foraldrarna  som for barnen.

Det &r onskvéart att ett gjuykt bam vérdas i sitt hem i storsta mojliga
utstrackning. En fsrutsattning harfor ar att foraldrarna  lar sig hur de skall
skota barnet. Om de under sjukhusvistelsen har mojlighet  att delta i den
dagliga Varden sidan den ter sig dygnet funt lar de sig med sjukvardsper-
sonalens hjalp snart vad de behover kunna for att sjzlva ta over det praktiska
vardansvaret.  Samtidigt som de f&r nédvandig  utbildning ~ bor de fa tillfalle
att tala om sin gngest och oro infor barnets svara sjukdom.

En  sjukhusvistelse kan hdamma ett jntaget bamns foraldrar lika val som
barnet gjaivt. Detta kan undvikas, om foraldrarna far aktivt delta i varden
och om av dem framférda forslag rérande olika  pehandlingsatgarder beaktas.
Foéraldrar, SOM sjalva ansvarar for en stor del av skotseln, har dock behov
av att d& och d& fi lamna sjukhuset. De bor da veta att hela vardansvaret
Overtas av nigon SOmM de sjalva och barnet kaénner och som de har fértroende
for. Detta fungerar bast om en sérskild person anfortros  att overta ypp-
gifterna.

For det sjuka bamet &r det petydelsefullt — att det ocksd far bibehdlla sina
kontakter med syskon, Mor- och farforaldrar samt  gyriga hara anhoriga
och kamrater. | man av méjligheter bor dessa ocksd kunna delta i varden
och pg s& satt avlasta och stgdja fordldrama.  Forutsattning for detta ar att
inte endast fordldrarna utan &ven andra narstdende har s& fria besokstider
att de kan fa komma il avdelningen.

9.6.2 Foréldrars och anhorigas behov av stod under vardtiden

I vart samhalle lever allt fler familjer isolerade och utan kontakter med
sin omgivning. ~ Vid ett bams pidtsliga  insjuknande ~ och ddd kan familjen
plétsligt st& helt ensam. Grannarna kan forbli helt ovetande om den katastrof
som drabbat familjen. | det |aget far anhériga  ett okat behov av hjalp och
stod fran  sjukvarden.

Foraldrars behov av information och stod vid bams sjukdom och déd
har omvittnats i ménga studier.  Informationen bor ges samtidigt til  bada
foraldrarna. Detta kan dock vara svart att genomféra  OM foraldrarna  lever
atskilda frAn varandra. Lé&mnas informationen separat finns  risk for att mot-
sattningar  Kan  uppkomma mellan  féréldrarna.

| flera av pidragen till bamstudien betonas hur viktigt ~det ar att god tid
lamnas  for varje samtal och att ypprepade kontakter  ar npdvandiga- Fort-
l6pande Stod bdr inte ges bara under sjukdomen Utan ocksd sedan barnet
avlidit.

Fordldrarna  bér |ampligen underrattas  om tillstdndet  innan barnet  sjaivt
underrittas.  Den ansvarige ldkaren kan nar s& sker f& pjap av fordldrarna
att upplysa barnet. Inte s& séllan ytirycker fordldrarna en onskan om att
deras barn skall héllas ovetande om de verkliga forhallandena.

Sjalvfallet forstar foraldrarna ofta vad som &r bast for deras barn. Emellertid
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kan de ibland vagledas mer av sin &ngest for barnets reaktioner infor den
hotfulla upplysningen ~ @n av vad som tianar barnet bast frén psykologisk  syn-
punkt. Barnets alder spelar harvidlag €N avgérande roll.  Under en 1ang-
dragen sjukdoms fortskridande blir barnet gidre, kanske &r med om dodsfall
i omgivningen och pgrjar forstd innebérden  av sin egen situation.

Barnets fortroende  f6r den behandlande lakaren &r av avgorande betydelse.
Har lakaren fran borjan, U ex. p3 foraldrarnas begaran, helt fonigit  situa-
tionens allvar och sjukdomens ~ natur och detta sa smaningom  avslojas kan
barnets fortroende  for lakaren lida obotlig skada. | fall d& lakaren inte anser
att han kan fglja foraldrarnas —énskan bér han med takt och tdlamod diskutera
detta med dem och efter hand fonnedla insikten om att de flesta barn
forstar nar de ar allvarligt  sjuka eller doende.

Som tidigare namnts uthardar barnet bast provande  Och plagsamma  be-
handlingar oM inte bara det utan &ven foraldrarna  fatt en sanningsenlig
redovisning av vad behandlingen  innebar och vilka folider den kan ge Barnet
kéanner sig oftast tryggare @V detta, foraldrarna  f&r en mer realistisk  bild
av vad barnen gar igenom och den behandlande lakaren far tillfalle att bygga
upp €n ¢ppen och varm relation il bada parterna. Aven om s& sker kan
det dock framkalla stark angslan och angest hos foraldrarna  och darigenom
ocksd  ge anledning  till  forebrdelser mot lakaren. Besvarligast  blir det om
behandlingen leder till svara komplikationer utan att leda till forvantat re-
sultat.

Det finns alltid risk for att syskon till svért sjuka barn fr oiliracklig
tillsyn och omtanke. Féraldrarna  har svart att racka till for alla uppgifter.
Otillrackligheten accentueras  av att de ocksd kanner sig djupt olyckliga.
| detta lage behover de hjalp med att tillgodose  syskonens behov av om-
vardnad, kontakt och forstaelse.

Foraldrar  som &r p3 vag att forlora ett bam i en svar sjukdom  har ett
stort behov av att f& ge uttryck for sin angest 9ch sorg. | omgivningen ar
man dock ofta obenagen att lata dem gora detta. | stallet gors forsok att
slata dver och att ge uppmuntran ~ som saknar fgrankring | verkligheten. |
USA och England har man forsokt hjalpa foraldrar till dédssjuka  barn genom
att lata dem inga iterapigrupper dar de har mojlighet ~ att delge varandra
sin sorg och &ngest samtidigt SOM de kan erhdlla forstdelse och stod. De
SOM  deltagit | sédana grupper har framhdllit — att de har upplevt det som
sarskilt betydelsefullt, att de fatt tilifile att meddela sina tankar och kanslor
utan att behdva riskera att bli avbrutna av overslatande  kommentarer. Verk-
samhet av denna typ har férekommit imycket begransad omfattning i Sve-
rige OCh vidgad erfarenhet  &r 6nskvard.  En forutsattning ~ &r att de med-
verkande foraldrarna  stéller sig positiva till samtalen.

9.6.3 Barns behov av stdod

For anhorigas behov av stod efter ett dodsfall har redogjorts ~ for under 8.3.1.
Var dar sagts galler &ven anhorigas sorgereaktion ~ Och behov av stoéd och
hjalp efter ett barns déd. Har skall darfor  endast sagas ndgot OM barns
sorgereaktioner.

Vi kan aidrig komma ifrAn déden och aven ett barn maste ha méjligheter
att fa uttrycka tankar och kanslor inféor déende och déd. Narstdende vuxna
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méste hjglpa barnen med att f& dessa fragor kring doden besvarade. Barn
ar starkt traditionsbundna. Om ett kart djur dott eller om pggon hittat en
dod fggel Vil barmen garna begrava djuret, satta blommor  vid graven och
i dvrigt folia de ceremonier  som forekommer vid dodsfall.  Det galler da
att pjalpa barnen att f& uttrycka sina kanslor. At  bamn skall f& reagera,
grata, stampa och revoltera i sin sorg, anser de flesta i dag. Men detta
ar inte Hilifyllest. Vuxna som stdr barnet ndra bor deltaga i barnets sorg
och inte dglja for barnet att de sjalva sorjer. Den vuxne som inte gréter
och sprjer nar mormor  eller morfar  dott férmedlar  till barnet att grgt och
sorg egentligen  &r olampligt och att vuxna kan lata bli eller kommit ifrén
sadant.

For de flesta bamn &r en systers eller brors dddsfall en fruktansvard hén-
delse. De kan ha tunga skuldkénslor. Avundsjuka mellan  syskon kan ibland
ta sig uttryck i fantasier eller gnskningar ~ att det rivaliserande  syskonet skall
forsvinna  eller do. Barn &r penagna att uppfatta handelser i omgivningen
som framkallade —av dem sgjslva, de kan tro att det de sjava tankt eller
onskat blivit  verklighet darfor att de tankt det. Om ett syskon dott  kan
kvarvarande ~ barn i familen vara radda for att detsamma skall drabba dem.
Aven jamnariga  kamrater kan anfaktas av tankar rorande skuld och straff,
om p3gon | deras krets drabbas av en dsdlig  sjukdom.

Syskon kan ocksd bli uppfylida @V hypokondriska  tankar. | patientstudien
redogérs for hur systern till ett |eukemisjukt barn trodde att hon sjgy skulle
bli sjuk p& samma satt. Vid ypprepade tillfallen ~ kom hon till skolskoterskan
for att f& sitt blod undersékt. En annan syster bérjade undvika sddant som
hon trodde var onyttigt, sdsom tartor och sotsaker.

9.7 Diskussion

Aven ett barn méste forberedas pj att vi alla en dag skall dé och att jngen
vet nar detta kommer att ske. Bést & om dessa problem @S upp da nagot
hant som fororsakat barnet sorg och smarta, sdsom da ett djur som barnet
varit fast vid détt. De vuxna bér d& inte bara visa forstéelse utan ta ypp
doden i ett stdrre sammanhang och ocksd tala om hur det kan kannas
att mista far, mor, ett syskon eller annan nara anhérig.

Vuxna bor forsoka o©vervinna sin radsla att tala med barn om dbden.
Barn bor f4 ta del av &ven sorgliga handelser och f& hjap med att bearbeta
sina reaktioner. Om t. ex. en skolkamrat dott kan det vara |ampligt att
en |arare, psykolog eller kurator tar upp dodsfallet och de kénslor det utlost
med den porigangnes Klasskamrater. En minnesstund i skolan kan ypplevas
som en befrielse for skolbarnen.

Det racker inte med att tala en enda gang om vad som héant och hur
det kanns d& pggon dott. Bamet méste f& mgjlighet  att bearbeta SN sorg
och angest, Vilket kan krava manga samtal.

N&r eft allvarligt sjukt bam tas in pa sjukhus bOr vérdpersonal ~och foraldrar
tilsammans ~ verka for att de psykiska foliderna @V omstéliningen frdn skotsel
i hemmet till sjukhusrutin  Dlir S& lindriga  SOM mejligt.  Bamets integritet
bor respekteras. | den utstrackning s& & mgjligt bor bamet kanna il pla-
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nerade atgarder. Man bor férklara  hur undersokningar och behandlingar
gar till och i de fall dessa &r smartsamma  bér barnet férberedas p& det.
Barnets  ypplevelser av smarta skall tas pa allvar.

Nar ett bam avlidit plétsligt och ovéantat genom  olyckshéndelse eller i
samband med en snabbt forlopande  akut sjuykdom har foraldrarna et stort
behov av att f4 stod och phjalp med att bearbeta vad de fatt genomgd.  Si-
tuationen  dr ofta den att féraldrarna  kommer in med det déende eller déda
barnet till ett for dem obekant sjukhus,  dar ingen kanner dem. De kanske
inte ger intryck av att soka kontakt, men det kan bero pa att de ar djupt
chockade. De besvarar fragor helt korrekt, men i efterhand  visar det sig
att de varken forstdtt vad som hant eller sagts pa sjukhuset. Andra ganger
kan foraldrarma vara sa forlamade av det intraffade  att de inte orkar stélla
fragor eller be om pjzp. At ge foréldrarna  mgjlighet  att se sitt déda barn
kan i en sddan situation bli bortglomt. Erfarenheter  har visat att foraldrars
Sorgearbete underlattas om de ser sitt déda bam. Det gor det ocksd lattare
for dem att forstd vad som har hant och kan forhindra pldgsamma fantasier
om barnets utseende. Foérédldrar bor fa psykologiskt ~ stéd d& de ser sitt doda
barn.

De som arbetar inom barnsjukvarden maste kanna till foraldrars  olika
satt  att reagera Vid ett barns plotsliga  dodsfall.

Vid perinatala  dodsfall  behéver foraldrarna  stod  for att ge identitet at
det doda barnet. Foraldrarna  behover ocksd f& diskutera orsakerna  till varfor
barnet dott och vilka riskerna ar for ett upprepande av det intraffade.  Vid
Huddinge sjukhus har man utarbetat ett sarskilt handlingsprogram for pe-
rinatala - och pistsliga  dodsfall.  En yyardering  av programmet  Vvisar att for-
aldrarna  ypplevt kontakterna  med siukvarden  SOM mycket positiva  varfor
programmet bér  kunna ligga till grund for vérden &ven pa annat hall.

Foraldrar  vars bam dott i pistslig  spadbarnsdsd  (se 9.3) har ingen naturlig
lakarkontakt, men bor fa diskutera sitt barns déd med lakare, kurator eller

psykolog.

98 Utredningens  stallningstaganden  och  fgrslag

D Onskar bamn och foraldrar vard i hemmet bér man forsoka tillmotesga
deras onskan. Kontinuitet i varden kan i s& fall uppnds genom att den
eller de lakare som haft vardansvaret pé sjukhuset foljer Vérden i hemmet
i samarbete med primarvarden.

D Vid vard pg sjukhus bor den ena av foraldrarna  alltid  ha méjlighet  att
vara tillsammans med det sjuka barnet. Detta innebar t. ex. att det méste

finnas en foraldrasang | barnets rum och att foéraldrarna  kan f& mat pa
sjukhuset.

D God vard forutsatter  att barn, foraldrar och sjukvardspersonal har ett
fortroendefullt forhdllande.  Barn och foraldrar bor fa erforderlig ~ infor-

mation och kunna stilla frdgor och y3ga tala om och visa sina kanslor.
D Kontinuiteten i varden bor gélla all personal. Vid semester eller sjukdom
bér man efterstrava att en och samma person intrader som erséttare.
D Vid ypprepade  sjukhusvistelser bor barnet s& |angt méjligt  f& komma
tillbaka till samma vardpersonal, till samma avdelning Och samma rum
och f& gyra detta rum s& hemlikt  som méjligt.
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Barnet bor f& adekvat smartlindring.

De som arbetar inom bamsjukvarden méste kénna till féréldrars  olika
st att reagera Vid ett barns pistsliga dod.

Vid  plstsliga  dodsfall — ar fordldrarna ofta djupt chockade — och i behov
av sarskild njalp. De bor beredas fillfalle till ypprepade Samtal ang&ende
barnets  dod.

Foraldrar bor inte lamnas ensamma med sin sorg. De bor beredas tillfalle
til ett nytt besok med majlighet att traffa ansvarig lakare, avdelnings-
skoterska och eventuellt ~ annan personal U €x. kurator  eller psykolog.
S& bor ske dven om lakaren endast hade att konstatera  dodsfallet.
Aven vid perinatala  dodsfall ~ ar foraldrarna i stort behov av speciell hjalp,
bl. a. for att det doda barnet skall f& en identitet for dem. Foraldrarna
bor f& diskutera orsakerna till varfor barnet dott och vilka riskerna ar
for ett upprepande. Foréldrarna  bor beredas tillfalle att se det doda barnet.
Foraldrar  till bam som dott i pistslig spadbamsdsd — har ingen  naturlig
lakarkontakt, men de har ofta ett stort behov av att fa diskutera  sitt
barns dod. Berorda barnkliniker bor i samverkan med polismyndigheten
svara for att dessa familjer far den information  och det stod de behover.
Om foraldrarna  har behov av att tréffa en psykolog eller psykiater bor
de fa tillfalle till detta.

I manga fall &r det |ampligt att efter ett barndodsfall klargora for barnen
pa berérd  avdelning och for skolkamrater vad som skett.
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10 Omhéandertagandet av den dode

I det utskottsbetankande som Jigger till grund for utredningens ~ arbete namns
ingenting  OM de tgarder SOM maste vidtas for att den déda kroppen  skall
omhandertas pd ett riktigt och vardigt Saft. Sjukvardens  ansvar synes sluta
i och med att patienten ~ avlider. Detta &r inte ftillfredsstallande. Tvéartom
ar det vasentligt At omhandertagandet ~ av den doda kroppen pa €t naturligt
satt knyter an till den vard som givits den sjuke under hans sista tid. Or-
ganisationen  bor darfor i mgjligaste Man utformas  sa att den tillforsakrar
de anhoriga till en avliden kontinuitet i kontakten ~med samhallets stodorgan.
Detta ar en forutsattning ~ for att en agitydforandring vad galler sjukvéardens
instalining till déende och dod skall kunna komma il stand.

En rad fragor kommer  har att i korthet beréras - obduktion, dodsattest,
barhus, begravning 0ch palsamering M- M. Atgarderna blir till en del olika
om dodsfallet  sker pd sjukhus eller t. ex. i hemmet.

10.1 Vid dodsfall pé Vérdavdeh’]ing

Erfarenheten  visar att det ar vasentligt att patienten efter déden omhandertas
p& ett psykologiskt riktigt ~ satt. Detta framgar ocksd av ett par av de studier
utredningen 1atit  utféra.

| patientstudien ~ framhéller  Karin Gyllenskald det petydelsefulla i att nar-
stdende far se den dode. Speciellt viktigt ~ar det ofta for nyblivna ~ mammor
som forlorat sina barn. Sjukvardspersonalen tror emellertid ofta att det ar
béattre for vissa anhoriga, U eX. nyblivna modrar, att inte se den déde. De
forstdr inte att realismen i motet med den déde underlattar  den anhoriges
accepterande av ddéden och sorgearbetet. Om man inte far ftillfalle att se
den dode kan detta ibland leda til att olika fantasier om att den avlidne
i sjalva verket inte &r dod far alltfér stor plats. Sé&dana fantasier kan ibland
bli verkligt  plagsamma.

Det &r sdlunda vasentligt  att den ddéde

sdsom nu ocksd p& ménga hall
ar praxis -inte  fors bort fr&n aydelningen  forran npagra timmar efter dodsfallet
och att de anhoriga  bereds ftillfalle  att under stilhet vara hos den dode
om de s onskar.
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Klinisk  obduktion

En ny obduktionslag ~ (1975:191) tradde i kraft den | januari 1976. Lagen
avser bara sadana obduktioner, som inte innefattar  rattsmedicinsk under-
sokning.  Enligt lagen far obduktion  féretas om den avlidne under sin livstid
skriftligen  medgivit detta. Vidare far obduktion alltid foretas om det behdvs
for att orsaken ftill dodsfallet skall kunna faststdllas. Ocksd om dodsorsaken
ar kand kan obduktion fa foretas om det behévs for att erhlla viktig upp-
lysning OM sjukdomens beskaffenhet.  Detta galler dock inte om den avlidne
eller nédra anhgrig till honom uttalat sjg emot det eller om obduktion annars
kan antas std i strid med den avlidnes eller ndra anhorigs uppfattning. Innan
obduktion  sker skall de anhoriga ©OM majligt underrattas om inte séarskilda
skal talar emot det.

I en motion vid 1978 &rs riksdag ~ (1977/7821505) foreslds att obduk-
tionslagen ~ ses Over i syfte att andra  |agen s& att det blir mojligt for en
enskild att férbjuda obduktion saval betraffande  honom  gjaly som betraf-
fande néra anhoriga. Motionaren anfor bland annat att obduktionslagens
nuvarande  utformning strider mot manga manniskors etiska  uppfattning
och betraktas som ett gvergrepp MOt den personliga integriteten. Att inte
kunna forhindra  obduktion som ror en sjalv eller nara anhériga skapar hos
manga stark oro infor dbden. Man bOr respektera €n sadan uppfattning
aven om man inte delar den, skriver ~motionaren.

Med anledning av denna motion anfér Socialutskottet ~ bland annat fgljande
(SoU 1978/79:12):

Utskottet har vid tva tidigare tillfallen haft att ta stalining till motioner av liknande
innehall. Vad galler obduktion som foretas i syfte att utrona dodsorsaken har utskottet
harvid framhallit att det torde vara allmant accepterat att obduktion maste ske, oavsett
den avlidnes eller hans anhérigas uppfattning. Utskottet finner inte anledning att
bedéma denna frdga annorlunda nu an tidigare. Vad galler obduktion 1 andra fall,
dvs. nar dodsorsaken anses kand, har utskottet uttalat sig for att storsta mejliga
hansyn bOr tagas till den aviidnes och hans anhorigas uppfattning 1 obduktionsfragan.

Med anledning av den nu aktuella motionen vill utskottet framhalla foljande.

Respekten for den enskilde ménniskans fysiska Och psykiska integritet &r en grund-
laggande princip i vart samhalle. Denna princip kan medfora att man ibland tvingas
gora avkall pa andras onskemadl, t. ex. 6nskemdl om tiligdng till lampligt material
for forskning. Nar det galler obduktion kan det vara en grannlaga fraga att avgora
om det foreligger tillrackliga Skal for en sédan tgard. Enligt Utskottets mening bOr
det namligen inte komma frdga att obduktion fbretas rutinmassigt utan man bor
i varje sarskilt fall noggrant prova oM de i obduktionslagen angivna forutsattningarna
for obduktion féreligger.

Om dodsorsaken visserligen kan faststallas men skal for obduktion &nda anses
foreligga uppkommer fragan om den avlidnes och hans anhérigas  instéllining till ob-
duktionen. Utskottet vill erinra om att tillampningen @V obduktionslagen i detta fall
ar avsedd att vara restriktiv. Man maste darfor forvissa sig om den avlidnes och
hans anhérigas installning innan obduktion  vidtages.

Det bér framhdllas att hinder mot obduktion foreligger inte endast nar den avlidne

eller hans anhériga direkt uttalat sjg emot en s&dan &tgard utan dven nar dessa per-
soners instélining kan antagas vara sadan att de skulle motsétta sig obduktionen.

