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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Varden blir palliativ nar den gar fran att vara botande till att lindra. Malet ar att framja
livskvalité och att tillgodose fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov. Det existentiella
innefattar de stora livsfragorna, tankar om ddden och meningen med livet. | palliativ vard lever
patienterna nara doden och doden ar den storsta existentiella utmaningen. Livskvalité & nagot som
utgar fran ett inre tillstdnd och ar individuellt. | livskvalité ingar dimensionerna hopp, mening,
gemenskap och identitet. Hopp ar nagot som finns narvarande under svara forhallanden, genom
hoppet ses mojligheter om framtiden. Inom palliativ vard finns det lidande i olika former, fysisk,
psykisk, social och existentiellt lidande. En syn pa lidande som ofta anvéands inom palliativ vard &r
att lidande orsakas av forlust eller hot om forlust. Det &r viktigt for sjukskoterskor inom palliativ
vard att vara narvarande, de behover kunna mota patienter i existentiell kris. Syfte: Undersoka det
existentiella lidandet hos patienter som vardas palliativt och hur detta lindras samt sjukskéterskans
roll i lindring av detta lidande. Metod: En allmén litteraturfversikt med tolv kvalitativa och en
kvantitativ artikel. Resultat: | samband med beskedet om att ha drabbats av obotlig sjukdom vécks
mycket olika tankar och kanslor hos dessa personer sa som skuld, skam och tankar kring det egna
ansvaret. Det finns olika satt att hantera dessa olika kanslor. Att vaga tro, kdnna hopp och att ta
dagen som den kommer var nagra av strategierna. Nar livet andrar riktning stéller det krav pa
omgivningen, det galler att som sjukskoterska vara medveten om de férandrade behoven hos
patienterna. Att lyssna och finnas dér &r en forutsattning for att kunna ge de personerna en god
livskvalité. Slutsats: Det ar viktigt att veta vilken relation de som drabbas av en obotlig sjukdom har
till doden. Detta for att pa basta satt kunna hjélpa dem att mota den utan radsla och pa ett sadant satt
som de Onskar.
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INLEDNING

Palliativ vard handlar om att stodja patienten pa flera olika plan. Det handlar inte bara om att
lindra de fysiska och synliga problemen hos patienten, utan ocksa om att kunna hjalpa dem att
finna lindring i deras tankar och kanslor kring doden. For att stodja patienten handlar det om att
kunna identifiera patientens behov. Sjukskoterskor behdver kunna lyssna och ta sig tid for
samtal. Tid &r nagot som det ar ont om i varden men det ar viktigt att forsta nar patienten ar i
behov av att prata.

Existentiella tankar och fragor handlar om ens existens. Nar en person far reda pa att varden
inte langre handlar om att bota utan att lindra blir dennes existens hotad. Patienter som vardas i
livets slutskede lever nara déden, den vetskapen gor att de lever for stunden och tar tillvara pa
de dagarna som ar kvar.

Vi ser brister i var utbildning nar det kommer till kunskap om att lindra existentiellt lidande. Vi
har haft foreldsning om smarta, trotthet osv. Men hur moéter vi en patient med dodsangest? Pa
de flesta somatiska avdelningar kan vi som sjukskoterskor mota palliativa patienter. Nar vi gar
fran ett rum till ett annat kan vi ga fran olika varldar, mellan liv och dod. Da maste vi ha den
kompetensen att kunna moéta de svara existentiella fragorna. Vi valde @mnet mycket utifran att
vi behdvde mer kunskap om omradet och att det ar nagot som behdver belysas (Socialstyrelsen,
2011).

BAKGRUND

2.1 Palliativ vard

Ordet palliativ kommer fran det latinska ordet palliatus, som betyder bemantla och tillfalligt
lindra. Palliativ vard har inte som syfte att bota orsaken till sjukdom utan istallet lindra
besvaren sjukdomen skapar (Lindskog, Andrén-Sandberg, Frank, & Buckhgj, 2008). Enligt
socialstyrelsen innefattar palliativ vard patienter med progressiv/obotlig sjukdom eller skada.
Definitionen for palliativ vard ar att lindra lidande, framja livskvalitet samt beakta fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov. Vardpersonalen ska ha en helhetssyn pa patienten
och se till varje individs behov (Socialstyrelsen, 2013). Den palliativa vardens huvudsakliga
mal &r att lindra symtom, dari ingar de fysiska symtomen sasom smaérta, men dven psykiska,
sociala, andliga och existentiella bekymmer/besvér (Nationella radet for palliativ vard, 2013).

God palliativ vard bygger pa de fyra hornstenarna (Vardhandboken, 2013):

1. Symtomlindring

Nar en patient vardas palliativt innebar det att varden inte langre ar botande.
Behandlingen fortsatter for att lindra de symtom som finns i samband med sjukdom.
Alla symtom ska lindras saval fysiska, psykiska, sociala som existentiella
(Vardhandboken, 2013).

2. Stod till narstaende

Narstaende spelar stor roll inom palliativ vard och deras insatser &r viktiga. Det innebar
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att det ocksa ar viktigt att ge stod till narstaende. Patientens vard ska ges i samverkan
med de narstdende och deras énskemal ska beaktas sa mycket det gar. Vardpersonalen
ska arbeta for att de narstaende ska kanna att deras narvaro och medverkan é&r
betydelsefull (Vardhandboken, 2013)

3. Sammarbeta med multiprofessionella team

Ar 1976 skapades ett av Sveriges forsta team inom vérd och omsorg. Det var olika
yrkesgrupper fran sjukhuset som dakte ut till patienter som var i livets slutskede och
vardade dem i hemmet. Detta var unikt och nagot helt nytt som nu idag finns i hela
landet. Det palliativa teamet bestar av olika yrkeskategorier: sjukskoterska, ldkare och
andra professioner vars kompetens behovs i de olika fallen. Teamet ska jobba mot
samma mal som ska vara identifierat och accepterat av alla inklusive patienten. (Beck-
Friis, 2009)

4. Kommunikation och relation

For att framja patientens livskvalitet ska en god relation och kommunikation finnas
mellan patienten, narstaende och vardpersonal (Socialstyrelsen, 2013).

God palliativ vard ska kunna erbjudas var an patienten befinner sig, om det sa ar i hemmet, pa
sjukhus eller pa nagot vardboende. Malet ar att patienten sjalv ska kunna fa bestdmma var
varden ska ske och de ska kunna erbjudas samma goda vard 6verallt (Beck-Friis & Jakobsson,
2012). Det finns som ovan namnts olika platser att mota doden pa. Sjukhus &r en plats dar den
medicinska nivan oftast & hog och det finns en trygghet vad géller god vard. Samtidigt &r
patientens autonomi mer utsatt i den miljon som finns pa sjukhus. Pa de sérskilda boendena
finns det en annan niva av trygghet an pa sjukhus, de som vardas dar har oftast bott dar en
langre tid och &r vélbekanta med miljon. Varden bedrivs utifran omtanke, men den medicinska
nivan och kunskapen ar lagre. Om det tillstotter komplikationer har boendena inte samma
resurser att kunna ta hand om de patienterna, vilket gor att de behovder aka till narmaste
sjukhus om deras medicinska behov Okar. Att vardas i hemmet framjar personens egen
autonomi och kan bevara den in i det langsta. Vard i hemmet staller krav pa kommunens
organisation och att den erbjuder en vard som bade patient och anhorig kéanner sig trygg med
(Kommittén om vard i livets slutskede, 2001).

2.2 Det existentiella hos manniskan

Det existentiella lidande handlar om de stora livsfragorna, tankar om déden och meningen med
livet. Det finns dven andra fragor som stélls i samband med existentiellt lidande, till exempel
handlar de om hur livet har levts, vilka chanser som tagits tillvara pa samt framgang och
misslyckanden. Kanslor av anger vacks ocksa, bade for vad som gjorts och inte gjorts (Sand &
Strang, 2013). Bade WHO och socialstyrelsen har riktlinjer som menar att patienters
existentiella behov ska stddjas. For att det ska vara mojligt ar det viktigt att de som jobbar
inom palliativ vard har kunskap och forstaelse for att lidandet har olika dimensioner. Férmagan
att kunna lyssna och stddja patienten ar en forutsattning for att kunna ge patienten ett vardigt
liv fram till doden (Kommittén om vard i livets slutskede, 2001). Psykiatrikern Irvin Yalom



som d&r existentiellt orienterad, diskuterar fyra olika existentiella teman: doden, friheten, den
existentiella ensamheten och meningslésheten (Sand & Strang, 2013).

Ddoden

Det finns olika satt att mota doden pa, men den ar alltid oundviklig. Den kan ses som en
naturlig del av livet, ses med rédsla eller den kan ignoreras, men alla kommer forr eller
senare att behdva mdta den. Nar en person drabbas av en livshotande sjukdom blir
doden inte nagot som &r langt borta utan hogst ndrvarande och det dr “min d6d”. Néar en
person vet att doden ar nara véxer tankar om doden och dodsangest. Doden frambringar
aven andra existentiella utmaningar. Doden representerar den stora ensamheten och
meningslosheten, personer hanterar denna utmaning pa olika sétt beroende pa tidigare
erfarenheter (Sand & Strang, 2013).

Friheten

Frihet kan betyda att vara helt fri och sjalvstandig fran andra manniskor och samhallet.
Konflikten som finns inom palliativ vard &r att patienten ska vaga be om hjalp, att ta
emot den och att inte detta ska kranka patientens frihet och autonomi (Sand & Strang,
2013). Enligt Kommittén om vard i livets slutskede (2001) ska patienter inom palliativ
vard ha valfrihet om var de ska vardas nagonstans. Patienterna ska fa valja, i mojligaste
man, om de vill vardas hemma, pa sjukhus eller i speciellt boende.

