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Nekkelspersmalet i dedspleien: nar er tiden inne?

For & belyse nekkelspersmilet i over-
skriften, har vi analysert samtlige deds-
fall gjennom 1 ér ved Diakonhjemmet —
i alt 213. Analysen bygger pa opplysnin-
ger fra journal og sykepleierrapport,
foruten pa et detaljert intervju med den
nzrmeste etterlatte. I denne artikkelen
drefter vi spersmalet om pasienten dade
«da tiden var inne».

Vi fant ikke noe tilfelle av at aktiv
behandling var avsluttet for tidlig. Hel-
ler ikke fant vi noe tilfelle av at pasien-
ter ble holdt kunstig i live ved hjelp av
apparater. Derimot fant vi i 17% av
tilfellene at aktiv behandling kunne og
burde vert avsluttet for. Vi drefter
grunnlaget for slike vurderinger og for-
soker a stille opp de forhold legene ma
vurdere for 4 lede dedsleiet. Materialet
viser at aktiv behandling som regel bare
gir fa dagers lengre liv. Legens viktigste
hensyn er derfor 4 redusere pasientens
samlede byrde av lidelser, ikke a for-
seke a forlenge livet ved en aktiv be-
handling som ikke har rimelig sjanse til
a fare frem.

Vi tror det er forholdsvis stor enighet
om de grunnleggende spersmal, men at
denne enigheten ofte ikke legges til
grunn for den praktiske dedspleie. Av
mange grunner blir det ofte til at man
fortsetter aktiv behandling for lenge.
For a bedre dedspleien er det nsdvendig
4 diskutere prinsipper og praksis med
personalet ved avdelingen.

Hva er god dodspleie? Det finnes
mange meninger, men lite konkret
viten, for dedspleien er ett av de minst
utforskede omrader av medisinen. Fer
man kan svare pa spersmélet, ma man
samle kunnskap om hvordan deds-
pleien faktisk foregar. I 1976 startet vi
derfor en systematisk analyse av alle
dedsleier ved Diakonhjemmets syke-
hus.

I dette arbeidet motte vi ett grunnleg-
gende sporsmdl: Nér er tiden inne til &
de? I sin generelle form er dette et filo-
sofisk spersmél som ikke har entydige
svar, men sporsmalet er sa avgjorende
for dedspleien at vi matte ta det opp;
og vi stilte det slik: Nar man vurderer
dedsleiet etterpd, er det da mulig 4 av-
gjore om pasienten dede da tiden var
inne? Etter 4 ha vurdert alle dedsfall
gjennom | 4r — tilsammen 213 - kom-
mer vi til at svaret er ja. [ denne artikke-
len legger vi frem vart materiale og de
synspunkter vi kom frem til. Til slutt tar
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vi opp spersmilet om en slik retrospek-
tiv analyse kan gi grunnlag for et syn
pd hvorledes dedspleien baer legges
opp.

Deodspleien omfatter mange speors-
mal av medisinsk, pleiemessig, men-
neskelig og religies art. I denne artikke-
len begrenser vi oss til det vi her kaller
nokkelspersmélet: Nar er tiden inne?
Noen av de andre spersmdlene er drof-
tet i andre publikasjoner (4, 13).

Definisjon av dadspleie

Med dedspleie mener vi den samlede
medisinske, pleiemessige og menneske-
lige omsorg i den aller siste fase av livet,
hvor det er dpenbart at deden nermer
seg og hvor aktiv behandling ikke
lenger har noen betydning. Cicely
Saunders uttrykker det slik (9): «The
time for terminal care is reached when
all active treatment of a patient’s
disease becomes ineffective and
irrelevant to his real needs.» 1 denne
fasen er malet kontroll av symptomer,
ikke kontroll av grunnsykdommen
(10).

Vi setter et skarpt skille mellom
dodspleie og dedshjelp. Daodshjelp
innebzrer at man bevisst avslutter livet
ved hjelp av legemidler eller pd annen
miéte. Vi tar avstand fra dedshjelp og
mener at god dedspleie gjor diskusjo-
nen om dedshjelp overfledig og uinter-
essant. Spersmilet om dedshjelp ble
heller aldri reist ved vére 213 dedsleier,
hverken av pasientene, de pérerende
eller personalet. Etter vdr mening er
diskusjonen om dedshjelp skadelig, for
den avsporer arbeidet med & bedre
dedspleien.

Vi bruker heller ikke begrepet euta-
nasi. Aktiv eutanasi er det samme som
dedshjelp, som vi ikke vil befatte oss
med. Passiv eutanasi kan veere et ele-
ment i god dedspleie, men god deds-
pleie skal veere preget av engasjement
og nerhet til pasient og parerende,

ikke av passivitet. Derfor bruker vi hel-
ler ikke dette begrepet.

I dodspleien er det viktig a skille
mellom to former for behandling:

Aktiv behandling som primert tar
sikte pa & forlenge livet og i beste fall
helbrede pasienten, helt eller delvis.
Behandlingen kan rettes mot grunnsyk-
dommen - f.eks. cytostatika ved termi-
nal cancer, eller mot en kompliserende
sykdom - feks. pneumoni hos en
pasient med terminal cancer. ;

Symptomatisk behandling som pri-
mert tar sikte pd & lindre pasientens
plager. Behandlingen kan - uten at det
er tilsiktet — bade forlenge og forkorte
livet. For eksempel kan bade over- og
underdosering av smertestillende mid-
ler forkorte livet.

