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Majoriteten av manniskor i dagens vasterlandska samhalle dér en langsam
forvantad dod till féljd av kronisk sjukdom. Under livets sista tid fattas manga
beslut inom sjukvarden som bidrar till formandet av déendet. Det finns ing-
en enhetlig beskrivning av vad som utgor en god dod, utan detta varierar pa
grupp- och individniva. Etablerade kriterier for en god dod ar att fa dé vardigt
och utan lidande, med god livskvalitet och medbestammande, samt med be-
varade sociala relationer. Mer omdiskuterade kriterier for en god dod ror per-
sonlig acceptans av déden, med kontroll och oberoende, och med fullstandigt
sjalvbestammande och uttryckt individualitet. For att sjukvarden skall mojlig-
gOra en god dod for patienten behdvs individualiserad vard baserad pa samtal
dar patienten fatt uttrycka sina 6nskemal.

The maijority of people in contemporary Western societies die a slow anticipa-
ted death due to chronic disease. During the care at end of life, many decisions
are made that shape the dying phase. There is no uniform description of a
good death, but it varies on a group and individual level. Undisputed criteria
for a good death are to die without suffering, with a good quality of life, being
able to influence the care, with dignity and preserved social relations. Disputed
criteria for a god death are to die with personal acceptance of death, with con-
trol and independence, with full autonomy and individuality. For health care to
cater for the patient to reach a good death there is a need for an individualized
care based on the patients’ personal views.
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Introduktion

Alla minniskor ska nagon gang d6 och
varje ar avlider ca 90 000 svenskar (1).
Ungefir 80 % av dédsfallen sker till
toljd av en lingsamt férlopande sjuk-
dom vilket ofta innebdr upprepade
kontakter med hilso- och sjukvirden
dir manga beslut om vird och omvard-
nad fattas och dven att den annalkande
dbden kan forutses. For manga av oss
minniskor dr tanken pa déden skrim-
mande och vicker méinga funderingar.
Vira liv férkortas kanske tidigare dn vi
tinkt oss och vi maste skiljas fran de
vi dlskar. Fragor uppkommer hur kom-
mer déendet att bli, kommer jag att ha
ont? Vad hinder sedan, tar det bara
slut? Beslut som paverkar hur déen-
det sker blir viktiga. Men vad ska styra
beslut i livets slutskede? Vad vill man
som ddende? Och vilka ideal finns i
vart samhille kring d6d och déende?
Vad ir en god d6d?

Samhallets syn pa ddden

over tid

Historiskt och kulturellt har det funnits
olika ideal vad giller hur déden helst
sker och vad som har betraktats som
en god dod. Det visterlindska samhil-
lets syn pa dod och déende har varierat
over tid. Fore den medicinska och ve-
tenskapliga utvecklingen startade hade
minniskan ingen makt éver déendet
och doden. Déden var nagot som de
flesta minniskor hade en vardaglig er-
farenhet av, en realitet i livet, som tog
plats i hemmen och ute i sambhillet.
Livet var skort, midnniskor dog i akuta
sjukdomatr, i olyckor, i krig och déden
var accepterad som en viktig hindelse
som avgjorde sjilens 6de 1 ett liv efter
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detta (2,3). Kyrkan var auktoriteten pa
déden, representerad av en prist. Tony
Wialters, brittisk sociolog som studerat
den visterlindska déden kallar denna
tidsepoks dod den “traditionella do6-
den”(3).

P34 1800-talet skedde medicinska fram-
steg som medférde méjligheter att pa-
verka sjukdomars utveckling och dven
dbéendet genom att bla. likemedel ut-
vecklades som kunde lindra smirta och
andra symptom. Naturvetenskapens
framvixt gjorde att minniskor bor-
jade ifragasatte religion, och en seku-
larisering av samhillet inleddes. Under
1900-talet borjade det bli mojligt att
behandla sjukdomar och skjuta fram
déden, vilket medforde att manniskor
kunde fortsitta leva trots svar sjuk-
dom, med bevarad hilsa, forlingt liv
och minskat lidande. Fokus for virden
flyttades fran att ma bra och lindring,
till hopp om bot. Platsen for vard flyt-
tades ocksd £6r bade sjuka och déende
fran individens hem till sjukhuset, vil-
ket medforde att ddden gdmdes undan
frin vardagslivet pa ett sitt som skiljde
sig fran tidigare. Makten och auktorite-
ten 6ver medicinska beslut, och darfor
ocksa 6ver doden, Gverférdes fran kyr-
kan till den medicinska professionen.
Ett medikaliserade av déden boérjade.
Walters kallar denna déd den ”modet-
na déden” (2,3).

