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Den ngoda doden« maste diskuteras

Studie av patienter med akut myeloisk leukemi visar vardet av palliativ vard

[(MDG&den talar man inte gérna om, och manga personer har
aldrig moétt en déende ménniska. Fram till borjan av 1990-ta-
let intrdffade 95 procent av dodsfallen i Sverige pa sjukhus.
Nu har situationen fordndrats sa att cirka 40 procent avlider
pa sjukhus, dvriga dor pd annan sjukvardsinrattning, i sarskilt
boende eller i hemmet [1]. Pa sa sitt kommer manga personer
utanfor sjukhusvirlden att engageras i den speciella situation
som uppstér runt en svart sjuk och déende ménniska. Kunska-
pen om doendet behdver dérfor foras ut i en vidare krets.

I Sverige avlider ungefar 95 000 personer varje ar, varav
cirka 45 000 i cirkulationsorganens sjukdomar, t ex hjértin-
farkt eller stroke, och ungefér 22 000 i tumoérsjukdomar. Hur
ménga som dor en »naturlig dod«, dvs till foljd av hog alder,
multihandikapp och reducerade kroppsfunktioner, ar svarare
att ange. I skonlitteraturen finns ménga skildringar av déen-
det och déden som fenomen och hindelse. I flera sjdlvbiogra-
fiska bocker har patienter eller anhoriga skildrat sin upplevel-
se av ett sjukdomsforlopp med dodlig utgdng. En annan typ
av skildring gjordes av kirurgen Sherwin Nuland 1994 i bo-
ken »Hur vi dér« dar han beskriver enskilda patienter som
dott av de vanligaste dodorsakerna hjartinfarkt, stroke, senil
demens, olycka, cancer, infektion och dlderdom [2].

Regelritt forskning betriaffande livets slutskede &r dnnu
forhallandevis sparsam. Det finns enstaka deskriptiva studier
av den terminala fasen hos bl a patienter med akut leukemi,
stroke, hjartinsufficiens och amyotrofisk lateralskleros [3-8].
Men doendet och doden dr fortfarande mycket anonyma ske-
enden, liksom demenssjukdomen var for bara 15 ar sedan.
Genom forskning om palliativ vard kan de som i sitt arbete
moter doende patienter dokumentera skeendet och bidra till
att gora livets slutskede mer ként, och ddrmed ocksa gora det
mdjligt att paverka vardens innehall.

Trotthet, anemi och infektioner dominerar i den initiala fa-
sen av akut myeloisk leukemi. Incidensen i Sverige var enligt
en nyligen publicerad artikel 5,4/100 000 med en konskvot
man/kvinna pé 1,2 [9]. Diagnosen stélls genom undersékning
av blod och benmaérg. Intensiv cellgiftsbehandling och olika
typer av stamcellstransplantationer har forbéttrat overlevna-
den, i synnerhet i yngre aldrar. Mer dn 70 procent av alla pa-
tienter med akut myeloisk leukemi ar dock dldre &n 60 ar, och
hos dessa ar dodligheten hogre och dverlevnaden kortare dn
hos yngre [10]. I stort sett avlider minst 70 procent av alla pa-
tienter med akut myeloisk leukemi av sin sjukdom. Varden av
patienter som inte kan botas ér en krdvande uppgift i den he-
matologiska varden, men ocksa utanfor specialistkliniken.
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SAMMANFATTAT

Av de cirka 300 patienter som insjuknar i akut myeloisk
leukemi varje ar i Sverige avlider ungefar 70 procent.
Varden av dessa patienter innebar avsevarda medi-
cinska insatser.

| syfte att studera vard i livets slutskede hos dessa pati-
enter gjordes en retrospektiv studie av 106 patienter i
aldern 19-84 ar som avlidit i sjukdomen vid fem svens-
ka sjukhus. Vardatgarder och symtom den sista lev-
nadsveckan registrerades enligt ett sarskilt formular.

Vi fann blédning, infektion, smarta, andningsproblem
och stoérningar i medvetandet. Tre fjardedelar av pati-
enterna fick palliativ vard, och nagon anhdorig var nar-
varande hos majoriteten av patienterna.