Existentiella ensamheten

Existentiell ensamhet &r inte detsamma som social ensamhet. | den existentiella
ensamheten kan patienten vara omgiven av manniskor men anda inte bli sedd. Det &r
ingen som forstar lidandet och att tala om sitt lidande kanns inte aktuellt da patienten
anda inte kanner sig hord (Briilde, 2003).

Meningslsheten

Meningsloshet ar kansla av hopploshet, vanmakt, angest och déd. Om meningsl6shet
breder ut sig och satter sin pragel pa tillvaron forsvinner kanslan av livslust. Att mota
manniskor som kanner meningsldshet dr en existentiell utmaning och det kan vara svart
att veta vad som ska sdgas for att inte bekréfta patientens kansla av meningsloshet
(Sand & Strang, 2013).

Patienter som vardas palliativt I6per stor risk att hamna i en existentiell kris. Det kan vara svart
att urskilja vad som ar en existentiell kris. Alla kriser har en ton av det existentiella eftersom
alla kriser paverkar var existens pa nagot satt. Inom palliativ vard lever patienterna nara doden,
vilket ofta utloser existentiella kriser. Den stérsta existentiella utmaningen ar just déden (Sand
& Strang, 2013). James Bugental som &r foretradare for den existentiella humaniska terapin sa:

"Ndr krisen blir sa kraftig att vi inte ldngre formar skydda oss frdan tankar pd
doden, meningslosheten, skulden och den existentiella ensamheten- da handlar
det primdrt om en existentiell kris.” (Sand & Strang, 2013 sid.15)



2.3 Livkvalité

Halso- och sjukvardens mal handlar om att skapa halsa och livslangd for patienter. Inom den
palliativa varden handlar malen istdllet om livskvalité, eftersom sjukdomen inte langre ar
botbar. Inriktningen pa varden blir att skapa sa goda forutsattningar som mojligt for dessa
patienter att leva ett gott liv fram till déden samt att k&nna livskvalité. FOr att gora detta mojligt
ar stod och hjalp fran sjukvardspersonal viktigt (Krook & Léararhdgskolan i Stockholm.
Institutionen for samhélle, 2007). Livskvalité utgar fran ett inre tillstand, det ar nagot som ar
subjektivt och individuellt. Aven det fysiska och de yttre omstindigheterna paverkar
upplevelsen av livskvalité. Dimensioner som kan paverka livskvalité &r hopp, mening,
gemenskap och identitet. Inom palliativ vard ar dessa dimensioner hotade (Krook &
Lararhdgskolan i Stockholm. Institutionen foér samhaélle, 2007).

2.4 Hopp och mening som begrepp

Hopp hor ihop med hélsa och livskvalité. Hopp ar alltid narvarande men det ar under svara
forhallanden som det framkommer tydligare, genom hoppet ses mojligheter om framtiden.
Hoppet hjalper manniskan framat och motiverar att se bortom de begrasningar som finns i
livet. Det handlar om begdr, 6nskningar, langtan och forvantningar (Willman, 2009). For att
kunna kanna hopp behdver vi nagot att se fram emot (Sand & Strang, 2013). Hopp gor att det
gar att se ljusare pa framtiden, de morka tankarna forskjuts och det gar att se mojligheter trots
att situationen kan vara svar (Willman, 2009). | hoppet finns ofta en énskan om att kunna leva
ett s& normalt liv som mojligt (Sand & Strang, 2013)

Inom palliativ vard &r hoppet hotat eftersom patienterna blir medvetna om att framtiden
kommer att férandras. Nar en person drabbas av en obotlig sjukdom forkortas livsperspektivet.
Saker som var vardefulla frantas patienten. Hopploshet bar andra kanslor i sig, bland annat
maktlGshet och hjalploshet. Maktldshet &r att inte kunna forsvara sin person och sina vérden,
detta kan handa nér patientens frihet blir begransad. Hjalploshet &r att inte kunna hjélpa sig
sjalv, livet laggs i vardpersonalens hander (Sand & Strang, 2013). Besked om en eventuell
dodstidpunkt kan gora att patienterna kanner hoppldshet och paverkar den kvarvarande tiden i
livet negativt samt leder till forsamrad livskvalité (Falkmer & Kaasa, 2001).

Ménniskan &r en meningssokande varelse. Mening ar det som ar betydelsefullt for en person i
en viss situation. Upplevelse av mening &ar personlig och foranderlig. Alla har en egen
livsaskadning om vad som ar viktigt, vardefullt, meningen med livet och doden. Vid svar
sjukdom forkortas livsperspektivet och detta paverkar meningsskapandet (Sand & Strang,
2013).

2.5 Lidande

Lidandet &r nagot som drabbar alla och &r en del som tillhor livet, lidandet finns dven i hélsan
(Willman, 2009). Inom palliativ vard handlar det férutom om fysisk lidande ocksa om
psyKkiskt, socialt och existentiellt lidande (Kommittén om vard i livets slutskede, 2001). Enligt
Cassells teori ar lidandet ett subjektivt fenomen. Upplevelsen och hur stort lidandet &r vet bara
den enskilda patienten (Edwards, 2003). Det lidandet som patienten upplever i livets slutskede
kan orsakas av grundsjukdomens symptom, biverkan och behandling. Lidandet kan ocksa
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orsakas av olika kénslor som patienten upplever i samband med sjukdomen och effekten av
den. Att inte langre kunna leva som tidigare, begransad sjalvstandighet och forlorad kontroll
over kroppen gor att patienten blir mer utsatt och sarbar, déden blir verklig. Vetskapen om att
livet inte kommer att kunna levas fardigt skapar lidande bland annat i form av sorg,
nedstamdhet och ilska (Brulde, 2003).

En syn pa lidande som ofta anvands inom palliativ vard, ar att lidande orsakas av forlust av
nagot eller hot om forlust som har betydelse for patienten som person. Det kan vara forlust av
en kroppslig funktion, en viktig relation eller forlust av livet. Kroppsligt lidande paverkar inte
bara patienten fysiskt utan drabbar hela personen. Det kan fa patienter att kdnna sig mer utsatta
och ensamma. De Klarar inte av saker de kunde forut eftersom det kroppsliga lidandet hindrar
dem (Sand & Strang, 2013).

2.6 Sjukskoterskans roll i den palliativa varden

Kommunikationen mellan sjukskoterska och patient ar viktig, an mer viktig vid vard i livets
slutskede dar samtalen ror bade fysiska, psykiska och existentiella problem. Patienternas behov
av att forsona sig med den situation de befinner sig i stiller krav pa sjukskoterskans
kommunikationsformaga. Patienterna ska kunna prata om sina funderingar och radslor med
sjukskaterskan som ska mota dessa med medkéansla (Wist & Kaasa, 2001). Nagot som kan ge
lindring for patienten ar att satta ord pa sina radslor och sin sorg. Néar patienter inte har
mojlighet att fora dessa samtal med narstaende ar det viktigt att personalen har tid, kunskap
och intresse. Dessa samtal bygger pa fortroende (Milberg, 2012). Behov som identifieras hos
patienter i livets slutskede ar: ”’stanna hos mig”, hjdlp mig” och ”hor pa mig”. Alla patienters
behov ar unika och det kravs att den som vardar lyssnar sig fram till de behov och 6nskningar
varje individuell patient har. Det ar viktigt som sjukskoterska att vara narvarande i varden for
patienter i livets slutskede. Patienter som kanner existentiell ensamhet behover en vardare som
kan mota patientens maktloshet, hoppldshet och kénsla av kaos. Genom att moéta dessa kanslor
kan vardaren lindra patientens lidande och minska kanslan av ensamhet (Wist & Kaasa, 2001).
Att samtala om existentiella fragor och mota existentiella kriser ar en stor utmaning for

sjukskoterskor och annan vardpersonal. Nar en patient befinner sig i en existentiell kris kanner
denne sig ensam, radd och skyddslos. Det forsta vardpersonalen behéver gora ar att inge
trygghet. FOr att skapa trygghet behdver en relation etableras. Att skapa en relation kan vara att
sitta sig ner med patienten, samtala eller bara vara narvarande (Sand & Strang, 2013).
Sjukskoterskor inom palliativ vard maste kunna méta de existentiella fragorna. Det handlar inte
om att ge svar pa fragorna, for oftast finns det inga svar. Utan att bekréafta och finnas dar for
patienten nér dessa kédnslor kommer fram. Det finns risk att som sjukvardspersonal “ta dver”
patientens kanslor och gora dem till sina egna. For att undvika detta och klara av att méta de
existentiella fragorna behover vardpersonalen en god sjalvkannedom. Det &r viktigt att
reflektera 6ver sin egen livsaskadning och vad de existentiella fragorna betyder for en sjalv.
Om vardpersonalen forstar sig sjalva och sina egna existentiella tankar blir det lattare att méta
och forsta andras. Sjalvreflektion ar alltsa ett bra sétt att forbereda sig pa att mota existentiella
fragor och kriser hos patienter (Sand & Strang, 2013).



2.7 Problemformulering

| varden ligger mycket fokus pa att bota sjukdom och att lindra de fysiska symtomen. Det
fragas ofta: Har du ont? Men ingar den existentiella smartan i denna fraga. Inom palliativ vard
ar inte langre malet att bota sjukdom, det &r att lindra. N&r en patient vardas palliativt ar de
valdigt nara déden men ocksa valdigt nara livet. Det vacker mycket fragor och funderingar hos
patienterna men det ar svart att prata om det. Fragestallningarna i denna litteraturversikt &r:
Hur uttrycker sig existentiellt lidande? Hur kan sjukskoterskan uppméarksamma och lindra
existentiellt lidande? Hur finner patienten hopp och mening trots det existentiella lidandet?