Den fortsatta medicinska utvecklingen
under 1900-talet i det visterlindska
samhillet medforde att doden for det
mesta orsakades av successivt forsam-
rad hilsa till f6ljd av en kronisk sjuk-
dom, och mer sillan av plétsliga hin-
delser. Walters pekar pd en utveckling

133



tema

dir det postmoderna samhillet har an-
tagit ideal om individualisering, auto-
nomi och oberoende, och auktoriteten
over doden har 6verforts till individen,
till sjalvet. Walter kallar denna d6d den
postmoderna déden, dir det dr viktigt
att individualisera och ha kontroll 6ver
déden i Overensstimmelse med den
egna synen och de egna preferenserna,
dven till exempel vad giller tid och
plats f6r déden (2,3).

En god dod av idag
—vad ar det?

Individen och sjilvet 4r alltsd centrala
auktoriteter i dagens samhille, savil i
livet som i ddendet, vilket sjukvéirden
behéver férhalla sig till. Vad som ka-
rakteriserar en god ddd finns beskrivet
av manga olika parter genom defini-
tioner och malsittningar, men dven ett
forskningsfilt som studerat just detta.

Vid jimforelse av befintliga definitio-
ner, malsittningar och studier fram-
kommer en heterogen syn pa vad som
utgor en god dod (4-9). Uppfattningen

Etablerade kriterier

e Utan lidande
* Med god livskvalitet
* Med medbestammande

e Med respekt och
vardighet

* Med bevarade sociala
relationer

Figur 1. Kriterier for en god déd.
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om en god doéd tycks till viss del sam-
variera med kultur, religion, samhillets
normer, och sjukvirdens méjligheter,
men framfor allt variera pa individuell
niva (10,11). Vissa kriterier dterkom-
mer dock ofta, medan andra uppfattas
omdiskuterade och omtvistade, v g se
figur 1. Vissa kriterier har funnits un-
der lingre tid, medan andra tillkommit
eller forstirkts under senare tid.

1) Etablerade kriterier

Ett kriterium f6r en god déd som ter
sig centralt och aterkommer bland
friska, patienter, vardpersonal och i
teoretiska definitioner t6r lidande och
smarta. Att fa skippa lidande och smirta
1 sa stor grad som mojligt, atminstone
onddigt lidande, utgdr en viktig del
av den goda déden (4,7-10,12-14).
Lidande beskrivs ofta utifran flera di-
mensioner; fysiskt, psykiskt, socialt
och existentiellt. Symtomlindring av
multidimensionellt lidande dr ocksa
ett centralt mdl inom den palliativa
varden (15). Att dven i livets slut fa ha

Omdiskuterade kriterier

e Med acceptans

* Med avslut

e Med personlig mognad

* Vissa specifika
omstandigheter

* Med individuellt
sjalvbestammande

* Med kontroll av t.ex. nar
och hur

Socialmedicinsk tidskrift 1/2013



sd manga goda upplevelser som moj-
ligt och fokusera pa att bibehalla eller
uppna sa god livskvalitet som mojligt, ses
ocksa som ett viktigt mal f6r den goda
déden (10,14,15). Vad som specifikt bi-
drar till god livskvalitet kan dock vara
individuellt, till exempel kan det vara
viktigt for vissa att fa virdas hemma,
men samtidigt absolut ej 6nskvirt for
andra som vill undvika langt geogra-
fiskt avstind till vardpersonal. Att fi
vara med och styra Gver sitt liv, att fa
utéva sin autonomi, uppfattas ofta som
nagot inneboende gott i dagens vister-
lindska samhille och som en minsklig
rittighet. Detta giller dven for livets
slutskede, dir ett aktivt deltagande
och medbestimmande 1 beslut som 16t
utformningen av den egna virden ses
som viktigt kriterium fér en god dod
(4,8,12,10).

En god dod innefattar dven att bli be-
métt med respekt och fa kinna virdig-
het (5,7,10,12,13). Denna dimension
handlar om bemoé6tande, och hur den
svart sjukes integritet kan virnas. Var
virdighet speglas i betraktarens Oga,
dir vi upplever hur vi blir uppfattade
av andra, bl. a virdpersonal. Det ir vik-
tigt att bli sedd som en person/individ
inda in i slutet. Att bevara sociala rela-
tioner ir ofta betydelsefullt dven 1 livets
slut, och att fa mojlighet att ta farvil av
sina nira och kira ses som ett viktigt
kriterium f6r en god déd (10,12,14).

2) Omdiskuterade kriterier

Vissa kriterier for en god doéd fore-
kommer utan enighet, och uppfattas
omdiskuterade. Dessa kriterier kanske
ibland ses som ideal att strdiva mot om
mojligt, men kan ibland dven uppfat-
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tas bokstavliga och generellt gillande.
Tolkningen av detta kan medféra olika
forhallningssitt och agerande fran var-
den.