I Se dven medicinsk kommmentar i detta nummer.

Var studie inleddes 1997 i syfte att undersoka finalfasen
vid akut myeloisk leukemi for att se i vilken mén patienterna
ordinerats palliativ vard i livets slutskede och for att fi en upp-
fattning om vilka symtom och vardproblem som forelag. Re-
surser for vard av dessa patienter bor kunna hdavdas med un-
derlag i vara resultat.

[TMaterial och metod
Var studie omfattar en retrospektiv genomgang av 106 pati-
entjournaler frin 1995-1997 och omfattar samtliga patienter
som vardats och avlidit vid fem utvalda svenska sjukhus som
alla hade hematologiska specialistavdelningar och ddrmed re-
surser for intensiv induktionsbehandling av akut myeloisk
leukemi. Patienterna hade avlidit dar eller p4 andra institutio-
ner dit de remitterats. Studien omfattar 66 kvinnor och 40 min
ialdern 19—84 ar (medel 67 ar, median 72 ar), 677 patienter var
>60 ar och 59 patienter >70 ar (Tabell I). I 18 fall hade nagon
form av stamcellstransplantation utforts.

Vid journalgenomgangen anviandes ett speciellt formular
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Tabell I. Tabell 6ver antal varddagar och antal fall av blodning, infektion och smérta hos 106 patienter med akut myeloisk leukemi under den sista levnadsveck-

an med hénsyn till alder, kdn, sjukdomsfas, sjukhus, dédsplats och typ av vard.

Kategori Patienter Varddagar, Blédning, Infektion, Smarta,
antal antal patienter antal patienter antal patienter
Totalt 106 658 47/106 75/106 68/106
Alder
<59 29 176 15 26 19
60-69 18 116 4 1" 14
70-79 36 220 15 27 21
>80 23 146 13 1" 14
Kén
Mén 40 243 18 28 25
Kvinnor 66 415 29 47 43
Sjukdomsfas'
Induktion 25 164 7 20 12
Remission 6 M 6 6 12
Relaps 33 201 12 22 26
Behandling avbojd 39 235 21 25 28
Sjukhuskategori
Universitetssjukhus 24 158 " 18 17
Regionsjukhus 29 187 13 20 17
Ovriga sjukhus 53 313 23 37 34
Sjukhus, nérhet till hemmet
Hemortslasarett 65 396 32 45 40
Langt fran hemmet 26 159 7 22 18
Néra hemmet 15 103 8 8 10
Typ av vard
Kurativ 27 7 9 23 132
Palliativ 79 487 38 52 552

1| 3 fall saknas information om sjukdomsfas, totalt 641 dagar.

2| 41all pa intensivvardsavdelning saknas information och en palliativt vardad patient var medvetslds.

som baserar sig pd VIPS omvardnadsdokumentation
(VIPS = vilbefinnande, integritet, prevention, sdkerhet) [11]
och pa var egen erfarenhet. Vi utgick fran dodsdagen och re-
gistrerade dag for dag de 6 foregdende dagarna. Uppgifter no-
terades bl a betraffande dodsorsak, vardplats, symtom och vis-
sa omvardnadsatgirder. En databas med 1 555 noteringar
samlades in, ddr dokumenterades 658 varddagar. Informatio-
nen togs fran noteringar i omvardnadsjournalen (32 procent),
fran temperaturkurvor (38 procent), lakarnas anteckningar (13
procent), epikris (10 procent), dodsbevis (4 procent) och fran
andra kéllor (3 procent). Narmare detaljer betraffande meto-
den kan hamtas i tva tidigare publicerade artiklar [12, 13].
Det ar viktigt att papeka att vara fynd inte &r baserade pa
observationer, utan pa vad som dokumenterats i journalerna.

[IResultat

Dédsorsak.1ungefar 50 procent av fallen var dodsorsaken sjél-
va leukemisjukdomen, i 10 procent lunginflammation, i 9 pro-
cent hjarnblddning och i 8 procent sepsis. Andra dodsorsaker
var hjartsvikt, multiorgansvikt, lungkomplikationer och stroke.

