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Vad betyder en god dod?
Palliativ vard av patienter
med annan kulturell
bakgrund

av Kart Aavik & Anita Wikberg

UNIVERSITY OF AFPPLIED SCIEMCES

Ivarden av patienter i livets slutskede ar interkulturell kompetens allt viktigare
for vardpersonalen, eftersom det finns ett vaxande antal patienter fran olika
kulturer. Det dr viktigt att identifiera betydelsen av en god ddd, eftersom det

gor det moijligt att forbattra livskvaliteten for bade patienter och deras ndra och

kara. Asikterna om en god dod, smarthantering och vard i slutet av livet varierar
mellan kulturer och individer, da dvertygelse, religion och andlighet spelar en
avgorande roll.

Det finns bara ett fatal vardhem i Finland som
ar specialiserade pa vard i livets slutskede. For
det mesta sker den palliativa varden och hospi-
cevarden i hemmet, i &ldreomsorgen eller
pa sjukhus. Det handlar om sjukskétare pé oli-
ka vardenheter, inte bara pa palliativa eller hospi-
cevardenheter. Samtidigt har interkulturella

kompetenser blivit allt viktigare fér vardpersona-
len, eftersom det finns ett véxande antal patien-
ter fran olika kulturer.

Som regel har lakaren den forsta diskussionen
med patienten om &vergangen till palliativ vard.
Men i det 6gonblicket kan vanligtvis varken pa-
tienten eller de narmaste anhdriga som kanske

ar narvarande, hantera nyheten eller stalla fragor.
Bearbetningen av informationen ar individuell,
aven om diskussionen var vantad. Patienten upp-
fattar informationen forst senare och da vacks
frdgorna.

Inom palliativ vard fattas flera viktiga be-
handlingsbeslut som avses i lagen om patien-
tens stallning och rattigheter (1), sdsom riktlin-
jer for palliativ behandling, beslut att fortsatta
med hospicevard och beslut om att inte aterupp-
liva (2).

Patienten kan ocksa géra en vardvilja, dar han
eller hon kan uttrycka en énskan om eller vagra
behandling. Ofta vill patienten aven fatta andra
beslut, relaterade till sina privata och rattsliga
arrangemang. Besluten kraver att patienten gor
flera krévande val om sin behandling.

Den kulturella bakgrunden har en betydande
inverkan pa patienternas syn pd déd och vard i
slutet av livet pa grund av olika varderingar, sa-
som andliga och religidsa dvertygelser. Det kan
vara Overvaldigande for patienten att balansera
mellan information, olika kanslor och kulturella
uppfattningar, samtidigt som man har en sam-
re funktionsférmaga och &r fysiskt och kanslo-
massigt utmattad.

Alla patienter har inte heller familjemedlem-
mar eller nara och kara som stéder dem i att fatta
beslut om varden. En del vill fatta besluten kol-
lektivt.

Sjukskdtare som vardar palliativa patien-
ter med annan kulturell bakgrund behodver vara
kulturellt kompetenta.

Vad dr en god dod?

Under drhundraden har asikterna om vad en god
déd &r sammansmalts mellan kulturer, religioner
och filosofiska traditioner. Till exempel, "en god
dod” som harstammar fran grekiska, har en ety-
mologisk innebdrd av eutanasia, som hade en an-
nan betydelse da an idag (3).

Ett annat exempel &r Ars moriendi - konsten
att d6. P& 1400-talet skrevs tva liknande la-
tinska texter som gav rdd och férklarade hur
man far "en god doéd” enligt kristna foreskrifter.
Den utbkade versionen av Ars moriendi var en
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av de forsta bdckerna som trycktes och dversat-
tes till vésteuropeiska sprak. Det kan ses som en
féregdngare i traditionen att skriva om en god
dod. | denna dédsguide ingick till exempel en del
som stravade till att minska den dodsrelaterade
rédslan och férklara de positiva sidorna av déden
4.

| en litteraturdversikt identifierade Meier m.fl.
(5) elva huvudteman fér en god déd bland pa-
tienter, i forvag sérjande familjemedlemmar och
vardare. Teman var preferenser for en specifik
dddsprocess, smartfrihet, religiositet eller and-
lighet, kdnslomassigt valbefinnande, livsuppe-
hallande, behandlingspreferenser, vardighet, fa-
milj, livskvalitet och relation till vardpersonal.

De tre viktigaste teman bland alla grupper
som namns ovan var preferenser for dédspro-
cess, smartfrihet och kdnslomassigt valbefinnan-
de. Férutom dessa var behandling av symtom,
tillrécklig beddvning och vardig vard de kritiska
komponenterna i varden vid livets slutskede. Sar-
skilt kdnslomassigt valbefinnande, som innefatt-
ar att ta itu med psykosociala och religidsa eller
andliga teman, ansags avgdérande av bade pa-
tienter och familjer.

