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Den haplgst syke

pasient

og dgende

Peter F. Hjort

Dgden er ingen sykdom og behandles der-
for ikke i de vanlige medisinske lerebg-
ker. Heller ikke er den pensum, og en far
ikke dgden til eksamen. Det fins f& spesi-
alister i dgdspleie, det er liten forskning pa
dette omrédet, og praksis varierer fra gang
til gang og fra sted til sted. Allikevel skri-
ves det stadig om dgdspleien. Hele denne
omfattende litteratur gir stort sett uttrykk
for samme syn (se for eksempel Hinton
1972, Kiibler-Ross 1974, Lamerton 1973),
men det er stor avstand mellom dette syn
og den rutinemessige dgdspleie. Kan det
da vaere behov for enda en artikkel?

Redaksjonen mener ja, og derfor har jeg
forsgkt & gi en oversikt over problemene
og et forslag til program for dgdspleién.
Mange reagerer pa en slik problemstilling,
fordi dgden alltid angir enkeltmennesker.
Det er uvant & tenke pa dgden som ett
stort problem, felles for alle som dgr. Vi
mangler til og med ord - dgdspleie (»ter-
minal care«) skurrer i de fleste grer. Vi
ber aldri miste det individuelle perspektiv
pé dgden, men samtidig mi helsetjenesten
erkjenne at den har ansvaret for 4 organi-
sere en god dgdspleie og at dette er en
meget stor oppgave som hittil har vert
prioritert for lavt.

De erfaringer jeg bygger pé, har jeg fra
indremedisinske avdelinger og spesielt fra
arbeidet med pasienter som har ondartet
blodsykdom. Jeg har ikke erfaring med
barn under 12 ar. Mine synspunkter byg-
ger ogsé pé erfaringer fra tallrike semina-

rer og samtaler med pasienter, pargrende
og personell.

Dgdspleien legger to typer av oppgaver
pa legen. Den fgrste er medisinsk, og den
forutsetter — som alle andre medisinske
oppgaver - et gjennomtenkt og ordnet ar-
beid. Den andre er menneskelig, og den
forutsetter vilje til & mgte pasientens og de
pargrendes behov for menneskelig stgtte.

Den beste definisjon av dgdspleie har
jeg funnet hos Cicely Saunders (1975):
»The time for terminal care is reached
when all active treatment of a patient’s
disease becomes ineffective and irrelevant
to his real needs«.

Hvem, hva, hvor?

For & understreke oppgavens omfang,
legger jeg farst frem statistiske data som
svarer pd spgrsmélet: »Hvem - hva —
hvor?« for dem som dgr i Norge.

I 1975 dgde 40.061 mennesker eller 1 %
av befolkningen (0,9 % av kvinnene og 1,1
% av mennene). Det er i det vesentlige
eldre kvinner og middelaldrende og eldre
menn som dgr (Fig. 1). P4 alle alderstrinn,
bortsett fra de aller eldste — over 80 ar, dgr
det flere menn enn kvinner. Dgden er mer
tragisk nir den rammer barn og yngre,
men god dgdspleie er et problem som fgrst
og fremst angér de gamle. Vel halvparten
av dem som dgr er 75 ar eller eldre.

Dgdsarsakene har forandret seg radikalt
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Fig. 1. Antall dede etter kjgnn og alder i Norge 1975.

med fremgangen i helsetjenesten og sam-
funnsforholdene. Fgr dgde unge menne-
sker av infeksjoner, n& dgr gamle menne-
sker av degenerative sykdommer, og
dedsarsakene fordeler seg omtrent slik
(Tab. I): hjertekarsykdommer 50 %, kreft
20 %, sykdommer i &ndedrettsorganene 10

, og voldsomme dgdsfall 6 %. Kreftpa-
sientene star i en serstilling, fordi de
giennomgédende har stgrre plager, og
dgdspleien er derfor mer krevende for
dem.