Genom  obduktionslagens krav p& hansyn till den avlidnes och hans anhérigas in-
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stéllning  Samt genom underrattelseplikten i lagen finns det enligt utskottets mening
starka garantier for att inte obduktion sker i strid med den enskildes vilia annat
an i sddana fall d& obduktion ar nodvéndig pagrund av att dodsorsaken méaste kunna
faststéllas. Med en forsiktig tillampning déar man &r lyhérd for den enskilda manniskans
onskemadl bor det i allméanhet vara mojligt att gora en avvagning dar den enskildes
personliga integritet inte blir lidande. | de fall obduktion erfordras for att faststilla
dodsorsaken anser utskottet visserligen att s& maste f& ske, oavsett den avlidnes
eller hans anhdrigas installning. Men i alla andra fall |ater lagen respekten for den

enskildes yppfattning  bli ytslagsgivande.
Med hansyn till det anférda och till att obduktionslagen varit i kraft endast nagra
a&r kan utskottet inte finna att det foreligger n&got patagligt behov av en 6versyn

av ohduktionslagen redan nu. Samtidigt Vill utskottet erinra om att utredningen (S
1974:09) om sjukvard i livets slutskede (SLS) torde vara oférhindrad att om sa beiinns
lampligt t& upp &ven den i motionen pehandlade frégan i det fortsatta ytrednings-
arbetet. Motionen pakallar darfér inte ndgon riksdagens &tgard.

Motionéren  har senare i fraga till statsraddet Lindahl forhort sig oM statsradet
vidtagit ndgon  Atgard | anledning av  socialutskottets betankande
(1978/79:201) Statsrddet framh&ller i sitt svar att hon i likhet med social-
utskottet  inte anser det foreligga ndgot patagligt behov av en oversyn av
lagen redan nu och tiagger att om yedningen  om sjukvarden i livets
slutskede  finner det motiverat kan den ta upp den av motionaren aktua-
liserade frggan. Hon ansdg inte att pygot initiativ - frAn hennes sida behévdes.

I omvardnadssrudien finns en sammanstalining av antalet utforda  obduk-
tioner och hur anhoriga  stallt  gjg till forfragan oM obduktion far utféras
eller ¢j (tabell 10.1).

Observeras  bor att denna studie utférdes innan den nya obduktionslagen
tradde i kraft. Av 202 patienter hade 145 blivit obducerade men spridningen
mellan de olika klinikerna  var stor. P& Serafimerlasarettets kliniker  obdu-
cerades 106 av 113 patienter men pa Kungsgardets  sjukhus och de i studien
ingdende  sjukhemmen  endast 15 av 40. De anhériga hade ifragats 1 131
fal men i 20 av dessa blev sedan ingen obduktion utford. | en del fall
kunde den intervjuade personalen inte med sakerhet ange OM  anhériga
tilfragats ~ eller ¢j. | endast 3 fall motsatte sig anhoriga  obduktion och i
dessa blev den inte heller utford.

Tabell 10.1 Obduktion

Institution Antal Obduktion Onskemal Anhériga tillfragade Obduktion  ut-
patienter utférd att gj bli om obduktion ford bland de

obduoerad fall dar anho-

Ja Nej Vet gj riga tillfrdgats

Serafimerlasarettet

Kirurgisk  Klinik 34 33 0 26 6 2 25
Medicinsk  klinik 79 73 2 70 6 3 64
Radiumhemmet 49 24 0 25 22 2 15
Kungsgarder

* sjukhem 40 15 1 10 30 0 7

Summa 202 145 3 131 64 7 Il
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| anhérigstudien  finNs  exempel pa hur anhériga reagerat Nér de blivit till-

fragade OM obduktion. | 2 fall hade detta skett i omedelbar anslutning till
dodsfallet. | det ena tillat anhériga e obduktion och en av de anhériga
brast i grgt Vid fragan. | det andra fallet tillast modern till den avlidne Ob-

duktion men ans&g tidpunkten  fOr frdgan mycket olampligt vald. | studien
framhalls  att det ar tydligt att det for narvarande inte finns nagra rutiner
féor nar och hur information om obduktion och dess resultat skall ges. Det
som verkar ha varit minst pé&frestande for anhoriga &r da de blivit uppringda
nagra dagar efter dodsfallet av en lakare som de tidigare traffat pa sjukhuset.
Anhoriga ~ som blivit  uppringda efter obduktion och fatt meddelande  om
resultatet har varit npgjda Mmed att s& skett. Samtalen hade ocks& gett dem
tilfalle  att stalla fragor tll lakaren.

10.2 Vid dodsfall utanfor sjukhus

Nar en patient avlider i hemmet kan fraga uppsta vem som har att utfarda
dédsbevis. Ar det den lakare som skt patienten under hans sista tid som
konstaterar  dédsfallet,  foreligger | regel inga problem. Men om patienten
avlider ovantat har en tillkallad lakare ofta inte mgjlighet att endast genom
yttre  undersokning ange den sannolika  dodsorsaken. Dessutom maste la-
karen for att utfarda dodsbevis kunna uttala att det inte finns anledning
anta att doden orsakats av annan person och att skal inte foreligger att
foreta en fullstandigare  undersokning ~ @v den doda  kroppen. Detta har lett
til att polisen | stor utstrackning tilkallas i s&dana situationer. ~ Det &ligger
namligen polismyndighet ~ att géra en inledande  forundersskning vid dodsfall
dar man inte kan utesluta brottslig gérning. Polismyndighet har ocksd sedan
&r 1970 det slutgiliga ~ ansvaret for att dodsbevis utfardas.

Den utredning  polisen utfor i samband med dodsfall &r ofta av betydande
hjalp vid utfardandet av dodsbevis och ingen annan samhallsinstans torde
heller ha de transport- och sambandsresurser, som ibland kravs for att utfora
sddana uppgifter. Det nuvarande forhallandet  har emellertid  kritiserats. ~ An-
markningama har gat det forhdllandet  att det inte séllan varit uniforrnerad
polis, Som utfdrt forundersokningen. Det &r knappast att forvéna sig over
om anhériga, Ssom kanske har haft den tunga uppgiften 3t hjalpa patienten
under hans sista stunder, uppfattar polisens understkning ~ med dess ofrén-
komliga ifrAgasattanden ~ SOmM ett otillborligt och stbrande ingrepp. Det lar
férekomma att patienter, SOM helst skulle vilja dé hemma, SOker sig in
p& sjukhus framfor allt for att pespara anhoriga detta obehag.

| ett forslag tll kunggorelse ~Med anvisningar — angéende dédsorsaksbevis
m. m. (Dnr SN 2:187-528/ 77) tar socialstyrelsen  upp hithérande  problem.
Forslagets malsattning ~ &r att lakarna i storre utstrackning ~ @n vad som nu
sker utan inblandning av polis bor foreta den utredning  Som kravs for ut-
fardande av dodsorsaksbevis. Ofta torde detta vara mgjligt genom €N sé
enkel tgard som att 3lagga berorda lakare att inforskaffa  uppgifter fran
den eller de lakare som senast behandlat patienten. Men hartill  skulle  enligt
forslaget mojlighet  ges lakare i gppen vérd att foranstalta ~om klinisk  ob-
duktion. Nu utférs en sadan undersokning i form av “enkel dodsorsaks-
undersokning” pa rattslakarstation efter hanvandelse av polis.
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Socialstyrelsens  forslag har remissbehandlats och &r nu féremal for o6ver-
arbetning  INOM  styrelsen.

I sitt remissyttrande ~ l@mnar Svenska patologférbundet ~ Vissa uppgifter SOM
ratt ingdende belyser de nuvarande férhallandena. Dodsfallen iSverige var
90 254 &r 1976, antalet Kkliniska obduktioner 28 917 och antalet rattsmedicins-
ka undersokningar ~ ~ dari inrdknat inte bara de rattsmedicinska  obduktionema
utan &aven fyllstandig  resp. enkel dodsorsaksundersokning © 12 135. Enligt
patologfrbundets berakningar ~ ar antalet enkla dodsorsaksobduktioner ca
6 200 grligen. Antalet sddana undersokningar ~ har under &ren 1973-1977 okat
med nagot mer an 50 96 under det att antalet rattsmedicinska obduktioner
plus de fullstandiga  dodsorsaksunderskningama tilsammans ~ okat med en-
dast 10 %.

Dodsattest  utan obduktion utfardas  nar det galler dodsfall utanfor — sjuk-
vardsinrattning for ca 5600 avlidna &rligen. FoOr att idag f& en obduktion
till stdnd i s&dana fall fordras dels polisutredning, dels ocks& att dodsorsaken
inte kan faststallas pa annat satt. Ppatologférbundet haller for sannolikt att
om lakarna iprimérvérden skulle tillerkédnnas  ré&tt att remittera avlidna utan-

for sjukvardsinrattning for klinisk obduktion s skulle denna rétt utnyttjas
i "en avsevard proportion”. Malsattningen skulle da inte vara att faststilla
dodsorsaken  ~ i sddana fall maste obduktion under alla forhdllanden  foretas

~ utan for att t. ex. klarlagga sjukdomens  utbredning  eller effekten av given

behandling. I dylika fall maste anhoriga ~ Om den dode inte under sin
livstid lamnat tilldtelse  ~ tliffaggas Ooch lamna sitt tillstand.
Enligt statistiska centralbyr&n  har den kliniska  obduktionsfrekvensen fran

ar 1975 till &r 1977 gatt ned frén 357 % ftill 30,3 96. Daremot har ratts-
medicinska  yndersokningar Okat fran 12,7 96 till 13,8 % under samma pe-
riod. Totalt har klinisk obduktion och rattsmedicinska undersokningar gatt
ned fran 48,4 % till 441 %. sankningen satts i samband med den nya Ob-

duktionslagens krav pg tillstind  frdn anhérig  Nar diagnosen &r kand.

10.3 Bérhus  och pjsattning ™ m

Inom  gocialstyrelsen ~ har en arbetsgrupp ~ Utarbetat en rapport angdende Over-
syn av barhusvasendet (Dnr SN 2 rM:90/68). Gruppen konstaterar  att det
f.n. inte foreligger  skyldighet ~ for huvudmannen att anordna och driva
barhus och foresldr att detta borde bli en |andstingskommunal angelagenhet.

For narvarande saknas en klar definiion av barhus. Med bérhus avses
sélunda i allmanhet |okal, dar lik bisatts eller forvaras. Med bisattningsrum
avses emellertid  de sarskilda ytrymmen © del av gravkapell €. d. " vari
de doda férvaras i avvaktan p3 jordfastning eller eldbegangelse; med bisatt
lik avses i analogi harmed gsyept lik i kista. Med barhus i mer inskrankt
mening forstds i konsekvens harmed lokaler i vilka icke svepta lik forvaras.
Arbetsgruppen ~ har stannat for att foresld att barhus skall vara avsedda for
omhandertagande ~ OCch undersokning ~ av avlidna.  Bjsattningslokaler skulle
enligt denna definition inte vara att anse som barhus.

Arbetsgruppen anger | rapporten riktlinjer ~ for bérhusens utseende och
utformning ~ och foreslar att de foretradesvis  forlaggs | anslutning Gl sjuk-
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husen. Nannare anvisningar OmM bérhusens  utformning och utrustning ~ anses
emellertid ~ bora utfardas av sjukvardens och socialvardens  planerings- och
rationaliseringsinstitut (Spri).

Arbetsgruppen ~ foreslér vidare en gversyn av organisationen  for politi-
transporter & avlidna och av transporterna  av avlidna frdn barhus och be-
gravningsplats.

Socialstyrelsen ~ har tillstyrkt  arbetsgruppens ~ férslag Och hemstalide

att beslut snarast fattas om ett |andstingskommunalt huvudmannaskap for
bérhusvésendet i enlighet mMed arbetsgruppens  forslag,

att en |ag om bérhus stiftas med den |ydelse SOM arbetsgruppen féreslagit,

att statsbidrag ™A utgd Gl uppforandet ~ och driften av parhus,

arr Kungl. Majit Sharast tillsatter  en utredning med yppdrag att se over
organisationen for polititransporter av avldna samt att darvid under-
sbka om med denna organisation kan samordnas  transporterna av av-
lidna fran bérhus till  pegravningsplats, samt

att Kungl. Majit uppdrar A&t den sittande  kyrka-stat-utredningen att utreda
och |agga fram forslag ©m huvudmannaskapet for pisattningslokaler.

Denna hemstéllan tillstalldes  Socialdepartementet den 21 januari 1971 och
ar dar fortfarande  foremal  for utredning.

Representanter  OF begravningsbranschen ~ har framfort  kritk  mot de vis-
ningslokaler ~ som f. n. finns  p& ménga av vara sjukhus. D& anhoriga inte
haft mgjlighet  att se den dode pa avdelningen bor visning  kunna  ske i
ett s. k. visningsrum. S&dana utrymmen & avsedda for bade visning, svep-
ning och férvaring av doda. Ofta ar de rent olampliga for dessa &andamal.

Representanter  f0r begravningsbranschen ~ har ocksd tillstéllt  |andstingsfor-
bundet en skrivelse rorande hemtransporrer av avlidna (1975- 12-15). De faster
i denna skrivelse  uppmarksamheten pa de oklarheter ~ som rader nar det
galler hemtransport av avlidna fran sjukhus. Kostnaderna kan bli sarskilt
betydande, Nar det galler hemtransport  frdn sjukhus SOM ligger I&ngt frén
hemorten.  Har en lakare remitterat en patient til Specialistvard ~ p& ett sadant
siukhus  betalar sjukkassan | regel hemresan, men om den gjyke avlider
far de efterlevande betala hemtransporten. Darvid belastas dodsboet av kost-
nader som inte kunnat forutses.

10.4

Begravning
sekretariatet ~ har inforskattat  upplysningar fran Begravningsféreningen Fo-
nus, Sveriges begravningsentreprendrers férbund och Stockholms  eldbegéng-

elseforening. Trots att dessa organisationer drivs p& skilda satt bade eko-
nomiskt  och organisatoriskt ~ fiNNS  manga gemensamma  problem.

Personalen pa en begravningsbyrd ~ Pestdr vanligtvis @V bestallningsmot-
tagare Och representanter.  Bestallningsmottagaren, ofta en kvinna, tar emot
de anhoriga OCh hjalper fill med hur pegravningen Skall ordnas. Bestaliningen
sker utifrdn et sarskilt formular. Detta samtal tar ungefar en timme i ansprék
och upplevs ibland besvarligt  fOr personalen. De anhériga har svart att samla
sig, kanske till en del beroende pg att de tagit lugnande mediciner i for-
héllandevis  stor dos.
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Representanter ~ kallas den personal som tar hand om syepning, transporter
och  pisattning. Dessa ar foretradesvis manliga.

P& personalen  Stalls jnga formella utbildningskrav, men viss intern ut-
bildning bedrivs.  Ett 6nskemal synes Vvara att samhallet ordnade nagon
form av ytpildning. For att underlatta  kontakt med anhoriga borde i denna
ingd undervisning i psykologi.

Det ar yasentligt att allménheten far information OM  pegravningsverk-
samheten.  De flesta manniskor vet inte vad man bor gora Vid en aphérigs
bortgang eller hur en pegravning gar till. Vid ett dodsfall  blir pafrestningarna
onodigt Stora om de efterlevande inte tidigare satt sjg in i de problem som
uppstar i samband med ett doédsfall. Det &r en stor lattnad om den avlidne
talat om hur han vill ha sin begravning ordnad. Det framférdes Onskemal
att yndervisning i dessa fragor skulle ges i skolan och under vardutbild-
ningen.

Det synes emellertid inte sallan vara svart for en patient att ge sina anhériga
direktiv om pegravningen. | patientstudien  finns ett pelysande exempel. Pa-
tienten  forsokte tala om sin dod med en av sina doéttrar genom att visa
dottern  blommor  som hon tyckte skulle passa p& graven. Dottern reagerade
helt ayvarjande genom att siga: "Du  skall inte do! Du méste leva och
vara med o0ss.”

En anhérig, SOM intervjuats | anhérigstudien,  foresldr att man som sam-
héllsmedlem bor fa information i broschyrform om vilka olika papper man
behover t. ex. fran pastorsexpeditionen i samband med dodsfall och vilka

atgarder Man som anhgrig Skall vidta forutom att ta kontakt med en pegrav-
ningsbyr&. En annan anhorig foreslar att ndgon instans bor utldosa “ett stopp”
sa att inte famillen nar en medlem har détt far reklam och andra ovid-
kommande papper som ar stallda till den avlidne.

10.5 Balsamering

De ovan namnda pegravningsorganisationema har i december 1975 tillskrivit
landstingsférbundet angéende balsamering ~av avlidna. Epligt skrivelsen  har
antalet balsameringar under de senaste &ren Okat kraftigt, men frekvenson
varierar i olika delar av landet. | Stockholm torde balsamering utféras  pa
ca 90 96 av alla avlidna. Som jamférelse  kan namnas att endast 5 % av
de aviidna i Ggteborg undergdr balsamering 0ch 10 % i Malmé. De stora
frekvensskillnadema ar anmarkningsvarda, sarskilt nér man konstaterar  att
andelen ar stérst p3 orter, dar forvaringsmajligheterna av avlidna &r bast
tillgodosedda.

Vid tidpunkten for skrivelsen varierade kostnaderna  for balsamering  upp
till 130 kr. Aygiften betalas av de efterlevande med pegravningsbyréema
som mellanhand. Varken de efterlevande eller byr&erna har emellertid moj-
lighet att bestamma eller bedoma huruvida palsamering  skall utféras. Nar
en pegravningsbyra ordnar  med avhamtning av den avlidne erhélles ofta
beskedet, att palsamering Varit ngdvandig och redan utforts. Det forefaller
enligt skrivelsen som om en stor del av pajsameringarna, speciellt i Stock-

holmsomrédet, &r onodiga. Balsamering  utférs av obduktionsteknikem i
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regel i samband med obduktionen. De efterlevande  har allt oftare ifrgsatt
nodvandigheten av  balsamering.
Skrivelsen  ytmynnar i en hemstallan  att |andstingsférbundet matte med-

verka till andringar enligt féljande  forslag.

El Balsamering av avlidna skall utféras i fall dar det & nodvandigt for aft
forebygga Sanitara  olagenheter.

El Balsamering | dessa fall bor inga i patologpersonalens ~ ordinarie  arbets-
uppgifter och darmed betalas av vederbdrande landsting.

D | de fall sarskilt omfattande balsameringsatgarder kravs, t ex. fore ut-
landstransport, skall dessa kunna erhdllas efter hanvandelse till veder-

borande  sjukhusexpedition.

10.6 Olika trossamfunds bestammelser angaende

omhéndertagandet av den doda  kroppen

Pa grund & bristande insikt  om frAmmande trosbekannares sedvanjor i
samband med dodsfall kéanner  sjukvardspersonalen ofta osédkerhet vid om-
handertagandet ~ av doda som de vet omfattat en annan religion @n deras
egen. SOM vagledning @mnas har en kort orientering angéende négra storre
trossamfunds instélining.

Kristna  religioner

Katoliker:  Nar en katolik har dott, forrattar prasten €n speciell bon. Katolska
kyrkan har ingen principiell attityd Mot vare sig obduktion  eller balsamering.
Déaremot  hyser de en motvilla Mot kremering. Den dbda kroppen bor hand-
has med stérsta vordnad eftersom  kroppen ar Den helige andes tempel.

De katolska trosbekannarna  disponerar €N begravningsplats pa Norra  kyr-
kogérden i Stockholm.

Grekisk-ortodoxa: Det finns olika lokala traditioner  fér hur man ypptrader.
De narmast anhériga Klar den avlidna i hennes basta kiader, strumpor Och
skor innan hon |3ggs i kistan. Man placerar ibland en papperskrona  pa den
dodas panna och sticker en ikon i hennes hand.

Man bor noga inhamta  de anhérigas tillstind innan man obducerar, €fter-
som detta inte ar vanligt eller allmant  accepterat. Grekisk-ortodoxa ar i

princip Motstdndare  till  kremering.

Syrisk ortodoxa:  Nar slutet narmar sjg ber prasten vissa fast foreskrivna
boner. Detta upprepas ocksd omedelbart efter doden. Enligt ortodox tradition
skall ingen forsamlingsmedlem behéva do ensam. Sedan den dode tvattats
och iklatts sina basta klader och skor syeper man honom i en vit linne-
kiadnad. P& den dodes brost placerar man ett rott tygkors.

Syrisk ortodoxa & i princip motstdndare  till  kremering.
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Icke-kristna religioner

Judar (mosaiska zrosbekannare): Nar en jyde ar dod samlas ofta de narstdende
kring den dode. Personalen bor se tjjl, att de far tid och ro for sin andakt.

Det ar vyiktigt att komma jhgg att det & emot deras tro att obducera
den dbda kroppen.

Om det inte finns p3gra anhoriga, SOM kan ta hand om forberedelserna
for den dodes pegravning, bOr man ta kontakt med narmaste mosaiska
forsamling.  Varie S&dan forsamling har ett eget judiskt  begravningssallskap,
som tar hand om medlemmarnas begravningar. Det kapell dar den dode
bisatts skall inte vara smyckat ~med kristna symboler, som t. ex. Kors.

At barn som inte overlevt 30 dagar finns en sarskild begravningsplats.

Muslimer  (muhammedaner): Enligt muslimsk traditon skall huvudet placeras
i riktning Mot Mecca fore dsdssgonblicket. Den narmast  anhorige Med
kunskap ~Oom islamisk tradition eller en person frdn moskén skall tvatta
den déde med tval och ljummet vatten. Eftert smorjes kroppen med kamfer
och svepes med tre rena vita lakan. Vissa boneceremonier utférs  innan
jordfastningen ~ sker. Muslimernas  pegravningsplats ~ skall vara pelagen langt
fran judiska och kristna  kyrkogardar OCh omgiven @v en mur. Man anvéander
inte  kista, utan begraver stoftet insvept i vita lakan. Mattet p& gravdjupet
skall vara sadant att en man kan sta uppratt | graven tll midjan om det
ar en man som dott. Galler det en kvinna skall den vara ytterligare  nagra
decimeter  djup. Ett ovillkorligt krav for en muselman ar att stoftet kan
ligga p& sidan och ha ansiktet riktat mot Mecca. Begravningen skall ske
inom 24 timmar efter det att doden intratt.

Inom islam finns en uttalad pegativ instalining  till  obduktion. Undantag
til denna attityd gors endast d& den avlidne dott i en for lakarvetenskapen
okand  sjukdom.

Buddhister:  En buddhist o6nskar ha en munk eller nunna hos sig i dods-

6gonblicket. Eftersom det finns f& ordensmedlemmar i Sverige ar det svart
att pjalpa till med detta. Buddhismens Vanner” eller ambassaden kan dock
hjalpa till.