3. SYFTE

Syftet med denna litteraturdversikt ar att undersoka det existentiella lidandet hos patienter som
vardas palliativt, hur detta lindras samt sjukskoterskans roll i att lindra detta lidande.

4. METOD

Vi har valt att gora en allman litteraturdversikt dar vi inte har gjort ndgon avgransning mellan
kvalitativa och kvantitativa artiklar, istallet valt artiklar som passade vart syfte. Enligt Friberg
(2012) &r allman litteraturoversikt att beskriva ett omrade utan att ga for djupt. Genom att gora
en allman litteraturstudie fick vi en dverblick av vart valda omrade utifran syftet (Friberg,
2012). Malet var att fa en allman Gversikt 6ver hur omradet sag ut.

Artiklarna valdes utifran abstrakt och att de passade inklusionskriterierna. Efter att ha valt
artiklar  kvalitetgranskades de enligt Fribergs granskningspunkter (Friberg, 2012).
Kvalitétsgranskingen visade om artikeln hade hog kvalité 11-13, medelhdgkvalité 8-10 och lag
kvalité 5-7. Tva artiklar under medelhogkvalité kom med, dessa var filosiska respektive en
artikel som baserades pa en sjukskoterskas upplevelse att jobba inom palliativcancer vard.

4.1 Litteratursdkning

Vi har anvant oss av tre olika databaser: Cinahl, Pubmed och Scopus. For att Gversatta och fa
fram ratt sokord anvéndes MeSH. Den databas vi har anvént oss mest av &r Cinahl, den
innefattar omvardnad, biomedicin, alternativ medicin med mera. Cinahl tacker alla engelska
omvardnadstidskrifter och publikationer. For att utvidga sokandet anvande vi dven Pubmed
och Scopus. Pubmed &r en databas som innefattar biomedicin, omvardnad och
halsovardsystem. Scopus &r en tvarvetenskaplig databas som bland annat innefattar medicin
och samhéllsvetenskap. Vi valde dessa databaser for att de innefattar hélso-sjukvard och
eftersom omvardnad &r vart huvudamne anvandes mest Cinahl och Pubmed i var sékning.

De priméra sokorden under sokprocessen var:

- ”Palliative care”, “Existential” & “Patient



Sokord som utvecklas fran de primara sokorden:

- ”Existential questions”, “Existential loneliness”, ’Patient experience” & ‘“Patient and
Nurse”

De priméara sokorden kom vi fram till eftersom syftet handlar om patienter i palliativ vard och
deras existentiella problematik i livets slutskede. Det ar framst patientens upplevelse som &r i
fokus men sjukskoterskans roll dr ocksé viktig 1 patientens upplevelse, dirfor la vi till nurse”
som sokord. Nar vi last igenom nagra artiklar hittade vi en gemensam namnare i flera av
artiklarna och det var hopp och dess betydelse for palliativ vard. Darfor gjorde vi ytterligare
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sokningar med s6korden ’hope” , “maintaining hope”, meaning of life” och “quality of life”.

Vid vissa sokningar blev det manga traffar. Da lades ett sokord till som ocksa tillhorde syftet,
pa det sattet blev det mindre antal traffar. Sokningarna begransades ocksa med hjalp av
inklussionskriterier och exklussionskriterierna. Vissa artiklar som stottes pa var systematiska
litteraturstudier och de valdes bort direkt. Daremot laste vi igenom deras abstrakt och
undersokte sedan referenslistan for att se om det fanns nagon artikel som skulle vara aktuell for
vart syfte. Efter sokningen med relevanta sokord, inklussionskriterier och exklussionskriterier
laste vi igenom abstrakten for att se om deras syfte och resultat matchade vart syfte.

4 .2 Inklussionskriterier

e Attartiklarna var pa engelska

e Attartiklarna var peer-reviewed

e Artiklarna var publicerad de senaste 15 aren

e Begransat till Europa, Nordamerika och Australien

e Aldrar: Vuxna, 19 ar och uppat

For att fa fram aktuell forskning tog vi bara med studier fran de senaste femton aren. Vi
begransade oss till Europa, Nordamerika och Australien for att vi tror att synen pa déden och
manniskan ar till stor del liknande pa dessa kontinenter.

Aldern var begréansad till bara vuxna eftersom det skulle bli for brett om vi hade inkluderat
barn som vardas palliativt och deras foraldrar. Forutom det hade vi inga exklussionskriterier
for alder utan hade med alla aldrar, detta for att fa en helhetssyn. Kon hade ingen betydelse i
vart syfte.

4.3 Exklussionskriterier

e Review artiklar



4.4 Dataanalys

Efter att artiklarna lasts sammanfattades de, kvalitetsgranskades enligt Friberg (2012) och
gemensamma teman identifierades. Sedan gjordes en djupdykning i artiklarna och dessa teman.
Detta utgjorde resultatet i uppsatsen.

4.5 Forskningsetiska stallningstaganden

Alla artiklarna inneholl nagon form av etisk granskning och de flesta var granskade av en etisk
kommitté. Det var ett av de kriterierna for att de skulle anvandes i varat resultat. Speciellt
viktigt var det i artiklarna dar det var patienter som deltog. Patienterna vardas i livets slutskede
och darfor viktigt att ndrma sig dessa personer pa ett respektfullt satt och att det var frivilligt att
delta.

5. RESULTAT

| sammanstéllningen av de valda artiklarna framkom ett antal gemensamma faktorer vilka
delades in i teman. De gemensamma temana ar: Existentiellt lidande, Lidande och lindring,
Hopp och mening och Sjukskéterskans roll i att mota patienter och deras existentiella fragor i
livets slutskede. Det handlar om de existentiella utmaningar och lidande patienter moter i livets
slutskede.

5.1 Existentiellt lidande

Existentiella fragor blir aktuella nar sjukdomens verklighet gor att doden inte langre ar nagot
som bara drabbar andra utan nu ar verklig och hdgst narvarande i det egna livet. Helt plétslig
blir fragor om livet, meningen, ansvaret och existentiell ensamhet nagot som blir en del av det
vardagliga livet (Sand & Strang, 2006). Medvetenheten om att livet befann sig i slutskedet
framkallade tankar om andlighet, vad &r meningen med livet och finns det ett liv efter doden
(Benzein, Norberg, & Saveman, 2001)? | studien av Browall et al. (2010) framgar det att de
existentiella fragorna som rorde tankar om doden varierade fran person till person. Vissa var
radda for déden och kande sig oroliga for vad som skulle komma att hadnda efter doden medan
andra hade forlikat sig med livet, déendet och att skiljas fran sin familj. For dem var déden en
naturlig process. Fragor som kunde dyka upp i samband med doden var bland annat, varfor
jag?” och ”vad kommer att hinda hirndst?” Dessa stélldes oftast av unga men dven é&ldre
patienter. Personerna med dessa fragor var oftast de som helst undvek att prata om doden
(Browall, Melin-Johansson, Strang, Danielson, & Henoch, 2010). De existentiella problemen
hos patienterna rorde ofta det egna ansvaret for den situation de nu befann sig i. Tankarna kring
det egna ansvaret fick patienterna att k&nna skuld och skam. De kande skam Over vad de gjort
mot sin egen kropp som lett till att de hamnat i den situation de nu befann sig i, samt for vilka
beslut de tagit i livet som skapat lidande for andra (Browall et al.,2010).

Nar en person drabbas av en obotlig sjukdom leder det pl6tsligt till att vardagliga saker inte gar
att genomfora ensam utan det kravs hjéalp fran andra for att klara av det (Browall et al., 2010).
Fysisk smarta gor det svart att aterfa kontrollen ver sitt liv, sjukdomen har tagit 6ver ens
kropp (Lavoie, Blondeau, & De Koninck, 2008). Det gor att det sker en forandring och
personen blir helt plétsligt ndgon annan. Sjélvbilden forandras och sjalvstandighet &r inte lika
sjalvklar langre. Det leder till en existentiell kris (Browall et al., 2010). En existentiell kris



innefattas av att livet, vardagen och familjerelationerna ar hotade (Sand & Strang, 2006).
Forlusten handlar inte bara om sjélvbilden utan forlusten av sin familj. Ddden tvingar patienten
att lamna sin familj och vanliga fragor som dyker upp ar: vem kommer att ta hand om mina
barn ndr jag inte langre finns? Vanliga tankar som fanns hos personer med barn var att de
skulle komma att missa student, bréllop, barnbarn och liknande stora handelser i barnens liv.
Personerna brydde sig mer om andra och det pa deras egen bekostnad (Browall et al., 2010).

Patienter i palliativ vard delar inte langre sin framtid med familjemedlemmar vilket gér att de
kan kanna en sa kallad existentiell ensamhet. Existentiell ensamhet innefattas av olika delar.
Nagot som bland annat bidrar till den existentiella ensamheten ar att patienten inte kan delta i
familjeaktiviteter pa samma satt som tidigare och minskad delaktighet infor framtidsplaner. De
kan kéanna att det ar svarare att dela sina tankar med familjemedlemmarna eftersom patienten ar
den ende som &r i den situationen (Sand & Strang, 2006). Ensamheten blir en konsekvens av
sjukdom da patienten inte langre kan delta i det sociala livet sdsom tidigare (Melin-Johansson,
Odling, Axelsson, & Danielson, 2008; Sand & Strang, 2006).