Hvor dgr folk? Ogsa her har det skjedd
store forandringer. For dgde folk hjemme,
n& dgr mindre enn en fjerdedel hjemme
(Tab. II). Cirka halvparten dgr né i de so-
matiske sykehus, og dette tallet har steget
i de senere ar. Jeg tror de indremedisinske
avdelinger ma innstille seg pa & ta en stor
del av dette arbeid, uansett sykehusets
stgrrelse. Pleieinstitusjonene tar bare vel
20 %, men denne andelen vil antakelig gke
etter hvert som sykehjemmene blir bedre
utbygget. De psykiatriske sykehus tar

bare 1-2 % av dgdsfallene, og den vanlige
dgdspleie hverken kan eller bgr gjgres til
en oppgave for psykiatere.

Bgr flere dg hjemme? Mange hevder
det, men i praksis er det vanskelig, fordi
den nzrmeste pargrende ofte er gammel

Tabell 1. Dgde i Norge i 1975: viktigste

dodsdirsaker.

Dgdsarsak Antall %
Hjerte- og kar-

sykdommer 18.916 47,2
Ondartede sykdommer 7.855 19,6
Sykdommer i 4nde-

drettsorganene 3.479 8,7
Voldsom og unaturlig

dgd 2.457 6,1
Infeksjonssykdommer 665 e
Alle andre bestemte

sykdommer 4.740 11,8
Ubestemt og ukjent

arsak 1.949 4,9
Sum 40.061  100,0
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Tabell I1. Dgde i Norge i 1975: dpdssted.

Dgdssted

Somatiske sykehus
Psykiatriske sykehus
og pleiehjem 835 2,1
Sykehjem og andre

Antall %
19.757 493

institusjoner 8.491 21,2
Utenfor institusjon 10.606 26,5
Utlandet og ukjent 372 0,9
Sum 40.061  100,0

eller yrkesaktiv. Hvis pasient og parg-
rende er innstillet p4 & klare dgdspleien
hjemme, bgr helsetjenesten satse meget
pé & gjgre det mulig. Spesielt gjelder det
for yngre mennesker, tror jeg.

Nar?

Det grunnleggende spgrsmal for dgds-
pleien er etter min mening dette: Eksiste-
rer det et optimalt tidspunkt for dgden for
hver enkelt pasient, og er det legens op-
pgave & hjelpe pasienten til & finne dette
tidspunkt? Jeg tror det er slik, og det er
fristende 4 sitere Predikerens bok: »A fg-
des har sin tid, og 4 dg har sin tid«. Jeg
tror dette er riktig, og jeg tror et slikt syn
har stgtte i befolkningen. Men den prakti-
ske vurdering kan veere umulig. Levkemi-
pasienten kan for eksempel rette seg, selv
sent i forlgpet, og hvem har ikke mattet
erkjenne at en vurdering viste seg 4 vare
gal? Allikevel er det ingen tvil om at det i
de fleste tilfelle er mulig & vurdere situa-
sjonen korrekt.

To tidsbegreper er nyttige i denne vur-
deringen. Det forste er dpdsperioden, den
periode hvor det er klart at kampen for
livet er blitt urealistisk. Denne perioden
kan vare fra noen dager til noen fi uker.
Fgr eller senere gar den over i sluttfasen
(dgdsfasen), som varer fra noen timer til
f& dager. Den kjennetegnes ved at pasien-

ten blir markert dirligere — »forandrer
seg«, sier sykepleierne.

Spgrsmalet om dgdens optimale tids-
punkt har to sider, en objektiv og en sub-
jektiv. Den objektive er andre menne-
skers, for eksempel legens, oppfatning av
det liv den syke har igjen. Den subjektive
er pasientens egen vurdering. De to vur-
deringer henger sammen, fordi den syke
pavirkes av den informasjon og pleie han!
fér. Det er en klar erfaring at de aller fleste
mennesker gnsker 4 leve, selv etter at
vet er blitt meget byrdefullt. Fgrst nar
problemer og plager blir overveldende og
kreftene tar slutt, kommer det en foran-
dring i pasientens syn. Det er viktig & pre-
sisere at nar jeg snakker om dgdens opti-
male tidspunkt, er det ikke min vurdering
jeg legger til grunn, men pasientens. Av og
til kan en spgrre pasienten direkte om det-
te, spesielt de gamle, men ofte vil et slikt
spprsmal vere bade skremmende og takt-
lgst. I de fleste tilfelle ma legen skaffe seg
innblik i pasientens syn ved & holde ner
kontakt med ham etter hvert som syk-
dommen utvikler seg.