Buddhister ~ 6nskar  kremation sharast och ytspridning av askan.

Hinduer:  Hinduernas  ceremoni innebar bland annat att kroppen badas och
tdcks av ett vitt bomullslakan. Detta utféres av anhoriga. Hinduer vill helst
att obduktion  gj genomfoérs. De onskar kremation  snarast och utspridning
av askan. Hinduerna  jordbegraver dock barn under ett A&r.

I'en rapport frdn Konferens i allmanna begravningsfragor ~ anordnad av Svens-
ka eldbegingelseféreningen i varberg 1974 finns en ypplysande  artikel an-
gdende begravningsplatsfragan for vara invandrare. AV peskrivningen  fram-
gér att invandrares  onskemdl kan komma i konflkt  med gallande svensk
lag och att frfattningarna inom detta omradde darfor boér bli féremal  for

en  gversyn.
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10.7 Diskussion

Fomekandet —av doden &r for narvarande det storsta hindret for ett manskligt
och personligt  omhandertagande av déende och dbéda. For att n& battre
forhallanden kravs inte bara battre relationer mellan alla berérda utan ocksa
att samhallets  stodatgarder samordnas  sa att omhandertagandet av den do-
ende pg ett naturligt St glider ©Over i omhandertagandet av den dode. |
den dode skall vi alltjamt ~ se den person som avlidit och ajijamt  respektera
hans integritet  OCh personlighet. ~ Endast om sa sker kan Vi skingra négot
av den fruktan och det framlingskap som doden innebdr for sa manga av
oss. Tendensen  att betrakta den portgdngne SOom ett ting, Som ett ovid-
kommande lik, maste brytas.

Aven om det knappast legat inom ramen for de sakkunnigas ~ uppdrag
har ytredningen dock utan att g§ in pa nagra detaljer velat framhdlla  hur
viktiga dessa rent praktiska fragor & aven frdn psykologisk  synpunkt. ~ Sam-
manfatiningsvis ~ framlagger  utredningen  har helt kortfattat  n3gra synpunkter
och forslag. De flesta av problemen ar redan under ytredning. Det &r va-

sentligt  att &tgarder Vidtas snarast mgjligt.

108 Utredningens  stallningstaganden och férslag

D De anhérigna bOr framgent liksom hittills ha mgjlighet  att pa vardav-
delningen  ha en stilla och vardig stund tillsammans med den portgangne.

D Al mgjlig hansyn bor tas till de anhorigas kanslor, Nar fraga OM obduktion
blir aktuell. Obduktion  bér vid kénd dodsorsak inte utfdras rutinmassigt
utan endast p& valmotiverade indikationer.

D Sjukvarden bor ta ansvar for utfardande av dodsbevis nar det galler dods-
fall utanfor  sjukhuset, dar det inte foreligger misstanke  om  prottslig hand-

ling.

D Polisen bor s& vitt mojligt  vara civikladd  vid utredning i samband med
dodsfall.

D Personalen vid de rattsmedicinska institutionerna bér f& adekvat utbild-

ning for att p& lampligt satt kunna  hjalpa de narstaende.

D Transporter ~av avlidna bor organisatoriskt  Sett i princip jamstéllas  med

sjuktransporter.

D Béarhus och pisattningslokaler p& sjukhus bor utfonnas  pg ett vardigt
sétt.

D Allménheten bor pa ett instruktivt satt - eventuellt redan i skolan

informeras  om de rent praktiska frdgor SOM blir aktuella nar en anhérig
gatt bort och all sjukvardspersonal ~ bOr bibringas erforderliga  kunskaper
harom under sin utbildning.

D Balsamering bér endast ske under bestamda férutsattningar.

D Man bér genom &ndring | gallande forfatiningar ~ S0ka gora det mojligt
for icke-kristna  trosbekannare  att omhanderta  sina ddda i enlighet med
sin  religivsa  uppfattning.

D Utredningen delar statsrddets och socialutskottets uppfattning att det
inte f. n. foreligger nagot patagligt behov av en gversyn av obduktions-

lagen.
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1 Personalen och dess utbildning

11l Personalens attityd till vard av doende

Nar man vardar doéende konfronteras man med de reaktioner som sorg
utldser och medvetet eller omedvetet blir man pamind b&dde om att man
sjglv skall dd och om ypplevelser | samband med narstdendes dod. Véard
av doende patienter &r darfor ett av de mest psykiskt  pafrestande  arbetena
inom sjukvarden. Mot denna bakgrund ~ar det forstdeligt  att aven om vard-
personal kan forstd och formulera  déendes psykologiska ~ behov s& kan de
ha svdrigheter ~ att tiligodose dessa. Har &terges en del uttalanden  och kom-
mentarer  ur attitydstudien ~ for att illustrera  vissa problem i det dagliga vard-
arbetet. Men det kan endast bli fragment. Den intresserade  hanvisas till

den fyliga beskrivningen ~ OCh analyserna @ gruppsamtalen i studien.
Vardpersonal ~ fungerar inte séllan med olka sjag av psykologiska ~ for-
svarsmekanismer mot den 3ngest eller andra obehagskanslor som vacks
nar de arbetar med doéende patienter. ~ Detta sker bade medvetet och omed-
vetet. Ofta gkyller man pa det praktiska for att slippa ta itu med det kans-
lomassiga. Man foérmér inte ta del av den dbendes sorg och fortvivian  och
sager L ex.: »jag hinner inte gg dit in ° vjag méste gora det forst

fast jag mycket val skulle kunna hinna. Man vill  helt enkelt inte

ta pa sig en annan manniskas problem. S& man avskarrnar sig frAn dem "

Inom  sjukvarden  anser ménga att det inte raknas som arbete att "sitta
ned och vara hos en doende”, frots aft man samtidigt inser att det ar just
vad den doéende behéver. Denna installning  kan ses som ytryck for ett
psykologiskt ~ férsvar, som bl. a. sammanhanger med att man kanner radsla
och osakerhet infor uppgiften  att ta gjg an en ddende. Man vet inte hur
man skall beméta den doendes fragor eller olika anslomassiga  uttryck.
Man kan vara angslig att sjalv kdnna sorg och t ex. pgrja grata | patientens
eller anhgrigas nérvaro.  Under utbildningen til olika v&rdyrken oOch i det
praktiska ~ vardarbetet premieras att géra’. Vardpersonal kan fA en kansla
av att de inte utfor ndgot effektivt  arbete d& de sitter ned for att vara hos
en ddende.

Personalen saknar ofta adekvat utbildning ~ fOr psykologisk ~ vard av doende.
Darmed saknar de ocksd forstielse foér och traning | hur de p3 ett fruktbart
satt skulle kunna anvénda = sin medmansklighet i yrkesutsvandet. Av  at-
titydstudien framgar att vardpersonal kan ha svart att férena medmansk-
lighet med resp. yrkesrolls innehdll. I flera grupper framhdll  deltagarna  att



168  Personalen och dess ythildning SOU 1979:59

"medmansklighet och yrkesroll gar inte jhop”. Om man &r empatisk | for-
héllande till den déende orkar man inte med” vardarbetet.  Sjukskéterskoma

ansdg att yrkesrollen kraver att man fungerar mMer som *vardtekniker” an
som medmanniska. I lakargmppen framférdes ~ &sikten att nar man &r med-

mansklig ~ ar man inte tillrackligt effektiv. som doktor.  Samtidigt SOM man
inser att detta resonemang & ologiskt tycks det vara svart att &andra in-

stallning.  Sjukgymnasterna sa att "man har inte utbildning  eller l6n for
att vara medmanniska”. Om en sjukgymnast tar sjg tid att sitta ned och
vara med en ddende patient forkortas  obénhérligt en annan patients be-
handlingstid. Man fér ocksd ggligt samvete for att man da inte ggr det
som stod p& remissen ~ "det manskliga i varden har nastan blivit nagot
fult”.

En  arbetsterapeut berattade att hon brukade sluta g§ till bam om vilka
avdelningspersonalen sa att "nu & patienten for sjuk for lekterapi.  En
dag fick hon héra av en mamma: "Hon griter darinne  och fragar varfor
du aidrig kommer il henne” Efter detta far déende barn besok av lek-
terapeuten S8 lange de lever, &ven om de inte orkar ggra nagot.

Det & vikiigt att de vardande - och det gzler alla personalkategorier

inte plotsligt  upphor  att gi in till déende patienter. Lakare tvekar ibland
infor detta och tror att om man gi in til en dbende utan att kunna tala
om att nagot kan goras s& finns det risk att patienten  uppfattar detta som
om doktorn  gyergivit honom.  Det ar inte ovanligt att lakare och sjuksks-
terskor drabbas av medvetna eller omedvetna  skuldkanslor och» galigt sam-
vete nar patienter d9r. | |akargmppen  KOM &ngesten tll uttryck 1 fragor
som Har jag gjort tillréckligt? © "Finns  det nagonting SOM jag Missat
har?  Dessa fragor kunde ha att gyra med saval diagnos, behandling ~ SOM
smartlindring. Vanligen forvantar  sig dock varken doende patienter eller
deras anhgriga att doktorn  skall kunna bota alla tillstind.  Blotta narvaron
av en engagerad lakare eller annan vardpersonal & av utomordentlig be-
tydelse for déende patienter Och deras anhériga.

| attitydstudien gav deltagarna uttryck for att medmansklighet ar en nod-
véndig forutsatining  for god psykologisk ~Omvérdnad ~ av doende. Men sam-
tidigt menade man att medkansklighet och yrkesroll inte gar att forena;
att en del manniskor har mer medméansklighet an andra och att medmaénsk-
lighet & n3got mMan inte kan lara sjg. Denna diskussion  kring medmansk-
lighet kan te sig forvirrande. Kanske blir det mindre fgrvirrande, skriver
Karin  Gyllenskald, om man i detta sammanhang Oversatter “medmansk-
lighet Och yrkesroll gar inte att forena” il vjag orkar inte kénna de kanslor
déende vécker inom mig", I alla samtalsgruppema var deltagarna Mmedvetna
om  ngdvandigheten av att vardpersonal (inkl. lakare) f&r mgjligheter  att
under sakkunnig ledning psykologiskt bearbeta sina tankar och kénslor infor
doden och sina kansloméassiga erfarenheter i samband med vard av doéende.
D& skulle det vara lattare att vara hos och att tala med ddende patienter
och deras anhériga. D& skulle en del av oron, maktlésheten  och hjalplssheten
infor  den ddende patienten kunna  neutraliseras.

Men &ven for vardpersonal som fétt mojligheter  till Viss pearbetning av
egna reaktioner kan det vara svart att tala med doende. En doéende a&r inte
alltid medveten om allvaret i sin sjtuation, han har bade behov av att fa

forneka och att fa uttrycka  sina funderingar och kanslor infor dbdden. Dessa
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vaxlingar igrad av medvetenhet bidrar till att gora vardarbetet psykiskt
péfrestande.

Vardpersonal ~som inte undviker nara kontakt med déende patienter ~anser
att det ar lattare att vara med doende som 'vet” och att det &r lakarens
ansvar aftt meddela patienten diagnos och prognos. Man &r dock medveten
OmM problemets komplexitet = OM patientens behov att forneka och att detta
behov véxlar fran tid till annan. Anhsriga kan skapa ytterligare  svarigheter
i detta sammanhang. En del anhoriga kan sjalva forneka, andra kan fsrbjuda
avdelningspersonal att infér patienten medge att denne ar déende.

AV utredningens  studier framgar att det &r psykiskt pafrestande for lakare
att meddela allvarlig diagnos och prognos. I en del fall foredrar de att enbart
delge anhériga denna information. Samtidigt ~ Visar studierna  att doende pa-
tienter oberoende av vad lakare meddelat i stor utstrackning ar medvetna
om att doéden &r nara forestdende.

Sjukskéterskor liksom —annan ygrdpersonal &r ibland inte informerade  om
vad doktorn sagt fill patienten och de uttrycker ~ att det ar svart att ga ba-
lansgdng nar de sjalva vet och patienten inte gor det. Att vardpersonal  in-
te frigar patienten Om vad doktorn  har sagt (eller vad patienten sjalv  tror
att det ar for sjukdom  eller hur det "ska gd”) kan vi ocksd se som uttryck
for psykologiskt ~ forsvar. Som t. ex. arbetsterapeutema framholl  hanger detta
ihop med att ndr patienten fér visshet bor patienten ocksd fa stod, tillfalle
att tala med ndgon. NAgot Som staller skrammande  krav p& personalen efter-

som de inte tror sig klara av det slaget @V patientkontakter. Aven om man
intellektuellt inser att "ménga ganger behdvs det inte mer &n att man lyss-
nar”.

I flera grupper diskuterade man vikten av att aydelningspersonal till-

sammans diskuterar ddende patienters ~ Situation.  Den som har bast kontakt
med patienten borde oberoende av yrkestillhérighet vara den som talar med
honom om sjukdomen och doden.

11.2 Nuvarande  ythildning  9ch undervisning i psykologisk
vard av déende

| praktiskt taget all litteratur  och forskning, Som behandlar  ddende och
déd inom sjukvarden, talas det om hur ojracklig  den utbildning & som
personalen  inom sjukvarden far om sjukvard i livets slutskede.
Utredningen ~ har ansett det petydelsefullt  att klarlagga Situationen  inom
olika ythildningar ~ for att p3 det sattet fa ett battre underlag  for forslag till

forbattringar.  Karin - Gyllensksld ~ fick darfér i yppdrag att genomféra en en-

katundersokning under &r 1975, utbildningsstudien.

Syftet med enkatundersékningen var att f& en yppfattning om hur blivande
vardpersonal  undervisas  ndr det galler psykologisk Vard av doende patienter.
Enkaten stélldes till ypjldningsinstitutionema for sjukvéardspersonal ~ av alla
kategorier  (1.2).

Av  svaren framgdr  att yndervisning i det berorda amnet férekommer
relativt  ofta i kursplaner for olika vardyrkesutbildningar. Men &ven dér detta

ej ar fallet forekom i allménhet viss undervisning i amnet. FOr yrkeska-
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tegorierna  psykologer ~ Och sjukgymnaster ~ Saknas emellertid  undervisning

genomgéende, ~mMen aven for gyriga yrkesutbildningar galler att en elev kan
g4 igenom hela utbildningen ~ utan att ha f&tt nagon undervisning  alls. Un-
dervisningens ~ forekomst  tycks i hog grad bero pa installningen  hos enskilda
rektorer,  studierektorer, kursansvariga ~och andra larare. Blivande vardlarare
ar de enda som har |ikvardiga undervisningsforhallanden oberoende av var
de studerar.

Antalet  undervisningstimmar varierade  kraftigt men var Klart otilirackligt
om man ser till behovet av utpildning. De flesta uythildningsinstitutioner
tycks ha haft mellan 1 och 4 timmar under den totala ytbildningstiden,
medan enstaka kurser kunde innehdlla  14-20 timmar. Det senare galide
for utbildning Gl prast, kurator, Vérdlarare eller &lderdomshemsforestandare
vid enstaka kursorter. Aven enstaka klasser inom gymnasieskolans vardlinje

kunde en termin ha 14 timmars  yndervisning i amnet.

Den ovan beskrivna variationen  sammanhangde framfor  allt med att I&-
rarna ansgg det vara ett "svart amne att undervisa i. Men det hade ocksé&
att ggra med att dmnet inte ytiryckligen forekom i laro- och studieplaner
for olika utbildningar och att lararna sjslva ofta saknade ytpildning  for detta
slag @v undervisning.  Uthildningsansvariga och elever var dock for det mesta
intresserade  av amnet och o6nskade att yndervisningsvolymen skulle utdkas.
Manga ldrare onskade f& forthildning ~ Och handledning.

Larare i amnet hade oftast ythildning SOM sjukvardslarare,  prast, lakare,

sjukskdterska  eller psykolog (tabell 11.1). Aft psykologer, SOM sjalva inte
fick nagon sarskild  ytbildning i amnet, undervisade andra i detta kan verka

forvanande.  Man boér dock hélla i minnet att ytbildning  tll psykolog avser
att ge en grund for manskliga  upplevelser, erfarenheter  och relationer i all-
ménhet. En del av det som hander nar en maéanniska dor har med allmén-
manskliga ~ fenomen  som angest, psykologiska  forsvar och psykiska ~ kriser

att gora.
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Tabell 11.1 Lirarens yrkestillhrighet vid utbildning till olika vardyrken

Lérares yrkestillhorighet Utbildning till:

Ldkare Priast Kurator Arbets- Vard- Avdelnings- Alderdoms-
terapeut ldrare fore- hemfore-
stindare stdndare

X X
X
X

Likare? X X
Psykolog X
Prist/teolog

Prist med psykoterapiutbildning
Sjukhusprist

Sjukskoterska med psykoterapi-
utbildning X X
Ldkare med gruppterapiutbild-

ning X

Psykolog med gruppterapiutbild-

ning X

Sociolog X
Kurator X

Kurator med psykoterapiutbild-

ning X

Arbetsterapeut med psykoterapi-

utbildning X

Sjukvardsldrare med akademiska

betyg X

Sjukvardslédrare med psykoterapi-

utbildning X
Alderdomshemsforestandare X
Begravningsentreprenor X

X
X XX

4 Invirtesmedicinare, geriatriker, onkolog.
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Larares yrkes-
tillhdrighet

Sjukvardslarare
Préast/teolog/sjukhusprast
Sjukskoterska
Psykolog/Psykologilarare
Avdelningsférestandare
Alderdomshemsférestan-
dare
Diakonissa
Lakare
Advokat
Barnavardslarare
Barnmorska
Barnsjukvardare
Begravningsentreprenor
Distriktsskoterska
Kurator
Psykoterapeut
Rektor/Studierektor

Sjukvardsbitrade

Sjukvardslarare med akad.

betyg i beteendevetensk.
amnen

Skotare. psyk, vard
Sociolog

och dess uytbildning
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Utbildning
Grundut- Vidareut- Gymnasie- Utbildning Grundkurs 8-veckors-
bildning bildning skolans av under- for sjuk- kurs for
av sjuk- av leg. vérdlinje skoterskor vardbitra- sjukvards-
skoterskor sjuksko- den och bitraden
5 och 3 terskor vardbitra-
terminer den till
alderdoms-
hem
X X X X X X
X X X X X X
X X X X X
X X X X X
X X
X X
X X
X X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
Rangordningen @ de vanligast forekommande undervisningsformerna Vi
sade sjg vara: | smégruppsdiskussion, 2 lektion med diskussion, 3 foreldasning

med eller utan diskussion, 4 seminarium med diskussion

och 5 grupparbete.

var sdledes den vanligast férekommande under-

Smégruppsdiskussioner

Detta synes tillfredsstallande eftersom det innebar den bésta

visningsformen.

av egna erfarenheter i samband

méjligheten il psykologisk  bearbetning
med dodende och dbden. Karin
kritiskt ~ bor granska vad smagruppsdiskussionema
nes erfarenhet frdn arbete i forbildningskurser

och dela med sjg av kanslomassigt

framhaller  emellertid att man

Gyllenskold
i realiteten innebar. Hen-

for véardlarare visar att man

inte sallan yppmanar eleverna att uttrycka

vilket kan vara otillfredsstéllande om  gruppledaren inte

for att pj ett fruktbart ~ satt kunna bistd eleven med bear-
Men &ven om

svéra upplevelser,
har  utbildning

betningsprocessen.
lararen skulle ha sddan utbildning

De flesta larare saknar sadan utbildning.

det mot peprévad
erfarenheter il

strider erfarenhet  att

eleven skall verbalisera och bearbeta kénsloméssiga nagon

som ocksd skall petygsatta dem.

Omkring 10 bocker, som anvands i klart stdrre utstrackning — dn drig litte-
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ratur, Karakteriseras av att de innehdller personliga erfarenheter  av doende
och doendet och att de sammanfattar de teorier och forskningsresultat som
finns kring dessa fenomen. Denna litteratur uppfyller tillfredsstallande de
pedagogiska krav som bor stéllas idetta sammanhang. AV-material anvands
endast i ringa omfattning.

I'svaren p3 enkatundersokningen uttrycktes ~ en rad onskemé&l. Bland annat
framkom  manga 6nskemdl frdn lararna om  yidareutbildning och handled-
ning for att battre kunna klara av det psykiskt ~ pafrestande arbetet. |ngen
ansdg sig under grundutbildningen ha fatt anvandbara kunskaper | &mnet.
Mé&nga papekade att det svaga intresset kan bero pa att man iregel hoppar
over amnet under gryndutbildningen. En attitydférandring ar darfor en for-
utsattning  for att andra vérdarbetets  karaktar och installningen till  doende
och dod. Det hjalper foga att enbart oka antalet undervisningstimmar om
utbildningen 1 ovrigt, liksom den gagliga sjukvarden, fortsétter att ensidigt
framhava de rent tekniskt medicinska frgestallningarna.

Ar 1970 genomférde  Anne-Marie Elwing €N undersokning som behand-
lade sjukskaterskans  Och  sjukskéterskeelevens behov av ytpildning.  Den
omfattade ingen redovisning @ Viken yndervisning  SOM i verkligheten
gavs. AV undersokningen framgér dock Klart att sjukskoterskor  upplevde
osakerhet och otillfredsstallelse med sina insatser infér doende patienter.
Vardldrare  ansag bland annat att ypildningen | psykologisk VArd av patienter
och deras anhoriga borde fsrdjupas. De ville ocksd att eleverna skulle f&
tillfalle  att diskutera sina upplevelser i samband med ddendet och déden.

En amerikansk enkatundersokning, som utfordes 1972, rérande under-
visningen ~om ddende och dod for medicine studerande visade att ungefar
40 96 av de medicinska  nggskolorna  gav schemalagd  undervisning. Som

jamforelse ~ med Sverige kan namnas att amnet, enligt utbildningsstudien,
fanns i en fryjlig kurs vid Karolinska institutets medicinska ~ fakultet. |

Umed férekom  &mnet i samband med tre kurser, med 1-4 tmmar  per

kurs. | inképing  Var undervisningsvolymen 6 timmars  fgrelasningar  och
8 timmars gruppundervisning. I'Lund och yppsala férekom jngen sche-
mabunden undervisning. Det kan dock ha forekommit undervisning och
handledning frin enskilda larare under det praktiskt-kliniska arbetet utan

att detta noterats p3 nggot Sschema.