Dédsplats. Av hela patientgruppen dog 61 procent pa sitt nér-
maste hemortssjukhus, 25 procent pa specialistsjukhus langt
fran hemmet, och 14 procent dog i sitt hem eller pa en mindre
vardinrittning ndra hemmet. I den dldsta dldersgruppen (=70
ar) dog 70 procent pa hemortssjukhuset och 19 procent i eller
nira hemmet.

Typ av vérd. Totalt 26 procent av patienterna dog i en kurativ
fas, dvs efter det att man hade inlett intensiv behandling i syf-
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te att utpldna leukemisjukdomen helt. I gruppen éldre &n 70 ar
hade 20 procent kurativ behandling sin sista levnadsvecka.
Andelen dr sannolikt for liten, eftersom studien endast kartlagt
den sista veckan fore doden, och 6vergang till palliativ vard
kan ha ordinerats tidigare i sjukdomsférloppet. Hos 19 procent
av patienterna <69 ar och hos 51 procent av patienterna =70 ar
hade man av olika orsaker avstatt frdn kurativt syftande be-
handling. Hos § patienter hade méalet med behandlingen dnd-
rats frén kurativ till palliativ vard under sista levnadsveckan.

Blddning. 1 6ver halften av fallen noterades ingen blodning.
Sammanlagt 10 patienter hade hjarnblddning, och 8 av dessa
hade ocksd andra blodningsmanifestationer. Hos 47 patienter
noterades 63 episoder av ppen synlig blodning under totalt
93 dagar. Blodningen kunde vara av olika svarighetsgrad och
komma fran olika lokaler (Figur 1, Tabell I och II).

Infektion. Hos 75/106 patienter (71 procent) patienter forelag
kriterier for infektion (Tabell I). I vissa fall kunde infektionen
definieras som lunginflammation (n=11), blodforgiftning
(n=12), muninfektion (n=2) eller analinfektion (n=1), hos 6v-
riga fanns ospecificerad feber. Totalt 61 patienter behandla-
des med intravends antibiotika- eller svampbehandling, i 18
av dessa fall avbréts behandlingen under den sista levnads-
veckan.

Smaérta. Hos 76 procent av patienterna fanns smérta noterad i
totalt 192 dagar, antingen genom att man noterat smérttyp el-
ler -lokal (Figur 2, Tabell I och I1I). Inte pa nadgot sjukhus hade
man konsulterat nagon smértspecialist. Man hade heller inte
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Figur 1. Duration och grad av
blédning vid 63 episoder av
blédning hos 47 av 106 patien-
ter med akut myeloisk leukemi
under sista levnadsveckan.

Figur 2. Duration och grad av
smadrta hos 68 av 106 patienter
med akut myeloisk leukemi un-
der sista levnadsveckan.

anvént sig av ndgon formell metod for att gradera smértans in-
tensitet, t ex s k visuell analog skala (VAS). Morfin hade gi-
vits till 76 patienter vid 271 tillfallen (= dagar). Man hade do-
kumenterat effekten av den givna dosen i 46 procent av till-
fillena, i 81 procent av dessa uppgavs effekten ha varit god.

Andningsbesvér. Sammanlagt 63 patienter (59 procent) hade
andndd, och av dessa hade 4/5 svar andnod. Totalt 23 patien-
ter (22 procent) hade hosta, varav cirka 2/3 hade svar hosta
(Tabell IV). Symtomet forekom oftast i den kurativa gruppen.
Hos cirka 1/4 av patienterna hade man noterat rosslig and-
ning, och syrgasbehandling hade givits till 22 patienter; 6 pa-
tienter hade vardats i respirator.