Flera omdiskuterade kriterier handlar
om det personliga inre férhallnings-
sittet till den egna forestiende déden,
dir en d6d med acceptans kan ses som en
god déd (7,10,12). Den déende accep-
terar att ddden kommer och har f6rso-
nats med tanken pa att livet nu snart dr
slut. En d6d som bekdmpas och aldrig
accepteras av den déende uppfattas da
som simre (7). En god déd kan ocksi
ses som en dod efter ett avsiut av livet
dir alla personliga konflikter uppkla-
rats och olika livsférhéillanden avslutats
(10,12). Déendet kan ibland ocksi ses
som ett tillfille 61 persontig mognad (13).

Ibland framfors att en god déd ska ske
under vissa specifika former, t.ex. i hem-
met, med sillskap, natutligt osv, men
kring detta finns ingen konsensus. En
dod i det egna hemmet anses ofta vara
en bittre déd 4n en dod pa sjukhus,
men detta har inte stéd i alla under-
s6kningar, utan en mer varierande syn
framkommer (5,17,18). Att ha sillskap
av ndgon annan person eller nigon
som vakar under den sista tiden i livet
anses ofta vara ett krav f6r en god déd,
men dven kring detta finns varierande
uppfattningar, dir inte alla 6nskar nir-
varo av andra, utan ndgra féredrar en
déd i ensamhet (19). Man kan dven
problematisera om det spelar roll vem
den nirvarande personen ir; om en kir
familjemedlem eller en okind personal
fran sjukvarden gar lika bra (8). Ibland
lanseras en naturlig d6d” i meningen
en déd utan médnga sjukvardsinsatser
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som en god dod, medan en dod i en
teknikintensiv sjukvard med apparater,
slangar och likemedelsprodukter anses
vara en simre déd (20). En hastig d6d
genom ex plotslig sjukdom som stroke
eller hjirtinfarkt anses av vissa vara
en god déd vilket féredras framfoér en
lingsam gradvis tilltagande férsimring
ledande till en férutsedd doéd (7,19).

I nyare studier betonas alltmer kriterier
for en god déd som influerats av nor-
mer i det postmoderna samhillet dir
gjdlvbestammande och individnalitet beto-
nas. Att fi besluta sjilvstindigt 6ver
hela sitt liv ur alla aspekter anses cen-
tralt, och att detta dven bor gilla livets
slut blir da sjdlvklart. Vara liv uttrycks
genom var individualitet, och detta blir
mycket viktigt dven som déende. Att fa
fortsitta vara oberoende, att fa ha egen
kontroll 6ver sin situation som déende,
och att fa d6 pa sina egna villkor och
bestimma sjilv dr betydelsefullt. Det
kan handla om hur virden ska se ut,
vilka som deltar i den, vilka behand-
lingar som ges, men ocksd kontroll
over var, hur och nar déden kommer
(8,16). Att planera i forvig genom s.k.
livstestamente kan vara ett sitt att si-
kerstilla kontroll dven om man sjilv
inte kommer att kunna uttrycka sin vilja
(14). Att fa besluta sjilv 6ver huruvida
man vill vara sévd i livets slutskede, s.k.
palliativ sedering, kan ses i denna kon-
text, och likasa 6nskan om dodshjilp,
som medfor en absolut kontroll Gver
doden (14,21-23). Studier av personer
med annan kulturell bakgrund 4n den
vita visterlindska har visat att sjilvbe-
stimmande och kontroll inte 6nskas i
samma utstrickning (24,25). Det finns
dven resultat som visar att dldre perso-
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ner fister mindre vikt vid sjilvbestim-
mande och kontroll dn yngre (206).

Diskussion

Vira ideal kring d6d och ddende i det
vasterlindska samhillet har wvarierat
over tid, savil ur ett individuellt som
ett samhilleligt perspektiv. Aven om
det finns etablerade virden som delas
av manga personet, sisom Onskemdl
om lindring av lidande i livets slutske-
de, sd 4r andra varden mer kontrover-
siella t.ex. sillskap i dédségonblicket.
I takt med att autonomi och individu-
alisering blir allt mer tydliga ideal i vért
sambhille, forindras 4ven minniskors
ideal om déendet. Sjukvarden behéver
fundera pa vilka konsekvenser detta le-
der till, och féljaktligen hur sjukvirden
kan mota dessa dnskemal och behow.