Den amerikanska undersokningen visade vidare att 90 96 av kurserna
hade satts jgang under de senaste fem &ren och att de flesta var forlagda
till den prekliniska utbildningen. Sedan dess har en kraftig okning  Skett.
Dessutom  ges numer yndervisning om ddende och dod vid ett stort antal
vardskolor,  colleges Och andra skolor. En omfattande litteratur ~ har i USA
vuxit fram kring utbildning  9ch undervisning | fragor om ddende och dad.

Nedanstdende  tabeller visar undervisningens forekomst  under vartermi-
nen 1975 inom olika ygrdutbildningar i Sverige. Med tanke pg att en inte
ringa del av somatiskt  vérdarbete bestir i omhandertagande av doende pa-
tienter maste, framhaller  Karin  Gyllenskéld,  undervisningsvolymen bedo-
mas som Kklart underdimensionerad. Attt yndervisningen inte varit mer om-
fattande far ses mot bakgrunden  aft sjukv&rden tidigare inte omfattat vard
av ddende i samma utstrackning som nu.
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Tabell 11.2a Undervisningens forekomst och antal undervisningstimmar

Utbildning Antal Undervisning Antal
svarande forekommer timmar
inst/skolor

Likare 5 3 2-8

Prist 2 2 16 el. mer

Kurator 3 3 5-15

Psykolog 4 0 0

Sjukgymnast 4 0 0

Arbetsterapeut 7 3 1-8

Vérdldrare 4 4 9-14

Avdelningsforestandare 4 4 4

Alderdomshemsforestindare 11 9 0-20

Tabell 11.2b Grundutbildning av sjukskéterskor. 5-terminers utbildning och 3-ter-
miners utbildning efter gymnasieskolans vardlinje. (I tabellen redovisas de skolor

som besvarat enkiten.)

Termin

Amnet finns ¢ i kursplanen
Undervisning bedrevs ej (1 2

Amnet finns ej i kursplanen
Undervisning bedrevs — antal timmar har ej angivits 0 2

Amnet finns i kursplanen
Undervisning bedrevs i:

1-2 timmar

34 timmar

56 timmar

7 eller fler timmar

Exakt antal timmar ej angivet
Ej svar

O\ = 00 W 3 W
00 WO N LN

NWON — 0o
NN OOWR

—
—

Totala antalet svar 28 28

28 28 28

aSiffrorna i tabellen avser antal skolor.
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Tabell 11.2e Grundutbildning @V sjukskéterskor. ~ 3-terrniners utbildning ~ efter un-
derskoterske- eller skotarutbildning. (I tabellen redovisas de 31 skolor som besvarat

enkaten.)
Termin
| 2 3
Amnet finns ej i kursplanen
Undervisning  bedrevs gj 0 0 0
Amnet finns ej i kursplanen
Undervisning bedrevs - antal timmar har
ej angivits | | 0
Amne! finns i kursplanen
Undervisning  bedrevs:
1-2 timmar
3-4 timmar
5-6 timmar L (|
7 eller fier timmar
Exakt antal timmar gj angivet
Ej svar
Totala antalet svar 11 11 1l
Tabell  11.2d  vigareutbildning @V sjukskdterskor
Svarande Antal Undervisning ~ Antal
skolor férekommer timmar
Medicin = & kjrurgisk  sjukvard 16 16 24
Anestesi, operation & intensivvard 7 i-7
Psykiatrisk  sjukvard 7 -9
Oppen halso- och sjukvard 4
Halso- och sjukvard for barn och ungdom 1~ o
Obstetiik & gynekologisk Vérd 2 2-5

"Siffrorna i tabellen avser antal skolor.

Tabell 11.2e ytbildning  vid gymnasieskolans  vardiirtie, utbildning il undersko-
terska, sjukvardsbitriide  och vardbitrade

Svarande Antal Undervisning ~ Antal
skolor forekommer timmar

Gymnasieskolans  vardlinje 81 81 2-14

Utbildning  av underskéterskor 25 23 1-6

Grundkurs  for  sjukvardsbitraden  och

vardbitraden vid &lderdomshem 31 31 1-7

Kurs for utbildning av sjukvardsbitraden

med praktisk verksamhet inom yrket 31 31 1-9
Sedan utbildningsstudien genomfordes torde undervisningsvo|ymen ha

okat iall vardutbildning.  Loma Feigenbergs Verksamhet och puplicerade  ar-

beten, Ulla  Quarnstrtbms  avhandling ~ och utredningens  olika rapporter har
véackt stort intresse. Aven annan litteratur rérande doende och vissa till-
dragelser inom sjukvarden har bidragit till  att doendet och doden under
senare ar kommit  att uppméarksammas mer an ggigare.



176  Personalen och dess ythildning SOU 1979:59

11.3 Personalens  syn pa Sin utbildning

Forhallandena vid vard av doende i dag 4r inte fillfredsstallande och en
del av anledningama  till detta har pelysts | inledningskapitien. En av or-
sakema &r att vardpersonal ofta saknar lamplig utbildning.  HU" personalen

ser p& sin egen utbildning och pa méjligheterna att forbattra  forhallandena
framgdr & gruppsamtalen | attitydstudien. ~ Dessa  belyser ocksé olika yrkes-
kategoriers ~ forvantan — pa varandra i samband med vard av doende. Nedan
folier en kort redovisning @ hur respektive yrkesgrupp resonerade  kring

utbildningsfragor.

Sjukvardsbitraden  och underskéterskor:  All - sjukvardspersonal ~ Men aven an-
horiga behdver lara mera om doendet. Aven om varje patient dor pg sitt
eget sat’, s finns det almangiltig  psykologisk  kunskap rorande déendets
processer. Man vill f& mer av detta i sin utbildning.

Gruppdeltagama ansag Ocks& att lakare behover utbildning | psykologi
for att deras patientkontakter skall bli battre. Det namndes ait lakare “kom-
mer in och forsvinner igen” har det galler varden av doende. Och efter
sig lamnar de oroade patienter SOM sjukvardsbitradet ~ €ller underskoterskan
far ta hand om och |ugna.

Sjukskoterskor:  Det skall under ordinarie arbetstid finnas mgjlighet  att med
arbetskamrater diskutera  kanslomassiga erfarenheter i samband med Vvard
av déende. Sadana gruppdiskussioner ~ skall ledas av nagon utiftdn  kommande
gruppledare, s& att de inte sparar Ur. MAlsattningen skall vara: Att lara
sig lyssna Och prata mMed varandra, s& att man forstdr varandra och ftill-
sammans  "inte  vajer utan tar itu med vasentiga  problem.

Méjligheter att gora detta p3 arbetstid betonades  uttryckligen och att det
skall galla all personal p& avdelningen. Erfarenheter i samband med det
praktiska arbetet pa& avdelningen & det basta undervisningsmaterialet. Man
kan ocksa géra rolispel. Om man kér fast kan man anvianda bildband eller
bécker for att komma vidare. Man behdver daremot inte ha férelasningar
for att klara av proplem Med ddende patienter.

I grundutbildningen behtvs mer traning att tala med patienter, anhoriga
och annan personal OM vasentiga fragor, I €X. sjukdomens ~ innebord och
om doden. Man framhdll  ocksd betydelsen av sittronder dar doktorn talar
om vad han sagt till de anhoriga. Den ¢vriga personalen kunde p3 liknande
sitt beskriva sina kontakter ~ med patienten OCh anhériga. P& sd satt skulle
alla kunna hjalpa Och stodja varandra, i stallet for att treva sjg fram och
angslas OVer patientens fragor. Patienten behdver kanna ett fullstandigt for-
troende for vardpersonalen = MEN OM patienten fér "divergerande  uppgifter”
tappar han latt detta fortroende.

Lakare: Mer undervisning | "praktisk  patientpsykologi® ~ &r nddvéndig under
grundutbildningen. Klinikchefer bér erkanna att den psykologiska varden
av ddende patienter inte  &r tillrackligt bra och ansvara for att personalen
far fortbildning.

Man uttryckte ~Onskemd om gruppsamtal pa vérdavdelningar sa att olika
med varandra -~ med olika forestéll-

personalkategorier ~ blev mer bekanta
ningar Om varandra - med olika forvantningar  p& varandra; L €X. den att
det ar doktorn “som skall gg in till den ddende patienten”.
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Vidare framholls  att man borde forsoka komma o©verens om vem som
bor undervisa i psykologisk vard av somatiskt sjuka patienter. EN deltagare
framholl, att lakare i allménhet har svart att acceptera tanken att en psykolog
kan lara doktorn ndgonting som har med patienter  att gora, darfor  att psy-
kologer inte frén bérjan  &r utbildade att handha patienters problem.

Av  diskussionerna i gruppen framgick @t sjukskéterskor  ofta i praktiken
svarar for den "psykologiska varden, men att de darmed loper risk att
fa obehag, darfor att de griper in ien patientrelation som av havd tillkommer
lakaren. Det forhallandet  pekar, har det sagts, p& behovet av samrdd med
hela personalen  under ledning av en tillkallad konsult. Man bér dock se
till att det inte blir ett slags kiyvning ~ S& att "mentalhalsokonsulter” skoter

det psykologiska och personalen det somatiska.

Sjukgymnaster:  Deltagarna  efterlyste  mojligheter ~ att tillsammans ~ med en
sakkunnig ~ och neutral gruppledare fa diskutera kanslomassiga  erfarenheter
i arbetet pa respektive  avdelning. Sédana grupper skulle vara avsedda for
all avdelningspersonal. Man har t. ex. mycket aft ldra av pitraden, Ssom ofta
har den basta kontakten med  patienter.

Gruppdeltagama ~ betonade vikten —av att olika personalkategorier pa en
vardavdelning ~ f&r en gemensam  psykologisk  uthildning. ~ Som det nu &r gg
olika yrkesgrupper  p& olika slags utbildningar ~ Och saknar ett gemensamt
spréak”.

Under diskussionerna framkom  ocksd onskemdlet att lakare p& remisser
angdende doende patienter inte bara skriver “trombosprofylax” och “kon-
trakturprofylax” utan ocksa ndgot Som visar att de "p3 papperet erkanner
att de vil ha ndn som tar hand om patienten. Vidare framhélls  att av-
delningsskéterskor borde f& lara sijg hur man kan f& alla att delta it ex.
rapportgivningen.

Det hander ofta att bitraden kanner till viktiga  detalier OM patienterna.
Patienter kan ha dppnat  sig for en av personalen under det att andra &r
helt ovetande om de problem SOM patienten har att kampa med.

Kuratorer:  peltagarna igruppen menade att doden ofta ar "oerhort avlagsen
for personal p& sjukhus ~ de ryggar och man marker angesten Och oron
att tala om det. Men personal kan komma il ratta med &ngesten genom
att fa tillfalle att vara med doende patienter 0ch samtidigt f& handledning.

Personalen som inte fatt tillfalle il sadan bearbetning ~ avvisar utan att
sjalva forstd att s& sker ~ patienters Onskan att tala om sin sjukdom ~ och
dod.

Som det nu &r aygér slumpen OM man i grundutbildningen till  kurator
har fatt méjligheter att kanna igen och bearbeta egen &ngest eller andra
for vérdarbetet viktiga ~ kanslor.

Asikten framfordes att man inte skall utbilda speciella dodsexperter ~ utan
ge personalen fortbildning ~ Och handledning.  Genom regelratta gruppmaoten
bor personalen f& mejlighet  att ta upp det som har varit svéart i kontakten
med patienten Och f& det bearbetat. Gruppledaren  bdr vara en peytral, utifrdn

tillkallad sakkunnig.

Arbetsterapeuter: ~ Man ville ha psykologisk  handledning  fOr de egna pati-
entrelationema. Man behover prata om hur man sjalv upplever att arbeta
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med svart sjuka och doende patienter eller t. ex. med patienter  SOM hotar
med  sjalvmord.

For personalen &r det pafrestande NAr en patient har dott. En av deltagarna
hade tidigare arbetat p& psykiatrisk klinik och dar fatt utbildning i kris-
psykoterapi. HOn ansag det nodvandigt med s&dan uthildning  for att man
skall kunna forstd och hjsipa SVart sjuka eller doende patienter utan att
personligen "t &t sig® for mycket. Gruppen ansdg att all personal borde
f& mer uthildning | psykologi  OCh i kris- och sorgreaktioner.  Aven personal
som bibliotekarier eller de isjukhusgarderoben, som far ta emot anhériga
efter det de jyst varit med om att patienten dot, bOr f& s&dan utbildning.

Man borde i ytbildning till alla vardyrken fa lara sig mer om manniskors

psyke och hur “helheten” fungerar. Man borde ocks& fa tillfalle att i un-
dervisning @V typ "arbeta-med-sig sjalv-grupper lara kanna sig sjalv och
sina egna reaktioner ipatientarbete * man arbetar jyu med gjg sjalv som
instrument i manniskovardande yrken.

Sjukhusprdster:  Gruppdeltagama efterlyste  enskild  handledning ~ for de pa-
tient- och anhérigkontakter de har i arbetet p3 sjukhuset.  Handledningen
borde vara av samma glag SOm den som ges under psykoterapiutbildningen

pa Szt Lukas-stiftelsen. Det borde vara enskild handledning under vilken
man kan arbeta med fragor Som: "Har jaqg kunnat vara ett stod for méanniskan
vid min sida?” ~ Varfor gick den har relationen  snett?”

Gruppdeltagarna ~ hamnde  att sjukvardspersonals behov av handledning
Okat. Men ocksa exempel p& att prastens medverkan  vid gruppsamtal med
avdelningspersonal kunde leda till |asningar ~ det kan bli markvardigt’
och "yppstyltat. Sekulariseringen bland ménniskor i samhéllet innebar att

det finns  manga och olosta religissa problem. Tidigare var man van vid
att det var prasten SOm talade om doden, NU protesterar en del elever p3
vardyrkesskolor och vill inte ha praster som larare.

Gruppdeltagarna ~ tog OCksd upp nagra olika slag av forvantningar. Pa-
tienterna  forvantade  sig att prasten skall halla tyst om det man sagt och
att prasten framfor  allt skall vara accepterande och visa forstielse. Perso-
nalens  farvantningar pd prasten ar olka. N&gra vill t. ex. forsoka skydda

patienten gentemot obehdrig paverkan Medan andra anser att prasten &r
den absolut baste emotionelle hjalparen.

Sjukvardslc1&#39;r&f8: bra undervisning | hur man vérdar ddende patienter
kraver —att ythildningen ger €leverna tilfalle  till personlig  bearbetning och
utveckling. Men i dag & utbildningen inte sddan. Eleverna far teoretiska
och praktiska — sjukvardskunskaper men ringa eller inte nagra kunskaper alls
rorande  egna kansloméassiga reaktioner. Nagra i gruppen havdade att det
borde vara mgjligt att rdda bot pa detta genom gruppsamtal  kring kans-
lomassiga  upplevelser — av olika fenomen inom  sjukvarden, inklusive do-
endet och doden. Men alla igruppen var inte av samma uppfattning. Sélunda
framholl  en deltagare att man inte hinner utvecklas under de & ar grund-
utbildningen  pagér. HUr mycket man an talar i samtalsgrupper ~ S& & dessa
tvd &r en yaldigt kort tid i en ung manniskas i, som ocksd skall fyllas
med s mycket ~annat. Andra igruppen menade tvartom  att det ar just
under tiden iskolan som man har chansen att hjalpa eleverna med personlig
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bearbetning, ~Men for det mesta forsitter man den mgjligheten  for att i stallet
agna sig at att lara ut teknik.

A |derdomshemsjbrestandare: Personal pg &lderdomshem  behdver psykologisk
utbildning sa att de vagar tala med pensionarer OmM doden. Man ville &ven
lara sjg mer om sprgearbetet ©Och olika emotionella reaktioner i samband
med dodsfall.  Personalen behéver béttre kunskaper i psykologi, bade nar

det galler pensionarerna  Och deras aphoriga. FOr personalen &r det vyiktigt
att kanna till att aphorigas daliga Samvete Gver tidigare forsummelser mot
den doende kan komma till uttryck | anklagelser ~som riktas mot brister
i varden. Under utbildningen borde man ta ypp fragor kring doden och
ge eleverna  mgjligheter ~ att bearbeta den egna dédsproblematiken. Men det
ar svart att fa tid for det. Det tekniska kommer alltid i framsta rummet
och de emotionella  aspekterna  blir eftersatta. Undervisning i samtalsmetodik
och psykologisk vard av en ddende bor féras in i laroplanen  for utbildningen
till - alderdomshemsforestandare och andra  yandyrkesutbildningar.

Distriktsskoterskor: Gruppdeltagarna onskade att distriktsskoterskor i sin
grundutbildning skulle f& mer undervisning i att mota doende. Det skulle
finnas  fortbildning ~ for distrikisskoterskor nar det gazler hur man bast kan
hjalpa manniskor i psykisk kris. Man efterlyste  battre samarbete med |akare,
bdde pa sjukhusen och ute i distrikten.

Sammanfattningsvis  kan man konstatera att alla yrkeskategorier har likartade
problem ndr det galler psykologisk Vard av déende. | alla grupper efterlyste
man mgjligheter ~ att f& storre del av de kunskaper Som finns inom omrédet.

Samtidigt Vil man f& pjgp till okad sjalvforstéelse  Och majlighet  att fungera

mer  empatiskt i relation till den doende, de anhériga och arbetskamrater.

Forutsattningarna ~ for att nd dit man onskar &r bl. a. att man far en battre
grundutbildning i psykologisk ~Vva&rd av dsende, men man framhaller ocks&
behovet av fortbildning  9ch handledning | anslutning  till det dagliga arbetet

pa sjukhusen. Harfor  kravs fler och kompetenta larare.

Materialet i patientstudien ~ OCh anhorigstudien — bekraftar  svarigheterna  for
vérdpersonal @V olika yrkestillhgrighet ~ att komma i ndra psykologisk ~ kontakt
med ddende.

De hér berdrda fragestallningarna  dr inte unika for vart land. Internationell
forskning ~ Vvisar att likartade problem existerar Overallt i vastvarldens hégt

teknologiserade samhéllen.

1.4 Fgrvantningar pa lakare och sjukhuspraster

Den hierarkiska  strukturen nar det gzller olika befattningshavare pa t. ex.
en vardavdelning gor att lakare far en sarpraglad  foll ndr det gajer vard
av doende. Léakare blir utsatta f0r hsga forvantningar — frAn guriga  perso-
nalkategorier. I attitydstudien sammanfattar  Karin  Gyllenskold ~ dessa for-

vantningar enligt foljande:

n "Lakare bor inte bara ge smartstillande och sémnmedel till patienter Och anhériga
utan ocksa ge dem psykologiskt  Stéd genom narvaro och samtal.

n Lakare bor infonnera 6vrig personal om vad de sagt till patienten och anhériga
O0m diagnos, behandling 0ch prognos.”

och dess ytbildning
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Att  dessa forvantningar riktas mot lakare ar naturligt,  skriver Karin Gyl
lenskold, med tanke pg den roll som lakare sjalva, annan  vardpersonal,
patienter 0ch anhoriga filldelar lakare. Forutom att vara specialist pa medi-
cinska kunskaper skall lakare ocksd klara den svara uppgiften ~ att vara med
och tala med déende p& psykologiskt tillfredsstallande satt. Nigot Som annan
vardpersonal i allmanhet inte sjalva formar - &ven om undantag ~finnes.

Lakarens egen installning il yrkesrollens  betydelse bidrar till att de hogt
stallda  forvantningarna riktas jyst mot dem. Men fill detta bidrar &ven annan
vardpersonals ~ radsla och onskan att skydda sig mot de kanslor av angest
och vanmakt —som vécks infor doendet. | stédllet for att vare yrkesgrupp
granskar den egna yrkesrollens  krav och fgrvantningar ~ later man ofta lakarna
bli syndabockar for hur otillfredsstéllande den psykologiska ~delen av varden
bedrivs.

Aven  mot  sjukhusprastema riktas  forvantningar av likartat  slag som
mot lakarna. De har emellertid en annorlunda  yrkesroll, Som gor det lattare
for dem att yppfylla atminstone  en del av forvantningarna, t. ex. att vara
hos och tala med déende och deras anhérign. Manga patienter, vare sig
de &r troende eller gj, tycks kanna storre tillit att anfértro  sjg at en prast
an n3gon annan, pagrund av att prastens tysthetslofte  uppfattas SOM absolut.
En annan yiktig funktion Som  sjukhusprasten fyller &r att vara stallf6-
retradande  troende”.

11.5 Diskussion

Den utveckling -av arbetsformer inom  sjukvdrden  SOmM zgt rum under de
senaste daren har ocksd tagit fasta ps behovet av okat |agarbete. Detta ar-
betssatt  ger ocksa férutsattningar for att patienten mer aktivit kan delta
i beslut som rér den egna Vvérden. Kommittén som utrett sjukvardens  inre
organisation  (se Ocks& 6.6.2) foresldr att en organisation ~mMed vardiag provas
och utvecklas inom hela halso- och sjukvarden. Antalet personer i arbetet
med patienten kommer med denna arbetsfonn att minska och samarbetet
mellan  patient OCh personal kan utvecklas positivt genom ©6kade mgjligheter

att lara kdnna varandra. FOr personalen kan arbetet i ett yrdlag dessutom
betyda att samarbetet mellan olika personalgrupper forstarks  och utvecklas,

att arbetsuppgifterna blir mer omvéxlande och att den individuella kom-
petensen  successivt kan okas.

En  arbetsorganisation baserad p& vardlag ger battre forutsattningar for
att yardlaget Och andra som deltar i arbetet med patienten skall ha samma
information Oom patienten  och f& en okad medvetenhet om vilken infor-
mation var och en kan delge patienten.

Arbetsorganisatlonen paverkar ocks& elevernas utbildningssituation och
kliniklaramas arbetsfoérhallanden. Forutsattningarna for kontinuerlig under-
visning, lokalt anpassad introduktion och instruktion bodr kunna ©ka genom
en fastare anknytning till ettt vardlag.