Kommunikation och psykiskt tillstdnd. Totalt 5 patienter hade
nedsatt syn eller horsel, och 9 patienter hade talsvarigheter
(Tabell IV). Hos 38 patienter fanns ingen notering om svarig-
heter med kommunikation. Hos 64 procent (n=68) fanns na-
gon form av stdrning av medvetandet, och hos 1/3 av dessa
hade flera typer av sddan dokumenterats. Totalt noterades
bland patienterna savil sinkt medvetande (n=30) som som-
nolens (n=23) och forvirring (n=29). I dokumentationen an-
gavs att §1 procent av patienterna kénde oro, och hos dessa
fanns ocksé angest noterad i 30 procent och nedstdmdheti 17
procent. Inte i nagot fall hade man anvént s k lytisk cocktail
eller terminal sedering. Hos 19 procent av patienterna fanns
det positiva noteringar om att patienten madde bra, hade ac-
cepterat sin situation eller hade balanserat kinslolidge. Totalt
4 patienter hade uttalat en vilja att d6, och hos en person no-
terade man fornekande, dvs patienten ville inte inse hur all-
varlig situationen var.

Nérvaro av anhdrig. Nagon anhorig fanns ndrvarande hos 75
procent av patienterna den sista levnadsveckan, hos 52 pro-
cent i 3 dagar eller kortare tid (Tabell IV). Totalt 25 procent
av patienterna hade ingen nirvarande anhdrig, och i alders-
gruppen 60—69 ar var det 39 procent som saknade detta stod.
Endast § patienter hade ndgon anhdrig hos sig under hela
veckan. Hos 53 procent av patienterna finns noterat att anho-
rig var ndrvarande den dag patienten avled.

(IDiskussion

Vara fynd ir starkt beroende av kvaliteten pa den dokumen-
tation som fanns i kéllorna vi anvdnde. Leukemipatienternas
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Tabell ll. Blodningslokal vid 63 episoder av 6ppen blddning hos 47 av 106 pa-
tienter med akut myeloisk leukemi under deras sista levnadvecka; 16 patien-
ter hade blodning frén mer &n en killa.

Lokal for 6ppen blédning? Antal episoder,

= antal patienter

Tarmkanal 12
Nésa 1
Hud/infart 1
Munhéla 8
Urinvdgar 6
(Oga/ora 472
Magsack 4
Andningsvéagar 3
Konsorgan 2
Totalt antal blddningsepisoder 63

Tio patienter hade hjarnblddning.

Tabell lll. Smértlokal for 74 av 106 patienter med akut myeloisk leukemi under
den sista levnadsveckan. Totalt noterades smértlokal vid 235 tillfallen.

Smartlokal Patienter, Noteringar, Noteringar,
antal antal procent
Hela kroppen 24 4 18
Bréstkorgen 23 36 15
Ben 15 31 13
Diafragma/buk 16 29 12
Rygg 14 28 12
Huvud,
inklusive munhala 13 28 12
Ospecificerad,
t ex vid véndning 16 23 10
Underliv 5 n 5
Armar 7 8
Totalt 133" 235 100

1Samma patient kunde ha smérta pa olika lokaler samma dag och vid olika tillfallen.

journaler kan vara mycket omfattande, men var tidigare
forskning har gett god fortrogenhet med hur de 4r uppbyggda
och var information kan hamtas. De rent medicinska data som
vi noterat kan dirfor anses vara tillforlitliga. Ovriga data dr
mer beroende av dem som gjort noteringen. S& var t ex lakar-
nas anteckningar sparsamma och epikriserna kortfattade. Do-
kumentation av de stillningstaganden som lett till att man av-
brutit eller avstatt fran behandling saknades helt.

Vart intryck &r att skoterskornas omvéardnadsanteckningar
forbattrats patagligt vad géller savil frekvens som tydlighet
och utforlighet jamfort med tidigare studier 1980-1988. Un-
der mellantiden hade VIPS-modellen for omvardnadsdoku-
mentation inforts vid samtliga sjukhus. Den dr uppbyggd en-
ligt sekvensen probleminventering, planering, atgird och ut-
vardering, vilket haft till f61jd att man huvudsakligen registre-
rat symtom och atgérder som krévt aktiv vardinsats. Denna
struktur kan vara orsak till att sa fa positiva noteringar hittades.