Jeg kan ikke her ga inn pa de etiske
overveielser som ligger til grunn for dette
synet. De kan sammenfattes i tre ord: re-
spekt for individet. De etiske spgrsmél di-
skuteres i de tallrike bgker om medisin
etikk, og for min egen del har jeg hatt
stgrst nytte av Campbell (1972).

Dette synet p& dgden har en viktig prak-
tisk konsekvens, fordi det krever at legen
holder nar kontakt med den syke. Og jeg
tror at ner kontakt er viktigere enn alt an-
net. Slagordet for dgdspleien bgr vare:
narhet.

Tanken om dgdens optimale tidspunkt
legger et bade tungt og vanskelig ansvar
pé legen. Vager en ikke & ta dette ansvaret
pi seg, fir det to alvorlige konsekvenser

1) I denne artikkelen bruker jeg »han« om pa-
sienten og »hun« om den pérgrende, fordi
denne kjgnnsfordelingen er den hyppigste.
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for pasienten. For det fgrste blir behand-
lingen planlgs og av og til direkte urasjo-
nell. For det andre blir forholdet til pasi-
enten fijernt og upersonlig. Dgden er en-
som, men den dgende skal ikke gjgres en-
som.

Eutanasidebatten har ikke fremmet god
dgdspleie. Den har ofte vert sensasjon-
spreget, og jeg tror den har virket til 4
avspore arbeidet med dagdspleien. Tanken
om dgdens optimale tidspunkt er beslektet

d passiv eutanasi, men jeg synes be-
grepet passiv eutanasi er bide uheldig og
kunstig. Ordet »passiv« er uheldig, for le-
gen skal ikke forholde seg passiv til pasi-
enten. Tvert imot mé legen ha et nart og
aktivt forhold til den dgende. Ordet
»eutanasi« er ogsd uheldig, fordi det gir
inntrykk av at en forkorter livet. Dette er
en darlig beskrivelse av det som faktisk
foregir, nemlig at en unngar & forlenge
dgdsprosessen. — Diskusjonen om den ak-
tive eutanasi tar jeg ikke opp, fordi jeg
mener at den i s& godt som alle tilfelle er
ungdvendig og skadelig.

Vi bgr ogsé vare oppmerksomme pé fa-
rene ved eutanasidebatten. Eutanasi kan
bli et skalkeskjul for slett og slapp medi-
sin, en mulighet som ikke er sé fjern i dag-
ens samfunn med skjerpet sans for inter-
~~sekamp. Dgdspleien er slitsom pa alle

ater, og eutanasi kan bli en behagelig
lgsning for de ansatte og for slektningene.
En annen fare er at vi kan ende med &
legge et eutanasi-press pa alle dem som
faktisk er til byrde i samfunnet. Hvis vi far
selvbestemt eutanasi, vil mange gamle,
inkontinente og tunge pleiepasienter
komme under press.

Jeg vil ogsd nevne ressursproblemet.
Dgdspleien er krevende, spesielt for sy-
kepleien. »Medicated survival« ved hjelp
av intensiv behandling er uhyre kostbar
for helsetjenesten. Disse ressurser ber
settes inn der de kan bringe pasientene til-
bake til livet, og ikke der hvor de bare
forlenger dgdsprosessen og byrdene for

pasient, pargrende og personell. Disse
avgjgrelser er vanskelige og mé ta hensyn
til at ressursene ngdvendigvis er begren-
set (Cullen et al. 1976).

Mer om hvor

Jeg har bergrt spgrsmalet om i la pasien-
ten f4 dg hjemme. Vi vet ikke hvor mange
som egentlig gnsker det. I de fleste tilfelle
ber bade pasient og pérgrende om innleg-
gelse, men motivene kan vare mangfoldi-
ge. Den syke vil spare sine pargrende, og
de pargrende er engstelige for ansvaret. [
tillegg kommer alle de praktiske vansker.
Legen bgr vurdere dette og hjelpe familien
til en avgjgrelse. Etter hvert som primer-
helsetjenesten og hjemmesykepleien byg-
ges ut, bgr de som gnsker det f4 god dgds-
pleie hjemme.