For att medlemmarna i ett vardlag skall kunna dela yppgifterna mellan
sig pa €t meningsfullt ~ Satt mdste samiliga Medarbetare i jaget ha erforderliga
kunskaper och erfarenheter. Varje medarbetare i vardlaget bOr darfor  p3
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sikt ha en grundkompetens, ~ SOM |agst motsvarar  ynderskoterskeutbildning-

ens niva. Véardlagets kompetens kan i stone eller mindre utstrackning ~ 0ka
genom att personalen Med specialkunskaper (lakare, arbetsterapeut, psy-
kolog, kurator, sjukgymnast  etc.) ga&r in i vardlaget.

Forverkligandet ~ av kommitténs  farslag OM vardlagets  grundkompetens
stdller krav pg framtida  resurser, S&vél ekonomiska  som utbildningsmassiga.
Under alla forhdllanden  kommer den foreslagna  héjningen @V utbildnings-
nivan att fordra en l&ng 6vergéngsperiod, under vilken andelen undersko-
terskor  kommer att oka i forhdllande  till andelen sjukvardsbitraden.

Den kommitté som haft ftill yppgift att utreda vissa frdgor OM vardut-
bildningar ~ INOM  hogskolan  (VArd 77, se 6.6.3) har ocksd framhallit  att
€N planerad omstrukturering av vardarbetet kommer att krdva en omlagg-
ning a personalens utbildning.  Kommittén  framhdller  att fsrutsattningarna
for god personlig omvardnad  okar och planeringen ~ av arbetet underlattas
Om  personalen far breddade arbetsuppgifter ~ och darigenom  kan arbeta inom
flera omrdden. En sadan flexibilitet Ses som en fyrytsattning for att man

skall kunna omsatta helhetssynen pad manniskan ipraktiskt vardarbete. |
halso- och sjykvardsutbildningen bor finnas ett gryndlaggande  kunskaps-
innehall  for all personal som kan tjlampas | de flesta vardmiljoer. Detta

grundkunnande skall vara inriktat pa den direkta kontakten med patienterna.

Bl. a. framhaller  kommittén att manga manniskor  har kommit ait uppleva
varden som gpersonlig.  Det &r nodvandigt ~ med ett forandrat, Mer psy-
kologiskt ~ st att se pa patienten.  Uthildningen méste uyppmuntra il per-
sonligt engagemang | den enskildes situation och med utgdngspunkt i en
yrkesmassig  hallning stimulera  till jnlevelse, medkénsla och forstaelse i det
dagliga vardarbetet. De studerande maste mer &n hittills forberedas for att
genom en medveten  yrkesinsats  kunna hjalpa och stodja manniskor ocksa
ipsykiska krissituationer. Detta innebar ocksa respekt fOr patientens per-
sonliga integritet.

Av vad som har sagts framgér att en del av de fragor som méter i samband
med varden av svart sjuka och déende patienter har sin motsvarighet inom
sjukvarden ~ 6ver huvud  taget.

Utredningens  studier 3terspeglar personalens o0sékerhet infér déende och
dod och deras behov av psykologisk  bearbetning @V egna reaktioner. De
gjorda studierna  visar ocksa personalens behov av okade kunskaper ~vad
géller det psykologiska  omhéandertagandet av patienter ~under livets slut-
skede. Man kan inte heller ta miste p& personalens Onskan att béttre per-
sonliga OCh organisatoriska ~ mojligheter ~ skall tiliskapas for att underlatta
for de engagerade att leva upp till sina ambitioner.

Att de nuvarande forhallandena inte &r tillfredsstéllande och en del av
anledningama  till att s& &r forhdllandet  har belysts | inledningskapitien.
Uppenbart @ en av huvudorsakema det héar omvittnade forhallandet att
vérdpersonalen 1 regel icke &r tirackligt  skolad  fér uppgiften.

Framtidsmélet ~ méste vara att |skare, skoterskor och all ovrig  sjukvardsper-
sonal ager den skolning OCh den installning  SOM & en fsrutsatining  for
att de pg ett kunnigt och sjalvklart ~ satt skall kunna g& in ide svéra uppgifter
det hdr galler. Men s &r foér narvarande inte fallet. Vi stdr alltsd inte bara
infor uppgiften  att utbilda dem som férbereder sig for sjukvardande ar-

betsuppgifter ~ utan ocksa att hjalpa manga av dem som redan langre eller
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kortare tid varit ute i praktisk Vverksamhet ~att ta p3 sig det stora och for-
hallandevis  nya vardansvar ~som det har &r fraga Om.

Vad i pd manga hall behéver ar en attitydférandring. Det maéste sta
Klart for alla ~ sjukvardspersonal, huvudméan  och uthildningsansvariga )
att omhandertagandet av doende och doda blivit en stor och véaxande yppgift
for sjukvarden som inte bara kréver vissa ytre resurser utan ocksa sarskilt

inskolad  personal. Det galler inte bara att forbattra grundutbildningen inom
olika omrdden utan ocksd i lika hgg grad att stimulera  vidareutbildning
och  efterutbildning inom  omradet.

AV ytredningens olika studier har framgatt att det f. n. oftast &r enskilda

kursansvariga eller larare som aygsr OmM och i vilken utstrackning under-

visning skall meddelas. Detta ar inte ftillfredsstéallande. Utredningen férordar
darfor att utbildning rorande Vvard av doende uttryckligen infors i laro- och
studieplaner  fOr utbildning il alla sjukvardande  yrken och att dessutom
ViSS undervisning meddelas t. ex. vid introduktionskurser for extra avdel-
ningspersonal ~ och  vakpersonal.

Vad galler grundutbildningen forefaller det andamalsenligt att viss - efter
mélgruppens  behov  anpassad ~ teoretisk  orientering  ges | samband  med
den mer teoretiska  utbildningen inom  amnesgruppen psykologi, etik och
socialmedicin, ~ men att huvudparten @V utbildningen ~ ges | form av hand-

ledning har eleverna i sin praktiska Vverksamhet konfronteras med dodendet
och dodens realiteter. Det récker namligen inte med att tala om hur man
Som personal bor forhalla sjg infér déende. Forst nar man star infor yppgiften
blottas de reaktioner som s& ofta hammar nutidsméanniskan att p3 ett med-
manskligt ~ Satt engagera sig i varden av den dbende.

Undervisningen maste sdledes till stor del kunna yigg frén de studerandes
egna erfarenheter. Eleverna bor fa hjalp att uttrycka, tolka och forstd sina
reaktioner  utifrdn sdval ett personligt Som ett mer allmant perspekiv.  FOr-
utom det Kkliniska  undervisningsmaterialet kan laromedel  som |itteratur,
videoband och annat ytnyttjas. Men &ven nar sa sker bor maélsattningen
framfor  allt vara att initiera samtal, SOM knyter an till elevernas  personliga
erfarenheter.

Forutom  den patientcentrerade handledningen bor  undervisningen in-
riktas p3 att forklara och illustrera  sociala och samhaélleliga sammanhang
samt vissa pjiologiska sakférhallanden. Det &r av vikt att formedla ténkesattet
att doendet ar ett naturligt skeende och att doden &r livets ofr&nkomliga
slut, som Vi alla méste yppleva Och forr eller senare siga ja till.  Doden
och doendet bor séledes inte skildras som ett isolerat fenomen utan fram-
stallningen  bor pa ett folsamt Satt anknytas tll Gvrig utbildning  och da
sarskilt  till den patientanknutna praktiska handledningen.

| stort sett bér de undervisningsformer som tillampas | grundutbildningen
aven kunna ytnyttias har det galler vidareutbildning och efterutbildning.

Den undervisningsform man i regel bor efterstrdva &r sméagruppsdiskus-
sioner. Samtal av denna natur kan inga i vardyrkesutbildningen men aven
tilampas  Vid vérdavdelningar. Handledningen DO ges Vid regelbundet ~ &ter-
kommande tillfdllen  under utbildningens gang. Erfarenheten har visat att
en och en halv timme &ar den optimala tiden.

Séadana grupper bor emellertid inte endast syssla med  dodsproblematik

utan  fungera sa att elever eller avdelningspersonal kan ta ypp vika slags
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problem som helst i ytpildningen eller vardarbetet. Om fragor kring doden
inte spontant tas upp bOr gruppledaren  forsoka utreda varfor s ar forhallandet
och handla darefter.

For vissa moment i yndervisningen, t. ex. for att beskriva och definiera

grundlaggande  begrepp eller generella psykologiska  processer, &r undervis-
ning i seminariefonn eller  fsrelasningsform lamplig.  S&dan  yndervisning
kan ges fore eller parallelit med gruppsamtalen.

| detta sammanhang bor aven erinras om sjukskoterskomas 6nskemal
om sittronder.  Vid dessa skulle doktorn tala om vad han sagt il patienten
och vad han sagt till de anhoériga. Den gyriga personalen skulle pa liknande
satt f& beskriva sina kontakter  med patienten ~och de aphoriga. P& sa satt
skulle alla kunna hjalpa och stodja varandra i stallet for att treva sig fram
och  angslas Over patientens  fragor.

Enligt utredningens  uppfatining ~ faller det sig naturligt  att de har beskrivna
samtalsgrupperna  S& Iangt mojligt  byggs upp runt det vérdteam som ftill-
sammans svarar for arbetet p3 en mindre Vardenhet. Alla studerande och

elever som tanstgor Vid enheten bor inbegripas | denna  gemenskap.  Det
psykologiska  omhandertagandet av svart sjyka och ddende &r inte pagot
som eleven i tjracklig omfattning kan bli fsrtrogen med under en kort
och ofta huyudsakligen  teoretisk  grundutbildning. Den ngdvandiga  effa-

renheten far man forst iprak[iskt arbete under eget ansvar. Men sarskilt
inom det kansloladdande omrade det har galler fordras ofta en pearbetning
av de gjorda erfarenheterna for att de skall mogna och darmed ocksé pa
ett fruktbart satt kunna tilampas. FoOrst nar en person lart sig att kontinuerligt
bearbeta gjorda erfarenheter  kommer en nédvandig  "genomarbetning” av
kansloladdande och  psykiskt  pafrestande  upplevelser il ~stand.

Den storsta svarigheten nar det galler att forbattra utbildningen ar att
det f. n. finns forhallandevis fa personer Som mélmedvetet utbildat  sjg for
och agnat sig & undervisning  och handledning  Nér det galler de psykologiska
aspekterna pa vard under livets slutskede. De &terfinns inom olika yrkes-

kategorier ~ sjukvardslarare, sjukskaterskor, lakare, psykologer ©Och teologer.
A andra sidan finns det ett ofta betydande latent intresse och en - lat

vara inte séllan obearbetad erfarenhet  vad galler personlig och medmansklig
omvérdnad  av doende bland yardpersonal av alla kategorier. ~ Det ar ocksd
omvittnat att manga personer verksamma inom sjukvarden  synes aga €n
inneboende  formaga att pa ett foredomligt  Satt bistd svart sjuka och déende
trots att de inte erhdllit nagon speciell undervisning.  Under gruppsamtalen
framskymtade ocksd tvivel pg att man kan lara sig att vérda patienter p&
et psykologiskt tillfredsstéllande satt - det ar ndgot SOm kommer sd sma-
ningom med yrkeserfarenhet och allman  personlig  mognad”.

For att s& snabbt som mgjligt N4 resultat & det darfor angelaget att denna
latenta tilgdng utnytjas ~ och att berdrda sjukvardshuvudman stimulerar
intresset  for skapandet av samtalsgrupper & ovan antydd art. Till att pgrja
med torde det vara enklast och snabbast leda till resultat om personalen
inom berérda enheter sjalv  fick valia den person som de anser bast lampad
att svara for verksamheten. Man torde kunna utga iffdn att den utsedda
i den mén s kravs soker komplettera ~ Sina kunskaper ~for att pg ett tillfreds-
stéllande  satt kunna ga i land med uppgiften.  Utredningen satter stor tilltro
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till  sjukvardspersonalens formaga att sjaly ~ ndr nu behovet blivit  alltmer
uppenbart  ~ inom ramen for tjlgangliga  resurser l6sa manga av de problem
som héar diskuteras.

Men &ven om sa ar forhéllandet foreligger  uppenbarligen ett behov av
utbildning ~ av handledare och gruppledare. | attitydstudien ~ framgick ~ Ocksd
att man pg vissa hall onskar gjigang till neutrala gruppledare, allts& utifran
kommande  konsulter.  Som motivering harfor anférs att en person som har
behov av pearbetning OCh genomarbetning @V viktiga personliga erfarenheter
inte far std i beroendefdrhdllande til den som skall forstka hjalpa henne.

Karin  Gyllenskold ~ har i utbildningsstudien lagt fram ett forslag till ut-
bildning av  gruppledare och deras handledare. Utredningen stoder detta

forslag.

Man kan emellertid ej l6sa personalens  problem vid vard av ddende enbart
genom att tillgodose  utbildningsbehovet. Harfor  kravs  aven en iillracklig
tillgdng p& personal Och en organisation  SOM mgjliggsr  kontinuitet i varden.

Utredningen har inte haft mgjlighet att berékna hur stort detta behov i
realiteten  ar. At forhdllandena  pa manga hall f. n. inte é&r tillfredsstallande

& yppenbart.

116 Utredningens stallningstaganden och  fgrslag

D Det kravs forbattrad utpildning @V samtliga personalkategorier ~ INOM  sjuk-
varden vad betraffar vérden av svart sjuka och déende. vardpersonalen
sjalv och de for utbildningen ansvariga  ar starkt motiverade for detta.

D Uthildningen bor ge psykologisk  ©och allmanmansklig vagledning  inte
bara vad galler direkt patientvard ~ utan &ven betraffande  de anhgriga och

personalen.
D utbildningen bor utfonnas  sd att den ger mojlighet tll personlig  be-
arbetning av erfarenheter i samband med doende och dod.

D Malsattningen O utbildningen ~ bor vara att ge vardpersonalen  goda fOr-
utsattningar att sinsemellan kunna tala om och yttrycka sina kénslor
infor  doendet.

D utbildning rérande vard av ddende bor uttryckligen inféras i laro- och
studieplaner ~ for utbildning  till alla sjukvardande  yrken. Dérutover  bor
VisS  yndervisning meddelas t. ex. vid introduktionskurser for extra av-
delningspersonal och  vakpersonal.

D undervisningen bor framfoér allt ske i form av gruppdiskussioner i nara

anslutning till den praktiska verksamheten. Vissa moment, SOmM beskriv-
ning avV grundlaggande begrepp 0Ch generella  psykologiska processer,
kan med fordel ges i seminarie-  eller fgrelasningsform parallellt med
gruppsamtalen. Det finns ett behov av att uthilda gruppledare ©Och hand-
ledare for dessa samtal.
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12 Upplysning,  forskning ©och samverkan

12.1  Inledande synpunkter

Enligt direktiven  skall ytredningen  &gna uppmérksamhet &t atgarder som
gor det mgjligt  fOr sjukvardspersonalen att ta hand om patienten p& ett
psykologiskt riktigt satt och som kan reducera manniskors  oro och &ngest
infor doden. | det foregdende har dessa frigor ingéende  belysts fran pa-

tientens, anhérigas OCh personalens synpunkt. AV framstillningen  har fram-
gatt att de svérigheter ~Som moter  vid varden av doéende bland annat har
sin grund 1 att nutidsmanniskan under sitt aktiva liv s& sdllan konfronteras

med déden. De flesta i var tid skjuter ~medvetet eller omedvetet undan
tanken pg doden. Nar de sedan moéter den individuella  och personliga dodens
realiteter  stdr de oférberedda. Hem, skola och samhallet i gvrigt har allt
for litet engagerat sig i hur vi skall se pa och moéta doden - vér egen ddd
sdval som andras. Fragorna kring doden bor f& en npawrlig plats | van kul-
turella  livsmonster. Vad som kravs ar alltsd en attitydférandring men inte
bara inom sjukvarden utan ocksd inom samhallet i stort. En forandring

till det battre Kkan framjas genom folkupplysning,  forskning Och en viss
samordning av tillgangliga  resurser.  Utredningen kan har endast redovisa

problemstéllningarna och ange Vissa principiella  forslag il atgarder.

12.2 Upplysning

1221 Inledande  synpunkter

Mélsattningen ~ for en bredare pplysning MAaste sdledes inriktas pg att &stad-
komma en attitydférandring. Vi maste strava efter att gora det lattare for
manniskor att béara doédens pot, att oppet kunna tala med varandra om
vad vi kanner och tanker nar nagon narstdende gat bort och att stodja
varandra i gorg OCh sgrjande. Forsok att forandra installningen till  doéden
kraver —emellertid  fgrsiktignet ~ 0ch noggrann  planering.  Det galler att ka-
nalisera  motstridiga forvantningar och den oro som diskussion om doden
ofta vacker och att motverka alltfor extrema forestaliningar.

Attitydbearbetning och ypplysning ~ av detta slag kraver samarbete med
centrala  myndigheter ~ OCh organisationer ~ SOM skoléverstyrelsen, universitets-
och hagskoleambetet, socialstyrelsen,  kulturlivet, bildningsférbund, religiésa

och fackliga organisationer M. fl. Qpinionsbildare | massmedia & sjaviallet
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viktiga att nd och paverka s& att de for detta pudskap Vidare pg ett seridst
och samtidigt  slagkraftigt satt. TV och radio arbetar redan jdag med olika
typer av program kring frdgor OmM liv och dod for att mota det vaxande
intresset  fran skola och allmanhet.

For att &stadkomma  den onskvarda  attitydforandringen ar kanske den
viktigaste ~ &tgarden  att n& baren redan frdn tidiga & Manga ldrare har
idag inte tillracklig  utbildning ~ for att kunna formedla undervisning  p& det
satt som |sroplaner Och arbetsplaner  utgdr ifran. Har kravs att lararna far
fort- och vidareutbildning som ocks& ger mojlighet il personlig bearbetning
av egna erfarenheter. ~ Att sa sker ar vasentligt darfor att lararna ofta formedlar
mer genom Sitt sétt att vara an genom ren faktaformediing.

Redan nu har fragor kring liv och déd ett visst utrymme | undervisningen.
| praktiskt taget varje arskurs inom grundskolan  finns mejlighet  att behandla
dodsproblematiken ur olika aspekter. Amnet hor hemma inom orienterings-

amnena, dvs. biologi, religionskunskap,  samhallskunskap ~ och historia. Dess-
utom arbetar eleverna med dessa fragor inom en rad s. k. arbetsomraden.

Frén skoloverstyrelsen framhalls  att ungdomar &r s& intresserade av amnet
att de helt enkelt kraver undervisning.

Gymnasieelevernas undervisningssituation ar ungefar densamma  som
grundskoleelevernas. Amnena igymnasiet har andra namn men under-
visningen ~ sker &ven har inom orienteringsamnena "~ naturkunskap, soci-
alkunskap, filosofi, historia, ~samhallskunskap, psykologi  Och religionskun-
skap. Ar 1978 kom ett supplement tll laroplanema | samhallskunskap ~ och

religionskunskap med innebdrd  att |ivsdsk&dningsfragorna skulle f& okad
betydelse. "Analys &V den moderna manniskans  situation”  och Etiska
och moraliska  fragor” ar tva exempel pa frgestallningar som behandlas. |
storsta  mojliga  utstrackning skall man férséka utga ifrfdn elevens egna upp-
levelser och erfarenheter.

P& liknande satt forsoker man arbeta inom  férskolan. Dar uytgar man
ifrdin s. k. dynamiska  arbetsplaner ~som forutsatter  yhordhet O gruppens
och de individuella barnens behov. Under livsdsk&dningsfragor stalls i ar-
betsplanen  fragan: "F&r barnen idin forskola yppleva och erfara att de vuxna
uppriktigt och ansvarsfullt ~ samtalar med dem om frdgor som galler fodelse,
sjukdom, ~déd?" Man stravar efter att fa till stind en djalog mellan  bamn
och vuxna s att barnen far mojlighet  att tillsammans med de vuxna bearbeta
sina egna upplevelser och erfarenheter.  Fragorna tas upp till diskussion  nar
de av en eller annan anledning blir aktuella fér barnet eller gryppen.

12.2.2 Diskussion

Den utbredda osdkerhet infor déende och dod som otvetydigt  finns i vart
samhélle jdag visar, trots vissa tendenser till pattring, att de tgarder Som
f. n. vidtas inte nar fram pa onskvart satt. Mycket beror detta pa problemens
komplexitet. Déden &r for oss manniskor  npggot okant och allt som ar okant
skrammer  oss och fyller ©0ss med A&ngest Och radsla. personlig gudstro och
livsinstalining kan ge Viss  hjalp och trost. Vi méste alla var och en fran
sina ytgangspunkter | hem och privativ ~ S6ka skapa €N ¢ppnare Och med-
manskligare  instéllning til de fragor SOM hanger samman med déende och
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dod. Vi méaste - alla svarigheter till trots ~ mal medvetet trana oss att handskas
med dodens problem oOch att ga in i de krav som livet ovillkorligen staller
pd 0ss. Ansvaret for att s& sker méste till stor del vila pa de enskilda man-
niskorna, ~men samhallet kan hjzjpa till genom att fostra dem for uppgiften.

Skolan maste finna former for att eleverna verkligen ~ far den insikt de
har behov av och synbarligen ~ Ocks& oOnskar. Eleverna méste lara sig att
forstd och acceptera de krav pg medménsklig samverkan  som livet stéller
pa oss alla och da inte minst nar det géller att genom inlevelse och personligt
deltagande  hjalpa SVt sjuka OCh sgrjande. S&dan skolning  bOr inga som
ett opligatoriskt led i |aroplanerna  och ges av larare som séarskilt berett sig

for uppgiften. | storsta  mgjliga  utstréackning  bor man  behandla  fragorna
i samband med aktuella héndelser i skolan.
Ett stort ansvar vilar ocksa pa massmedia = bl a. press, radio och TV

T att genom val forberedda artiklar och program fortlspande  ge information
om och forstdelse for de mojligheter som den enskilda manniskan  har att
har gora en insats och att hjalpa henne att g3 in i yppgiften.