Materiale
Materialet omfatter alle pasienter som
dede i Diakonhjemmets sykehus i
perioden juli 1976~juni 1977. Diakon-
hjemmet er et middelstort, godt utbyg-
get sykehus med to kliniske avdelinger.
I undersekelsesperioden hadde medi-
sinsk avdeling 131 senger og kirurgisk
avdeling 65. Sykehuset har laborato-
rium og rentgenavdeling, men ikke
overvakingspost. Diakonhjemmets sy-
kehus (i det folgende kalt Diakonhjem-
met) eies og drives av Det norske Dia-
konhjem. Dette er en selveiende institu-
sjon som gér inn i Oslo kommunes
samlede sykehustilbud og far sine pa-
sienter gjennom Oslo Legevakt. Syke-
huset driver en omfattende utdannings-
virksomhet. Institusjonen har en neer
kirkelig tilknytning og kristen forank-
ring. Sykehusets personell velges dog
ikke etter religiost syn, og pasientene
representerer i religios forstand antage-
lig et gjennomsnitt av Oslos befolkning.
I lopet av undersokelsesperioden
hadde sykehuset ca. 1 100 innleggelser i
medisinsk avdeling og ca. 1 300 i kirur-
gisk. I alt dede 213 pasienter. Tabell 1
viser fordelingen pé kjenn og alder, og
tabell 2 viser diagnosefordelingen
(hoveddiagnoser). Vi understreker at
materialet omfatter samtlige dedsfall
i sykehuset i undersekelsesperioden pé
1 ar.

Metode ;
Undersekelsen bygger pé et samarbeid
mellom Diakonhjemmet, som ga
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Tabelll Kjenns- og aldersfordeling for de 213 pasienter som dede i

Diakonhjemmet i undersekelsesperioden

Medisinsk avdeling

Kirurgisk avdeling

Aldersgrupper (4r) Kvinner Menn Kvinner Menn
=59 6 4 3 &
60-69 7 15 7 7
70-79 30 39 12 13
=80 25 29 6 6
Sum 68 87 28 30

Tabell 2 Hoveddiagnoser for de 213 pasienter som dode i Diakonhjemmet i

undersekelsesperioden

Pasienter
Hoveddiagnoser Antall  Prosent
I Infeksiose og parasitteere sykdommer 4 1,9
IT Svulster (ondartede) 111 52,1
I Indresekretoriske, ernarings- og stoffskiftesykdommer 4 - 1,9
VI Sykdommer i nervesystemet og sanseorganene 3 1,4
VII Sykdommer i sirkulasjonsorganene 57 26,8
VIII Sykdommer i andedrettsorganene 14 6,6
IX Sykdommer i fordeyelsesorganene 8 3,7
X Sykdommer i urin- og kjennsorganene 2 0,9
XVI Symptomer og ubestemte tilstander og 10 4.7
XVII ulykker (skader), forgiftninger og vold G
Sum 213 100

dedspleien, og Norges almenvitenska-
pelige forskningsrads gruppe for helse-
tjenesteforskning, som studerte den.
Undersokelsen er retrospektiv. Det in-
neberer at behandling og pleie fulgte
vanlige retningslinjer (selv om vi ikke
kan utelukke at undersekelsen pavirket
holdninger hos personalet i perioden).
Nadr pasienten var ded, avsluttet post-
legen journalen, som si ble oversendt
til forskningsgruppen.

Opplysninger fra journal og syke-
pleierrapport ble trukket ut og overfort
til et skjema (A) for databehandling.
Deretter ble den narmeste pirorende
intervjuet — som regel hjemme - av en
av oss (Serbye), som er sykepleier.
Intervjuet foregikk som en samtale pa
ca. 1% time. Under og like etter sam-
talen ble intervjuskjema (B) fylt ut. Det
inneholdt 229 spersmal om pasientens
situasjon og sykdom, dedspleien og
den etterlattes situasjon. De fleste inter-
vjuer foregikk ca. 12 uker etter dedsfal-
let. I tillegg til intervjuskjemaet ble det
skrevet en sammenfattende rapport et-
ter hver samtale. I 11 tilfelle (5 %) lyktes
det ikke & f4 et fullstendig intervju, men
i 4 av dem fikk vi en del opplysninger
fra den parerende i telefonen. P4 dette
grunnlag vurderte sykepleieren deds-
pleien etter et pi forhidnd fastlagt
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skjema (C). Det inneholdt en rekke
spersmél, men her tar vi bare opp ett av
dem: Kunne behandlingen vert avslut-
tet tidligere? Journal og skjemaer ble
deretter gjennomgatt av en lege i forsk-
ningsgruppen (Hjort). Uklarheter ble
diskutert, og vi kom 1 alle tilfelle frem
til et felles syn. Grunnlaget for vurde-
ringen diskuterer vi senere. For & sikre
en lik bedemmelse av hele materialet,
ble alle pasienter vurdert pa nytt, etter
at alle intervjuer var avsluttet. De tre
skjemaene ble databehandlet ved Sta-
tens institutt for folkehelse under
ledelse av Skartseterhagen.

Hvis forskerne mente at behandlin-
gen kunne vert avsluttet tidligere, eller
var i tvil, skrev de en begrunnelse for
sitt syn. I disse tilfellene ble hele det
skriftlige materialet lagt frem for over-
ordnede leger ved medisinsk avdeling
(Aarseth og Husom) eller kirurgisk av-
deling (Johannesen), som s& utformet
sin vurdering av spersmalet skriftlig.
Endelig tok for-kerne nytt standpunkt
pd grunnlag av materialet fra syke-
huset.