Ofte er den syke i institusjon nar dgden
nermer seg, men blir allikevel flyttet. Er
han pé sykehus, kan sykehuset gnske &
overfgre ham til sykehjem for & frigjgre
sengen. Er han pd sykehjem, kan syke-
hjemmet gnske & overfgre ham til syke-
hus, fordi en er engstelig for ansvaret og
pleien. Begge deler er uheldig, og en bgr
unngé flytting i dgdsperioden.

I enkelte land, spesielt England, har en
gode erfaringer med egne sykehus for dg-
ende — »hospices« (Saunders 1975, La-
merton 1973). Mest kjent er St. Christop-
her’s Hospice i London, og titusener av
besgkende har vart overveldet av den
kyndighet og godhet de har ftt se her. Jeg
tror vi burde ha noen fA slike institusjoner
ogsa i vart land. De kunne ta seg av spe-
sielt vanskelige oppgaver — kanskje 1-2 %
av dem som dgr, og de kunne drive forsk-
ning og undervisning. Det er imidlertid
sterk folelsesmessig motstand mot en slik
tanke, og i gyeblikket tror jeg det er vikti-
gere & arbeide for bedre dgdspleie der den
na foregar. Jeg understreker ogsa at selv
om vi skulle f& noen fi slike »hospices«
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(eventuelt smi avdelinger ved enkelte sy-
kehus), bgr en aldri organisere dgden
vekk fra den vanlige helsetjeneste. Dgds-
pleie bgr fortsatt angd alle i helsetjene-
sten.

Ett viktig spgrsmél melder seg for dem
som dgr p sykehus, nemlig hva slags rom
de skal ligge p4? Det er mange hensyn & ta
— til pasienten, pargrende og personell.
Hvis det fins enerom, blir pasienten av og
til isolert for lenge og dgr i enecelle, spe-
sielt hvis dgdspleien er vanskelig, som i
noen tilfelle av kreft. Ved Hematologisk
seksjon, Rikshospitalet, har en gode erfa-
ringer med 4 la pasienten og den nzrmeste
pargrende f& dele et tosengs rom. P&
denne maten blir pasienten ikke isolert,
den pargrende kan delta i stellet hele dgg-
net og slipper de unaturlige og opprivende
besgk, og personalet far hjelp og avlast-
ning. Ikke sjelden kommer den syke og
den pérgrende hverandre n@rmere enn de
noen gang har vert, og den siste tiden kan
bli en god og rik tid. Jeg tror dette er en
god ordning, og mange fler bgr fa et slikt
tilbud. Spesielt gjelder det yngre og mid-
delaldrende. Hvis en slik ordning ikke er
naturlig, bgr de pargrende fa vare pa sy-
kehuset s meget de @nsker (ogs& pé in-
tensivavdelingene). De ber vere vel-

komne pa sykehuset, og de begr fa anled-
ning til & overnatte og kjgpe mat og drik-
ke.

Plan

Néar en analyserer dedsleiet etterpd, slar
det en ikke sjelden at det har manglet en
fast plan. Dette er en fglge bide av pasien-
tens skiftende tilstand og av var holdning
til dgden.

Nar pasienten blir innlagt til det som v.-
ser seg 4 bli siste opphold, er det til & be-
gynne med en betydelig og ordnet aktivi-
tet. Det gjores undersgkelser og settes i
gang behandling. Dagene gar, og gradvis
svinner hipet om bedring og utskrivning. I
de fleste tilfelle blir det ikke lagt noen ny
plan, og behandlingen fortsetter uten noe
klart mal. Dette er utilfredsstillende for
alle og kan fgre til at behandlingen blir
skiftende og tilfeldig. Dette inntrykket
forsterkes ved at personalet stadig skifter
pé grunn av vakter og ofte delt arbeidstid.