Dédsorsak och dddsplats. Orsaken till de flesta leukemipati-
enternas dod var densamma som hos andra cancerpatienter,
dvs maligna celler dkar i antal och bildar en tumorbérda som
blir patienten 6verméktig. Emellertid dog ocksa flera patien-
ter av foljdverkningar av behandlingen, t ex dog 11 kvinnor
<60 ars alder av organsvikt, lunginflammation och hjarnblod-
ning, 6 patienter dog under pagéende respiratorbehandling. I
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Tabell IV. Symtom och vardproblem (fransett blgdning, infektion och smérta)
hos 106 patienter med akut myeloisk leukemi under den sista levnadsveckan.

Symtom/problem Antal patienter ~ Procent
Andningsvégar

Andningsbesvéar 63 59
Svar andndd 50 47
Hosta 23 22
Svar hosta 14 13
Kommunikationshinder

Nedsatt syn/horsel 5 5
Talsvarigheter 9 8
Storning av medvetande 68 64
Forvirring 29 27
Somnolens 23 22
Sankt medvetande 30 28
Psykiskt tillstand

Oro 54 51
Angest 20 19
Nedstdmdhet 18 17
Anhorig ndrvarande sista levnadsveckan 80 75
Anhorig nérvarande sista levnadsdagen 56 53

var studie dog 2/3 av patienterna pa sitt hemortslasarett. De
fick dir hogt kvalificerad specialistvard och &ven palliativ
vard. I gruppen under 60 ar dog dock 50 procent pa sjukhus
langt fran hemmet, sannolikt remitterade till storre sjukhus
for forsok till intensiv behandling. I den dldsta aldersgruppen
dog 22 procent i eller ndra hemmet, vilket kan formodas vara
i enlighet med patientens onskan. For ytterligare detaljer han-
visas till tidigare publicerad artikel [12].

Blddning. Hos 56 procent av patienterna noterades inga teck-
en pa blodning, och de flesta blodningsepisoder var tillfalli-
ga, av létt karaktir och med kort duration. Blodning intréffa-
de hos 27 procent av de patienter som dog langt fran hemor-
ten och hos 33 procent av de patienter som fick kurativt syf-
tande vard, vilket &r mindre 4n i 6vriga grupper. En orsak kan
vara att de remitterats till storre sjukhus for kurativ behand-
ling och att de bada grupperna 6verlappar varandra.

Pé de hogspecialiserade sjukhusen ges rutinméssigt profy-
laktiska trombocyttransfusioner, snabb behandling dr ocksa
mdjlig vid intraffad blodning. Stoérda koagulationsmekanis-
mer kan ge terapiresistens och valla stora problem med blod-
ning hos enstaka patienter.

Under endast 14 av totalt 658 dokumenterade varddagar (2
procent) noterades svar kontinuerlig blodning. Av de patien-
ter som dog »nira hemmet« hade 8 patienter blodningsepiso-
der, 5§ med latt tillfallig blodning och 2 med svar kontinuerlig
blodning. Fruktan for blodning bor dérfor knappast forhindra
vérd nira hemmet.

Infektion. Tecken pa infektion noterades hos 71 procent av pa-
tienterna, hos den yngsta gruppen i 9o procent av fallen. Fre-
kvensen var hogst i gruppen som fick kurativt syftande vard.
Lagst forekomst hade de som var 6ver 80 ar. Detta kan tolkas
som ett resultat av att man i denna grupp valt att inte ge kemo-
terapibehandling i kurativt syfte.

I vart material hade den intravenodsa antibiotikatillforseln
avbrutits i 18 fall. Det ar rimligt att avviga utsdttande av sé-
dan terapi d& man tagit beslut om att avsta fran kurativt syf-
tande behandling, eftersom patienten besviras av en intrave-
nds infart och behandlingen genererar hdga kostnader. Beslu-
tet att avsta fran intravends antibiotikatillforsel ar intrikat, och
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den bakomliggande diskussionen bor tydligt redovisas i jour-
nalen.

I palliativ vard ar malet att ge livskvalitet och inte att till
varje pris forlanga livet. I Sverige har ldkare ratt att avsta fran
eller avbryta behandling som inte dr meningsfull for patien-
ten. I vissa fall kan dock intravends antibiotikatillforsel vara
en viktig faktor for att lindra symtom; en 6ppen attityd i dis-
kussionen &r vérdefull.