5.2 Lidande & lindring

For att kunna kanna vélbefinnande behdver patienten forst bli fri frn det fysiska lidandet. En
stor del i den palliativa varden ar att 6ka livskvaliten genom symtomlindring (Cramer, 2010).
Fysiskt och emotionellt lidande okar viljan om dnskan att fa do (Sand & Strang, 2006).
Patienternas fysiska status hindrar dem fran att delta i sociala aktiviteter, leva ett sa normalt liv
som mojligt och ha kontroll 6ver sitt liv. Detta skapar bade en ofrivillig ensamhet och kansla
av vara fangen i sin egen kropp. Nar patienterna ar fria fran fysiskt lidande ges de tid att
reflektera over sig sjalv som individer och det ger dem ocksa tid for att planera infor doden
(Melin-Johansson et al., 2008; Lavoie et al., 2008). Patineter som levde med en begransad
framtid levde mycket for dagen och i det forflutna utan att tanka for mycket pa framtiden, de
tog dagen som den kom. Deras sjukdom gjorde att var de tvungna att omvardera vad som var
viktigt i livet. Patienter som vardades i livets slutskede levde nara déden men trots det kunde
de inte undvika livet utan behévde leva sa lange de var levande (Benzein et al., 2001).

Att leva att sa normalt liv som mgjligt, som skrivet ovan identifieras av en patienten i
artiklarna:

“Trying to carry on living in the way which reflects the person you are and
always have been. Even if you change, you should be allowed to continue with
that. There can be dignity in what little you still have. Dignity isn’t connected to
the body but to the inner person. Not needing to fight, smothered. Getting air,
morphine. Being able to cross the line a bit earlier, little pain. If at all possible,
preferably at home—I/ think that’s what most people want. Difficult to define,
depends on how it is, the ideal would be to just fall asleep, completely naturally.
Going to sleep, we all will. Nothing more dramatic than that” (Bolmsjo, 2001
sid.503)

En tanke som lindrade patienter som vardades palliativt var att acceptera att doden var
oundviklig (Browall et al., 2010). Patienterna kunde finna lindring i att se deras situation som
en naturlig process, vi lever och vi dor. Det som skedde var bortom deras kontroll (Benzein et
al., 2001). Tron kunde ocksa ge mening till livet nar déden narmade sig. De patienter som hade
en tro pa en hogre makt som skyddade dem hade lattare att acceptera det som skedde. Tron
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underlattade for dem att ta sig igenom svarare tider lattare &n for patienter utan tro (Browall et
al., 2010).

Var varden skedde hade betydelse for patienters upplevelse av den. De patienter som vardades
i hemmet la stor vikt vid att det var just hemma de befann sig i livets slutskede. For dem gav
hemmet trygghet och en kansla av stérre delaktighet, men &ven storre sjalvstandighet (Melin-
Johansson et al., 2008). Hemmet var en trygg och valbekant plats. Att ta beslut om sin vard och
séattet att hantera det dagliga livet var mojligt for de patienterna (Benzein et al., 2001).
Fordelarna med att vardas hemma jamfért med pa sjukhus var att patienterna kande en storre
trygghet i hemmet samt att fortroendet for personalen var stérre hos de patienterna. De visste
vem de kunde vanda sig till nar de behdvde hjéalp (Melin-Johansson et al., 2008). | studien av
Benzein et al. (2001) ville ingen av de patienterna som deltog i studien vardas eller do pa
sjukhus. Pa vissa avdelningar fanns det speciella rum for palliativ vard. Rummen var speciellt
inredda och gav en trygg atmosfar for dem som vardades dar, de rummen framjade
kommunikation. Vardpersonal uttryckte att det fanns ett slags lugn och harmoni dar. Det fanns
en enighet bland sjukskoterskorna att dessa palliativa vardrummen forbattrade kvaliteten pa
varden (Johansson et al., 2012).

5.3 Hopp & Mening
“If hope disappears, you have nothing” (Benzein et al., 2001 sid. 120).

Symtomlindring &r dven en forutsattning for att kanna hopp (Duggleby & Wright, 2004). Hopp
ar nagot som &r foranderligt. Néar beskedet om obotlig cancer ges kan forsta hoppet vara hopp
om kontroll, kontrollen av sjukdomen och dess spridning. Néar kontroll inte langre & mojligt
forandras hoppet till hopp om tid. Tid for att kunna avsluta affarer, be om forlatelse, uppleva
nagot speciellt eller hopp om att det ska pa nagot satt ska upptackas ett botemedel. Sista hoppet
nar sedan slutet narmar sig r hopp om en god dod (Cramer, 2010).

Som namnt ovan fanns det hopp hos patienten om att bli frisk (Cramer, 2010). Att ett mirakel
skulle intraffa och att nagon alternativ eller medicinsk behandling skulle bota dem. Vissa
patienter forsokte dven Overtyga sin anhdriga att det fanns hopp om tillfrisknande. Denna
metod, att tro att man ska bli frisk, var en strategi for att skydda sig sjalv. Patienterna ville
hoppas och vissa hade modet att géra det. Dock var det varken ratt eller sakert att pa riktigt tro
eller hoppas eftersom logiken sa emot vad de hoppades pa (Olsson et al., 2011).

Nagot som kunde ge patienten hopp var att de visste att de skulle lamna ett arv efter sig. Att ge
nagot till familjen efter att de gatt bort, det behdvde inte alltid handla om nagon storre sak utan
det kunde till exempel vara ett brev till familjen. For att uppréatthalla hoppet under tiden
patienten vardades var det viktigt att satta upp kortsiktiga mal och genomfora dessa. Det kunde
till exempel handla om att klara av att laga mat, att klara sig igenom dagen eller att kunna ta en
kort promenad. Att uppna malen gav patienten en kansla av kontroll dver sitt liv. Detta gav i
sin tur hopp och mening. Nagot som ocksa identifierades som en metod att kdnna hopp var att
’stdnga av” tankarna genom att hélla sig sysselsatt med annat (Duggleby & Wright, 2004). Att
vardpersonalen pratade med patienten om annat dn sjukdom och ddden gjorde att patienten
kunde fly sin sjukdom for en stund. Patienter som fokuserade pa livet, att vara néjda med livet
har och nu sa som att ta ett glas vin pa en fredagkvall kunde gora att de kande gladje (Browall
et al., 2010). Genom att ta vara pa gladjestunder i livet, sa som att kunna halla pa med sina
intressen, uppratthalla relationer eller bara smasaker som gjorde tillvaron mer vardefull starkte
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patientens kéansla av hopp. Att samla pa vardefulla stunder gav tillfalle for ro, reflektion och
hopp. Fanga dagen var ett motto att leva efter for att kunna fullt njuta av den tid som fanns
kvar (Olsson et al., 2011). Positiva tankar kunde hjélpa patienten att klara av sin situation, de
positiva tankarna gav hopp (Duggleby & Wright, 2004).

Hopp kunde ocksa framjas med hjélp av familj och véanner. Patienter kunde leva genom sina
narstaende. Nar de lyckades med nagot eller upplevde ndgot positivit kunde detta ge mening
aven i patientens liv (Duggleby & Wright, 2004). Tro kunde vara en kélla som gav styrka,
trygghet och hopp. Kénslan av att nagon hogre makt vakade dver dem (Browall et al., 2010;
Duggleby & Wright, 2004) . Tro gav patienterna hjélp att forsta varfor och vad som hande med
dem (Duggleby & Wright, 2004).

Vardpersonalens roll i att starka patienternas hopp innebar att vara uppriktiga nar de
informerade patienten. Vardpersonal som ljog eller forskonade patientens situation skadade
mer &n skyddade patienten och dennes hopp (Duggleby & Wright, 2004). Nar lakaren gav
information om patientens prognos hade de svart att ta till sig informationen da de riskerade att
forlora hoppet (Olsson et al., 2011).

Det &r inte alltid mojligt att finna hopp. Néar sjukdomen gatt langt och patienten var som sjukast
var det svart att hitta nagot att bygga sitt hopp pa. Hoppet tynade bort nar patienten inte hade
nagon mer fysisk eller psykisk ork for att uppratthalla det (Olsson et al., 2011). Som det gar att
lasa i det forsta stycket var det sista hoppet, hoppet om en god dod. Vardpersonal som sett bade
en ’god dod” och en “dalig d6d” visste skillnaden. Istéllet for att d6 med massa maskiner kring
sig, starka ljus, fyllda med smarta och omgiven av framlingar. Kunde de do6 dar de ville do,
omgiven av manniskor de alskar, val symtomlindrade och s& bekvamt som majligt (Cramer,
2010). Nar beskedet kommer om att varden 6vergar fran att vara botande till att istallet lindra,
alltsd vard i livets slutskede, omvarderades vad som var viktigt i livet. Vad som forut
uppfattades som irriterande var inte langre lika viktigt att lagga fokus och energi pa. Manga
patienter omvarderade saker i sina liv, de kande ett behov av att sammanfatta det och berétta
historien om sina liv (Browall et al., 2010). Sammanfatta livet var viktigt for att fa ett avslut.
Att gora det tillsammans med vanner och familj samt att prata om minnen var viktigt for att
framja upplevelsen av hopp (Benzein et al., 2001).

| en studie fick patienter inom palliativ vard ranka olika kategorier. De kategorier som patienter
raknade hogt for att finna mening med livet var familj, partner, hdlsa och andlighet. Av de
kategorier som patienterna var mest ndjda med och som fortfarande kunde ge dem mening med
livet var familj, partner och det andliga. Hélsa, ndje samt jobb var det som patienterna kande
gav dem minst mening med livet (Fegg et al., 2010). Nagot som blir viktigt for patienter som
vardas i livets slutskede &r relationer. Reflektioner kommer upp om hur patienten har levt sitt
liv och hur relationer har blivit bevarade blir viktigt. Patienter som hade ett rikt liv och goda
relationer var sakra pa sig sjdlva, vilket underlattade gemenskapen med andra och skapade
mening (Browall et al., 2010).