Denne arbeidsmaten var tungvint og
krevde lang tid. Vi tror likevel at den
var nedvendig og riktig. Den ga begge
parter tid og muligheter til uavhengige
refleksjoner, og det var aldri tale om

‘«forhandlinger», for det var ikke noe

mal 4 bli enige. Tvert imot mente vi at
det Var viktig 4 fa frem uenighet, fordi
vi ensket a finne frem til en kjerne av

trygg enighet.

Resultater

1) Ble behandlingen avsluttet for
tidlig?

De aller fleste pasienter soker syke-
huset for & fa hjelp til 4 leve, ikke for
4 f4 dedspleie. Vi lette derfor grundig
etter tilfelle hvor vi — retrospektivt —
mente at sykehuset muligens ikke
hadde satset nok og gitt opp aktiv be-
handling for tidlig. I hele materialet
fant vi ingen sikre eksempler pa dette,
men i 6 tilfelle kunne sykehuset muli-
gens ha satset enda mer. Ikke i noen av
disse tilfellene ble den aktive behand-
ling avsluttet, og en diskusjon av hvor
aktivt man skal drive aktiv behandling,
ligger utenfor denne artikkelen.

2) Hvor ofte avsto sykehuset fra
aktiv behandling ?

I 25 tilfelle dede pasientene etter at
legene bevisst avsto fra videre aktiv

. behandling, men selvsagt ikke fra

symptomatisk behandling. Vi refererer
to eksempler:

Kasus 1. Mann, 57 ar. I flere ar
hadde han hatt bronkitt med dyspnoe,
hoste og oppspytt. Han ble innlagt til-
trengende oyeblikkelig hjelp for sterke
smerter i korsryggen. Det ble pavist
en lite differensiert, malign tumor med
generell spredning. Han ble euforisk,
hallusinert og fikk facialisparese og
parese av begge armer. Han var fullt
informert.

Kasus 2. Mann, 79 dr. Fysisk skrepe-
lig og mentalt redusert pa grunn av
langtkommen Parkinsons sykdom,
innlagt til pleie. Man forsokte 4 bedre
almentilstanden med intravenes ernz-
ring og blodtransfusjoner, men aktiv
behandling ble innstilt etter bonn fra
konen.

3) Kunne behandlingen veert avslut-
tet for?
Ingen pasient ble holdt kunstig i live
ved hjelp av respirator. Det som holdt
liv i deende pasienter, var god pleic og
medisinsk behandling. Vi understreker
dette, fordi mange frykter for & bli
holdt i live «ved kunstige midler eller
behandlinger» (7).

Spersmilet: «Kunne behandlingen
veert avsluttet for?» hadde 5 svaralter-
nativer:

1) Ja, pasienten var sd syk at det ikke
var hdp om at han skulle komme
seg, og/eller ha nytte av behandlin-
gen.
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Tabell3 Kunne behandlingen vaert avsluttet for? Forskningsgruppens forste

vurdering, fordelt pa svaralternativer

Medisinsk avdeling

Kirurgisk avdeling

Svaralternativer Antall Prosent Antall Prosent
Ja 38 24,5 7 12,1
Nei - riktig a satse 26 16,8 9 15,5
Nei — ikke aktuelt 60 38,7 33 56,9
Nei — avsto bevisst 20 12,9 5 8.6
I tvil 11 7,1 4 6,9
Sum 155 100,0 58 100,0

2) Nei, det var riktig & satse. Pasienten
var alvorlig syk, men det var hdp
om at behandlingen kunne bringe
ham igjennom krisen.

3) Nei, det var ikke aktuelt & satse.
Pasienten ble stadig dérligere, og
behandlingen ble gradvis redusert.
Det oppsto ingen alvorlige kompli-
kasjoner hvor aktiv behandling
kunne veere aktuelt.

4) Nei, man avsto bevisst fra aktiv be-
handling. Pasienten var si preget av
4 veere 1 sykdommens terminalfase
at aktiv behandling etter legenes

- mening ikke kunne gagne ham.

5) I tvil. Opplysningene ikke fullsten-
dige nok til at vi kunne ta stand-
punkt, eller vurderingen var tvilsom
pa tross av gode opplysninger.

I ferste omgang fant forskningsgrup-
pen 60 pasienter hvor behandlingen
kunne ha veart avsluttet for, eventuelt
under tvil (tab 3). Med vilje var denne
bedemmelsen forholdsvis streng, for at
ogsa tvilsomme tilfelle skulle bli lagt
frem for sykehuslegene. Bade alder og
diagnose var representativ for hele
materialet.

Tabell 4 viser sykehuslegenes vurde-
ring. For kirurgisk avdeling var det full
overensstemmelse mellom legene og
forskningsgruppen. For medisinsk av-
deling var det en viss forskjell i syn.
Forskningsgruppen mente her i forste
omgang at behandlingen kunne ha

vaert avsluttet tidligere for 38 pasienter,
mens man var i tvil om 11 pasienter.
Sykehuslegene mente at behandlingen
kunne ha veert avsluttet for for 26 pa-
sienter. Ved fornyet vurdering i forsk-
ningsgruppen foreld i 16 tilfelle tilleggs-
opplysninger fra sykehuslegene, som
forte til at man var enig i at det var rik-
tig 4 fortsette aktiv behandling, selv om
det viste seg at behandlingen ikke forte
frem. Disse 16 tilfellene kom bade fra
alternativ 1 og 5 foran.