Asikterna om déden kan variera kraftigt. D&-
den kan fruktas, féornekas, omfamnas eller till och
med skdmtas om, men valdigt f& ignorerar den.
Till exempel i den japanska religionen shintoism
anses doéden oren och bor inte tdnkas pa eller
talas om. | Mexiko daremot omfamnas ddéden av
ritualer och festligheter, som under Dia de los
Muertos, de dddas dag (6). Férutom kulturella
asikter och overtygelser om ddéden finns det na-
turligtvis ocksa individuella asikter.

| manga vasterldndska kulturer bygger pa-
tienternas beslutsfattande framst pd individu-
ella asikter. Till exempel ber man om informerat
samtycke och patienternas rattigheter betonas i
varden. Enligt Abdelhamid m.fl. (7) kan ddden i
dessa kulturer se ut som en teknisk och medicinsk
handelse. Manniskorna vill kanske d6 med endast
sina narmaste familjemedlemmar narvarande.

| vissa andra kulturer, till exempel i Asi-
en-Stillahavsomradet, & man mer traditionell.
Har prioriteras familjens valbefinnande (6).
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Det finns ocksa kulturer, dér den &ldsta man-
nen eller maken fattar beslut fér de andra familje-
medlemmarna. Det &r dock nédvandigt att kom-
ma ihdg att inom samma kultur eller religion kan
det finnas olika 6vertygelser och asikter.

Lidande och smarta

| olika kulturer kan innebdrden av, ursprunget i
och rollerna fér lidande och smérta skilja sig at.
Patienterna uppfattar och tolkar lidande och
smérta pa olika satt. Att hantera sméartan med
medicinering &r en viktig del av palliativ vard, men
att be om smartlindring kan ses som olampligt
(8). Att diskutera déden kan betraktas som kultu-
rellt okansligt och olampligt. Oviljan att diskutera
palliativ vard, betyder dock inte att vagra smart-
lindring och vice versa.

Muslimer kan till exempel se sjukdom och Lli-
dande som ett straff for synder, medan hélsa ses
som en valsignelse fran Allah (9). Andlighet och
religion spelar en viktig roll nar det galler att lind-
ra lidandet och paverka beslutsfattandet i varden
i slutet av livet. Att tolerera smérta ses som en
beléning av Gud och kompensation fér ens syn-
der men det finns ocksa religiésa missuppfatt-
ningar om att anvénda smartstillande ldkemedel.
Enligt den islamiska uppfattningen &r det tilldtet
att anvéanda smartlindring for outhardlig smarta
s lange patientens medvetande forblir tillréck-
ligt klart for att utfora religidsa ritualer, sdsom
boéner.

Givler m.fl. (8) presenterar en sammanfatt-
ning av doéd, smarta och livsuppehallande prefe-
renser for olika kulturer. Dessa maste sakerstal-
las for varje patient separat. For att ta upp nagra
exempel fran sammanfattningen kan diskussioner
om férestaende doéd undvikas i arabisk kultur, pa-
tientbeteendet inkluderar en uttrycksfull indika-
tion pad smérta och man vill inte acceptera beslut
om att inte dteruppliva. | dstindisk kultur bér do-
den inte diskuteras med patienten fore familjen,
analgesi for svar smarta accepteras och palliativ
vard kan accepteras. Patienterna fran Ostasiatisk
kultur ar vanligtvis ovilliga att diskutera doden,
deras syn pa smarthantering &r stoisk, d.v.s. de
ar ovilliga att visa smarta och de icke-verbala
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tecknen maste observeras. De accepterar pallia-
tiv vard men tror kanske att d6 hemma ger otur. |
den romska kulturen innebar déden ofta att skrika
hogt och ropa pa Gud, smartstillande ldkemedel
accepteras och palliativ vard kanske inte accepte-
ras pa vardinrattningar.

Hur méta patienter med annan kulturell
bakgrund och stdda diskussion om god
dod?

Sjukskoétarna maste i forvag utvardera vad
som &r det basta tillvdgagangssattet for varje
patient. For att forstd fragor som &r av kulturell
betydelse i varden vid livets slut krdvs patient-
centrerad och familjeinriktad kommunikation (10).
| kommunikationen &r det en viktig utgangspunkt
att skapa en fértroendeingivande relation med
patienten och de nérmaste.