Dgdspleien krever plan og ledelse. Det
er en stgtte for bade pasient, pargrende og
personell at den ledes etter en gjennom-
tenkt plan (Fig. 2). Planen gir trygghet og
tillit, og den gir ogsd hip. Det er nemlig
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Fig. 2. Aktivitetskurve. Dodspleien ma baseres pa en plan som legges nér aktiv behandling ikke

lenger har virkning og mening.
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ikke en plan for at intet skal gjgres, men
en plan for veien frem til en god dgd nér
tiden er inne.

Det er vanskelig bade & lage og gjen-
nomfgre en slik plan. Fgrste betingelse er
at en er innstillet pa at det skal gjgres, og
det forutsetter at en godtar tanken om dg-
dens optimale tidspunkt. Annen betin-
gelse er at en har kontakt med pasienten
og oversikt over situasjonen, slik at det er
mulig & lage en realistisk plan. Tredje be-

1gelse er at planen formuleres, og som
regel bgr den skrives i journalen, hvor
ogsh vakthavende kan finne den om nat-
ten. Fjerde betingelse er at planen blir for-
sttt og godtatt av alt personell. Dette
krever at personellet har en felles grunn-
holdning til dgdspleien og har snakket
sammen om planen. Lederstilen varierer
pa sykepostene, og planen egner seg ikke
for demokratisk votering. Den virker
imidlertid ikke, hvis det ikke er oppslut-
ning om den, og derfor bgr den vokse frem
ved samarbeid.

Enkelte leger vegrer seg for 4 formulere
en plan, dels fordi den selvfglgelig kan
vise seg & vere uheldig og dels fordi den
kan fi juridiske konsekvenser. Dette er
ikke spesielt for dgdspleien, og fordelene
ved & ha en plan er langt stgrre enn ulem-

ane. Jeg tror ogsé at folk flest er enige i at
uette er legens oppgave og ansvar.

Skal planen drgftes med pasient og pé-
rgrende? Det er umulig & gi noen regel for
det, og legen mé vurdere hver pasient for
seg. Ofte er det naturlig & ha et helt &pent
forhold — ogsd om planen, men legen bgr
ikke skyve sitt ansvar over pd pasient og
pargrende.

Praksis

God dgdspleie er en sum av praktiske de-
taljer. Det fins gode rutiner for de fleste av
dem. Her peker jeg p& noen som jeg tror
er serlig viktige.

Pleie. Pasienten bgr vaere oppe og stelle
seg selv sa lenge han klarer, selv om det er
feber. Dusj og harvask kan gjgre under-
verker. Munnpleie er viktig, og god
munnpleie gjgr tgrsten mindre plagsom.

Smertestillende. Mange dgende har lite
smerter, men smertelindring er allikevel
legens viktigste oppgave, spesielt hos
kreftpasienter. Erfaringen viser at et ef-
fektivt smertestillende regime ofte kom-
mer for sent i gang, og det er en tendens til
4 gi for smé doser med for lange mellom-
rom. Mélet er & holde pasienten smertefri
hele tiden, og det skjer lettest ved et fast
regime, for eksempel med smertestillen-
de middel hver 3.—4. time (Lamerton 1973,
Nass 1968). Dette er en langt bedre me-
tode enn & gi smertestillende hver gang
pasienten ber om det. Et fast regime gir
trygghet, virker beroligende og reduserer
behovet for smertestillende. Medikament
og dose mé justeres etter behov, og mélet
er & gi den minste dose som gir smertefri-
het. En bgr bruke oral medikasjon s&
lenge som mulig. I England brukes ofte en
mikstur av blant annet heroin og kokain,
fordi den har bade smertestillende og eu-
foriserende virkning. Heroin kan ikke
brukes i Norge, men en kan oppna lig-
nende effekt med fglgende mikstur:
Morphin. chlorid. 0,16 g, cocain chlorid
0,11, syr.sacch. 15, syr.rib.nig. (solbarsi-
rup) 50, 0,5 ml spir.conser, aqua ad 100.
Dosen er ca. 5 ml hver 4. time, og den
pkes etter behov. — Sterke smertestillende
midler bgr som regel kombineres med et
nevroleptikum, for eksempel Klorproma-
zin eller Truxal, for & motvirke kvalme.
Faren for narkomani er liten nir en gir
smertestillende midler mot smerter i dgds-
perioden, selv med heroin (Twycross
1974). Faren er stgrre, hvis en bruker dem
hos deprimerte pasienter med moderate
smerter.