Samlet var altsd begge parter enig
om at aktiv behandling kunne ha veert
avsluttet for for 33 pasienter (15,5 %).
Pasientene var i sluttfasen. De hadde
behov for symptomatisk behandling og
pleie, men ikke for aktiv medisinsk be-
handling. For 4 pasienter var begge
parter i tvil. 1 7 tilfelle var det fortsatt
uenighet om vurderingen.

Vi synes disse tallene viser at det er
mulig & vurdere dedspleien retrospek-
tivt: Vi var enige om vurderingen i 37
tilfelle og uenige i 7. Uenigheten er ikke
dyptgdende og prinsipiell, men beror
pé noe forskjellig syn og skjenn.

Tabell 5 viser hva slags aktiv be-
handling det dreide seg om for disse
44 pasientene. Vi har holdt intravenes
veeskebehandling utenfor vare vurde-
ringer, fordi mange oppfatter dette som
symptomatisk behandling.

Det er viktig & illustrere disse vurde-
ringene ved eksempler. Vi refererer
forst 5 pasienter hvor bide sykehus-
legene og forskningsgruppen var enige
om at behandlingen kunne vaert avslut-
tet for:

Tabell 5 Aktiv behandling som eventuelt kunne veert unnlatt i sluttfasen. Tabel-

len viser antall pasienter

Antall pasienter

Behandling Enige' Tvil? Uenige®
Antibiotika 18 3 4
Resuscitasjon 3

Cytostatika/straleterapi 3

Antikoagulantia |
Blodtransfusjoner 3 1 2
Avlastende og eksplorative operasjoner 4

Andre behandlinger 2

Sum 33 4 7

1Bade sykehuslegene og forskningsruppen er enige om at behandlingen kunne

vaert unnlatt

Bade sykehuslegene og forskningsgruppen er i tvil om behandlingen burde veert

unnlatt

Forskningsgruppen mener behandlingen kunne veert unnlatt, men sykehuslegene

er ikke enige

Tabell4 Kunne behandlingen vert avsluttet for? Samlet vurdering av 213 pasienter

Forskningsgruppens Sykehusets Forskningsgruppens
forste vurdering vurdering annen vurdering

Svaralternativer Antall Prosent Antall Prosent Antall Prosent
Ja 45 21,1 33 15,5 40 18,8
Nei - riktig a satse 35 16,4 58 27,2 51 23,9
Nei - ikke aktuelt 93 43,7 93 43,7 93 43,7
Nei — avsto bevisst 25 11,7 25 11,7 25 11,7
I tvil 15 7,1 4 1,9 4 1,9
Sum 213 100,0 213 100,0 213 100,0
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Kasus 3. Mann, 86 ar, innlagt for
et mulig hjerneslag. Han var urolig og
dement. Dadsdagen fikk han et akutt
hjerteinfarkt og hjertestans. Det ble
forsekt resuscitasjon, som ikke forte
frem. Vi mener man ikke burde forsekt
gjenopplivning i dette tilfelle.

Kasus 4. Kvinne, 84 4r, med atrie-
flimmer, lungeemboli, hjertesvikt og
galleveislidelse, og hun ble vurdert til &
vaere dement. Hun klarte ikke a ta til
seg nok nering og vaske og fikk intra-
venes vasketilforsel 1 108 degn. Ti da-
ger for hun dede, fikk hun pneumoni
og ble behandlet med store doser peni-
cillin og deretter ampicillin. Fem dager
senere fikk hun sirkulasjonssvikt i
heyre ben og ble behandlet med hepa-
rin. Vi mener hun ikke burde fatt anti-
biotika.

Kasus 5. Kvinne, 74 ir, med inope-
rabel cancer mammae med en sver
ulcererende lokal tumor og metastaser.
Hun var strilebehandlet og hadde fatt
Fluoro-Uracil (5-FU). Tumor hadde
progrediert pa tross av denne behand-
lingen. 45 dager for hun dede, startet
man likevel ny kur med 5 FU, og vi me-
ner at denne kuren neppe kunne ventes
4 gi effekt. -

Kasus 6. Kvinne, 71 4r. I mars ble
hun operert for cancer ovarii og etter-
behandlet med radioaktivt gull. Hun
fikk abscesser i abdomen etter dette,
fikk brekninger, anoreksi, vekttap og
kacheksi. I oktober ble hun innlagt som
pleiepasient og dede & dager senere.
Det var ingen tvil om at hun var i slutt-
fasen, og hun fikk ikke cytostatika eller
antibiotika. Derimot fikk hun blod-
transfusjoner i et forsek pd & bedre
almentilstanden. Hvis transfusjonene
hadde effekt, kan det tenkes at de for-
lenget sluttfasen og dermed okte pa-
sientens sum av plager.

Kasus 7. Mann, 79 ir, diabetes i ca.
40 ar, fikk venstresidig hemiparese 7 ar
tidligere og var 2 ganger innlagt for
cholecystitt 4 ar tidligere. Noen méne-
der for siste innleggelse fikk han diare,
sannsynligvis pa grunn av cancer
pancreatis. Han var i meget darlig for-
fatning, men ble operert og dede dagen
etter, antagelig i leverkoma.

