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Introduktion

Teet pa deden

Mette Asbjorn Neergaard og Marianne Rosendal

Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus Universitet
m.rosendal@alm.au.dk & man@alm.au.dk

Neergérd, M.A., Rosendal, M. (2010). Teet pa doden. Tidsskrift for Forskning i Sygdom
0g Samfund, nr. 12, 5-10.

I den vestlige verden har der i mange ar veeret en higen efter »det evige liv« og en
streeben efter at forleenge livet sa meget som muligt. En af konsekvenserne heraf er
at en stillingtagen til dedens komme - ogsa hos de uhelbredeligt syge mennesker
selv - til tider udskydes uhensigtsmeessigt leenge, og at aktiv biomedicinsk be-
handling fortseettes helt frem til dedstidspunktet. Det er sveert at acceptere bade
for de professionelle behandlere, for patienter og for deres parerende, nar der ikke
er flere muligheder for helbredelse for en given sygdom. Dette til trods for, at der
f.eks. er neaesten 16.000 danskere, der der af kreeft hvert ar. I mange menneskers liv
bliver det pa et tidspunkt nedvendigt at dreje tankegangen vaek fra at keempe for
at undga sygdom og ded, til at se deden i gjnene.

Doden i den vestlige verden er i hgj grad blevet et professionelt anliggende
hvor fokus pa udbygningen af en specialiseret tveerfaglig indsats har veeret do-
minerende, og der er et stigende behov for at fokusere pa denne professionelle
indsats. Nar man i den sundhedsfaglige verden beveeger sig veek fra helbredelse
og i stedet fokuserer pa at lindre og treste, anvendes betegnelsen palliation (fra
latin: Palliatus: deekket med kappe/tilsloret). WHO har defineret den palliative
indsats som det at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star over
for de problemer der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og
lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og be-



handling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og
andelig art i perioden op til deden og i efterforlebet hos de efterladte (WHO,
1990). Der er saledes udover fysiske symptomer ogsa et vigtigt fokus pa fx angst,
depression, eksistentielle og sociale problemstillinger, samt andelige og religi-
ose aspekter af livet for deden og hos de efterladte parerende. Palliation tager
udgangspunkt i et holistisk livssyn hvor det enkelte individ, og den kontekst
individet er i, er unik.

Forskning i palliation

Forskning i palliation og i emner der vedrerer deden er relativt nye forsknings-
omrader i Danmark, savel som internationalt og er preeget af en stor diversi-
tet (Grenvold & Sjegren, 2007,Neergaard & Grenvold, 2009). Det geelder bade
i emner, metoder og med hensyn til de professionelle, der udferer forsknin-
gen, hvilket korrelerer godt med, at den palliative indsats er multidisciplineer
og tveerfaglig. Alle sider af denne indsats er veerd at belyse, optimere og gore
evidensbaseret. Forskning i palliation er desuden sver at afgreense da mange
aspekter af den palliative indsats, har en glidende overgang til det ikke-pal-
liative omrade (Grenvold & Sjegren, 2007;Kaasa & De Conno, 2001). Inden for
dansk forskning i palliation har der fx veeret fokus pa symptomepidemiologi,
forskning i livskvalitet, smerteforskning, sundhedstjenesteforskning og huma-
nistisk forskning.

Sundhedstjenesteforskningen, som undersoger samspillet mellem brugernes
behov og sundhedsveesenets ydelser, har iseer haft fokus pa ded i eget hjem og
betydningen af forskellige professionelles bidrag i denne proces. Diversiteten i
indsatsen betyder, at der foruden forskning i en reekke kliniske, sundhedsfag-
lige aspekter ogsa er behov for at se pa en reekke andre aspekter om livet lige for
deden og om selve deden. Dette brede felt tegnes af en humanistisk/ samfunds-
videnskabelig tilgang, hvor den palliative forskning er optaget af de sociale,
kulturelle, socialpsykologiske, psykologiske og andelige aspekter af omsorg for
uhelbredeligt syge og deende og deres parerende. Den humanistiske forskning i
palliation udforsker primeert disse omrader ved anvendelse af kvalitative forsk-
ningsmetoder.