5.4 Sjukskoterskans roll i att méta patienter och deras existentiella fragor i livets
slutskede

Sjukskoterskor inom den palliativa varden kunde tycka att det var ett privilegium att fa vara dar
for patienter och deras narstaende nar doden var nara. Sjukskoterskorna kande en stark vilja att
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ge den basta mojliga varden. Att vara dar for patienten i livet slutskede betydde att jobba
tillsammans med patienten och nérstaende for att uppna mal i livets slut (Johansson et al.,
2012). En sjukskoterska med mycket erfarenhet kunde lattare forsta patienten och bedéma
patientens livskvalité, de kunde se patienters olika behov fran individ till individ. De hade
lattare for att kunna lasa ansiktsuttryck, vardera problem och ofta var de battre pa att lyssna.
Denna férmaga att se patienterna och deras behov har byggts upp genom klinisk erfarenhet
(Bahrami & Arbon, 2012). Det var viktigt att ha kunskap och utbildning vid arbete med
patienter i livets slutskede och att kunna bedoma varje patient som individ. Det var ocksa
viktigt att ha inre kunskap och kéanna sig sjalv, att ha en god sjalvkannedom. Nagot som kunde
komma upp vid vard av patienter i livets slutskede var sjukskéterskans egna existentiella
tankar. Det kunde ske en kanslomassig paverkan som aven inverkade pa det privata. Ibland var
det svart for sjukskoterskan att skilja mellan det privata och det professionella eftersom det
existentiella lidandet hos patienten kunde gora det svart att distansera sig. Att jobba med
palliativa patienter tog mycket energi men samtidigt fick sjukskoterskorna mycket tillbaka
bade fran patienter och anhdriga. Detta hjéalpte dem att fa styrka och att hitta mening i vad de
gjorde (Johansson et al., 2012).

For att kunna starta en dialog med patienten behdvde sjukskoterskan bjuda in till samtal genom
till exempel kroppssprak eller 6gonkontakt. Sjukskoterskan behdvde vara uppmarksam for att
kunna se nar patienten behdvde prata och da bekréfta patienten samt visa intresse for vad som
sades. Att bekrafta patienten var viktigt vid en dialog, att sitta och lyssna pa en patient kunde
lindra det existentiella lidandet. Det var viktigt att vardpersonalen vagade ta de svara fragorna
och inte undvika dem (Browall et al., 2010). Det behovde inte alltid finnas svar pa fragorna
utan det kunde ibland racka med att de fanns dar och lyssnade pa vad patienten hade att sdga
(Houtepen & Hendrikx, 2003). Att bara vara narvarande, halla en hand och visa empati, kunde
vara en viktig omvardnadsatgard (Cramer, 2010). Vardpersonal kunde lindra existentiellt
lidande genom att de pratade om alldagliga saker med patienterna. Detta gav dem gladje och de
kunde fly fran sin sjukdom en stund (Browall et al., 2010). Existentiella fragor behdvde inte
alltid handla om ddden och konsekvenserna av den, utan de kunde handla om mer praktiska
saker sd som hur de skulle kunna forbereda allt och vad meningen med allt var. Det handlar om
att ha en oppenhet for fragorna som stalldes. Fragorna behévde inte alltid ha ett svar direkt utan
om tiden inte rackte till just da kunde sjukskoterskan aterkomma med svar till patienten och da
agna sin fulla uppmarksamhet at fragan. De existentiella fragorna stélldes beroende pa vilken
relation som sjukskoterskan och patienten hade (Houtepen & Hendrikx, 2003). En god relation
kunde kompensera for smarta och andra kanslor som patienter kande i samband med vard i
livets slutskede (Sand & Strang, 2006).

Tid och utrymme for existentiella fragor var viktigt for att kunna ha en dialog mellan
sjukskoterska och patient (Browall et al., 2010). Nar det handlar om patienter inom palliativ
vard behovs det mer tid och aven tid for narstaende. Nar sjukskéterskorna inte kunde ge
patienten och de narstaende den tid de behdvde skapades missndje och frustration (Johansson
et al.,, 2012). Nar sjukskoterskor skulle beddéma livskvaliten, Quality of life_(QoL), hos
patienter var tid viktigt for att fa ratt uppfattning. Tidsbristen som fanns forsvarade arbetet och
kommunikationen mellan vardpersonalen och patienten. En lésning for sjukskoterskorna da de
inte kunde schemaldgga en existentiell dialog i forvag var att skapa tid for varandra. Det kunde
vara att hjalpa en annan kollega med en arbetsuppgift som inte kunde vanta sa att denne fick tid
for patienten och den frdgan som behovde besvaras (Browall et al., 2010)
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6. DISKUSSION
6.1 Metoddiskussion

I var sokprocess fick vi flest triaffar pd kvalitativa artiklar. Vi tror det kan vara svart att méta
existentiellt lidande 1 siffror och tabeller vilket gér det mer relevant att anvdnda sig av en
kvalitativ undersokning jamfort med en kvantitativ. Den kvalitativa forskningen lampar sig
vl for vart syfte dér vi ville fa reda pd personers kénslor och tankar kring de existentiella
frdgorna som uppstar i samband med vard i livets slutskede Vi fick dock fram en kvantitativ
artikel som var relevant for syftet. I den undersékningen hade patienterna i palliativ vard fatt
svara hur de varderar och skattar sin livskvalité i livets slutskede utifran vissa omraden, t ex.
ndrstdende, fritidsaktiviteter och hélsa. Nér vi 1 de fOrsta sokningarna bara hittade en
kvantitativ artikel forsokte vi specificera sokningen pa ett sddant sitt att vi skulle kunna {2 fler
kvantitativa artiklar. Detta eftersom vi ville forsoka f4& med den typen av data i vart arbete.
Dock visade det sig att de kvantitativa artiklarna som fanns inom omrédet, palliativ vard, inte
motsvarade vart syfte pd ritt sitt vilket gjorde att vi bestimde oss for att inte specifikt soka pé
den typen av artiklar. Vi ansag att vi fick en god bild dver omradet med hjdlp av de erhéllna
artiklarna och att det var tillrdckligt for att f4 ihop ett gott resultat. Vi anvinde oss av 12
kvalitativa artiklar och 1 kvantitativ artikel.

Ett av vara inklusionskriterier var att de artiklar vi valde skulle vara publicerade under de
senaste femton &ren. Orsaken till att vi valde den tidsperioden var delvis for att begrinsa
antalet soktraffar och dven for att artiklarna skulle vara relevanta i dagsldget. Vi begrénsade
oss inte mer eftersom vi anser att manniskors upplevelser och kénslor kan vara desamma nu
som for femton ar sedan. Dock fordndras varden och ny forskning publiceras vilket kan gora
att arbetssétt och forstdelsen for patienten blir annorlunda. Vér geografiska begrdnsning
inkluderade Europa, Nordamerika och Australien. Precis som ndmnts i metoden har vi
uppfattningen om att doden ses olika pa i olika kulturer. Kulturerna i véstvérlden padminner
om varandra, dven om vi d4r medvetna om att det finns skillnader dven dir och att det finns
likheter med resten av virlden. Nagot som ocksé bidrar till skillnader &r att forutsittningen for
vard ar generellt sétt béttre 1 véstvarlden &én till exempel 1 Afrika och Asien. En av oss
forfattare har haft verksamhetsforlagd utbildning i Uganda under utbildningen. Vérden var
helt annorlunda dér och déden berdrde inte personalen pad samma sétt som hér. Det var ibland
fyra som dog under en natt pd en avdelning och det var ingen som ens hdjde pa 6gonbrynen.
Med detta i ryggen dr uppfattningen att varden kring déden ser annorlunda ut i olika delar av
vérlden.

I sokningen begridnsades inte valet av artiklar utifrdn aldern pa de som deltar, det enda vi
gjorde var att exkludera barn (0-18 &r). Att inte ha sa stor aldersbegriansning valdes medvetet
eftersom vi inte ville avgridnsa oss till bara dldre. Utan upplevelsen generellt sétt, oberoende
av alder. Det hade varit intressant att fa reda pé skillnader mellan &ldrar men det fann vi inte i
och ingick inte vart syfte. Sokorden vi valde baserades pd vart syfte. Vi fick manga tréffar pa
de primira sokorden, da ocksa triffar pa artiklar som inte stimde Overens med vart syfte
vilket gjorde att vi fick ldgga till inklusionskriterier, omformulera och utdka sdkorden for att
f4 dem att stimma béttre overens med det vi ville fa fram. Vi skrev till extra sokord for att
begrinsa antalet tridffar vilket kan gjort att artiklar som egentligen passade vart syfte
sorterades bort 1 den sekundéra s6kningen.

Nar vi hade last igenom och kvalitetsgranskat de valda artiklarna sammanfattade vi artiklarna
var for sig. Sedan gick vi igenom vad vi kommit fram till och forsokte hitta de gemensamma
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ndmnarna 1 artiklarna. Vi ansdg att det var det bésta sittet for att fa fram resultatet och det
gjorde att vi hittade luckor 1 vart material. Darfor gjorde vi ytterligare en sokning for att fylla
dessa luckor.