Givler m.fl. (8) antyder att palitlig personal
och ett vardande terapeutiskt forhallande kan
bidra till att 6ppna upp fér &mnet déd, dven om
det kulturellt undviks. Att bygga upp fértroen-
det omfattar bland annat kulturell kanslighet, att
ha god férmaga att lyssna, emotionell reflektion,
att visa empati och respekt samt att tillgodose
patientens och familjemedlemmarnas behov (11).

Som diskuterats ovan har familjemedlemmar-
na i vissa kulturer en viktigare roll nar det galler
att fatta beslut i patientvarden. Sjukvardsperso-
nalen maste utvardera i vilken fas anhdriga ska
delta i diskussionen. Det ar viktigt att respektera
patienternas och familjens 6vertygelser, kultur
och vanor (12). Samtidigt féljer sjukvardsperso-
nalen i Finland lagen om patientens stallning och
rattigheter, enligt vilken patienten bland annat
har ratt till sjdlvbestdmmande (1). Familjen kan
inte ges patientrelaterad information innan pa-
tienten gett tillstadnd.

Att fa utdva sin dvertygelse

| vissa kulturer och for vissa personer betonas de
religiésa och andliga frégorna starkt och i slutet
av livet kan de bli &nnu mer framtrédande. M&j-
ligheten att fortsatta utdva sin religion eller and-
liga ritualer kan vara sarskilt viktig for patienterna
och dérmed ar den en vasentlig del av den palli-
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"Av sjukskdtarna krévs en patient- och
familjecentrerad kommunikation for att bygga
upp en palitlig och omsorgsfull relation och for att
ta reda pa patientens individuella preferenser. Det
dr viktigt att respektera patienternas och deras
familjers tro, kultur och vanor.”

ativa varden (9). P& manga vardenheter bor pa-
tienterna séllan i enkelrum. Att ha andra patien-
ter eller familjemedlemmar inom hérhall kan inte
alltid undvikas men man bor 8nda strava efter att
pa begaran organisera ett lugnt égonblick eller
en plats med avskildhet.

Manga patienter uppskattar ocksd mojlighe-
ten att den religiésa eller andliga ledaren besé-
ker dem. For patienten kan religiésa, andliga och
kulturella ritualer underldtta anpassningen till
ddéden (6). Dessutom kan sjukvardspersonalen
forbattra livskvaliteten for de déende genom att
ta hansyn till patienternas dvertygelser och reli-
gidsa ritualer inom hospicevarden.

Eftersom hantering av smarta ar en av de kritis-
ka komponenterna i palliativ vard bor det faktum
att religion och andlighet kan péaverka installning-
en till smartlindring vasentligt beaktas. Det ar
noédvandigt att informera patienten och de néar-
maste anhdriga om medicinens syfte, korrekt

anvandning av opioder och hur man ger lakeme-
del eftersom det bidrar till att félja behandlingen,
sakerstalla att de far tillrécklig information och
forstar att de kan begéra smartlindring nar det
behdvs (8). Patienten och deras néra och kéra bor
ocksd ha mojlighet att uttrycka sina mgjliga rads-
lor och férdomar om den féreslagna medicinen.

Vagledning
Manga ganger behdver patienterna och anhori-
ga ocksa konkret vagledning i praktiska arrange-
mang och frdgor, om de inte kanner till praxis i
samhallet. Som ett alternativ, beroende pa pa-
tientens situation och oro, kan sjukskétarna ge in-
formation, sdsom broschyrer och féresld webb-
platser som uppratthalls av olika organisationer
och myndigheter, som hjalper till att behandla
amnet.

P& samma satt kan sjukskdtarna behova hjalp
med att utbilda sig om kulturella traditioner, ri-

n
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tualer och vanor. Stédet, som ar en del av den
holistiska interkulturella varden, kan ocksa ges av
ett interprofessionellt team, till exempel av soci-
alarbetare, terapeut, kamratstéd, volontarer och
prast eller andra religiosa ledare.

Som en del av holistisk palliativ vard beho-
ver ocksd patientens familj stéd, eftersom en
allvarlig sjukdom belastar hela familjen. Ofta ar
patienterna mer oroliga for de anhdriga an for sig
sjalva (13). Vi maste fraga familjen direkt om vilket
slags stéd de behdver och vill ha.

Granada-Cameron och Houldin (14) foreslar
att frdgorna om behov och 6nskemal i slutet av li-
vet bor behandlas mer dppet i samhallet. Genom
att ha mer diskussion om detta &mne kan vi m&j-
liggora for flera patienter att uppleva en god déd
och na sin fulla potential och fa vardighet och ho-
listiskt valbefinnande i slutet av livet.

Slutsats

Aven om forskning kan identifiera vad en god déd
innebar i olika kulturer, finns det en personlig be-
tydelse och det &r en individuell process for varje
person och hans/hennes nara och kara.

