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Nar doden blir pa riktigt

Det som skiljer palliativ vard fran all annan vard ar att déden finns pa ett symboliskt plan i
rummet”, nagot som bade patient, narstaende och personal behdver relatera till. Mitt i livet kan vi
utbrista: "Jag skulle kunna bli pakérd av en buss och d6 redan idag”, men vi tror inte ens sjalva pa
det. Da ar det latt att vifta undan déden och glomma bort den. Darfor handlar sjukvarden mitt i
livet om sjalva sjukdomen eller skadan, men inte om livshotet.

Det ar en stor skillnad att fa en diagnos som innebar att man inte langre kommer att bli botad,
att den har sjukdomen troligen blir den sjukdom personen kommer att do av, och att livet
plotsligt fatt en tydlig bortre grans. Doden gar inte langre att glomma bort, i stdllet maste man
hitta strategier for att fortfarande fa plats for livet, trots att déden finns tydligt ndrvarande som
ett hot.

Med tanke pa det, ar det férvanande att sa fa patienter i palliativ vard uttrycker 6ppen
dodsangest, vilket vi sett i vara egna studier [1, 2]. Daremot sag vi i vara djupintervjuer att det
fanns manga tecken pa dold dodsangest, vilket tyder pa att de flesta har fungerande psykologiska
forsvar. Tack vare forsvarsmekanismerna, later man inte angesten tranga upp till ytan.

Vilka faktorer paverkar dédsangesten?

| en amerikansk studie som omfattade 167 personer med avancerad cancer, ville man undersoka
dédsangesten med hjalp av en skala som heter Death And Dying Distress Scale (DADDS) och
relatera vardet pa DADDS med olika kliniska, fysiska, psykosociala, existentiella och religiosa
variabler [3]. DADDS har 10 fragor som handlar om livets andlighet, t.ex. "Att inte ha gjort allt
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man velat” eller "Att vara en bérda for andra”, dessutom finns 5 fragor som berér sjalva doendet,
t.ex. "Att doden blir utdragen”.

Resultat

De som ingick i studien var relativt pigga trots avancerad cancer: de hade vardet 75/100 pa
Palliative Performance Scale och nar det galler symtom, sa |ag ESAS Score pa det laga vardet
26/100. Fyrtio procent ansag sig vara "relativt friska” trots sin sjukdom, 34% menade att de var
svart sjuka men inte i en terminal fas, medan endast 25% sag sig som varande i livets absoluta
slutskede. Ocksa medelvardet pa DADDS var relativt l1agt, vardet 25 pad en skala som gar fran 0 -
75.

Ingen skillnad: Det fanns inget samband med dodsangest enligt DADDS och variabler som kon,
alder, om man var sammanboende eller singel, inkomst eller med sjalvskattad religiositet, vilket
ar forvanande.

Hogre dodsangest: Daremot sag man hogre varden for dodsangest enligt DADDS for foljande
variabler: hogre utbildning (p=0,04), hdgre symtomintensitet enligt ESAS (p<0,001), religiost
grubbel (p<0,001), och upplevda problem med vardigheten (Personal Dignity Inventory) (p<0,001).

Lagre dodsangest: Lagre varden for dodsangest sdg man hos personer som skattade hogt pa
skalan Existential Quality of Life, dvs hos personer som kanner att de har en existentiell bas att
luta sig mot (p<0,001).

Nar det galler sjalvskattad halsa, fanns ett intressant fynd: De som upplevde sig som "relativt
friska” hade det lagsta vardet med DADDS = 20, de som ansag sig vara i livets absoluta slutskede
hade vardet 25, medan de som lag mitt emellan hade det hégsta vardet, 28 (p=0.007 mellan
grupperna).

Diskussion

Vad ska man dra for slutsatser av den har studien? Forfattarna sjalva papekar att studien har
brister, eftersom deltagarna var relativt "pigga” och hade ganska lag grad av symtom enligt ESAS.
Det innebar att man inte kan utga fran att dessa fynd automatiskt galler for de som ar mycket
nara sin egen dod.

De fyra fynd som jag fastnade for mest var att:

1) Sjalvskattad religiositet inte pdverkade dodsdngesten, men det gjorde daremot religiost
grubbel som 6kade angesten. Detta fynd talar for att vi behover arbeta aktivt med
Sjukhuskyrkan och andra religiésa foretradare.
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2) Att ha en stark existentiell bas, dvs att ha tankt igenom de stora fragorna i livet, att ha en
viss acceptans for livsvillkoren och det som hander, var skyddande mot dédsangest enligt
DADDS. Det far mig att tanka pa att den existentiella dimensionen ar viktig, oavsett om
man ar troende, agnostiker eller ateist.

3) Personer med mer fysiska symtom enligt ESAS hade mer dédsangest. Slutsatsen maste bli
att vi behdver vara bra pa symtomlindring, for att ocksa det existentiella valbefinnandet
ska oka.

4) Slutligen var det intressant att de som varken upplevde sig som “relativt friska” eller
som "terminala” (forfattarnas eget ordval) hade mest dngest. Kanske ar det sa att
ovissheten ar storre i den mellersta fasen, medan om man sjalv inser att livet haller pa att
ta slut, infinner sig en viss grad av lugn. Den slutsatsen jag drar av det hela ar att
regelbundna samtal genom hela det palliativa forloppet ar viktiga, for att personerna ska
hinna forsta och kanske ocksa acceptera det som haller pa att handa.

Min storsta invandning till studien ar trots allt skalan. Nar den togs fram hette den Death And
Dying Distress Scale (DADDS), vilket kdnns rattvisande. | den har artikeln valjer férfattarna att kalla
DADDS for "Death Anxiety and Distress Scale”, vilket inte ar riktigt samma sak. Som jag uppfattar
skalan, handlar de flesta fragor om oro infor den sista tiden och om frustration éver saker man
inte hunnit med. Det ar viktiga aspekter i palliativ vard, men det &r ndgot som skulle kunna kallas
for "déende-radslor”, till exempel radsla for att man ska fa mer ont mot slutet. Men fragorna tar i
valdigt liten grad upp manniskans urangest for sjalva déden: Vad innebar déden? Ar déden ett
upphodrande, en forintelse? Finns man inte kvar i ndgon form? Eller ar déden en passage till en
annan form av existens, dar man kanske far traffa nara och kara som gatt fére och, om man ar
troende, dar man kanske far traffa sin Gud? For att belysa sadana aspekter, menar jag att det ar
nddvandigt att gora djupintervjuer, i stallet for att rakna fram siffror med en skala.
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