De etablerade kriterierna ér pa ett plan
okontroversiella for varden, och de
flesta haller nog med om att individer
med svéra, progressiva sjukdomar ska
erbjudas smirtlindring 1 livets slut-
skede. Men sd ser det inte ut idag, dd
den palliativa virden pd nationell ba-
sis dr ojamlik och mdijligheterna att fa
adekvat symptomlindrande behandling
skiljer sig t.ex. beroende pd var i landet
man bor (27). Att efterstriva adekvat
symptomlindring for alla personer i
livets slutskede stiller krav pa kompe-
tens samt prioritering av sidan vérd vid
fordelningen resurser inom sjukvarden.
Hur mycket minskad tillginglighet for
mindre allvarliga tillstind (exempelvis
okomplicerad halsinfektion) dr vi som
medborgare beredda att acceptera for
mojliggdra att resurserna skall vara till-
rickliga nir vi ndr déden dr nira for-
stdende (for oss sjilva eller andra), ska

Socialmedicinsk tidskrift 1/2013



kunna erbjudas adekvat symptomlind-
ring?

De omdiskuterade kriterierna handlar
bl.a. om att den déende har acceptans
for sin situation, reder ut konflikter och
forsonas med de ndrmaste och med att
livet snart ar slut. Men for vems skull?
Ar det den déende minniskan som ef-
terfragar acceptans, avslut och forso-
ning? Eller 4r det samhillet som med
sina normer for fram dessa virden?
Och blir dessa normer mal som bor
uppfyllas 1 varden? Studier av vird av
d6ende har belyst hur sjukvirden tyd-
ligt signalerar normer, som kanske inte
delas av patienter, men som patien-
terna maste forhalla sig till och férscka
leva upp till (11,28-30). Ar virdens
innehall till bara f6r patienterna? Eller
ar innehallet ocksd ett sitt for perso-
nalen att uppleva néjdhet och mélupp-
fyllelse? Acceptans osv kan vara nagot
positivt for den enskilde, och nagot
som sjukvirden ska efterstriva att na.
Men om patienten inte vill eller orkar
forsonas med sin forestiende dod, kan
sjukvarden acceptera det? Ska patienter
som inte vill prata om sin forestaende
dod slippa det, eller dr det sjukvardens
uppgift att pdminna om det nalkande
slutet?

Och hur ska sjukvérden stilla sig till pa-
tienter som vill fortsitta med behand-
ling med livsférlingande intention
trots att den bedéms ha mycket liten
eller ingen utsikt? Som patient har man
enligt Hilso — och sjukvardslagen alltid
ritt att avsiga sig behandling, men inte
ritt att kriva behandling. I det postmo-
derna sambhillet virderas individuell
autonomi hégt, men samtidigt nédvin-
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diggor sjukvirdens begrinsade resur-
ser en rittvis prioritering. Vem ska be-
stimma 1 konflikter mellan individens
6nskemdl om dyra behandlingar och
sjukvirdens syn pd vad en tillrdckligt
god dod innebdr ur resurssynpunkt?
Eller nir individen vill bestimma 6ver
nir och hur déendet ska ske, till exem-
pel genom palliativ sedering?

Sverige ir idag ett mangkulturellt och
heterogent samhille med t.ex. bade se-
kularisering och stark religiositet. Detta
kan medfora ytterligare komplexitet till
vad en god déd dr. Studier har t.ex. vi-
sat att annan kulturell bakgrund dn den
traditionellt visterlindska inte lika ofta
betonade postmoderna ideal. Volker et
al visade att spanska och svarta ameri-
kaner oftare uppfattade att det var en
hégre makt som beslutade kring frigor
om liv och dod, och Wicher et al vi-
sade att dessa grupper sillan skrev livs-
testamenten, eller ville utéva kontroll
over doendet (24,25). Likasa har en
saudiarabisk studie kring kriterier for
en god déd visat en Overensstimmelse
med manga visterlindska kriterier som
smartlindring, livskvalitet, medbestdm-
mande, sociala relationer men mycket
mindre nir det giller information, ac-
ceptans och avslut (31). I ett svenskt
multikulturellt  heterogent  samtida
samhille, med bade sckularisering och
stark religiositet, bor vi kanske vara
forsiktiga med att sdtta upp universella
mil £6r vad som utgbr en god dod.

Sammanfattningsvis, sjukvarden be-
hover individualiseras. Vad indivi-
den uppfattar som en god déd kan
sialedes variera stort. Sjukvirden kan
darfor inte anta att den vet vad indi-
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viden virderar och Onskar, utan maste
erbjuda att samtala med hen om det-
ta. Sjukvérdspersonal bor ocksa vara
uppmirksam pa sina egna virderingar
om vad som utgdr en god déd, och
att dessa kanske inte delas av den en-
skilda patienten. Patientens syn madste
dirfor forutsittningslost utforskas for
att kunna paverka den individuella var-
dens utformning,
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