Vi refererer sd to pasienter hvor
begge parter var i tvil om behandlingen
kunne vert avsluttet for:

Kasus 8. Mann, 89 ir, nesten blind,
hadde pacemaker og ble lagt inn etter
et hjerneslag med heyresidig lammelse.
Han var klar, men hadde mistet livs-
gnisten. F& dager etter innleggelsen
fikk han et nytt «drypp», ble tungpus-
ten og febril, muligens pneumoni. Han
fikk penicillin, kom seg og levde i ytter-
ligere 71 degn med intravenes vaske-
behandling og tiltagende slapphet, av-
magring og depresjon. Han dede til
slutt av en ny infeksjon som ikke ble
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behandlet. I dette tilfelle er vi i tvil, for
pasienten var klar og orientert ved inn-
komsten. Han var skrepelig, men ikke
dement, og det var tenkelig at han
kunne komme seg.

Kasus 9. Mann, 62 ar, operert for
intraspinal tumor i slutten av juni og
fikk postoperativt 5-FU. Han tapte seg
gradvis, og sykeleiet var langt, tungt og
smertefullt. Behandlingen ble fortsatt
til han dede i midten av oktober. Den
7. og 6. dagen for han dede, fikk han
blodtransfusjoner. Han var selv imot
dette, men konen ensket det. Av anti-
bakterielle midler fikk han bare
Cotrimaxazol, og han fikk ikke intrave-
nes vaeskebehandling. Vi er i tvil om
denne pasienten. Det hadde vaert rime-
lig & trappe ned behandlingen, fordi
det ikke var utsikt til bedring, og fordi
mannen hadde store smerter og selv
onsket & do. Legene la vekt pd konens
onske om at mannen ble behandlet «to
the bitter end».

Til slutt refererer vi to pasienter hvor
sykehuslegene mente man burde fort-
satt aktiv behandling, mens forsknings-
gruppen mente behandlingen burde ha
veert avsluttet for:

Kasus 10. Kvinne, 84 ir, betydelig
redusert, skropelig og hadde ikke veert
ute av huset pa et halvt ar. Kvelden for
innleggelsen falt hun om, muligens pa
grunn av apoplexi. Neste morgen ble
hun funnet og innlagt. Hun var slapp,
deprimert, hadde residiverende bron-
chopneumoni og fikk stadig antibio-
tika. En dag gled hun ut av rullestolen,
brakk larhalsen og ble naglet 10 dager
senere. Deretter fikk hun hey feber, ble
behandlet med antibiotika, men dede
en uke etter operasjonen. Til tross for at
pasienten var skropelig, var det hip om
bedring, og det var rimelig & nagle av
hensyn til pleien. Etter operasjonen var
hun medtatt og elendig, og det var ikke
lenger realistisk hidp om bedring.
Forskningsgruppen mente man ikke
burde gitt henne den siste antibiotika-

Antall pasienter

| ] | sl

kuren, men sykehuslegene mente at nar
man opererte henne, matte man ogsé
behandle de postoperative komplika-
sjoner.

Kasus 11. Mann, 78 ar, med sveer
hofteleddsartrose, atrieflimmer, hyper-
tensjon, forsterret hjerte og hadde hatt
slag to ganger for. Han hadde ligget et
halvt &r i Diakonhjemmet for sitt tredje
slag, da han fikk en sveer emboli dagen
for han dede. Han ble bevisstlos og
venstre arm ble kald. Han fikk heparin
uten effekt. Forskningsgruppen mente
man ikke burde gitt heparin, mens
sykehuslegene mente at pasienten ikke
var i sluttfasen da han fikk embolien.
Han 14 pa stor stue, og embolien ble
oppdaget under legevisitten. Heparin-
behandlingen ble pdbegynt umiddel-
bart. Den fikk ingen betydning for for-
lepet, men det kunne man ikke vite pé
forhand.

Hvor lenge ville pasientene ha levd
hvis man hadde innstilt aktiv behand-
ling pa det tidspunkt vi - retrospektivt
— mener den burde ha vert innstilt?
Det kan ingen vite. Enhver som har
erfaring med dedspleie, spesielt for
gamle, har opplevd at forlepet trekker
ut etter at aktiv behandling er innstilt,
selv om pasienten har akutte infeksjo-
ner, f.eks. pneumoni. Vi kan derfor
ikke regne ut hvor mange dager deds-
leiet ble forlenget pa grunn av aktiv
behandling.

Likevel har det interesse & regne ut
hvor mange dager det gikk fra det tids-
punkt hvor vi mener aktiv behandling
burde vert innstilt og til pasienten fak-
tisk dede. Vi har tellet opp disse dagene
for hver enkelt pasient, og figur 1 viser
resultatet. Summen av alle disse dagene
for de 37 pasientene er ca. 620. Vi pre-
siserer at man ikke kan trekke den slut-
ning at pasientene ikke ville ha levd
disse dagene, hvis aktiv behandling
hadde vaert innstilt.

1 i f
L5y 10 15 20 25

Antall dager

I
7 57/ T 17/

T
30 35 45 71 107 130

Fig | Antall dager fra det tidspunkt aktiv behandling kunne veert avsluttet og til
pasienten dede. Figuren illustrerer forholdene for de 33 pasientene der forsknings-
gruppen og legene var enige om at behandlingen burde veert avsluttet og for de 4
tilfellene der begge parter var i tvil om aktiv behandling hadde noen hensikt, bort-
sett fra én pasient hvor béedemmelsen av tidspunktet var tvilsom
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I ressursdebatten horer man ofte
om pasienter som ligger i manedsvis —
bevisstlese, uten kontakt med omver-
denen og bare eksisterer ved hjelp av
kunstig ernzring. De lever ikke noe
menneskeverdig liv, opptar sykehus-
plasser og hindrer pasienter med akutte
sykdommer fra & bli behandlet. Etter
véar erfaring er slike tilfelle sjeldne.