I dette temanummer om deden har vi valgt at preesentere artikler fra mange
forskellige fagomrader: leege- og sygeplejevidenskabelige, sociologiske, antropolo-
giske, teologiske og psykologiske for at belyse sa mange facetter af emnet »teet pa
deden« og palliation som muligt.
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Kort preesentation af temanummerets artikler

Dansk forskning tyder pa at der er behov for at optimere badde behandling og
organisation i den palliative indsats (Johnsen, 2008;Neergaard, 2009), og den pal-
liative indsats har da ogsé faet mere opmaerksomhed i offentligheden i Danmark
de seneste ar. I statusartiklen Indsatsen overfor alvorligt syge og deende set fra et sund-
hedsfagligt perspektiv af Tove Vejlgaard beskrives fgrst udviklingen af den pallia-
tive indsats i England, som pa mange mader har veeret inspirerende for den langt
senere udvikling i Danmark. Derefter gores status over den aktuelle situation i
Danmark, hvor der er en stor spredning i tilbuddene og i de professionelles ud-
dannelsesmaessige baggrund. Fremtidsperspektiver omfatter betydningen af at
udvikle palliativ indsats til patienter med anden alvorlig, livstruende sygdom end
kreeft, nedvendigheden af en tidlig indsats med udnyttelse af patientens reha-
biliteringspotentiale, og endelig at udvikle indsatsen overalt i sundhedsveesenet,
savel i primarsektoren som pa de mange sygehusafdelinger, hvor en stor del af
patienterne fortsat dor.

Herefter folger et eksempel pa humanistisk forskning i palliation. “Thanatoso-
ciologi’ er den sociologiske sub-disciplin, der beskriver og analyserer menneskers
forhold til doden samt belyser de historiske, kulturelle og sociale omsteendigheder,
hvorunder deden udspiller sig. I Michael Hviid Jacobsens artikel Thanatosociologi
— traek af en udviklingshistorik og tilstandsrapport preesenteres leeseren for, hvordan
thanatosociologiens udvikling gennem det 20. arhundrede afspejler forandringer
i samfundets forhold til deden, samtidig med at thanatosociologien selv har pa-
virket denne udvikling.

Marie Konge Nielsen preesenterer i artiklen Det gode liv for doden essenser af en
ideal forestilling om “det gode liv« baseret pa et etnografisk materiale fra en dansk
sammenhang. Med inspiration fra et livslebsperspektiv argumenteres der for, at
alderdommen ikke kan ses lasrevet fra vores tidligere liv. I stedet afspejler den
det levede liv og de sociale og kulturelle forhold, som vi har vearet en del af. Nar
vi taler om »det gode liv« i alderdommen kan vi udlede, at vore forestillinger om
deden ogsa er rodfeestet i den enkeltes livslob.

Nar uhelbredeligt syge patienter befinder sig i den sidste fase for deden, kan
der pé flere niveauer veere tale om lidelse, som kan vare vanskelig at handtere.
I artiklen Lidelsens udtryksformer og vilkdr - som beskrevet af uhelbredeligt kraeftsyge
patienter af Susan Rydahl beskrives netop lidelsens udtryksform og vilkar for al-
vorligt kreeftsyge patienter pa baggrund af en sygeplejevidenskabelig tilgang. Re-
sultater fra deltagerobservation og interview indikerer at patienternes muligheder
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for at beskrive deres lidelse ofte drukner i sygeplejerskernes bestraebelser pa at
prioritere, organisere og udfere den krops- og symptomorienterede pleje. Der er
saledes vigtigt at fokusere pa lidelsens mange afskygninger og udtryk i den hel-
hedsorienterede omsorg for degende patienter.

En anden vigtig udfordring for professionelle omkring deende patienter er at
italeseette selve doden. I Mette Raunkieers artikel At tale om deden — forskelle og lig-
heder mellem konteksten plejehjem og eget hjem seettes fokus pa forskelle og ligheder
mellem hvordan deende i eget hjem og plejehjemsbeboere, parerende og profes-
sionelle oplever at skulle tale om deden ud fra deres forskellige positioner. Begge
grupper patienter undgar at forholde sig til at tale om deden, idet den repraesen-
terer fremtiden, det usikre og det ultimative brud. Ifelge undersogelsen foler pa-
tienter og parerende, at en sadan samtale er forbeholdt familien uden inddragelse
af de professionelle; men der kan professionelt set vaere et behov for at initiere
denne familiesamtale. Noget andet interessant er at patienter, parerende og ple-
jehjemspersonale forbinder samtale om deden med praktiske forhold, hvorimod
hjemmesygeplejersker forbinder dette med psykiske reaktioner inden for en krise-
teoretisk ramme. Disse forskelle kan heenge sammen med forskelle i faglig praksis
og uddannelsestraditioner.