Kulturell kunskap hjalper vardpersonalen att
utforska patienternas och deras familjers centrala
overtygelser och de kan identifiera deras religiésa
och andliga behov.

Det finns en risk for att palliativ vard underut-
nyttjas pa grund av kulturella, andliga eller religi-
Osa asikter. Sjukskétarna har en viktig roll nér det
galler att hjalpa patienten och anhériga att bear-
beta sina tankar och kénslor relaterade till deras
livstid. En patient- och familjecentrerad kommu-
nikation, genom att bygga fértroende och en var-
dande relation ar centrala delar av den palliati-
va omvardnaden. Att prata och bearbeta tankarna
om att d6 ger patienterna, liksom deras nédrmas-
te, mojlighet att forbattra kvaliteten pd det kvar-
varande livet. Naturligtvis kan eller bér inte sjuk-
skotarna tvinga patienterna eller deras nara och
kar att tala om vad god doéd och vad livets slut
betyder for dem. Halso- och sjukvardspersonalen
maste dock ha modet och ta tid att erbjuda maoj-
ligheter till detta. Medvetenheten om kulturella
skillnader ar en avgérande del av interkulturell
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omvardnadskompetensen och mangkulturell pa-
tientvard.

Att ha férdomar om och att generalise-
ra pa basen av kultur &r dock farligt, eftersom
det latt kan skapa vilseledande stereotypier. Hal-
so- och sjukvardspersonalen ska inte heller se
patienterna enbart ur ett kulturellt perspektiv -
patientarbetet handlar framfér allt om att traffa
en vanlig manniska i en ny situation for bada (15).

Patientcentrerad vard, empati och genuin nyfi-
kenhet kan ta en ldngt oavsett kultur.
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Sjukskotarstudent, Yrkeshdgskolan Novia, Vasa

Anita Wikberg
Handledare, sjukskotare, barnmorska, HVD och
lektor i vard, Yrkeshogskolan Novia, Vasa
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Doktorsavhandling

Halsonytta alstras i
egenvardande livs- och
halsoprocesser

av Anna-Greta Olsio-Tuisku

Anna-Greta Olsio-Tuiskus doktorsavhandling "Delaktighet som halsobringande

nytta. En studie ur ett vardvetenskapligt halsoperspektiv” granskades 9.10.2020

vid Fakulteten for pedagogik och valfardsstudier vid Abo Akademi i Vasa. Kustos:
professor Lisbeth Fagerstrom. Opponent: senior professor Monica Eriksson.

Inledning
Framjandet av befolkningens halsa har en viktig
funktion inom folkhalsoarbetet. Enligt WHO:s
definition pad hélsofrémjande &r det en process,
som &kar manniskornas egna mdjligheter att be-
framja sin halsa. Halsoframjandets betydelse och
méjligheter i bekémpandet av vara folksjukdomar
som hjart- och karlsjukdomar och typ 2-diabetes
har lange betonats och halsoundersékningar ar
viktiga redskap inom primarhalsovarden i bekdm-
pandet av dessa. Botniaprojektet, som startade
for 30-ar sedan, har gett nya medicinska resultat
som kan revolutionera behandlingen av diabetes.
Begreppen "delaktighet” och "nytta” &r ofta fo-
rekommande begrepp i sammanhang som berér
halsoframjande verksamhet. Folkhalsoinstitutet i
Sverige beskriver delaktighet som en av de mest
grundlédggande férutsattningar fér halsa. Be-
greppet "nytta” i relation till hdlsa dvs. halsonyt-
ta beskrivs av WHO som ndgot som skapar nytta

genom att minska kostnader och ge mer halsa.

| avhandlingen granskas meningsinneh3llet i
begreppen "delaktighet” och "nytta” i relation till
halsa och halsoframjande vard utifran ett carita-
tivt vardvetenskapligt halsoperspektiv. Fokus lig-
ger pad manniskans egen upplevelse av det som &r
nyttigt och valgérande for halsan och hur delak-
tighet kan ge halsonytta. Det &r deltagare inom
en halsofrémjande kontext som har gett uttryck
for sina egna upplevelser av halsoframjande del-
aktighet och nytta.

Forskningen visar att i belysning av den mang-
dimensionella halsomodellen far héalsonyttans
prislapp en ny innebdrd. Det &r i manniskans
egenvardande livs-och halsoprocesser som hal-
sonytta alstras. Innebdrden i héalsofrémjandets
verkningsfullhet kan inte bara kopplas till kost-
nads-nyttokalkyler utan boér hellre beskrivas i
faktorer som bidrar till manniskans tillvaxt i halsa.
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