Det hade varit intressant att gora egen kvalitativ forskning inom omréadet och da fokusera pé
olika strategier som patienterna anvidnder for att hantera existentiellt lidande. Samt vad
patienterna saknar hos sjukvéardspersonalen i deras bemoétande. Béda dessa tvé inriktningar

hade kunnat hjélpa sjukvarden att utvecklas och ldra sig mer om patienter med existentiellt
lidande.

Av alla de artiklar som ldstes igenom togs det inte upp aspekten genus det vill sdga om det ar
nagon skillnad i1 det existentiella lidandet hos de olika konen. Dérfor har vi inte haft med
nagot om genus i resultatet. Det skulle vara intressant om forsking om existentiellt lidande i
livets slutskede gjordes utifrdn genus och om det dr ndgon skillnad i hur de olika koénen
upplever existentiellt lidande.

6.2 Resultatdiskussion

| artikeln av Browall et al. (2010) framkom det i resultatet vad patienter hade for tankar kring
doden. Det fanns en del patienter som “leddes” in i déden och kdmpade inte emot utan de
hade accepterat att doden var oundviklig. A andra sidan fanns det en grupp patienter som var
radda for doden och kande angest infor den. Patienterna kande radsla for vad som skulle
handa efter doden och de trodde inte att Gud existerade (Browall et al., 2010). Benzein et al.
(2001) kommer fram till i sin artikel vilka tankar som kommer upp nar patienter far reda pa att
de har en obotlig sjukdom. Det &r tankar om andlighet, vad meningen med livet &r och vad
som hander efter doden. Fragor om doden blir aktuella precis som i artikeln av Browall et al
(2010) som ocksa identifierar tankar om vad som hander efter doden. Vi vet alla att vi nagon
gang kommer att do, dnda ar det forst nar beskedet kommer om att doden &ar inom rackhall
som dessa fragor blir verkliga och patrangande. Kanske hade det underlattat om ddéden var
mindre tabubelagd, dd hade det varit lattare att hantera dessa tankar och prata om dem. En
resurs som finns pa sjukhus &r sjukhuskyrkan och om patienten har en annan tro kan
sjukhuskyrkan ta kontakt med andra religiosa foretradare (Vardhandboken, 2013). Aven om
patienten inte ar troende kan det vara skont att prata med nagon som har mer erfarenheter av
att komma i kontakt med existentiella fragor. Vi tror det kan vara skont &aven for
sjukskoterskan att ibland kunna lamna 6ver svara fragor till personal inom sjukhuskyrkan. |
vara artiklar namns inte sjukhuskyrkan, vi vet inte om det ar medvetet for att inte resultatet
ska speglas av patientens tro eller om de ansag att det inte var relevant.

Hur patienten reagerar och hanterar ett besked om dodlig sjukdom varierar fran person till
person. Det ar viktigt som vardpersonal att vara medveten om att alla ser inte doden pa samma
satt. En person med stark tro kanske inte alls ar radd for doden, de kande att nagon hdogre
makt vakade 6ver dem (Browall et al., 2010). Vi anser att det &r viktigt att identifiera radsla
om den finns, i sa fall var radslan kommer ifran och vad personen ar radd for. Detta for att
kunna hjalpa och i mojligaste man skapa forutsattning for lindring. Likaval som det finns
patienter som ar i behov av att prata om sina tankar kring doden, finns det ocksa de patienter
som inte vill fora dessa samtal. Det &r viktigt att respektera dessa patienter och inte tvinga sig
pa dem med samtal kring doden. Aven har handlar det om att se varje patient som individer
med olika vérderingar och tankar.
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| flera av artiklarna framkommer det att symtomlindring av fysiskt lidande ar en forutsattning
for att kunna kanna att de far ut det basta mojliga av livet. Genom symtomkontroll fick
patienterna en okad livskvalité, de kande en inre frid, var mer optimistiska och hoppfulla. For
dem innebar de ocksa att de kunde delta i aktiviter, kdnde sig mer delaktiga i familjen och de
fick tid att tanka pa nagot annat &n sjukdomen (Melin-Johansson et al., 2008). Inom palliativ
vard finns det mycket som behover tas hansyn till for att kunna ge patienten den basta mojliga
varden och en bra sista tid i livet. En forsta forutsattning for det ar att lindra de fysiska
symtomen, vid god symtomlindring kan patienterna k&nna sig friska trots sjukdom (Lingvist
& H Rasmussen, 2009). | de artiklar vi last dar patienter har blivit intervjuade ar det manga
som beskriver att kroppens begransning ar det som skapar det stérsta lidandet och gor att
sjukdomen hela tiden blir narvarande. Nar patienten ar val symtomlindrad finns det mojlighet
att reflektera 6ver sig sjalv, sitt liv och sin déd (Melin-Johansson et al., 2008). Det ar
ytterligare en anledning till varfor det ar sa viktigt med god lindring av symtomen. Vid livets
slut ar det viktigt for manga att fa sammanfatta sitt liv och beratta om sitt liv, men om
patienten ligger i svara smartor finns inte de forutsattningarna. Vi som sjukskoterskor behéver
ha god kunskap om symtomlindring och hur viktig den &r. Att inte bara lindra det fysiska
lidandet utan dven det psykiska och existentiella som kan lindras i och med att de fysiska
symtomen &r under kontroll. Smarta kommer inte endast fran fysiska besvar utan har fler
dimensioner dn sa. Smarta finns i olika former: psykisk, social och existentiell. Dessa olika
dimensioner av smarta ar inte fristdende utan sammanlankade (Linqvist & H Rasmussen,
2009). Att ha en holistisk syn pa patienten och att vara medveten om de olika dimensionerna
ar viktigt i den palliativa varden. Detta for att kunna hjalpa patienten pa basta mojliga sétt.

| artikeln av Bahrami et al. (2012) skriver de att sjukskdterskor med lang klinisk erfarenhet
har lattare att beddma en patientens livskvalité och se patientens behov. Sjukskoterskorna med
mycket erfarenhet har lattare for att se patientens behov och da se om patienten ar val
symtomlindrad. Men, ar det nagon skillnad nar det kommer till att lyssna pa patienten och
forsta? Kanske ar en sjukskaoterska som jobbat lange mer hardad och mer inrutad till skillnad
fran en nyare sjukskoterska som ser saker med andra égon. Kan de uppmérksamma saker som
en mer erfaren sjukskoterska inte ser? Hur det an ar, sa ar det viktigt att alla lar sig av
varandra och delar med sig av sina erfarenheter. Saker ses med olika 6gon och det &r viktigt
att inte vara defensiv om en kollega har synpunkter pa beslut utan istéllet lyssna och skapa en
dialog. Patienten ska alltid vara i fokus och alla beslut ska ske utifran patienten.

Att prata om doden kan vara en av de storsta svarigheterna som sjukskoterskan moter i
samband med omvardnaden av doende patienter. Det ar hur samtalet kring doden ska vara
som véacker storst osékerhet, det géller alla, saval patienter som narstaende och vardpersonal.
Radslan for att saga fel eller saga ndgot olampligt gor att samtalen ofta undviks och istallet
finns bara tystnaden. | samband med samtalen ska vardpersonalen vara medveten om att det
inte alltid finns nagra svar som &r korrekta. Manga ganger handlar det bara om att kunna
lyssna och pa det sattet hjdlpa patienten fram till att satta ord pa sina kénslor. | samtalet ar det
viktigt att vara narvarande och visa respekt (Lingvist & H Rasmussen, 2009). Da
sjukskaterskan moter patienter i livets slutskede och far ta del av deras beréttelser och tankar
vacker det mycket fragor. Detta ar nagot som Johansson et al. (2012) lyfter fram i sin studie.
De sager att nar vardpersonal moter patienter i livets slutskede vacks ens egna existentiella
tankar. Detta kan gora att personalen paverkas privat av det som sker pa arbetsplatsen. Som
sjukskoterska ar det darfor viktigt att ha en god sjalvkdnnedom och kénna till sina egna
existentiella tankar for att kunna méta andras. | dessa moten ar det viktigt att kunna skilja
mellan privat och professionell, samtidigt som det ar viktigt att vara personlig for att fa en god
relation med patienten. Vi tror att de flesta inom varden ofta kanner att det ar svart att halla
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den balansen. Samtidigt som vi ska visa empati, forstaelse och skapa en relation sa far vi inte
bli for privata, vilket kan vara svart att hantera.

Ett hinder som flera av studierna vi last identifierar ar tidsbrist. Existentiella samtal ar inget
som schemalé&ggs och darfor blir det att dessa samtal sker nar det finns tid 6ver, vilket inte ar
sd ofta inom sjukvarden. Tidsbristen som fanns forsvarade arbetet och kommunikationen
mellan vardpersonal och patient, detta sager studien av Browall et al. (2010) . Studien kom
aven fram till att personalen hjalpte varandra for att fa tid over till samtal kring existentiellt
lidande genom att hjalpa till med varandras arbetsuppgifter. Vi ser tidsbristen som ett
problem. For att bygga en relation krévs tid och en god relation leder till att patienten delar
med sig av sina tankar och ger sjukskoterskan en chans att lindra det existentiella lidandet i
den man det ar mojligt. For att kunna sitta ner och ge patienten den uppméarksamhet som kravs
for att de ska kanna att deras fragor och tankar ar av intresse ar tid en férutsattning. Genom att
inte prioritera bort de existentiella fragorna utan istallet lyfta dem bland vardpersonal och visa
att de har betydelse for patienters kénsla av vélbefinnande och livskvalité. Vilket gor det
lattare att skapa tid for varandra att kunna genomféra samtalen med patienterna.