123 Forskning

231 En pny disciplin "~ tanatologi

Under de senaste decennierna kan man férmérka en tendens att se p& doden
mer realistiskt  &n tigigare och en stravan att tala mer oppet Om det faktum
att manniskor  skall do och att sjukvarden maste iklada sig ansvaret och
fonnulera mélsattningarna for varden. En véxande litteratur  visar ocks&
att vi befinner oss i en omsvangning i instaliningen  tll doden. En osaker
och fornekande héllning finns  kvar samtigigt  som en ny, engagerad och
mer  yetenskapligt betonad  jnstalining haller pa att vaxa fram.

Utvecklingen har lett till att en ny disciplin  ar p& vag att ta form. Den
har benamnts tanatologi ~ efter Tanatos, den grekiska dodens gud - och
kan sdgas representera den pya och medvetna  stravan  att utforska,  sy-
stematisera  och tilampa  kunskaper frén skilda fackomraden pa dod, doende
och med doden sammanhangande problem.

P& vissa hall i varden &r tanatologin ~ redan nu en gjalvstandig  disciplin
med omfattande  och mangskiftande  forskningsinsatser. Ofta har arbetet star-
tat kring intresserade forskare som tillhér sa olika discipliner ~ SOM  psykiatri,
psykologi,  onkologi, sociologi, religionsfilosofi ~ eller etik. Efter hand har ett
enhetligt amnesomréde borjat véxa fram. Intemationella sammanslutningar
har bildats och ett flertal tanatologiska tidskrifter presenterar ~numera  ett
seriost  och  angelaget  innehall.

Inom den nya disciplinen héller  klinisk tanatologi  p& att utvecklas il
ett sarskilt &mne. Detta amne behandlar bl. a. frdgor kring vérden av dpende,
sjalvmord ~ och sjalymordsforebyggande atgarder samt gorg och vérd av sor-
jande. Det ar framst den Kkliniska tanatologin som har tjjlampning inom
sjukvérden  OCh petydelse for de fragor denna redning har att ta staining
till.

Inom den kliniska tanatologin ~ har man internationellt sett kommit  for-
héllandevis l&ngt och redovisat erfarenheter  och organisatoriska forslag il

och samverkan
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vard av doende. Forskning Och forsoksverksamhet ar ocksa liviig inom vissa
hospice-enheter  (6.5.2). P& St Christopher's ~ Hospice hart. ex. béde betydande
farmakologisk forskning om  smértlindring och  psykologisk/psykiatrisk
forskning OM sorgens kroppsliga Och psykologiska ~ effekter  genomforts.

12.32 Medicinska  forskningsrddets  initiativgrupp

Inom medicinska  forskningsradet ~ har initiativgrupper gjort omfattande  ana-
lys av pagdende forskning och behovet av ytterligare insatser inom olika
omraden, bl.a. omvardnadsforskning. Initiativgruppen for omvérdnadsforsk-

ning avlamnade  sin rapport 1978 (MFR). Man har i diskussionen efterlyst
studier av relationerna  mellan  vardpersonal och patienter, hur  vardarbetet
kan goras Mer patientcentrerat och formerna fér varden av doende. Har
lamnas en kortfattad  redogorelse fOr gruppens stallningstaganden sarskild
med hansyn Ul forskning tillamplig  p& omhéandertagandet av svart  sjuka
och ddéende patienter.

I syfte att forska  kartlagga aktuell svensk forskning inom omvéardnads-
omrddet genomférde  gruppen varen 1977 en enkat riktad till en rad medi-
cinska och samhallsvetenskapliga institutioner vid universitet  och hggskolor
samt vissa andra forskningsinstitutioner. Genomgangen ~ av det s& erhélina
materialet  ledde till att 34 projekt ansdgs utgéra exempel pa omvérdnads-
forskning ~ S&SOM gruppen avgransat detta omréde. Av dessa projekt géllde
16 studier av psykologiska  stodatgarder Vid sjukdom,  varav 9 rérde vard
av doéende.

Initiativgruppens kartlaggning visar Kklart att studier rorande doden och
doendet intar en framtrddande plats i den aktuella  svenska omvardnads-
forskningen.  Feigenbergs Studie av den psykologiska ~Varden av ddende can-
cer-patienter stdr har som ett pionjararbete. Gruppen Konstaterar  att flera
av de redovisade studierna skett p& uppdrag av eller med anknytning till
denna utredning. Studierna  kring déden och doendet galler ménga centrala

omvardnadsfragor sésom smartlindring, vardorganisation och den personliga
kontakten  mellan vardpersonal ~och ddende. |nitiativgruppen finner det an-
gelaget att detta forskningsomrade aven i fortsattningen  far stéd. Gruppen
faster sarskilt  uppmarksamhet pa att dessa studier introducerat metoder
som hittills inte varit framtradande i medicinsk  forskning. De aktualiserar
bédde nya metodfragor  Och forskningsetiska problem.

En redovisning  for projektens  formella institutionsanknytning visar  att

nio projekt utgatt frén medicinsk  fakultet —och tugotre frdn  samhallsve-
tenskaplig fakultet. Flera av de projekt SOm redovisats under samhéllsve-

tenskaplig ~ fakultet var genomférda  p& Somatiska  sjukvardskliniker. Kart-
laggningen  Visar ocksd ett starkt samhallsvetenskapligt inslag Nar det galler
projektiedare,  institutionsanknytning och metodval.

Den hittillsvarande utvecklingen visar sdledes vissa tendenser till att om-
vardnadsforskning kan bli en huvudsakligen samhalisvetenskaplig an-
gelagenhet Vvid sidan om den kliniska  medicinska  forskningen. Initiativ-

gruppen understryker  att det vore olyckligt OM en skiljelinje  skulle dras
upp Mellan de medicinska insatserna & ena sidan och omvérdnaden av pa-

tienterna & den andra. All vardpersonal, @ven likarna, maste, anser gruppen,
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i hogre grad an hittils  yppmarksamma omvardnadsaspekterna i sitt arbete
om  sjukvardens totala kvalitet skall forbattras. Denna grundsyn har varit
avgorande  for initiativgruppens diskussion  for framtida forskningsinsatser
inom  omvardnadsomrédet.

Initiativgruppen  delar yppfatiningen  att personer med yardutbildning  och
erfarenhet  av direkt patientvardande arbete bor kunna tillfora forskningen
uppslag och fragestéllningar ~av stort varde. Det &ar emellertid viktigt ~ att
béde den forskningsforberedande utbildningen ~ och den egentliga  forskar-
utbildningen ~ for dessa grupper utformas s att kravet pa vetenskaplig ~ kvalitet
kan - yppratthallas. Omvardnadsforskning  gynnas  givetvis  inte, Sskriver
gruppen, OM man i entusiasmen  for ett nytt och angelaget  forskningsfalt
skulle  sanka kraven pg forkunskaper  eller kvalitet iforskarutbildningen.

Vad jnjtiativgmppen finner sarskilt gngelaget att framhdlla ar att de mang-
fasetterade  metodproblemen nédvandiggor tvarvetenskapligt sammansatta
forskargrupper  SOM ansvariga fOr storre projekt inom omradet. Sarskilt viktigt
ar det att ocksd Kkliniskt  verksamma  medicinare engageras iprojekten, om
man skall yppna det nara samarbete mellan omvardnadsforskning och Kkli-

nisk  forskning  SOM initiativgruppen  finner naturligt  OCh  angelaget.

1233 vzirdutbildningens  forskningsanknytning

Omvardnadsforskning har ocksd behandlats i en rapport fran  ypA
De kortare  yardutbildningarnas forskningsanknytning (1978:14).  Dar
framhdlles  att i och med att de kortare vardutbildningarna blivit  hagsko-

leutbildningar sa oppnas vagar for en ytyeckling ~ och fornyelse  av yrkes-
verksamheten inom stora delar av halso- och sjukvérden. Vad som efter-
stravas ar ett samarbete mellan forskning,  yrkesverksamhet och utbildning.
Vérdproblem  bor bl foremdl  for forskning Och de vunna resultaten  bor
tillampas  INOM  yarksamhetsomradet, t@s upp 1 undervisningen ~ och tillampas
av de studerande i praktiksituationer.

| rapporten diskuteras  ocks& vad omvérdnad  innebar. Man kan ha tv&

aspekter p& omhandertagandet av sjuka manniskor bot och omvéardnad.

TV& referenssystem & betydelsefulla  inom halso- och sjukvarden,  namligen
det medicinska och det psykosociala. Om den botande funktionen ses som
den primara  inom sjukvarden blir den medicinska  referensramen den for-
hérskande. Ofta betraktas nu omvardnaden som ett omplement till  den
medicinska  varden. Detta &r inte alltid onskvart och kan ibland, framhalls

det i rapporten, vara negativt, ' ex. inom |3ngvirden och vid varden av
doende d& den medicinska  vérden istdllet borde ses som et komplement

till - omvardnaden.

I rapporten  diskuteras  ocksd vilka forskningsproblem Som  ar |ampliga
for ett tyarvetenskapligt angreppssétt. Denna typ av forskning kan ses som
inriktad Mot praktiska, konkreta, tillampade och samhalleliga  problem. For
att forskning skall kunna kallas tvarvetenskaplig maste det vara en jamn
rollférdelning mellan de ingdende amnena. Ett amne far sdledes inte bara
vara leverantdr av data eller tekniska problemlésningar. De ingdende di-
sciplinernas insatser for att losa ett problem  bor vara likvardiga.

Eftersom  vardyrken & i grunden praktiska yrken kommer forskningen
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att i stor utstrckning  Pli tillampad  ©ch probleminriktad. | rapporten  betonas
att vardforskning alitsd bor kunna definieras  utifran problem och varje pro-
jektforslag  granskas framst med tanke pgom det kan bli till nytta fOr patienter
och personal att problemet blir 16st. Denna inriktning mot tillampbarhet
f&r emellertid  inte hindra att forskare tar upp frdgor @V grundforsknings-
karaktar.

Den Vardinriktade forskningen kan ses som ett gransomréde mellan medi-
cinen och socialvetenskapema. Den bor std for en integrering Mellan  den
medicinska  och den psykosociala referensramen. | ett omrade, dar det be-
héver komma till stdnd en integrering Mellan  synsatt, & grundforskning
om  teoriuthildning och  metodutveckling av vital petydelse.

Nar det galler forskningsorganisationen framfors i rapporten bl @ foljande
synpunkter. P& grund @ komplexiteten ~ bor man soka en organisation dar
flera  yrkeskategorier kan samverka pg lika villkor och dar aven flera am-
nesomrdden ing&r pa lika villkor.  Den vardinriktade forskningen ~ bor bedrivas
i ndra anslutning till den praktiska verksamheten och dar samarbeta med
den medicinska  forskningen.

Vika personer Som fr&n borjan ger et nytt forskningsomrade ~ dess in-
riktning & av storsta  petydelse. Det ar inte |ikgiligt Vilka erfarenheter och
kunskaper ~en forskare har nar han startar forskning inom ett omrade. Vilka
problem  SOmM skall l6sas &r beroende av den individuella uppfattningen.
At pygga upp €N organisatorisk  fam for forskningen ~ innan man har for-
mulerat  vilken ny kunskap SOM bor efterstravas, kan vara vanskligt. Nar
det galler att foresld en organisation finns det alltsd sk&l som motsager
varandra. A ena sidan behover en ny forskningstradition fa utvecklas innan
en alltfér fast organisation skapas, Men for att & andra sidan fa anslag och
erkdannande  behovs en fast organisation.

Storsta delen av de kortare vardutbildningarna dar man nu efterstravar
forskningsanknytning ligger under kommunalt huvudmannaskap. Region-
styrelserna har som en av sina arbetsuppgifter ~ att framja samarbetet mellan
forskningen ~ och den grundiaggande  hogskoleutbildningen och forfogar  for
detta &ndamdl Over ett sérskilt anslag.

Aven i beténkandet Ny vardutbildning (Vard 77, SOU 1978:50) behandlas
vardutbildningens forskningsanknytning. Kommittén framhaller ~ att forsk-

nings- Ooch utvecklingsarbetet ~ inom hélso- och sjukvarden hittils i huvudsak
varit inriktat  p3 de medicinska  uppgifter SOM lakarna svarar for och mindre

pa& hur man skall &stadkomma en god omvardnad. Det behdvs ett forsknings-
och utvecklingsarbete 04 uppgifter OM personalens Och patienternas ~ Situa-
tion ger samma varde som matbara medicinska  fakta. Ett sadant arbete
kan avse patienternas integritet Och sjalvbestammande, €0 aktiverande och
stimulerande  vardmiljp, €N arbetsmilis  SOM bygger pa personalens inflytande

och initiativ  etc. Inom detta forsknings- och  utvecklingsarbete kommer
skriver  kommittén - férutom  personalgrupper med utbildning inom den
kommunala  hggskolan ~8ven underskoterskor, skotarpersonal  utav olika  ka-

tegorier Mfl.  grupper att ha vasentiga  uppgifter.
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1234 Temaforskning

| betdankandet Tema - Ny vag for universitetet i Linképing  (1976) presenteras
en delvis ny form for forskning. Man yugar ifrdn  att forskningen  byggs
upp huvudsakligen kring samhalleliga behov och att den bedrivs inom ramen
for vissa tamligen  skilda problemomr&den, ~ SOM benamnas  teman.

I de traditionella  gjsciplinerna ~ har "problemomraden” institutionaliserats
och Jlagts fll grund for s&val forskning Och forskarutbildning  SOM  grund-
laggande utbildning. Inom temanas ram skall daremot enligt forslaget endast
forekomma  forskning  och forskarutbildning.  Ett tema forutsatts inte bara
vara ytvecklingsbart utan &ven  gyvecklingsbart.

En annan och mera betydelsefull skillnad  mellan disciplinprincipen och
temaprincipen tar sin ytgangspunkt i sattet att valia och formulera pro-
blemen. Inom en diciplin  véljes, identifieras  och formuleras problemet  pa&
vad som brukar kallas jnomvetenskaplig  grund. Det & amnets egen kun-

skapsstruktur och amnesforetradarnas vérderingar  SOM  grvidlag i princip
ar ytslagsgivande. Detta satt att arbeta kan tankas &stadkomma en snabb
kunskapstillvéxt inom amnet. A andra sidan garanterar det inte att de

frdn  samhallets synpunkt  mest angelagna problemen  blir féremal  for en
' princip  fri och obunden niversitetsforskning.

D& tema vélis och de ytre problemramarna formuleras  inom temana
bor  kravet pad att forskningen skall ha betydelse  for samhallet jamstallas
med kravet att den skall ha inomvetenskaplig ~ betydelse. Tanatologisk ~forsk-
ning &r darfor val anpassad fOr temaforskning.  Problemen  bér alitsa valjas
och formuleras  pg delvis utomvetenskapliga grunder.  Detta pgr, framhalls
det ibeténkandet, skapa forutsattningar  for en samhallsorienterad forskning
och ge | samhallhet  mer tilampbara  resultat. A andra sidan kan kunskaps-
tillvéxten delvis fglia andra banor &n inom disciplinerna och  garigenom
bli i viss mening Mera trevande och osakra.

Temaforskning ~ forutsatter  |angtgdende  tvarvetenskapligt ~ samarbete  och
forslag framlaggs for hur man kan tanka sig att ett sadant samarbete etableras,
administreras och finansieras.

12.3.5 Diskussion

De synpunkter ~ som medicinska forskningsradet  framfort  petraffande  om-
vérdnadsforskning kan till stora delar jjampas p& den forskning som faller
inom  amnet  Klinisk tanatologi.  Det overgripande  amnet tanatologi ~ Stracker
sig daremot &ver ett betydligt vidare omréde och inbegriper  alltsd veten-
skapsgrenar, SOM |igger utanfor omvéardnadsforskningens intressesfar.  Am-
net &r tvarvetenskapligt till sin karaktar och har sin grogrund i s& olika
discipliner  som t. ex. psykologi, medicin, sociologi, politik, ~ filosofi och an-
tropologi.

Utredningen  finner att forskningen kring doende och dod &r sa vasentlig
att den bor beredas tilifalle att utvecklas efter de tva linjer som har gyisserats,
namligen dels i form av mer definierade och tidsbegransade  projekt under
liknande  villkor ~ som omvardnadsforskningen i Ovrigt, men dels ocksd inom
ramen for en nyetablerad  akademisk disciplin =~ tanatologi -~ med de in-
stitutionella och personella  resurser som detta  innebér.

och samverkan
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Samhallsstodet il tanatologisk ~ forskning  OCh hogre utbildning i amnet
bor med utgdngspunkt hari successivt kunna anpassas Med hansyn till
behov, rekryteringsmajligheter och lokala frutsattningar.

For att bl. a. tilgodose den korta vardutbildningens forskningsanknytning
kan man som en av mgjliga l6sningar tanka sig en organisation liknande
den foreslagna  tema-forskningen i Linkdping.

Nar tiden ar mogen bor en eller flera professurer i tanatologi  inréttas.
Det & angelaget att man vid tilskapandet ~av dessa professurer frén borjan
anger a@mnets forskningsinriktning. Den bor anknyta till svensk kulturtra-
dition,  forskningspolitik och  sjukvardsorganisation. Harigenom ~ kommer
amnets inrikining  att till vissa delar skija sig frén de forskningscentra, ~ SOM
hittills  pyggts  upp ute i varlden. Forutsattningar finns i s& fall for att de
svenska insatserna skall fa en sérskild inrikining av betydelse for den in-
ternationella  utvecklingen. Man bor strava efter att forskningen  verkligen
blir  tvarvetenskaplig med forankring hos foretradare  for medicinsk, ~huma-
nistisk, naturvetenskaplig och  beteendevetenskaplig forskning. Harfor

kravs att det vid sidan av den ansvarige institutionschefen finns dooenturer
och lektorat for utvecklingsarbete p& bred front och inte minst for att tacka
uthildningsbehovet inom &mnets olika delar. P& grund av tanatologins ~ Starka
anknytning til sjukvarden och dess problem bér &mnet trots dess tvar-
vetenskapliga karaktar  organisatoriskt sett vara knutet narmast till de

medicinska  hggskolorna.

12.4  Samordning

Idag finns  ingen person eller nagot centralt organ SOM har speciellt ansvar
for utveckling ~ och planering & fragor SOM har att gsra med vard i livets
slutskede. Loma Feigenberg har 1974 i en promemoria till  socialstyrelsen
framfort  synpunkter ~ pa hur administration, forskning ~ och utbildning skulle
kunna genomforas och utvecklas p3 tanatologins omrade. Hans tankeg&ngar
ligger | Viss omfattning  tll grund fOr foliande  forslag.

Utredningen finner det &ndamaélsenligt att en central enhet for admini-
strativt ~ arbete kring vard av dobende tillskapas inom  socialstyrelsen i likhet
med t ex. enheter for omsorgsvarden, Social bamavard  och smittskydd.
For att driva fragoma Krédvs en foredragande i tanatologi  och tiligang il
ett vetenskapligt ~ rad i amnet.

Den administrativa enhetens  uppgifter foresl&s vara att initiera forskning
och utvecklingsarbete och att fslja upp i vilken man intentioner  och beslut
forverkligas. Den tanatologiska enheten skall vidare foresla och utforma
utbildning  f0r  sjukvardspersonal  9¢h bearbeta instéliningen i samhallet
genom  kontakt med  opinionsbildare, beslutsfattare, utbildningsansvariga
och med kulturarbetare och massmedia.

| sjukvirden praktiskt ~arbetande  personal bor komma i a&tnjutande A
fortbildning | tanatologiska  fragor. Initiativ il gemensamma  kursplaner kan
lampligen tas av den administrativa  enheten inom  socialstyrelsen ~ 0ch laro-
planer M. m. utformas | samarbete med skoléverstyrelsen och landstingsfor-
bundet. Enheten boér ocksa initiera och genomféra olika former av forsoks-
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verksamhet, utvardera ytbildning  av olika typ och darmed lagga €n grund

for den fortbildning ~ SOM landstingen ~ svarar for. gjutigen bor enheten |amp-
ligen folia och eventuellt ta aktiv del i utarbetandet av lampliga  laromedel,
handbocker  och annat.

125 Utredningens stallningstaganden och férslag

D Den utbredda osakerhet infér doende och doéd som finns idag visar
att gtgarder som f.n. vidtas inte nar fram pa Onskvart  satt.

D Vi méste alla var och en frdn sin yigangspunkt  SOka skapa €N &ppnare
och medmanskligare  installning  till de fragor SOM hanger samman  med
doende och dod.

D Skolan maste lara eleverna att forstd och acceptera de krav pg med-
mansklig  samverkan, som livet staller pa oss alla. Inte minst nar det
géller att genom inlevelse och personligt  deltagande  hjalpa SV&rt sjuka
och  sgrjande.

D Massmedia bor genom fortlspande  informationer soka skapa forstaelse
for den enskilda manniskans méjligheter att har gora en insats.

D Forskning kring doende och déd &r yssentig och bor stdjas.

D For att tacka det mest akuta behovet bor i forsta hand medicinska  forsk-
ningsomrédet tilldelas ett sarskilt anslag fOr Klinisk-tanatologisk forskning
inom  rédets ramanslag.

D Pa langre sikt bor en eller flera professurer itanatologi inrattas.

D En central enhet for administrativt arbete  kring vard av déende bor till-
skapas inom socialstyrelsen. For att driva dessa fragor kravs en fore-

dragande i tanatologi Och ett vetenskapligt ~ réd i &mnet.
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13 Oversikt  over tanatologisk  litteratur

Litteratur om doden har de senaste tvd decennierna publicerats i Okande
omfattning. I denna Oversikt skall materialet presenteras pd foliande satt:
'Bibliografier, Il Tidskrifter, Il Standardverk  samt IV Ovrig litteraturefter
amnesomrade.

I Bibliografier

A Dod och sorg

En rad pipliografier ~Oom dod och sorg foreligger. Ingen av dem & komplett
och urvalsprincipema ar nagot olika. En stor internationell litteraturtjanst
pa databas planeras.

1. peath, Grief and Bereavement. A Bibliography 1845-1975.  Compiled
by Robert Fulton with the assistance of Jerry Carlson, Karl Krohn, Eric
Markusen  and Greg Owen. ARNO press, A New York Times Company,
New York 1977. 253 sidor.

2. A Bibliography =~ Of Books on Death, Bereavement, Loss and Grief.
1935-1968. Compiled by A. H. Kutscher, Jr and A. H. Kutscher. Health
Science Publishing ~ Corp. 451 Greenwich  Street. New vypork, NY 10013.
1'969. 84 sidor.