Smérta. Ar 1979 fick likarna i Sverige rekommendationer
och regler for smirtlindring i livets slutskede, t ex att morfin
skulle ges med fasta tidsintervall. Steget mellan teori och
praktik forefaller dock langt. Hos 2/3 av patienterna notera-
des smirta. Forekomst av smarta dr provocerande for alla om-
kring patienten, &ven de som vardar. Effektiv smértlindring ar
mycket betydelsefull for att skapa en god vardmiljo, och en
noggrann rapportering om effekten av given behandling ar ett
viktigt underlag for lakarens ordinationer.

I vér studie saknades sddan information i 54 procent av de
dagar da morfin givits. Risken &r da att doseringen blir god-
tycklig och ineffektiv. Inte heller har man anlitat ndgon smaért-
specialist eller anvdnt ndgon typ av instrument for att gradera
smirtintensiteten, t ex VAS. Vi fann att leukemipatienterna
inte fatt ta del av den kompetens som idag finns betraffande
smartlindring.

For ytterligare detaljer betraffande blodning, infektion och
smarta hinvisas till en tidigare publicerad artikel [13].

Ovriga fynd. Slutstadiet av akut myeloisk leukemi innebar
véard av ménniskor som kan ha ett flertal problem. Andnéd
och hosta var i var studie vanligt och kan forklaras av att in-
fektion i luftvdgarna ofta foreligger terminalt eller att leuk-
emiceller infiltrerat lungvdvnaden. Kommunikationspro-
blem, forvirring och oro forekom ocksa, och 25 procent av pa-
tienterna saknade helt nidrvaro av nadgon anhorigs stod. I al-
dersgruppen 60—69 ar var hela 39 procent utan anhérig. Den-
na grupp hade den hogsta frekvensen patienter som avled
langt frdn hemmet. Vardpersonalen har da en extra tung och
tidskravande uppgift att varda och stodja.

Typ av vdrd. Totalt 3/4 av patienterna vardades med palliativ
malséttning den sista veckan. Det innebar att symtomlindring
och psykologiskt bemétande hade hog prioritet och syftade
till att ge patient och anhdriga bésta tinkbara livskvalitet. Mc-
Grath [3] beskriver i en studie frin Australien reaktionen hos
10 anhoriga till avlidna blodcancerpatienter. I inget fall hade
man informerat om mdjligheten till palliativ vard, i stéllet
hade de tekniska insatserna eskalerat starkt mot slutet. Flera
upprivande dédsscener beskrivs. Efter dodsfallet hade man
fran sjukhusets sida inte tagit ndgon kontakt med anhoriga,
utan anhdriga hade sjélva fatt soka information om vad som
egentligen hént.

Var studie visar att den finala fasen av akut myeloisk leuk-
emi dr en period som innebar mycket lidande for patienten.
For ldkaren innebdr denna period manga svéra beslut betraf-
fande vilka vérdinsatser som dr motiverade. Det &r svart att
avgora nir steget fran kurativ till palliativ behandling skall
tas, dvs nér lindrandet skall fokuseras mer dn botandet. Sva-
rast ar kanske beslutet att helt avsta fran kurativ behandling.
Den finala fasen dr en period som stéller stora krav pa kom-
munikation runt patienten. Manga individer &r involverade,
anhoriga har sin &sikt, och personalen, som ofta star néra pa-
tienten, har sin uppfattning om ldmplig behandling. Alla runt
patienten dr berérda av sina personliga kdnslor och erfarenhe-
ter. De slutliga besluten vilar dock pa ldkaren.

I en studie har Steinhauser och medarbetare [14] undersokt
vad olika kategorier (lakare, skoterskor, familjemedlemmar,
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kuratorer, praster och volontédrer) ansag vara en »god dod«.
Sex huvudsakliga komponenter kunde utskiljas:

— behandling av smérta och andra symtom,

— klara beslut,

— forberedande for doden,

— avslutande av livet,

— att fa bidra till andras vdlméende,

— att bli bekraftad som den man ér.