En faktor som gjorde att patienten kénde storre delaktighet och trygghet var enligt Melin-
Johansson et al. (2008) att de vardades i hemmet. Detta gav dven en storre sjalvstandighet
vilket vi tror i sig kan gora att patienten kanner sig friskare. Maktpositionen forandras, pa
sjukhus blir det latt sa att patienten hamnar i ett underlage. Precis som studien sager blir det
en storre delaktighet nar patienten far vardas hemma. | vart resultat beskrivs det hur hopp ar
foranderligt och det sista steget av hopp ar hopp om en god dod (Cramer, 2010). Enligt
Cynthia (2010) var en god dod att slippa d6 med en massa maskiner runt sig, starka ljus,
fyllda med smarta och omgivna bland framlingar utan istallet att fd do i lugn och ro, val
symtomlindrade och med sina néra och kéra runt sig. | hemmet &r detta lattare att uppna en
sadan god dod. Men som alltid ska man se patienterna som olika individer med olika
onskemal och viljor. En del patienter kanske kanner sig tryggare pa sjukhus, darfor ar det
viktigt med samtal och fa fram vad patienten verkligen vill.

En copingmekanism som ndmndes i flera av artiklarna var hoppet om att det skulle hittas ett
botemedel. Att ett mirakel skulle ske trots att patienterna blivit informerade att doden var
oundviklig (Olsson et al., 2011). Det &r svart att veta om patienten verkligen forstar allvaret
nar de fortfarande hoppas att de ska bli friska. Ska vi som sjukvardspersonal ta ner patienterna
pa jorden och forklara igen att utgangen for sjukdomen inte gar att &ndra? Det ar viktigt att
veta att patienten ar inforstadd, men ibland kan detta hoppet om att bli frisk vara en metod. En
metod som gor att patienten orkar ta sig igenom dagen. De kanske sitter med sin partner och
planerar en jorden-runt resa som de aldrig kommer att gora, men att fa dromma kan gora att
patienten och de anhdriga kan fly sjukdomen for en stund. Att hela tiden vaga och kunna
hoppas gor det mojligt for patienterna att ta sig igenom dagen. Hoppet &r ndgot som ar
individuellt, varje person upplever hoppet pa olika satt. For att kunna uppleva halsa maste det
finnas hopp, hoppet hénger ihop med en forestélining om hur framtiden kommer att se ut. Nar
en person drabbas av en sjukdom dar utgangen ar dodlig och framtiden inte langre &r sjalvklar
forandras hoppet (Willman, 2009). | och med att livet forandras blir prioriteringarna
annorlunda och de sma sakerna vardesétts. Likaval som planerna kan ligga langt fram i tiden
ar det viktigt att ta vara pa det som hander har och nu. Hoppet kan i dessa lagen handla om att
ta sig igenom dagen pa ett satt som patienten 6nskar. Enligt Olsson et al. (2010) var fanga
dagen ett motto for patienterna som levde i livets slutskede. Detta ar nagot som vi tycker att
vardpersonalen behdver tanka pa nar de moter patienter som befinner sig i livets slutskede, att
forsoka gora varje dag speciell. Det behover inte handla om att utfora storverk, utan att tdnka
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pa bemdtandet, lyssna pa patienten och tillgodose 6nskemal om det ar mojligt. Alla dagar ar
inte de samma, patienten befinner sig i olika lagen fran dag till dag, darfor ar 6nskemalen och
behoven olika. Aterigen & det viktigt att lyssna p& patienten for att kunna bidra till
valbefinnande och livskvalite.

6.3 Klinisk tillampning

Resultatet visar att det ar viktigt for sjukskoterskan att kénna sig sjélv och sina existentiella
fragor. En omvardnadsatgard som ar tydlig ar att ge patienten tid, tid for samtal. Det ar svart
att hitta den tiden for dialog om existentiella fragor. Det ar svart att som resultatet foreslar att
delegera arbetsuppgifter till sina kollegor for att fa tid till samtal. Foér avlastning till dessa
samtal ar det en resurs att kunna ta tillvara pa andra samtalskontakter, sa som sjukhuskyrkan
och kurator.

6.4 Slutsats

Under detta arbete har vi fatt en storre forstaelse for palliativ vard, framforallt utifran det
existentiella. Vi har sett vilka svarigheter sjukskoterskor kan stota pa i motet med patienter
med existentiellt lidande. Det kravs inte att vi som sjukskdterskor ska ha svar pa alla fragor
utan det kan récka att vara dar och lyssna. For att illustrera detta avslutar vi detta arbete med
att citera fran Omvardnadens grunder:

”Lyssna och narvaron ar det absolut viktigaste, det vill sdga att ta emot tankar,
beréattelser och att bekrafta. For att komma ihag det kan man tanka pa att vi
méanniskor faktiskt ar utrustade med tva 6ron men bara en mun”. (Lindqvist &
H Rasmussen. 2009 sid 80)
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Rob Houtepen and Nurses and the

David Hendrikx
2003

Christina Melin-

Johansson
Gunvor Odling
Bertil Axelsson
Ella Danielsson
2007

Titel

virtues of
dealing with
existential
questions in
terminal
palliative care

The meaning
of quality of
life narrations
by patients
with incurable
cancer in

Syfte

Artikelns syfte var att
undersoka svarigheter
som sjukskdéterskor maoter
I samband med ddende
patienter och deras
existentiella fragor, samt
vilka kvalitéer som
sjukskoterskorna behover
ha for att kunna avgdra
och urskilja dessa fragor.

Att belysa meningen av
livskvalité hos patienter med
obotlig cancer som vardas
palliativt i hemmet.

Metod/urval

En kvalitativ studie
med semistrukturerade
intervjuer. Det deltog
tolv sjukskdterskor,
sex fran Holland och
sex fran Belgien alla
med erfarenhet av att
arbeta med patienter i
livets slutskede.
Studien genomfordes
pa gransen for att fa
med sjukskdoterskor
fran bada landerna i
studien. Bland
deltagarna fanns det en
variation mellan alder,
kon, erfarenhet och
religios bakgrund.

En kvalitativ studie med
atta deltagare boende i
Sverige. De som deltog
var Over 18 ar, talade
svenska och hade levt
med obotlig cancer i

22

Resultat

Studien visade att det fanns
svarigheter bland
sjukskoterskor att
identifiera de existentiella
frdgorna. Samt en
uppfattning om att de ofta
stélldes da det inte fanns tid
att sitta hos patienten i lugn
och ro besvara dem. De
existentiella hos patienten
var svarare att hantera
medan det de praktiska
behoven patienten behdvde
hjalp med var léttare att ta
tag 1 for sjukskoterskorna.

Visade pa att det fanns en
ensamhet som var kopplad
till den begrénsade fysiska
formagan. Att &terfa hopp
visade pa en 0kad
livskvalité, det kunde

Kvalitégransking
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palliative
home care
Lisa Sand ) )
Peter Strang EX'Stf_”t'a' ,
2006 oneliness In a

Palliative Home
Care Setting

Ar att fokusera pa de
kénslor, uppfattningar och
upplevelser av existentiell
isolering hos patienter i
palliativ vard samt deras
anhorigas erfarenheter.

flera manader samt
vardades av ett Palliativt
team. For att bli
inkluderad i studien
skulle patienterna vara
pa niva 3 pa Eastern
Cooperative Oncology
group Scale of
Preformance Status
(ECOG PS) vilket
innebar att de var
sdngliggande mer &n
50% av den annars
uppgéende tiden.

En kvalitativ studie med
40 deltagare 20 patienter
och 20 anhériga. De
deltagande patienterna
skulle vara boende
hemma och vérdas i
hemmet. Alla patienter
hade fatt diagnosen
cancer och befann sig
antingen i ett tidigt eller
sent skede av
sjukdomen. Det fanns en
variation vad géller
alder, kon, yrke, yrke
och familjeforhallanden.
Aven bland de
deltagande anhoriga
fanns det en variation i
alder och relation.

23

handla om att den
behandling de genomgick
var effektivt
symtomlindrande. Det
okade dven livskvalitén att
vardas 1 hemmet dér de
som deltog uttryckte att de
kinde sig trygga.

Genom intervjuerna
urskiljdes teman vilka
beskriver resultatet.
Upplevelsen var att
kroppen begrinsade deras
mojligheter och tvingande

dem till ofrivillig isolering.

Négot som dock hade
positiv inverkan var att
aterfa hopp, vilket var
mdjligt genom effektiv
symptomlindring. Att
vérdas i hemmet var dven
ndgot som gjorde att
patienterna kénde sig
tryggare och mer delaktiga
i deras vard.

11/13 Friberg
(2012)



Mireille Lavoie
Danielle Blondeau
Thomas De
Koninck

2008

Fegg, Martin
Johannes
Brandstatter,
Monika

Kramer, Mechtild
Kdgler, Monika
Haarmann-
Doetkotte, Sigrid
Borasio, Gian
Domenico

2010

The dying
person: an
existential
being until the
end of life

Meaning in life
in palliative
care

Meningen med artikeln
var att kartlagga
erfarenheter av déden ur
ett existentiellt filosofiskt
perspektiv. Detta for att
hitta vagar som gor vard i
livets slutskede mer
humant.

Att undersdka och
jamfdra MiL (meaning in
life) hos patienter som
vardades palliativt med ett
urval fran den tyska
befolkningen.

En filosofisk studie.

En kvantitativ studie

som utgick ifran
frageformularet

SMILE (schedule of
meaning with life)
Patienter som vardades

palliativa och var

inlagda pa ett sjukhus i
Minchen var med i
studien.. Intervjuerna
gjordes av professioner
som var utbildade om

frageformularet.