Antibiotika. Mot slutten er det som re-
gel liten grunn til & gi antibiotika. Mange
har pekt pa at det er en tendens til & gi
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antibiotika for lenge og uten noen bestemt
hensikt. Dette er en av de stgrste svakhe-
ter ved dgdspleien i dag, og det er et ho-
vedpunkt i planen & bestemme nér en ikke
lenger skal gi antibiotika. Det er kanskje
grunn til & minne om at det er lungebeten-
nelsen - og ikke antibiotika — som er den
gamles venn.

Transfusjoner. Det er fristende & trans-
fundere for meget og for lenge, for lav
hemoglobin er iallfall noe en kan rette pa.
En sengeliggende pasient har imidlertid
neppe noen plager av at hemoglobin er re-
dusert til 50-60 % av det normale.

Veske. Det hgrer med til den medisin-
ske barnel@rdom at dgende pasienter skal
ha intravengs veaske hvis de ikke drikker,
fordi de ellers plages av tgrste. Dette be-
tyr at de siste dager og av og til uker pre-
ges av de intravengse infusjoner. De er en
stor belastning for bade pasienter og per-
sonell, og to viktige spgrsmal er ubesvart:
I hvilken grad lindrer infusjonen pasien-
tens plager, og i hvilken grad forlenger de
dgdsprosessen? Ved St. Christopher’s
Hospice brukes det praktisk talt ikke in-
fusjoner, og personalet er overbevist om
at infusjoner er ungdvendige. Det ville
vare av stor betydning & fi gjort en kon-
trollert klinisk undersgkelse av dette vik-
tige punkt i degdspleien. Kunne vi slgyfe
infusjonene pa slutten, ville dgdspleien bli
enklere og antakelig bedre.

Det er tallrike andre problemer, for ek-
sempel liggesar, obstipasjon, kvalme,
angst, sgvnlgshet og depresjon. Disse
problemer ma& mgtes nar de kommer, og
jeg presiserer igjen at en god plan krever
initiativ, aktivitet og utholdenhet — ikke
passivitet og heller ikke den dramatiske
seponering av alle medikamenter i sluttfa-
sen.

Kommunikasjon

P4 samme mate som debatten om eutanasi
har avsporet dgdspleien, tror jeg den
evige diskusjon om » To tell or not to tell«
har avsporet kommunikasjonsprosessen
mellom partene i dgdspleien. Denne dis-
kusjonen begrenser seg som regel til ett
enkelt spgrsmal: »Bor den syke f& vite
sannheten?« Den overser at kommunika-
sjon er mer enn & fortelle diagnosen.
Kommunikasjon krever en Igpen:
to-veis prosess som skal skape trygghet og
tillit.

Det er to kritiske faser i denne prosess,
en tidlig og en sen. I den tidlige fasen ma
pasienten fi en realistisk forestilling om
sykdommen, og i den sene fir han en fore-
stilling om at dgden nzermer seg. Den siste
fasen er langt den vanskeligste, men den
bergres sjelden i diskusjonen.

Ethvert dgdsleie er et trekantforhold
mellom pasient, pargrende og personell,
og det bgr vaere et mél & skape &penhet i
denne trekanten. Det forutsetter sannfer-
dighet, men ikke ngdvendigvis et detaljert
og fullstendig bilde av sannheten. Det av-
gjgrende er ikke hva som blir sagt, men om
det lykkes & skape et tillitsfullt, &pent og
redelig forhold mellom pasienten, pérg-
rende og personellet. Nér ting blir sagt ¢
hvorledes de blir sagt er viktigere enn o1
diagnosen blir nevnt. Her er noen viktige
momenter i den fgrste kritiske fasen:

- Nar skal pasienten fi informasjon
om sykdommen? Jeg tror han bgr fa
den snarest mulig etter at diagnosen er
klarlagt. Det blir stadig vanskeligere &
skape &penhet, hvis en starter med for-
tielse og utflukter.