Troen pa mirakler er én af mange coping-mekanismer, der tages i brug for at
tackle den sveere situation som uhelbredeligt syge mennesker star i. Niels Christi-
an Hvidts artikel: Patienters tro pd guddommelig indgriben ved livstruende sygdom —en
positiv eller en negativ ressource? gennemgar hvordan tro kan indebeere en risiko for
virkelighedsflugt, der kan fa patienter til at opgive den leegelige behandling. Sam-
tidig beskrives ogsa hvordan tro kan gere, at patienter finder mening og initiativ
i de sveere situationer. Artiklen giver forslag til hvordan sundhedsprofessionelle
kan og ber forholde sig til patienters tro pa mirakler i praksis.

De fleste mennesker helt teet pa deden har gjort sig tanker om hvad der vil
ske i det gjeblik deden indtreeder og bagefter. Tilstanden hos disse mennesker er
preeget af polydoksi, dvs. de mangeartede former for tro som kommer til udtryk. I
Cecilie Rubow og Christine Tind Johannessen-Henrys artikel Variationer af liv i do-
den: Transcendenser i hverdagslivets (nye) polydoksi beskrives denne mangfoldighed
af menneskers forestillinger om livet i deden og i forhold til deden. Artiklen be-
skriver i en antropologisk/teologisk referenceramme hvordan mennesker erfarer
og formulerer flere former for transcendens, dvs. overskridende forhold mellem
‘denne verden’ og ‘den anden verden’.

Sorg herer uleseligt sammen med deden for alle de involverede og er et livs-
vilkér, de fleste mennesker gennemlever flere gange i deres liv. Gennem arene
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har teoretikere beskaeftiget sig med feenomenet sorg og givet bud pé beskrivelse
af sorgreaktionen, handtering af sorgen samt hvilke interventionsformer der er
hensigtsmaessige. I Mai-Britt Guldins artikel De store teoriers fald. Traek af sorgteori
gennem tiden gennemgas og diskuteres de hidtil fremherskende sorgteorier inden
for den psykologiske videnskab og det diskuteres, om der nu er brug for en revi-
sion af vores teoretiske forstaelse af sorgreaktion og dermed den professionelle
handteringen af sorg.

Aspekter, der vedrorer doden

Nar deden kommer teet pa livet, bringes mange forskellige aspekter i spil. Fokus
kan ikke leengere holdes pa helbredelse, og det er utilstraekkeligt blot at tilbyde
behandling af de legemlige og biomedicinske problemstillinger. Det bliver vig-
tigt at komme rundt om de utallige aspekter som vedrerer deden - bade i tiden
for deden og i tiden efter for de efterlevende - for i sidste ende at prove at forsta
og acceptere de processer og folelser, som i hoj grad eksisterer i menneskers liv,
om man er i rollen som behandler, som pargrende, som patient med livstruende
sygdom eller som definitivt deende. Dette temanummer har med sine forskellige
indfaldsvinkler fra flere fagligheder og forskningskulturer forsegt at praesentere
bredden i disse mangeartede feenomener for at give ny viden og indsigt i emnet
samt at laegge op til en optimering af de professionelles handtering péa en raekke
omrader.

Det er vigtigt til stadighed at belyse og udforske de sundhedsfaglige, sam-
fundsmeessige, psykologiske, etiske, eksistentielle og spirituelle aspekter der
er omkring deden, da deden netop er en vigtig del af alle menneskers liv - for
eller siden. Jo bedre vi forstar feenomenerne, desto sterre chance er der for, at
mennesker kan og vil forholde sig til deden, og emnet vil blive mindre tabu-
belagt. Dermed ville det maske blive lettere at beere og acceptere at veere "teet pd
deden’.
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