24

Det handlar om att vara
medveten om att en
persons syn pa
existensen forandras i
samband med sjukdom.
FOr att kunna ge det mest
lampliga stodet galler det
att kunna se det ur den
drabbade personens
synvinkel. Det
existentiella filosofiska
perspektivet gor det
maojligt att se hela
méanniskan, identifiera
kroppsliga,
kanslomassiga och
andliga dimensioner

Studien identifierade vad
som var viktigt for
palliativa patienter innan
de blev sjuka och vad
som var viktigt nu nar de
vardades i livets
slutskede. Nagot som
studien visade var att
vissa saker sasom familj,
partner och andlighet var
lika viktiga och det var
fortfarande valdigt njda
med dessa.

5/13 Friberg
(2012)

9/13 Friberg
(2012)



6

7

Cramer, Cynthia F.
2009

Johansson, Kristina
Lindahl, Berit
2012

To live until
you die

Moving
between rooms
— moving
between life
and death:

Diskutera hur viktigt det
ar for alla sjukskoterskor
att ska ha god kunskap om
palliativ vard. Hur
sjukskoterskor ska starkas
for att pa battre satt kunna
inge livskvalité till
patienter som vardas i
livets slutskede.

Att beskriva allman
sjukskoterskors
upplevelser om att varda
palliative patienter pa pa
generella avdelningar.

Detta ar en artikel
skriven av klinisk
administrativ
handledare med
mycket erfarenheter
inom onkologi.
Cynthia Cramer riktar
sig till sjukskoterskor
inom onkologi och
skriver om vad som
kan goras for att inge
patienterna som vardas
i livets slutskede sa
god livskvalité som
mojligt.

En kvalitativ studie
Atta legitimerade
sjukskoterskor fran tva
olika sjukhus i Sverige
blev intervjuade.

25

Hopp ar nédvéndigt men
forandras under tiden
patienten &r sjuk. Hopp
kan vara allt fran att
hoppas att ett botemedel
ska hittas till hopp om en
god dod.
Symtomlindring &r nagot
som ar nddvandigt for att
kunna kanna livskvalité.
Rédslan for att det ska
goOra ont att do kan vara
storre &n radslan for just
doden. Information och
att kunna ta de svara
fragorna ar viktig for
sjukskoterskan for att
patienten ska kunna
kanna sig delaktig och
sedd. Narvaro ar det
viktigaste for patienten
aven om sjukskoterskan
inte har svar, att vara dar
for patienten &r det som
betyder nagot.

Studien pekade mycket
pa relationen mellan
sjukskaterska och
patienten &r betydelsefull
bade for sjukskoterskan

6/13 Friberg
(2012)

11/13 Friberg
(2012)



Browall, Maria
Melin-Johansson,
Christina

Strang, Susan
Danielson, Ella
Henoch, Ingela
2010

Bahrami, Masoud
Arbon, Paul

nurses’
experiences of
caring for
terminally ill
patients in
hospital

Health care
staff's opinions
about
existential
issues among
patients with
cancer

How do nurses
assess quality

Att undersoka halso-
sjukvardspersonal
uppfattning om vilka
existentiella problem som
ar viktiga for patienter
som vardas pa hospice,
Kirurgiskavdelning,
onkologiskavdelning och
pallaitiv hemsjukvard. En
del av syftet var ocksa att
ta reda pa
hélsosjukvardspersonalens
ansvar nar det kommer till
dessa fragor.

Se hur livskvalité beddms
pa olika onkologiska

Intervjuerna var
analyserade med
fenomelogiskt
hermenutik.

Sjukskoterskorna
jobbade pa medicinsk

eller kirurgisk
avdelning dér de
kunde traffa pa

palliativa patieneter.

En kvalitativ studie

med fokusgrupp

intervjuer. Deltagarna

var

hélsosjukvardspersonal
fran olika typer av

enheter.

Studien gjordes pa tva

stora sjukhus i

26

och for patienten.
Sjukskaterskorna
beskrev det som nér de
gick fran ett rum med en
patient som vardades
kurativt och en patient
som vardades palliativt
var det som att de gick
mellan olika varldar,
mellan liv och dod.

Personalen var medvetna
om hur viktiga de
existentiella fragorna var,
de kénde sig sakra pa hur
de skulle agera nér dessa
fragor kom upp. Fyra
huvudkategorier blev
identifierade: ”Liv och
dod”, ”Valfrihet”,
”’Relationer och
ensamhet” och "Att
motas”. De tre forsta
rorde patienterna och
deras existentiella fragor
och den sista var om
halsosjukvardsperonalens
ansvar.

Fynden i studien
bekraftade att

10/13

9/13 Friberg
(2012)



10

2012

Duggleby Wendy
Wright Karen
2004

of life of
cancer patients
in oncology
wards and
palliative
settings?

Elderly
palliative care
cancer patients
descriptions of
hope-fostering
strategies

avdelningar och palliativ
vard. Vad finns det for
hinder och vad finns det
for strategier hos
sjukskoterskor for att géra
dessa matningar.

Ar att beskriva olika
uppfattningar om
strategier vilka framja
hopp hos patienter med
cancer.

Australien.
Sjukskoterskor fran
olika inrdttningar med
palliativ var med i
urvalet. Studien utgick
ifrdn grounded theory
och det var en
intervjustudie.

Det &r en kvalitativ
studie med tio
deltagande patienterna.
Kriterierna for att kunna
ingd i studien var en
alder 6ver 65, kvinna
eller man,
diagnostiserats med
cancer, vardas 1 hemmet,
engelsksprékig. Det
anvéndes dven Palliative
preformance scale(PPS)
for att kunna avgdra om
patienterna var lampade
att delta bade fysiskt och
kognitivt samt att
patienten sjdlv giit sitt
medgivande till
deltagande.

27

sjukskoterskor tar hjalp
av ledtradar de far i
samtal med patienten nar
de beddmer livskvalitén
snarare an med
framtagna verktyg.
Ibland var
sjukskoterskorna osékra i
sin bedémning vilket
pavisade att det behovs
mer utbildning i hur man
beddémer livskvalité hos
patienter i livets
slutskede.

De strategier som
redovisades for att kunna
kénna hopp var att veta att
de kunde 1dmna négot till
anhoriga efter deras
bortgang, kunna uppna
kortsiktiga mél, vara
sysselsatta och tinka pa
annat. Genom stdd fran
familj och vénner gavs
ocksa hopp, tro var ett
annat sitt, kontroll av
symptomen och érlig
information fran
vérdpersonal var ocksa
paverkande faktorer.

10/13 Friberg
(2012)



11

12

13

Olsson Louise

Ostlund Gunnel

Strang Peter
Jeppsson
Grassman Eva
Friedrichsen
Maria

2010

Benzein Eva
Norberg Astrid
Saveman Britt-
Inger

2001

Bolmsj6 Ingrid
2001

The
glimmering
embers:
Experience of
hope among
cancer patients
in palliative
home care

The meaning
of the lived
experience of
hope in
patients with
cancer in
palliative
home care

Existential
Issues in
Palliative
Care:
Interviews of

Utforska vilken betydelse
hopp har under den sista
tiden i livet samt bedoma
hur deltagarnas status
géllande symptom och hopp
var under den perioden.

Belysa den levda
erfarenheten av hopp och
dess innebord hos
patienter som vardas
palliativt i hemmet.

Att undersoka hur
patienter med ALS
kommunicerar vid
existentiella problem och
hur patienten upplever nar

Grounded Theory(GT)
anvindes. Resultatet togs
fram genom intervjuer,
dagbdcker och enkdter.
Deltagande i studien var
20 stycken patienter som
alla var vuxna och
vardades hemma. Deras
fysiska och psykiska
status tillrdcklig for att
kunna delta. Kriterier var
dven att kunna tala, 14sa
och skriva pa svenska,
samt acceptera att
samtalen spelades in.

En kvalitativ studie
med berattande
intervjuer av 11
patienter som vardades
palliativt i hemmet.
Patienterna var mellan
54-83 ar och hade
obotbar cancer.

Anrtikeln &r
kvalitativstudie,
datainsamlingen
skedde genom
intervjuer. Tva

28

Det framkom fyra olika
processer for att kdnna
hopp, det ena var att
fokusera pé de positiva
hindelserna och ha nagot
att se fram emot. Vara
medveten om det realistiska
men dnda tro pa det
orealistiska for att kunna
kanna hopp, dven att samla
pa stunder av hopp, gladje
och noje. Dessa strategier
for att ta tillvara pd kénslan
av hopp gav patienterna
hjilp att fortsitta leva livet
trots narheten till doden.

Den upplevda
upplevelsen av hopp
innebar inte bara att ha
hopp om nagonting utan
ocksa att leva i hopp.
Vilket innebér att ha
relationer som bekréftar
patienten och att fa leva
hemma med dem och det
patienten &lskar.

Att fa diagnosen ALS
och att varda patienter
med ALS &r en stor
kanslomassig utmaning.
Manga patienter kande

11/13 Friberg
(2012)
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Patients with
Amyotrophic
Lateral
Sclerosis

de ska ta itu med dessa
fragor.

huvudfragor stalldes:

- Hur kommunicerar
ALS patienter sina
existentiella
problem/fragor?
-Vilka upplevelser ar
relaterade till dessa
fragor?

Intervjuerna gjordes pa
atta ALS-patienter som
valdes ut av en
kommitté av olika
professioner.

29

stor rédsla for framtiden
och att tappa kontroll.
Relationer togs upp och
det kunde ge en stor
mening med livet,
samtidigt fanns det en
rédsla for att sjukdomen
skulle vara &rftlig. Vikten
av information och hur
man informerar till
patienter ar viktig for
patientens vélbefinnande
och delaktighet.