— Hvem skal informere pasienten?
Som regel bgr legen gjgre det, fordi han
best kan svare pa de viktige spgrsmal
om hva sykdommen betyr og hvorledes
den skal behandles.

— Hvor skal pasienten fé vite om syk-
dommen? Det bgr skje under fire —
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eventuelt seks — gyne: legens, pasien-

tens og den nermeste pargrendes. Det

er en fordel om den pargrende kan vare
til stede, fordi det gir 4penhet i trekan-
ten at alle vet hva som er sagt. Det mé
vare ro over denne samtalen. Alle mé
sitte ned, og det mé veare tid til spars-
mél. Uvedkommende bgr ikke kunne
lytte til samtalen. En slik samtale varer
vanligvis 15-30 minutter, og den er en
stor pakjenning ogsa for legen, spesielt

- hvis pasienten har ondartet sykdom. P4
litt sikt sparer den tid og mgye, fordi
den legger grunnen for samarbeid.

— Hva skal sies? Sannheten, sies det
ofte, men hva er sannheten? Legen har
diagnosen og statistisk informasjon om
konsekvensene, men ingen kan forutsi
utviklingen hos denne pasienten. Jeg
tror legen bgr fortelle pasienten om
sykdommen, hva den betyr og hva som
skal gjgres. Det er ofte en fordel om
diagnosen blir nevnt, men ikke alltid.
Legen ma fgle seg frem og huske at
mange pasienter trenger tid. Vekten bgr
legges pé det praktiske og pé at det er
hép — ikke ngdvendigvis om helbredel-
se, men det er alltid hip om noe. Den
sannhet legen formidler bgr etter mitt
skjgnn veere en optimistisk — men ikke

_urealistisk — versjon av sannheten (Fig.

3). Han bgr aldri gi pasienten en be-

stemt levetid — for eksempel 3 maneder,

fordi en aldri kan veere sikker pé en slik
dom.

— Hvorledes skal det sies? En méi
bruke enkle ord, unngi lange og tekni-
ske forklaringer, og en begr planlegge
samtalen slik at den slutter med opti-
misme.

Denne fgrste informasjonen starter en
prosess hos pasienten, slik Kiibler-Ross
(1969) har beskrevet det. Forste fase er
som regel sjokk, og det er ofte behov for
nye samtaler kort etterpa. Derfor bgr ikke
den avgjgrende samtalen finne sted like
for utskrivning. Alt personell bgr delta i

;"Slatishsk realisme™

#"Ophmishsk realisme”

Antall pasienter

Levetid etter diagnose

Fig. 3. Hva er sannhet? Legen bygger pa
prognosekurven, men ber formidle en
»optimistisk realisme«. Gi aldri pasienten et
bestemt tidsrom & leve.

oppfelgingen av samtalen, og derfor mi
alle vite at den har funnet sted. Et enkelt
system er & merke kurven, for eksempel
med et rgdt kryss, nér pasienten er infor-
mert.

P4 en sykeavdeling ber det vare et
&pent informasjons-klima, og informa-
sjonsprosessen mé organiseres. Pasienten
er som regel omgitt av et tallrikt og skif-
tende personell. Han makter ikke & kom-
munisere med dem alle, og derfor begr en
sette inn to ner-kontakter — en sykepleier
og en lege — mellom pasienten og alt gvrig
personell (Fig. 4). Disse to skal veere pasi-
entens viktigste informasjonskilder. De
behgver ikke vere overordnet pa avdelin-
gen, men de mé ha tid og pasientens tillit.
Pasienten vil spgrre andre ogsd, ofte de
mest uerfarne, for & kontrollere sin infor-
masjon. De bgr svare saklig p& pasientens
spgrsméil, men i alminnelighet henvise til
ner-kontaktene.