Lakarnas argument skilde sig signifikant fran dvriga grup-
pers. Lakarna var genomgéaende mer medicinska till sin natur
och hade ett mer biomedicinskt perspektiv. De andra grupper-
na ansag psykologiska och andliga behov viktigare. Man kon-
staterade att »lakaren kan inte forvintas vara ansvarig for att
16sa patienternas psykosociala och andliga behov. Dock, ge-
nom att erkénna att behoven finns och att de ar méngfasette-
rade, kan ldkaren aktivt stodja patienten«.

Palliativ vard i framtiden. Forskning om palliativ vard dr ange-
lagen for att lyfta fram de kunskaper som redan finns betraf-
fande vard i livets slutskede och ge dem vetenskaplig strin-
gens. Da kan forestdllningar och fantasier om doden och do-
endet avdramatiseras, och varden i livets slut kan fa en vil er-
kénd stéllning och tilldelas adekvata resurser. Var studie har
visat att den finala fasen vid akut myeloisk leukemi kan vara
en period av intensiva sjukvéardsinsatser, inklusive intensiv-
vard, for att rddda patientens liv, men ocksa att hela 75 pro-
cent av patienterna vardades med ett palliativt perspektiv.
Detta kan tolkas sa att vi inom den hematologiska specialite-
ten i Sverige nu utvecklat en medvetenhet om vikten av ett
palliativt férhallningssétt.

Mycket av den kunskap som finns om behoven i livets slut-
skede har genererats inom cancervarden. Vid andra sjukdo-
mar kan det terminala skedet vara svérare att prognostisera.
Enligt Albert [6] dr det svart att bedoma nér det finala stadiet
ar inne hos patienter med hjartsvikt. I ett arbete av Gibbs och
medarbetare [7] beskrivs att 40 procent av cancerpatienterna
fick tillgéng till palliativ vird men endast 4 procent av de per-
soner som dog i hjértsvikt som, enligt samma kélla, ofta hade
svar dyspné och mycket smérta under de sista dygnen.

En annan grupp av patienter som har en komplicerad vard-
situation vid livets slut ar patienter med amyotrofisk lateral-
skleros (ALS). I en artikel redovisar Borasio och medarbeta-
re for European ALS Study Group [8] hur den palliativa var-
den av patienter med denna diagnos varierade. Man konstate-
rar att endast 1/4 av alla ALS-patienter fick vard vid specia-
listcentrum.

Min foérhoppning ar att vér studie skall vara ett bidrag till
den kunskapsbas som nu byggs upp inom den palliativa me-
dicinen, dvs den vetenskap som undersoker vilka atgérder
som kan lindra och forhindra svira symtom i livets slutskede.
Kanske kan den 6kade kunskapen bidra till att hematologer
och dven ldkare inom andra specialiteter och deras vardteam
vagar vara oppna i en diskussion tillsammans med patient och
anhoriga om vad som kan vara en »god dod«.

*
Potentiella bindningar eller jivsforhéllanden: Inga uppgivna.
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SUMMARY

»A good death« needs to be discussed _
Study of patients with acute myeloid leukemia
demonstrates the value of palliative care

Ann Marie Stalfelt
Lakartidningen 2003;100.4072-7

The incidence of AML in Sweden is 5.4/100 000, i.e.
300 persons a year. About 70 % of the patients die
from their disease. In a retrospective study of med-
ical journals of 106 patients with AML, who had
died 1995-1997 in five selected hospitals in Swe-
den, the last week in life was studied. Sixty-six
women and 40 men (age 19 - 84, mean 67) were in-
cluded and 658 days of care were documented. The
cause of death, the place of death, the type of care
and clinical problems and symptoms were regis-
tered. We found bleeding (44 %), infection (71 %),
pain (76%) and respiratory (59 %) and psychologi-
cal (64 %) problems. Next of kin were often present
and during the last week in life 3/4 of the patients
had palliative care focusing on symptom relief and
quality of life for the patients and his/her family.
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