Vurdering: nar er tiden inne?
Tabell 4 viser at i dette materialet ble
legene stilt i en valgsituasjon i ca. 40 %
av tilfellene (svaralternativene 1, 4 og
5). I noen av disse tilfellene var det
klart at aktiv behandling burde avslut-
tes (svaralternativ 4), og det ble ogsa
gjort. I resten (svaralternativ 1 og 5) ble
aktiv behandling ikke avsluttet, og vi
mener — retrospektivt - at det som regel
kunne og burde veert gjort.

Det er derfor nedvendig 4 tenke
igjennom to spersmdl:

~ Nar er man i valgsituasjon?
— Hvordan ber man veie argumen-
tene i valgsituasjonen?

Vi har overveid disse spersmélene pa
grunnlag av vart materiale. De henger
nart sammen, og svarene krever en
vurdering av fire forhold:

1) Grunnsvkdommen. Alle pasienter
led av en alvorlig og langtkommen
grunnsykdom. Vart materiale er ikke
tallmessig representativt for alle som
dor i Norge, men det belyser likevel
situasjonen i norsk dedspleie. Dods-
statistikken viser at ca. 50% der av
hjerte- og karsykdommer, ca. 20% av
kreft, og ca. 10% av sykdommer i
respirasjonsorganene. Legen mé over-
veie om grunnsykdommen er av en slik
art og har utviklet seg si langt at det
ikke er rimelig sjanse til en bedring som
er verdifull for pasienten.

2) Komplikasjonen(e). Valgsituasjo-
nen utleses nesten alltid av en akutt
komplikasjon, oftest en akutt infeksjon
- seerlig pneumoni. Andre akutte kom-
plikasjoner er trombose/emboli. blod-
ning, hjertestans og kirurgiske kompli-
kasjoner. Star man overfor en livs-
truende komplikasjon ved en alvorlig
og langtkommen grunnsykdom, er
man kommet i valgsituasjon og mé
overveie pasientens sjanse til 4 overleve
med og uten aktiv behandling. Vért
materiale viser at i ca. 44 % av tilfellene
meldte det seg ikke slike komplikasjo-
ner og heller ingen valgsituasjon.

3) Livskvalitet. Man kommer ikke
utenom 4 vurdere kvaliteten av det liv
pasienten har igjen. I mange tilfelle kan
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man {4 kjennskap til pasientens syn pa
sitt eget liv, men ikke i alle. Da mi man
vurdere pasientens hele livssituasjon,
spesielt om det er smerter og andre byr-
defulle plager (6).

4) Behandlingsmuligheter. Valgsitua-
sjonen kjennetegnes ved at man ma si
ja eller nei til forskjellige former for
aktiv behandling. Det er viktig & vare
klar over betydningen av dette valget,
og vart materiale viser at de hyppigste
aktive behandlingsformer i sluttfasen
er

Antibiotika er den hyppigste form for
aktiv behandling, og vi mener at anti-
biotika alltid ber vurderes som aktiv
behandling, muligens med unntak av
midler mot urinveisinfeksjoner og sar-
behandling.

Cyrostatika  og/eller  straleterapi.
Dette punktet er vanskelig, fordi det
kan veere rimelig 4 fortsette eller endog
starte med cytostatika i sluttfasen. Vi
mener behandlingen ikke ber fortsette
hos pasienter som er i sluttfasen og ikke
har hatt noen nytte av behandlingen
tidligere, spesielt hvis det ogsd er bi-
virkninger. Man ber heller ikke starte
behandling hvis pasienten ikke vil leve
lenge nok til 4 fa effekt av den.

Antikoagulantia. Ogsi dette punktet
er vanskelig, men vi mener behandlin-
.gen ikke bor gis der trombo-embolisk
sykdom er en terminal komplikasjon.

Blodtransfusjoner bor i alminnelighet
ikke gis i terminalfasen av kronisk syk-
dom.

Avlastende og eksplorative operasjo-
nerbor ikke foretas sa sent i forlepet at
det er smé sjanser til at pasienten kan
overleve. Pasientens egen vurdering
bor tillegges vekt.

Resuscitasjon bor ikke gjores i slutt-
fasen.

Respirator, dialyse eller andre spe-
sielle livsforlengende tiltak ble ikke
brukt i dette materialet, men ma over-
veies pd samme mate som de andre
aktive former for behandling (8).

Vi stiller ikke opp faste regler og kri-
terier for valget. Det er hverken onske-
lig eller mulig & oppna enighet om et
«program for dedspleien». Pasienter,
parerende, leger og annet helseperso-
nell er forskjellige, og holdninger skif-
ter med tid, sted og situasjon. Poenget
er ikke 4 utarbeide regler, men & veare
klar over nir man stdr i valgsituasjon

og hvilke forhold man da ber ta hensyn
til. Ganske ofte er det grunn til 4 legge
vekt pé spesielle forhold, slik denne
sykehistorien viser:

Kasus 12. Mann, 90 &r. Han hadde
hjertesvikt og var meget dérlig ved inn-
leggelsen. T sykehuset fikk han pneu-
moni. Legene bestemte seg for ikke & gi
penicillin, men konen, som var til stede
pa visitten, forlangte at han skulle f&
det, «sa fir Varherre bestemme nér han
skal de». Han fikk penicillin, og ekte-
fellene fikk to gode uker sammen for
han dede.