Supplement |, 1968-1972. Som ovan. 1974. 62 sidor.

3. Selected Bibliography =~ on Death and Dying. Compiled by J. J. Vemick.
Washington, ~ D.C. National Institutes of Health, U.S. Government Print-
ing Office, 1970. 60 sidor.

4. A Briefy Annotated  Bibliography. ~ Death and pying. Compiled by R.
A. Kalish. I Brim, O. G. Jr et al. The Dying Patient (se Illl. A 6) pp.
327-380.

5. Selected Bibliography =~ on Death and pying. Compiled by L. Pearson.
I pearson, L. (Ed): Death and Dying, Current Issues in the Treatment
of the pying Person. The Press of Case Western Reserve University,
Cleveland & London 1969. pp. 133-235.

Fultons bibliografi ~ ar den senast publicerade och den mest omfattande. De
tvd sistnamnda  &r redan ndgot fordldrade, —mMen anda givande darfor att de
innehdller  kommentarer til de refererade arbetena.
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B Etik

1. Bibliography  ©f Bioethics. Edited py L. Walters. 4 volumes. Gale Research
Company, Book Tower, Detroit, M 148226. Under utgivning sedan 1975.

2. En fortispande  bibliografi  finns som led i publikationema frdn  Institute
of Society, Ethics and The Life Science, The Hastings Centre (se Il 5).

3. Gruman, G.J: Ethics of Death and Dying: Historical  Perspective. OME-
GA 92203-237, 1978-79.

Detta &r en gedigen genomgéng &V etiska frdgor kring doende och dod
i historiskt  perspektiv =~ med en omfattande och kommenterad bibliografi.

Il Tidskrifter

1. Archives of the Foundation of Thanatology. Editor A.H. Kutscher. Alan
R. Liss. Inc., 150 Fifth Avenue. New York, NY 10011

Denna tidskrift representerar  SOM framgar av namnet en bestamd orga-
nisation. Den utkommer  oregelbundet och bidragen ar av mycket varierande
kvalitet.

2. Suicide and Life-Threatening Behavior. Editor E. S. Shneidman. Human
Sciences Press, 72 Fifth  Avenue, New York, NY 10011

Denna tidskrift ~ har intill ytgangen av 1974 enbart haft namnet Life-Threa-
tening Behavior och tiacker mer &n suicidium i strang bemarkelse. God
kvalitet.

3. OMEGA, Journal of Death and Dying. Editor R.J . Kastenbaum. Baywood
Publishing Company, Inc., 120 Marin st, Farmingdale, ~New York 11735.

Otvivelaktigt den ledande tidskriften ~ med s&véal teoretiska som allsidigt  Kli-

niskt orienterade  bidrag.

4. DEATH EDUCATION. Editor Hannelore Wass. Hemisphere Publishing
Corporation, ~ 1025 Vermont  Avenue, N.W., Washington ~ D.C. 20005.

Denna tidskrift  &gnar sig framst &t olika aspekter av utbildning i vard av
doende, men aven mera allmédnna  tanatologiska artiklar  publiceras. Ett av-
snitt  rapporterar  ingéende aktiviteter inom  tanatologien liksom en fortl6-
pande redovisning @ undervisningsmaterial som bocker, filmer och annat
AV-material.

5. THE HASTINGS CENTER REPORT.  Editor Margret OBrien  Steinfels.
Published by Institute  of Society, Ethics and The Life Sciences, 360 Broad-

way, Hastings-on-Hudson, New York  10706.
Tidskriften fas genom medlemskap i The Institute of society, Ethics and

The Life Sciences. Denna tidskrift —utges av eft institut ~ som  agnar sig at
alla sidor av medicinsk  etik. Kvaliteten & genomgdende  hog.
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Il Standardverk

Denna  presentation @V en rad grndlaggande  bocker av olika  omfattning,
men alla av god kvalitet, Vill ge lasaren mgjlighet — att vélja ambitionsniva
och intresseomréde.

A Doende och dod

1. Feifel, H. (ed): The Meaning ©of Death. McGraw-Hill Book Company,
New York 1959. 351 sidor. Finns som paper-back.

Feifel, sjalv en pionjar bland tanatologer, ~ anses allmant med denna bok
ha stimulerat utvecklingen p& omrédet. Boken &r en antologi, i viken ett
flertal kénda forfattare  behandlar  olika aspekter &V dodsproblematiken.

2. Feifel, H. (ed): New Meanings ©Of Death. McGraw-Hill Book  company,
New York 1977. 367 sidor.

Detta ar inte en py upplaga @ den fsregende boken utan en samling
nya och utmarkta kapitel, som vidareutvecklar den forra bokens tankegangar.

3. Fulton. R. (ed): Death and Identity. J. wiley & Sons, Inc., New York
1965. 415 sidor.

Boken &r en antologi sammanhallen av kommenterande text av ytgivaren.
Innehéller  ett flertal bidrag som kommer att tas upp | litteraturlistan har

nedan, och som kan vara svéra att fd tag i dar de yrsprungligen  publicerades.

4. Fulton, R. (ed) N collaborating ~ With Bendiksen, R.: Death and Identity
(revised edition). The Charles Press pupl, Bowie, Maryland 20715 1976.
448 sidor.

Ny upplaga med enstaka nya bidrag av den fsregaende boken, som liksom
Feifels  forsta antologi @ en klassiker pg omrédet.

5. Hinton, J. Att db. Pan/Norstedts 1969. 204 sidor.

Denna  korta pok, som utkom 1967, finns i svensk pocketupplaga ~ och &r
skriven av en professor i psykiatri 1 London. Den har fordelen att vara
en enda forfattares arbete och ger en balanserad men kortfattad framstallning
av  dgdsproblematiken. En god introduktion i amnesomradet.

6. Brim, O. G. Jr: The Dying Patient. Russel Sage Foundation, New York
1970. 390 sidor.

En god och grundlig bok centrerad p& den doende patienten frén sociologisk,

psykologisk  0ch  sjukvardsorganisatorisk synpunkt. Innehéller  den ovan
namnda  pipliografrn av R. A. Kalish.

7. Kibler-Ross, E.. Samtal infér doden. Bonniers,  Stockholm 1971. 181
sidor.

Forfattaren blev kand oOver hela varlden, déarfor att hon ar 1969 publicerade
material  frin samtal med doende och darfor att hennes framstalining ap-
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pellerade till kanslorna. Den teoretiska sidan av Kubler-Ross* tanatologi
speciellt  formuleringen av fem stadier som den doende ypplever ifra-

gasatts av de flesta tanatologer.

8. Kastenbaum, R. & Aisenberg, R.: The psychology ©Of Death. Springer
Publishing Comp., New York 1972. 498 sidor.

Kastenbaum  ar otvivelaktigt en av de framsta tanatologema idag. Redaktor
for tidskriften OMEGA. Boken dr mycket Omfattande  och gar pa djupet.
Den 4r inte lattlast men & om man endast vill lasa en bok p3 omradet

den mest gjvande.
En forkortad  version, Concise Edition, utkom 1976 med samma titel.

9. Kastenbaum, R. & Aisenberg, R.: Dddens psykologi. Forum, Stockholm
1979. 523 sidor.

Denna bok &r den svenska @verséattningen av den ovannamnda forkortade
versionen av Kastebaums utmérkta standardverk.

10. Schoenberg, B. et al.. psychosocial ~Aspects of Terminal  Care. Columbia
University Press, New York 1972. 388 sidor.

Antologi med manga goda bidrag och med terminala VvAarden som centralt

amne.

B Suicid

Ur den omfattande litteraturen om suicid &r det svart att ange nagra fa
standardverk. Har yjljs endast tva i vilkas litteraturlistor den intresserade

kan leta vidare.

l. Alvarez, A.: Den grymma guden. OmM sjalvmord Och sjalvmordsférsok.
Rabén & sjogren (Tema Nova), Stockholm 1976. 246 sidor.

Forfattaren, som  sjalv ar diktare, har valt skonlitterara verk som ytgéngs-

punkt for att pelysa sjalvmordets  allmanmanskliga problematik.

2. Shneidman, E.S.: Suicidology: Contemporary — Developments, ~ Grune and
Straton, New York 1976. 571 sidor.

Forfattaren  ar en av suicidalforskningens centralgestalter och har redigerat
eller forfattat en rad betydande bocker pa omradet. Foreliggande bok ger
en utomordentlig genomlysning @ amnet genom att for varje problem-
omrdde sammanstélla en #ldre artikel med en helt modern sé&dan. Detta
ger lasaren ett verkligt perspektiv pa utvecklingen. Varje kapitel har en
omfattande litteraturlista.

C Etik

D& bocker om medicinska  etiska fragor I allménhet  &r praglade av subjektiva
stallningstaganden ~ 9ch personliga  uppfattningar ~ skall har anges endast tvé
arbeten, SOM Kan tjana SOM  utgdngspunkt for fortsatta egna studier. Se
ocksd under IV B.
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1. Blomquist, C.: Medicinsk  etik. Natur och Kultur,  Stockholm 1971. 386
sidor.

Denna svenska larobok i medicinsk etik ger en oOversikt over &amnet i stort.

2. Gruman, G. J.: Ethics of Death and Dying: Historical  perspective. OME-
GA  9:203-237, 1978-79.

Denna anikel rekommenderas  som en utomordentlig introduktion och orien-
tering i dodens och déendets etiska problem. (Se | B)

1% (")vrig litteratur

Forutom  det som héar betecknats som standardverk finns sjalvfallet  ett stort
antal tapatologiska ~ arbeten med olika tema och inriktning. Av  dessa skall
hér redovisas ndgra representativa verk av god kvalitet fran foliande om-
raden:

Filosofi

Etik

Psykologi

Sociologi
Tenninalvérd

Barn och dod
Sorg och  sérjande

Utbildning
Skonlitteratur

I G T moo m >

Det |igger i sakens natur att de valda amnesomrédena inte  ar skarpt av-
gransade utan tvartom i viss man ticker varandra.

A Filosofi

1. Aries, P.: Doden. Forestallningar och sederi Vasterlandet frdn medeltiden
til  vara dagar. Tidens forlag, Stockholm 1978. 251 sidor.

Forfattaren, ~ SOM &r n3gonting Mitt emellan historiker och filosof, har skrivit
en rad bocker som i Frankrike ront stor uppmarksamhet. P& senare &r har
han sysslat speciellt med doden. Det bér framhallas att han behandlar —sitt

material  ratt  sjalvsvaldigt.

2. Choron, J.: Death and Western Thought. ~ Collier Books, New York. Col-
lier-Macmillan Ltd. London  1963. 320 sidor.

3. Choron, J.. Death and Modern Man. Collier Books, New York 1972.
278 sidor. (Ursprungligen publicerad under titeln Modern Man and Mor-

tality  1964.)

Jacques Choron ar en filosof med lysande framstallningsférmdga ~ och med
ett uttalat tanatologiskt intresse. | den férstnamnda boken ger han en sy-
stematisk framstallning av dodens filosofiska  historia. | den andra tar han
upp olika ledmotiv  och teoribildningar och behandlar dem var for sig.
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4. Flew, A. Body, Mind and Death. Problems of Philosophy Series. Mac-
millan  Comp. New York  1964. 306 sidor.

En kronologisk  genomgang & dodens filosofiska  historia, ~centrerad  kring
forhéllandet ~ mellan  kropp Och sjal.

5. Furberg, M. Tankar —om doden.  Aldus/Bonniers, Stockholm ~ 1970. 129
sidor.
Forfattaren  ar docent och lektor i filosofi i Géteborg. Personlig, delvis som

dagbok  skriven filosofisk  framstallning om doden.

B Etik

Doden intar en stor plats | Medicinsk etik och verk som publiceras inom
detta omréde skiler sig ofta pétagligt frdn  varandra.

l.  Ramsay, P.: The Patient as Person. Yale University Press, New Haven
1973. 283 sidor.

Forfattaren ~ ar en djuplodande kristen  etiker, SOm SOkt belysa alla sidor av

sjukvardens  etiska  problem.

2. Russell, O. R.. Freedom to Die. Moral and egal Aspects of Euthanasia.
Human Sciences Press, New York  1975. 352 sidor.

Detta &r antagligen den mest allsidiga diskussion ~om eutanasi som i dag

finns  publicerad.

3. Veatch, R. M.! Death, Dying and the Biological Revolution. Our Last
Quest for Responsibility. Yale University Press, New Haven 1976. 323
sidor.

4. Veatch, R.M. Case Studies in Medical Ethics. Harvard University  Press,
Cambridge, Mass. 1977. 421 sidor.

Veatch, som filhér gruppen runt Hasting Center, har med engagemang
och tankeskéarpa sokt analysera de etiska problem, SOM den snabba utveck-
lingen inom den biologiska sidan av sjukvarden stallt oss infor. Den forsta
boken ger en djuplodande analys av fragestallningarna. I den andra, som
ansluter  sig till den forsta, beskriver forfattaren — en méangd konkreta  situa-
tioner och pelyser Vvar och en av dem samt staller fragor till lasaren hur
denne skulle lésa de intrikata  problem det galler.

5. Crane, D: The Sanctity of Social Life: Physicians' Treatment  of Critically
Il Patients. Russel Sage Foundation, New York 1975. 285 sidor.

Boken & en analys av hur lakare handlar i den konkreta  situationen och
vad de i realiteten ggr efter nar det galler fragor SOM vi anser vara etiska.

6. cutler, D. R. (ed): Updating Life and Death. Essays in Ethics and Medi-
cine. Beacon Press, Boston 1969. 286 sidor.

7. Steinfels, P- & Veatch, R. M.. Death Inside Out. The Hastings Center
Report, Harper & Row pupl, New York 1975. 149 sidor.
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Dessa tvd bocker utgdr samlingar ~a@v essder om etiska problem i relation
tll doden. De & alsidiga, inteligenta och ofta formulerade  med skarpa.

8. Blomquist, C.' Livet, doden och lakaren. Om medicinsk  dodshjalp.  Zin-
dermans  forlag, Géteborg 1964. 85 sidor.

I denna bok diskuteras  dadshjalpsproblemet av en svensk psykiater =~ SOM

agnat medicinskt etiska problem  stort intresse.

C  Psykologi

Standardverket ar har, SOM namnts, Kastenbaum, R. & Ajsenberg, R. (se
A 8. och 9) Sjalvfallet finns ettt mycket stort antal arbeten oOver alla
aspekter av dodens psykologi. FOr lekmannen  kan det emellertid vara svart
att véardera dessa och Kastenbaums omfattande litteraturlista kan vara en
utgdngspunkt.

| flera av standardverken (se Ill) utgoér sjalvfallet —dodens psykologi, dods-
angest, attityder Gl doden m. m. yisentiga delar av innehdllet.

1. Shneidman, E. S. Deaths of Man. Quadrangle/The New Times Book
Co., 1973. 238 sidor.

Denna pok, SOM &r mycket intelligent skriven, bar sin forfattares  personliga
pragel. Shneidman  ar frén borjan suicidforskare och nu professor | tanatologi.
Suicidproblematiken Som en aspekt | det spektrum SOM dod egentligen &r
infogas har i ett sammanhang. Vard av déende, som férfattaren  sysslar
mycket med numera, belyses genom ett helt avsnitt av samtal med ddende.

2. Weisman, ~A.D-- On pying and Denying. A Psychiatric ~ Study of Ter-
minality. ~ Behavioral  publications, =~ New York 1972. 247 sidor.

3. Weisman, A.D.. The Realisation of Death. A Guide for the psychological
Autopsy. Jason Aronson, New York 1974. 207 sidor.

En av de psykiatriska  vetenskapsman ~ SOM i dag bedriver kvalificerad  Klinisk-
psykiatrisk ~ forskning ~ Over det psykologiska férloppet som ddendet innebar
ar Avery D. Weisman. Hans senaste tvd bocker kan oreserverat rekom-
menderas. Den forsta handlar om ett |ongitudinellt studium  av ddendets
forlopp med huvudvikten fast vid fomekandet (denial) och den andra ar
studiet 6ver s. k. psykologisk ~ obduktion  och en illustration av vad denna
metod  kan ge,

4. Feigenberg, L. Doden i sjukvarden. Svenska foreningen fOr psykisk hal-
sovérds  monografserie nr 3, Stockholm 1972. 58 sidor.

Psykologiska  aspekter p& ddden och déendet med tjlampning ~— p& Svensk

sjukvard.

5. Lifton, J. R.: The Life of the Self. Toward a New Psychology. Simon
and schuster, New York 1976. 190 sidor.

Forfattaren, ~ SOM &r professor | psykologi, har skrivit ett flertal mycket kénda

bocker, bl. a. Death in Life (om de overlevande i Hiroshima) och Home
from the War (om vietnamveteranerna). Han har studerat och forsokt fanga
vad doden betyder frdn psykologisk-psykiatrisk synpunkt  for manniskor

idagens verklighet. Han diskuterar ~ hur vi kan tankas behdva vidga oOch

201



202 Ovetsikt over tanatalogisk litteratur sou 1979:59

andra var inre bild av doden om vi skall std ut med hotet om karnvapenkrig,

miljokatastrofer och folkmord.

D sociologi

1. Vermon, G. M. sociology of Death. Ronald Press Comp. New York
1970. 357 sidor.

Detta ar tyvarr €N ganska medelmattig bok och intresserade hanvisas forst
och framst il Fultons  antologi (Il A 3), som innehdller  flera utmarkta
Oversikter och arbeten om sociologiska ~ aspekter p& doden. Detta galler ocksa
Brim et al (1 A 6). Ett gpeciellt arbete skall dessutom rekommenderas:

2. Blauner, R.. Death and Social Structure. Psychiatry 292378-394, 1966.

E Terminal vard

a) Organisation och struktur

Forutom  Brim et al (se Il A g) och Schoenberg et al (se I A 10) skall
har anges nagra omfattande studier, som sOkt belysa terrninalvarden.

l. Glaser, B. G. & Strauss, A L. Awamess o0f pying. Aldine Publ. Comp.
Chicago  1965. 305 sidor.

2. Glaser, B. G. & strauss, A. L.: Time for pying. Aldine  Publ. comp.
Chicago 1968. 270 sidor.

Bada dessa arbeten innehaller synnerligen relevanta  Kkliniska  jakttagelser och
utgér centrala  pidrag fill - diskussionen av den terminala varden. Den som
inte anser sjg kunna offra tid pa dessa kan i Brim et al (se A ) lasa

en sammanfattning av forfattarnas  fynd (pp 129-155).

3. Sudnow, D-:i Passing On. The Social Organization Of Dying. Prentice-Hall,
Engelwood  Cliffs, New Jersey 1967. 176 sidor.

Genom att jamfora och studera den terminala Vvarden vid ett kommunalt

sjukhus for obemedlade och ett battre, privat sjukhus lyckas forfattaren

ge en skakande bild av den terminala varden och hela spelet SOM  pagar
for att gomma undan doden.

4. puff, R.S. & Hollingshead, A. B.: Sickness and Society. Chapter 15 (Dying
and Death), pp. 306-330. Harper & Row, New York  1968.

Ett kapitel om doden och déendet i denna klassiska studie av sjukvarden
i USA ger 0ss en mycket larorik bild.

S. Cartwright, S. et al.: Life before Death. Routledge & Kegan Paul, London
1973. 310 sidor.

Detta &r en mycket allsidig och ing&ende studie av de sista 12 manaderna
i 785 manniskors  liv i England ©Ch manga aspekter av nutida dod framtrader.

6. Feigenberg, L. & Fulton, R.: Doden i gverige forr och nu. akartidningen
73:2179-2182, 1976.



sou 1979:59 Oversikt over tanatolagisk litteratur

7. Feigenberg, L. & Fulton, R: Vérd av déende. Lakartidningen 73:2253-
2258, 1976.

Forfattarna  pelyser | dessa tva artiklar utveckling och organisation av ter-
minalvard i Sverige.

b) Hospice-rorelsen

Denna  Organisationsform for terminalvard har blivit  mycket omtalad och
hér skall redovisas de rapporter OM hospice-vard som nu finns.  De iménga

stycken frélsta journalistiska  skildringama @V hospices lamnas daremot
utanfér  denna  Oversikt.

l. saunders, C. M.: The Management ~ of Tenninal Disease. (The Manage-
ment of Malignant Disease Series.) Edward Arnold, London 1978. 210
sidor.

Denna Dbok terger trots sin titel enbart erfarenheterna  frdn St Christopher’s
Hospice 1 London. Denna institution  beskrivs och erfarenheterna  darifran

analyseras emellertid  ing&ende och gajIsidigt.

2. Palliative Care Service. Oct. 1976 Report.  Pilot  project Jan. 1975-Jan.
1977, Royal Victoria Hospital, ~ McGill University, Montreal 1976. 516
sidor.

ldenna tyvar ganska otympliga DOk ges en detalierad beskrivning ~ @v verk-
samheten  vid den hospice-liknande avdelning, som drivs inom ramen for

ett stort yndervisningssjukhus i Montreal.

3. Lack, S.- A & Buckingham N R. W. First American  Hospice. Three
Years of Home Care. Hospice InC. 765 prospects Street. New Haven,
CT 06511, 1978. 281 sidor.

Planeringen, uppbyggnaden  0Ch jgéngsattningen @V ett hospice | USA skild-
ras i denna bok.

4. DEATH EDUCATION. Vol. 2 nr 1-2. gpecial Issue on The Hospice.
1978. 230 sidor.

Detta ar ett specialnummer av tidskriften Death Education (se Il 4) agnat

at hospicerdrelsen.

) Psykologi och patientkontakt

Til terminalvlrd  hér sjaivfallet sjilva omhéandertagandet ~ av och kommu-
nikationen med den doende. Bocker (eller artiklar) ~som idetalj redovisar
den psykologiska  Vérden av den déende anda till slutet &r tyvarr f& De
flesta beskriver en viss pehandlingsform i samband med diskussion av dods-
problematiken i allménhet.

Det finns n3gra framstéllningar ~ som skildrar olika satt att ge psykologiskt
stod under doendets process.