Hvis det forst lykkes & skape &penhet,
er det som regel lett & vedlikeholde tillits-
forholdet ved & gi ny informasjon etter
hvert som sykdommen utvikler seg. Mot
slutten kommer s& den andre kritiske fa-
sen, og spgrsmalet er om pasienten bgr fa
vite at dgden nzrmer seg. Dette mi vur-
deres i hvert tilfelle. Ofte er det klart at
pasienten vet det og at han hverken gr-
sker eller trenger direkte informasjon. Det
vanlige er nok at intet blir sagt, og jeg tror
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Fig. 4. Uorganisert og organisert kommunikasjon.

det ofte fgrer til at viktige ting blir for-
sgmt, bade praktiske og menneskelige.
Jeg har ofte opplevd at de pargrende be-
breider seg etterpd at de ikke fikk snakket
med pasienten om dgden, og mange pasi-
enter har behov for & ordne praktiske ting,
for & ta avskjed og for &4 snakke med en
prest. Derfor tror jeg at en oftere bgr for-
sgke & gi pasienten informasjon nar dgden
nErmer seg.

Menneskene er forskjellige, og det er
naivt & tro at en kan lage et perfekt system
for kommunikasjon. En ting er allikevel
felles for alle, nemlig behovet for trygghet
og tillit, og jeg tror de fleste er best tjent
med apenhet — ikke i detalj, men i store
trekk. Det viktigste er at pasienten fgler at
personellet er engasjert, at de bryr seg om
ham og er pa hans side. P4 engelsk kan en
mobilisere alle ordene pd C: »concern,
compassion, care . . .«,

Etterlatte

De pérgrende er nevnt flere ganger, og jeg
har presisert at de m4 trekkes inn i dgds-
pleien. Hvis det pA noen maite er mulig,
bgr de pargrende vere til stede i selve
dgdsgyeblikket, selv om pasienten har
vaert bevisstlgs en tid. De vil ellers ofte
bebreide seg etterpd at de ikke var til ste
de.

Néar dgdsleiet er over, stir den pérg-
rende der som etterlatt. Helsetjenesten
har gjort sin innsats, og den pargrende ma
klare seg selv. De fleste etterlatte fgler et
sterkt behov for omsorg like etter dgds-
gyeblikket. En bgr ta dem inn pa et annet
rom, og legen eller sykepleieren bgr vere
hos dem en kort stund for 4 trgste dem og
snakke med dem. I de fleste tilfelle er
dette ikke noen vanskelig samtale. Noen
ganger fgler de pargrende behov for en ny
samtale noen dager senere, og de bgr fa
tilbud om det.

Av og til har den nzrmeste pargrende
store vansker med  tilpasse seg til sin nye
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situasjon. Det gjelder spesielt hvis hun
selv ikke har nzre pargrende og/eller fast
arbeid. Mangler hun det, er det fare for at
hun isolerer seg og ikke makter 4 arbeide
seg gjennom sorgen (Parkes 1975). I slike
tilfelle er det behov for stgtte og hjelp,
men de fleste steder mangler fremdeles et
organisert tilbud til de etterlatte.

Avslutning

Dgdspleien bergrer grunnleggende pro-
blemer i menneskelivet, og det er ikke
enighet om alle spgrsmil. Jeg har lagt
frem mitt syn og mine erfaringer, men ho-
vedsaken er ikke & kjempe frem ett felles
syn pa dgdspleien. Hovedsaken er at per-
sonellet engasjerer seg i denne oppgaven.
Engasjement er viktigere enn enighet, og
hver enkelt bgr arbeide seg frem til et per-
sonlig syn pé dgdspleien.

Mange fgler at dgdspleien er en tung og
trist oppgave, og derfor skyr de den. Men
det behgver den ikke vare. For det fgrste
ber dgdspleien ikke preges av dgdsens al-
vor — pasientene gnsker ikke det. For det
annet er behovet for omsorg og stgtte
stgrre enn noen gang ellers i livet. Derfor
er dgdspleien et takknemlig arbeid som
har meget 4 gi.

Hva mener folk om den service de far?

De aller fleste er klar over hvor vanskelig
oppgaven er, og de er takknemlige for lite.
La oss gi dem det vi kan — bade faglig og
menneskelig.
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