Vi tror legene kan veie disse forhol-
dene, hvis de erkjenner valgsituasjonen
og sitt ansvar for valget. Vart materiale
tyder pa at det er forholdsvis liten
uenighet om vurderingen, men at det
av mange grunner ikke foretas noe be-
visst valg. Vart materiale viser ogsd at
de parerende i alminnelighet venter at
legene leder dedspleien ettet de ret-
ningslinjer vi antyder (Liv W. Serbye,
upubliserte data).

I dette avsnittet har vi hele tiden
fremstilt valget som legens. [ mange til-
felle er det ogsd det, fordi ansvaret er
hans. Pasientens mening ber ofte spille
en avgjerende rolle (5). De pdrerendes
og annet personells synspunkter bor til-
legges vekt.

Diskusjon

I dette arbeidet har det veert umulig &
sette et skarpt skille mellom vurderin-
ger og faktiske observasjoner, og foran
har vi lagt frem bade synspunkter og
data. 1 dette avsnittet kommenterer vi
noen hovedspersmal i dedspleien.

Er det behov for forskning i dedspleie?
Hvert ar der 40 000 mennesker i Norge
— halvparten av dem i sykehus. Be-
handlingen preges dels av medisinske
tradisjoner og dels av grunnleggende
verdispersmal, slik de kommer til ut-
trykk i offentlig debatt. I de siste 10 dr
er debatten blitt sterkere, ikke minst i
massemedia. Den domineres ofte av
ekstreme tilfelle — som Karen Quinlan
(1), eller av ekstreme spersmél — som
aktiv dodshjelp (12). Alt i alt har
debatten bekymret mange mennesker
og blant annet fort til dannelsen av
foreningen Mitt Livstestamente — ret-
ten til en verdig ded (7).

God dedspleie trues fra to sider. P4
den ene siden stdr kravet om eutanasi i
forskjellige former, og pa den andre
stir kravet om 4 kjempe for livet uan-
sett. God dodspieie krever ro og trygg-
het hos dem som leder den, og det for-
utsetter gode kunnskaper om livets
sluttfase. Slike kunnskaper kan man {4
giennom grundig observasjon. Derfor
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er forskning en forutsetning for bedre
dedspleie (3).

Er det mulig d forske pd dette om-
rddet? Det er meget vanskelig - og
kanskje ikke mulig — 4 legge opp kon-
trollerte undersekelser i dedspleie. To
dedsleier er aldri like, og det er umulig
4 finne et gyldig kontrollmateriale.
Forste skritt i medisinsk forskning har
imidlertid alltid vaert beskrivende un-
dersekelser. De leser ikke problemer,
men de beskriver dem. I neste omgang
kan man ta opp delproblemer med
kontrollerte metoder. Eksempler pa
slike delproblemer i dedspleien er
intravenes vaskebehandling og rasjo-
nell bruk av smertestillende midler.

Vart mal har veert beskjedent, nemlig
4 legge frem en systematisk beskrivelse
av alle som der i ett sykehus gjennom
ett ar. En slik undersekelse er begren-
set, men den er ferste skritt i forskning
om dedspleie.

Er vdr undersokelse representativ?
Undersokelsen er bare representativ
for Diakonhjemmet. Pasientene er an-
tagelig eldre enn gjennomsnittet — 30 %
var over 80 4r, og de hadde oftere kreft
enn gjennomsnittet — 52 %. Vi mener
likevel at undersekelsen kan belyse
grunnleggende spersmal i dedspleien.

Diakonhjemmet ble valgt fordi vi
ensket 4 fa sykehuset med pé en vurde-
ring av sin egen praksis etter at materia-
let var samlet. Sykehuset var passe stort
for en slik undersekelse, og her var det
pa forhind spesiell interesse for deds-
pleie. Det betyr at sykehuset ikke er
representativt for alle sykehus i Norge.
Det har ikke bekymret oss, for malet
har ikke veert & gi en vitenskapelig be-
skrivelse av dedspleien ved alle norske
sykehus, men & bidra til 4 kartlegge
prinsipper for god dedspleie. (Parallelt
med undersekelsen ved Diakonhjem-
met foretok vi en lignende under-
sokelse ved Ulleval sykehus, Avdeling
7 indremedisin, overvakingsposten.)

Vart materiale er imidlertid heller
ikke representativt for Diakonhjem-
met, fordi vi mangler opplysninger om
de pasienter som ikke dede. Dette er et
grunnleggende problem i slik forsk-
ning, og enhver lege har opplevd at en
dodssyk pasient kom seg, som ved et
under. Slike tilfelle brukes ofte som
argumenter for en total innsats for alle
pasienter, for man kan aldri vite pa for-
hidnd om akkurat denne pasienten vil
bli unntaket som bekrefter regelen.

Dette problemet har dedspleien
felles med all medisinsk behandling.
Legen méa vurdere ikke bare om en be-
handling kan lykkes, men ogsd hvor
store sjansene er og hva felgene blir
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hvis den mislykkes. Det er antagelig
ikke riktig 4 bruke en behandling, hvis
den blir til byrde for mange og til gagn
for fa. I de senere ar har det vokst frem
en litteratur om beslutningsteori og kli-
nisk praksis (11, 14), og den har betyd-
ning ogsa for dedspleien. Vi mener der-
for at det er mulig & trekke generelle
slutninger av vart materiale, selv om
det ikke er representativt — hverken for
alle som der eller for alle som er dods-
syke.