1. Eissler, K. R. The Psychiatrist ~and the Dying Patient. International Uni-
versity Press, New York 1955. 338 sidor. Paper-back ~ 1969.
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Klassikem péomrédet ar Eisslers  psykoanalytiskt orienterande  bok fran 1955,
som dels jng&ende skildrar tre patienter Som forfattaren  skott, dels diskuterar
olika teoretiska aspekter pa vard av doéende.

Foljande tre arbeten anknyter i viss  omfattning till  Eissler.

2. Rosenthal, H. R. psychotherapy for the pying. Amer. J. psychother.
111626-633, 1957

3. LeShan, L. and LeShan, E.' Psychotherapy and the Patient with  a Limited
Life  sSpan. Psychiatry, — 242318-323, 1961.

4. pattison, E. M.: The Experience Of Dying. Amer. J. Psychother. =~ 21232-43.

1967.
5. Feigenberg, L: Tenninalvard. En metod for psykologisk Vard av doende
cancerpatienter. LiberLaromedel, Lund 1977. 231 sidor.

Denna bok &r en akademisk avhandling SOM tar en gpeciell, p& den doende

patienten  centrerad  psykologisk ~Metod som ytgangspunkt ~ for att analysera
effekten pa alla berérda. Boken innehaller en omfattande, kommenterad
oversikt  av litteraturen om tenninalvard.

Bland standardverken &r det framst Kibler-Ross (se Il A 7) och Schoenberg

et al (se Il A 10) som innehaller  vardefullt  stoff som vagledning ~ for ut-
formningen ~ av den terapeutiska  relationen till patienten (och eventuellt hans
anhoriga) | det terminala  farloppet.

Slutligen  skall understrykas att Weisman (se IV C 2 och 3) direkt och

indirekt  innehdller  mycken vagledning  °ch  mycken  mansklig ~ Visdom.

d) Sjukvdrdspersonalen

Olika personalkategorier ~ har iviss mening samma problem, svarigheter —0ch
hamningar infor den ddende patienten. | andra avseenden daremot ar pj

grund @ utbildning, ~ status m. m. deras uppgifter, ansvar och efogenheter
helt olika. Terminal — vé&rd ter gjg darfor olika pg olka nivder inom  sjuk-
vardshierarkin.

I Brim et al (se Il A g) diskuteras detta ingdende. Speciellt i avsnittet:
I-low doctors, nurses and hospitals cope With death (pp. 65-208).

Sjukskoterskans ~ Situation  fgrtjanar  att uppmarksammas, s& mycket mera
som vi oftast ser terminalvardsproblemen enbart frdn lakarens synpunkt.

1. Quint, J.: The Nurse and the pying Patient. Macmillan. New York 1967.

307 sidor.
Detta 4&r en jngdende Men av amerikanska  sjukvérdsforhllanden praglad
beskrivning.
2. Elwing, A-M.! Sjukskoterskan ~~ medmanniska  infor doden. Svensk sjuk-
skéterskeforenings forlag. Stockholm  1972. 76 sidor.
En Jararhandledning av en instruktionsskoterska med erfarenhet  frdn prak-

tisk sjukvard  Och  sjukskéterskeutbildning.

3. Gyllensksld, K. At varda doende. Samtal med sjukvérdspersonal. Li-
berForlag,  Stockholm 1977. 108 sidor.
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Forfattaren  har lett gruppsamtal ~ med  sjukvardspersonal. De olika befatt-
ningshavamas synpunkter, kénslor och onskemdl blir levande bl. a. darfor

alt ordagranna  Citat frdn gryppsamtalen  Aterges.

4. Qvarnstrom, U.. Patients Reaction to |mpending Death. A clinical Study
carried out at the Serafimer Hospital N Stockholm, Sweden 1978. 182
sidor.

Denna  ayhandling har bekostats av utredningen ~ och har senare oversatts

till svenska och utgivits  under titeln Upplevelser  infér  doden. Samtal vid

livets slut. Natur och Kultur, Stockholm 1979, 144 sidor.

F Barn och dod

Detta svara &mne maste skiljas Ut som ett specialomrade nar doden dis-
kuteras.

a) Bams fgrestallning  om doden

Det finns mycket fa& arbeten som forsoker analysera hur barns forestallningar
och kunskaper Om ddden uppstér och utvecklar sig trots att behov av forsk-
ning p& omrddet &r uppenbart. Detta speglar sékert det motstdnd som finns
hos vuxna att ta upp sadana fragor med bam.

. Na M.: The Child's Theories cgoncernin Death. J. Genetic psycholo
gy, 9 Y/ 9y
73:3-27, 1948

Detta tidiga arbete &r fortfarande kanske det mest citerade p& omrédet.  Ar-
tikeln  som kan vara svar att fa tag | finns  tergiven i Feifels antologi  (se
nm A 1 pp. 79-98) under titeln The Child's View of Death.

2. Anthony, S.: The Discovery Of Death in Childhood and After.  Allen
Lane. The penguin Press, 1971 (ursprungligen  publicerad  1940). 280 sidor.

En pa ingdende  observationer av bam byggd ™Men ganska svartillgénglig
bok. En god Oversikt som &r mera up to date finner man hos Kastenbaum

(se A 8 pp. 4-39).

3. Bluebond—Langner, M. The Private Worlds of Dying Children.  Princeton

University Press, Princeton, New jersey 1978. 282 sidor.

Denna studie har medfort en vasentlig  forandring 1 synen p& barns fore-
stillningar Om dbden. Forfattaren  visar att det langt mer ar yerklig kontakt
eller konfrontation med doden &n barnets A&lder eller mognad SOM bestammer

dess fgrestallningar ~om ddéden.

b) Barns reaktion pa dodsfall

Att  dodsfall gor intryck p& barn forstdr man. Att en moders eller faders
dod kan ha en forodande effekt har iakttagits, MeN systematiska  kunskaper
har |ange saknats.

Vad man skall ggq till barn om dbden och vad man skall svara p& barnets

frdgor upplevs @' manga sSom svart.
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I. Grollman, E. A. (ed): Explaning Death to Children. Beacon Press, Boston
1967. 296 sidor.

Denna  antologi innehdller en rad utmarkta och larorika  bidrag.

2. Furrnan, E.: A Child's Parent Dies. Studies in Childhood  Bereavement.
Yale  University Press, New Haven 1974. 315 sidor.

Djupgéende OCch kunskapsrikt  verk, byggt p& ndra studium av 23 barn som
forlorat en foralder och med diskussion av hela den relevanta litteraturen.

3. Karlsson, E.. Bamn och sorg. En studie kring sorgearbetet under bam-
domen. Natur och Kultur, Stockholm 1977. 114 sidor.

Forfattaren, som ar psykolog, ger €N Oversikt ~ Over amnet pg svenska.

c) Det doende barnet
F& situationer 4ar mera skakande for alla berérda parter @n ett barns dod.

1. Easson, W. M. The DpDying Child. The Management of the Child or
Adolescent  Who is pying. Charles G. Thomas, Springfield 1970. 103
sidor.

En  god, relativt  kortfattad systematiserad ~ Ssammanfattning.

2. Burton, L. (ed): Care of the Child Facing Death. Routledge & Kegan
Paul, London 1974. 225 sidor.

Allsidig  genomgéng @V de psykologiska ~ problemen for bamet, foraldrarna
och  vardpersonalen.

3. Anthony, E. J & Koupernik, C.. The Child in His Family: The Impact
of Disease and Death. wiley & Sons, New York 1973. 509 sidor.

Internationellt samlingsverk som beror olika sidor av problematiken barn
och déd.
4. Bluebond-Langner, M. (se F a3) ger ocksd utméarkt inblick i det doende

barnets varld.

G Sorg och s@rjande

Det klassiska arbetet om sorg utgérs av:

1. Lindeman, E. Symtomatology and Management Of Acute Grief. Amer-
ican Journal of Psychiatry, 101, 141-148. 1944. (Finns ocks&  atergiven
i Fulton, R. Death and Identty (se Il & 3) sid 186-201.)

Trots att sorg ar ett s8 universellt  fenomen &r den psykologisk-psykiatriska

kartiaggningen ~ av @mnet &nnu iett begynnelseskede. En god samlad Oversikt
finner man i

2. Schoenberg, B.etal: Loss and Grief: Psychological ~Management in Medi-
cal Practice. Columbia University Press, New York 1970. 398 sidor.

3. Gorer, G. Death, Grief and Mouming In Contemporary Britain.  The
Cresset Press, London  1965. 184 sidor.
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Denna relativt  tigiga studie over dod, sorg, begravning M. M. ger en utmarkt
helhetsbild. | boken finns ocksd som appendix ~ forfattarens 1955 skrivna
artikel  The  pomography  of Death, dar paralleller ~dras till sexuell por-
nografi. Detta ar en tankvard  klassiker pa omradet.

I svensk  gversattning finns  nu:

4. parkes, C. M.. Nar den narmaste dor. Studier i vuxnas sorg. Wahlstrom
& Widstrand, Stockholm 1974. 257 sidor.

Parkes, SOM &r psykiater | London, har sgnat manga &r &t studiet av sorg
och & en av dem som mest overtygande har visat att sorg-upplevelsen

hos de drabbade medfor statistiskt signifikant ~ 0kad morbiditet  och mortalitet
i s&vél psykiska SOM somatiska  &kommor.

S. Pincus, L. Familien och Doden. Norstedt & Soners Forslag, Stockholm
1976. 240 sidor.

Denna  psykiatriska ~ nérstudie  av ett pegransat antal sorjande utgor ett bra
komplement til Parkes ovannamnda bok, SOM pygger pa statistiska  studier
av stora  populationer.

Fulton, Som intresserat sjg mycket fOr sorg, begravningscenemonier m. m.,,
har i de flera génger omnamnda antologiema (se Il A 3och 4) flera utmérkta
artiklar  om detta &mne.

H  Utbildning

Tyvarr  finns  annu  relativt  lite redovisat av alla de aktiviteter =~ som fore-

kommer  p& uthildningssidan.

Bland tanatologer ~ finns  numera et betydande erfarenhetsmaterial som
utvéxlas vid konferenser och sammantraden, men endast en mindre del
av detta har hittills pyblicerats. EN  specialtidskrift @ 4) finns  nu.

1. Green, B. & Irish, D. P.: Preparation for Living. Schenkman  Publ. Comp.
Cambridge, Mass. 1971. 143 sidor.

Denna lilla skrift &ar an sa lange den enda som finns att tjigs | bokform,
men flera &r pa vag.
N&gra artiklar  skall redovisas.

2. Artiss, K. L. & Levine, A. S.. Doctor-Patient Relation in Severe llness.
A Seminar for Oncology Fellows.  The New England J- of Medicin  2gg:
1210-1214, 1973.

3. Barton, D.: The Need for Including Instruction on Death and pying
in the Medical Curriculum. J. Med. Educ. 47:69-175, 1972.

4. Barton, D. et al: Death and Dying: A Couroe for Medical Students.
J. Med. Educ. 472945-951, 1972.

5 corr, C. A: A Model Syllabus for Death and Dying Courses. DEATH

EDUCATION, 1:433-457, 1978.
6. Crase, D.: The Need to Asses the Impact at Death Education. DEATH
EDUCATION, 1:423-431, 1978.

7. Knott, J. E. & prul, R. W.. Death Education: Accountable to Whom?
For What? QOMEGA, 7:177-181, 1976.
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8. Leviton, D.. A Course on Death Education and Suicide Prevention;
Implications for Health  Education. J. Amer.  College Health Ass.
19:217—220, 1971

9. Leviton, D.: Death Education. | Feifel, H. (ed). New Meanings of Death
(se A 2 sid. 253-272.

10. Liston, E. H.: Education on Death and Dying: A Survey of American
Medical Schools. J. Med. Educ. 48:577-578, 1973.

| Skonlitteratur

En pehandling av ddéden som amne for skonlitteratur méste  bli fragmen-
tarisk. Amnet  &r opegransat. Har skall enbart nagra f& men framstdende
skonlitterara verk redovisas, SOm har doden som centralt amne och som
finns  pa svenska.

a) Verk dar fsrfattaren till synes betraktar och skildrar doden ytifran

1. Leo Tolstoj: Ivan Jljitis dod. Forum 1974,

Detta &r ett masterverk  p& omrddet. Forutom  att boken &r stor litteratur
ar den pg sitt satt en larobok i dodens psykologi.

Pér Lagerkvist: ~ Gast hos verkligheten. Bonniers  1925.
Vilhelm Moberg: Din  stund p& jorden. Bonniers  1963.
Astrid  Lindgren: ~ Broderna | gjonhjarta. Rabén & sjogren 1973

b) Verk dar foriattaren  &r nara knuten till den doende

-

Simone de Beavoir: Avled stilla. Bonniers  1965.
Dorrit ~ Fredriksson: Lennart  dog ung. Verbum 1973.
Reidar Ekner: Efter flera tusen rad. Forfattarforlaget 1974.

¢) Verk dar forfattaren  talar om sig sjalv och sitt eget forhallande il doden

-

1. Arme Sand: Enhérningen. Bonniers  1965.

2. Herbert Tingsten: N&r  skymningen faller  pa. Notiser om liv och dod
och  Flyktlérsok. Norstedt 1972.

3. Elie Wiesel: Natten. Forum 1972
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Forfattningsforslag

Forslag till

Lag ©OM ersattning at anhorig  for vard av sjuka i livets  slutskede

| § For vard i livets slutskede av sjuk person, som ar férsékrad enligt lagen
(1962:381) Oom allman fersakring, utgar under hogst trettio dagar av sjuk-

domstiden  ersattning il anhorig enligt vad nedan gags.
Med anhorig il den sjuke avses

1) den med vilken den sjuke endera ar eller har varit gift eller lever
tilsammans  under  zktenskapsliknande forhallanden,

2) foralder. Med forélder likstalls den med vilkken foralder &r eller har
varit gift eller har eller har haft pam, om de stadigvarande sammanbor.

3) barn,

4) syskon.

Anhorig kan avstd ratt att yppbara ersattning  till forman  for fosterforalder
eller fosterbam.

28 Ersattning  utgar e under tid da den sjuke & intagen pa sjukhus  SOm
anges | 2 kap. 4§ lagen (1962:381) om allman  farsakring.

3 § Ersattning utgar endast for tid da den anhoérige avstdr frdn forvarvsarbete.

4§ Under den fid som anges i 1§ forsta stycket utgdr ersattning f0r dag
med pelopp Motsvarande  den anhériges sjukpenning  enligt 3 kap. 4 §. Be-
stammelserna i 3 kap. 7 § forsta och andra styckena lagen (1962:381) &ger
motsvarande  tjllampning  enligt denna  |ag.

Vid  perakning av antalet dagar med ratt il ersattning  anses ta dagar
med halv ersattning  SOM  en dag.

5§ Ersattning  utgér ej | den mén den anhorige fr samma dag uppbér  sjuk-
penning  eller foraldrapenning  enligt lagen (1962:381) om allmén  fgrsakring
eller sjukpenning  enligt lagen (1976:380) om arbetsskadeforsakring  eller ypp-
bar motsvarande  grsatining  SOM utgdr enligt annan forfattning  eller p& grund
av regeringens  férordnande. Utan hinder harav. ma dock ersattning  utgd
om den avser annan tid &n den andra ersattningen.
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6 § Det ankommer pé allmén forsdkringskassa att besluta om ersittning
enligt denna lag.

Framstillning om ersittning skall goras skriftligen.

Bestimmelserna i 2 kap. 10§, 3 kap. 10 § fjarde stycket, 12, 15, 16 och
17 §§ skall ga motsvarande tillimpning i friga om ersittning enligt denna
lag.

Allmin forsikringskassa md, ndr skil dr dartill, fordra att den anhorige
inger likarintyg till styrkande av att den person som skall vardas ér terminalt
sjuk.

av sjuka i livets slutskede. Denna lag kan med fordel utformas med lagen
om ritt till ledighet for vard av barn m. m. (1978:410), som forebild, senaste
lydelse 1979:645.
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Specialmotivering il |agférslaget

Forslag till
Lag OM ersttning at anhorig for vard av sjuka i livets  slutskede
I'§

| denna paragraf regleras ersattningen  tll anhorig  for vard av sjuk person
i livets slutskede.  Ersattningstiden utgér hogst trettio  dagar av sjukdoms-
tiden. samtliga dagar kan tas ut av en anhorig alternativt  delas ypp pa flera.
Med yttrycket vard avses att den anhorige skall vistas hos den sjuke. Den
vardméjlighet ~ Som sélunda beredes den apnhgrige  bOr dock kompletteras
med den vard |andstingskommun kan erbjuda.

Sésom anges i forsta stycket kravs for att ersattning  skall utgd att sjuk-
domen ar sd allvarlig ~ att den sjuka personen befinner sig i livets slutskede.
Med vard i livets slutskede avses den situation d& vetskap  féreligger oM
att doden &r nara forestdende.

Ersattningen  ar inte pegransad till en viss personkrets av sjuka utan kan
utgd for vard av sdval bam som aldre.

Begreppet anhorig definieras i andra stycket. | forsta punkten anges att
den som a&r eller varit git med den sjuke anses sOM anhgrig. Vidare avses
den som lever tillsammans med den sjuke under aktenskapsliknande for-
hallanden.  Det foraldrabegrepp  SOM anges | punkt 2 &r identiskt med be-
stammelsen i 20 kap. 2§ lagen (1962:381) OM allman farsakring  (AFL).
Adoptivforaldrar ar vid tjllampning av denna paragraf likstéllda  med bio-
logiska ~ foraldrar.

N&gon prioritering @ Vem i anhgrigkretsen  som i forsta hand ar perattigad
till ersttning har inte gjorts. Detta innebar att de anhériga  sinsemellan
far komma 6verens om vem som skall uppbéra ersattning.  Vidare har ingen
begransning gjorts utan flera anhoriga kan uppbara ersittning  samma  gag.
Oavsett  hur manga SOM  ypphar ersattning  ar det totala antalet trettio hela
dagar.

En av forutsattningarna for att erséattning skall utgd ar s&som namnts
att vardsituationen ar sadan att sjukdomen kan forutses sluta med déden.
Harav fgljer att erséttning  avses ytgg endast vid ett tillfalle for en sjukdom.
| det fall den sjuka personen skulle bli frisk och senare insjukna i en annan
sjukdom  foreligger inget hinder att ersattning utgdr pa nytt om forutsatt-
ningarna | Gvrigt  ar uppfylida.

For att fosterforaldrar eller fosterbam skall ha ratt till ersattning ~ Kravs
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enligt tredje stycket att nagon av de enligt andra stycket punkterna  1-4
berattigade ~ avstdr frén sin ratt att yppbara erséttning.

28

Avsikten  ar sdsom tidigare har framhdliits  att bereda anhériga mojlighet
att & ersattning 04 de vérdar en sjuk person | hemmet.  Svarigheter kan
harvid  uppstd, 98 begreppet | hemmet  skall definieras. | denna paragraf
har déarfor valts att reglera de fall da ersattning inte  ytgar. Detta innebér
bl. a. att den sjuke kan vardas s&val i sitt eget hem som hos den anhérige.

38

S&som framgar av denna paragraf kan ersattning endast utga om den anhorige
avstar fran forvarvsarbete. Detta innebar att ersattning inte kan ytga for de
dagar €N anhorig inte skulle ha forvarvsarbetat. Sésom tidigare har framhallits
foreslds den nu ifragavarande  erséttningen  utgra et stod for de personer
som inte har ekonomiska majligheter att vara |ediga Utan ersattning fran
sitt forvarvsarbete. | det fall en person frdn  Jandstingskommun eller annan
uppbar ersattning  for att han vérdar den sjuka personen &r den anhorige
i vissa fall att rakna som arbetstagare under den tid den ersattningen  utgar.
Denna typ av ersittning eller bidrag f&r i det fallet betraktas som en I6n
vilket innebéar att den anhérige sa lange han yppbar bidraget inte kan anses
avstd fran forvarvsarbete.

Sésom har anforts i specialmotiveringen till forsta paragrafen denna |ag
kan flera anhériga 4 ersattning, endera vid olika tillfallen  eller vid samma
tillfalle.

Oavsett om en yppdelning gors mellan flera  personer eller en person far
ut hela ersattningen kan de trettio dagarna | normalfallet stracka sjg over
en tidsperiod av Sex veckor. Med normalfall avses att en person hormalt
arbetar fem dagar per vecka. Erséttning utgar sasom tidigare har namnts
inte under arbetsfria  dagar.

48

Ersdttning utgar O varje dag enligt denna paragraf med belopp Motsvarande
den till ersattningen  beréttigade  anhoriges  sjukpenning.  G€nNOM  hanvisning-
en iandra puynkten till 3 kap. 4 gforsta och andra styckena anges att erséttning
kan ytgg saval for hel som halv dag. | det fall den anherige helt avstar
frin forvarvsarbete utgar hel erséttning. Vid  férkortning av arbetstiden il
halften av vad den anhérige nonnalt  arbetar utgar halv  ersattning.

Genom  berakningsregeln i tredje stycket Kan ersittningen ~Om den ftas
ut enbart i form av halva dagar spridas Over en period av sextio  dagar.
Nagot hinder foreligger inte att & anhoriga uppbar erséttning for en halv
dag vardera.

58

Denna paragraf Motsvarar i huvudsak 4 kap. 19§ AFL. En foralder som

uppbar n&gon form av foraldrapenning bor inte f& ersattning jamval  enligt
denna |ag Och darigenom dubbel  ersattning. En foralder kan darfor inte
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samtidigt uppbira exempelvis forildrapenning for tillféllig vard av barn enligt
4 kap. 8§ AFL och ersittning enligt denna lag.

6§

Vissa tillimpningsfrigor regleras i denna paragraf. Framstillning om er-
sdttning skall enligt 2 kap. 10 § AFL géras till den forsdkringskassa, dar
den sjuka personen 4r inskriven eller skulle ha varit inskriven om han upp-
fyllt aldersvillkoret i 1 kap. 4§ AFL. I enlighet med 3 kap. 10§ fjirde
stycket skall ersittning inte utga for tid innan anmilan om ersdttning har
gjorts hos den allménna forsakringskassan. I 3 kap. 12 § regleras beriikningen
av en fosterforilders sjukpenning.

Enligt andra stycket i denna paragraf kan forsikringskassa kriva att re-
kvisitet vird i livets slutskede styrkes med ett lakarintyg.
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