Ndr begynner dodspleien? Foran har
vi definert dedspleien, men det er alltid
en skjennssak nér tiden er inne (2).

Tiden er iallfall inne nar selve dods-
Jasener begynt. Den varer i alminnelig-
het fra noen timer til noen fa dager.
Klinisk markeres den ved en tydelig
forandring til det verre. Det er vanske-
lig & gi objektive kriterier, feks. for
puls, blodtrykk, bevissthet eller hud-
forandringer. Men erfarent personell er
som regel ikke i tvil om at deden er be-
gynt. I dedsfasen er det meget sma
sjanser til bedring. Deden er uunngie-
lig, og aktiv behandling kan bare gi
kortvarige utsettelser av dedseyeblik-
ket. Dadspleien ber i alminnelighet
starte for selve dedsfasen, men den ber
senest begynne nar dedsfasen er be-

gynt.

Kan det bli enighet om sd vanskelige
sparsmdl? Dedspleien reiser bade fag-
lige og menneskelige spersmal. De er
ofte uleselige, men man mi likevel
finne en praktisk losning i hvert enkelt
tilfelle. Vi planla arbeidet slik at vi
skulle fa belyst uenighet. Forsknings-
gruppen analyserte materialet uten &
kjenne pasientene. Sykehuslegene

kjente pasientene. For dem. var de .

ikke kasus, men medmennesker som
kjempet med en dedelig sykdom. Syke-
huslegene star ikke alene med ansvaret.
De er bundet av mange hensyn, ikke
minst til kolleger og annet personell.
Dedspleien pavirkes derfor av psyko-
logiske og sosiale faktorer i tillegg til de
medisinske. Vi mente at en helhetsvur-
dering av bidde sykehuslegenes pro-
spektive avgjerelse og av forsknings-
gruppens retrospektive bedemmelse
ville gi grunnlag for en diskusjon om
bedre dedspleie.

Det var sma forskjeller i syn mellom
sykehuslegene og forskningsgruppen.
Det er antagelig ganske stor enighet om
de grunnleggende spersmdl i deds-
pleien. Vi understreker at enigheten er
langt viktigere:enn uenigheten. Vi tror
at legene som regel kan fole seg trygge
pa sitt eget skjenn og regne med i fa
stotte for det. Det er ikke nedvendig &
fortsette aktiv behandling i dedsfasen

for 4 sikre seg mot kritikk - antagelig
tvert imot. I Amerika har imidlertid en-
kelte store sykehus opprettet «etiske
komitéer» for & fremme god dedspleie

(8).

Hva betyr helsetjenestens ressurser for
god dodspleie? Det sies ofte at syke-
husene fylles av pleiepasienter til for-
trengsel for pasienter med mer akutte
sykdommer. Noen bruker dette som
argument for at dedspleien ber kortes
ned.

Ressursproblemet er viktig, men vi
onsker ikke 4 trekke det inn i diskusjo-
nen om dedspleien. Stort sett viser vért
materiale at en bedre dedspleie ikke
krever mer ressurser, heller tvert imot.
Vart syn vil redusere liggedagene noe,
men det tillater ingen nedskjering av
personell, for n&er menneskelig kontakt
er en avgjerende betingelse for deds-
pleien.

Er det behov for hoidningsendringer i
dodspleien? Den offentlige debatt om
dedspleien avslorer bide usikkerhet og
utrygghet. Personellgrupper far for lite
undervisning 1 dedspleie, og ved
mange avdelinger er det sjelden &pne
samtaler om grunnleggende prinsipper
og praktiske rutiner. Dette gjor det sar-
lig vanskelig 4 lede dedspleien for dem
som har liten erfaring, og aktiv behand-
ling er ofte det alternativ som sikrer
mot kritikk.

Vi tror det er behov for mer dpenhet
og bevisste holdninger i dedspleien.
Vart materiale viser at det kan vaere noe
4 vinne ved det, selv ved et sykehus
som er interessert i slike spersmél. Var
undersekelse tyder pé at det er ganske
stor enighet om de grunnleggende
spersméil, men at det ikke alltid er lett
4 overfore denne enigheten til det prak-
tiske arbeid. Avdelingene ma derfor
stadig vurdere sin egen praksis, for 4
underseke om den er slik man i virke-
ligheten ensker at den skal vaere.
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The key question in terminal care:
when is the right time?

Liv. W. Sorbye, RN, Sverre Aarseth,
MD, Peter F. Hjort, MD, Odd Husom,
MD, Jan Johannesen, MD and Svein
A. Skartseterhagen, MA

The main question in this article is:
Did the patient die «in due time»? To
answer it, the authors have analyzed
the 213 deaths during one year at
Diakonhjemmet Hospital in Oslo. The
analysis is based upon information
from the medical record, the nurses’
report, and a detailed interview with
the closest relative.

We did not find any patient in whom
active treatment had been withdrawn
too early, or any patient in whom
life had been unduely prolonged by
extraordinary means, such as a respira-
tor. However, active treatment could
have been terminated earlier in 17 %.
We present and discuss the basis
for such an evaluation and the factors
one should have in mind when plan-
ning terminal care. The material shows
that active treatment usually prolongs
life for only a few days. The main
consideration is therefore to reduce the
patient’s total burden of suffering, not
to prolong life with active treatment
which has no reasonable chance of
success.

We believe that there is general sup-
port for this philosophy of terminal
care, but it is often not put into prac-
tical use. The result is that active treat-
ment is continued too long. To improve
terminal care, it is necessary to discuss
both principles and practice with the
ward personnel.
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