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Bakgrund: En kronisk neurologisk diagnos kan innebéra en dramatisk férdndring av
livsvillkoren, och patienten och dess nirstdende kan komma att hamna i en existentiell kris.
Sjukvardspersonal som arbetar nira patienten och nérstdende blir ofta de som hamnar i samtal
om existentiella fragor och tankar da sadana dyker upp. Syfte: Att beskriva hur sjukskoterskor
och underskoéterskor inom neurologisk sjukvard samtalar med patienter, nérstdende och
kollegor kring existentiella fradgor, med fokus pd mening. Metod: Arbetet &dr del av en storre
studie i en utbildningsintervention for sjukvardspersonal (n=18), dér samtalen spelats in,
transkriberats och analyserats med kvalitativ innehéllsanalys. Resultat: Materialet delades
upp 1 tre teman; Samtal kring patientens transition fran kris till insikt, Att stodja i det svéra
och Sjukvardspersonalens uttryck om pendlingen mellan forbéttring och ofullstdndighet i
yrkesrollen. Fran dessa teman kunde det lyftas fram att sjukvardspersonalen tycker att de
existentiella fragorna dr viktiga. Vidare sags att det finns ett behov att stodja patienter och
nirstdende genom den process som startar med sjukdomsbeskedet, for att en ny mening och
balans i tillvaron ska kunna hittas. Det kriaver dock att sjukvardspersonalen har verktyg for
detta, i synnerhet kommunikation, stéttning och tid, for att situationen ska bli sa bra som
mdjligt for alla parter. Slutsats: Det uppmérksammas att bade patient och nérstdende behdver
stod for att ta sig frdn den kris som en sjukdomsdiagnos kan innebira, och att
sjukvérdspersonalen hir ar viktig for att samtala, stotta och ge trygghet. For att kunna det
krédvs dven att sjukvardspersonalen far stottning och har kunskap om hur svira samtal kan
héllas.

Nyckelord: Existentiella samtal, neurologiska sjukdomar, sjukvardspersonal, patienter,
nérstdende
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Inledning

Omvardnad innebir att se mianniskan som en helhet, dir sdvil ménniskans fysiska, psykiska
och sociala vilméende ska tas i beaktning (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Vid kronisk
neurologisk diagnos stills livsvillkoren ofta pa sin spets, dir patienten och dess nirstaende
kan komma att hamna i en bearbetningsprocess dir de existentiella frdgorna om liv, dod,
mening, frihet, relationer och ensamhet ofta blir centrala. D& sjukvérdspersonal, i synnerhet
sjukskdterskor och underskoterskor, pd grund av sina arbetsuppgifter arbetar nira patienten
och nérstdende blir det ofta hos dem som de existentiella samtalen hamnar. Att finga upp
fragor och tankar, informera och beméta patienter och nérstaende for att hjdlpa och stdtta, blir
en viktig uppgift for sjukvardspersonalen. For att kunna hantera dessa samtal behdver
sjukvardspersonalen kunskap och verktyg. Med detta arbete 6nskar vi belysa hur
sjukvardspersonalen ska kunna forhélla sig till dessa samtal med patienter, nérstdende och
varandra.

Bakgrund

Neurologiska sjukdomar

Neurologiska sjukdomar innefattar ménga dkommor, diar symtom och orsak hirror fran det
centrala nervsystemet (CNS), det perifera nervsystemet (PNS) eller det autonoma
nervsystemet (ANS). Dessa inkluderar exempelvis ALS, Multipel skleros (MS), Parkinsons
sjukdom, epilepsi och hjirntumorer. Det gemensamma for dessa akommor dr att de ar
allvarliga och att de behandlas inom neurologisk sjukvéird. Daremot kan de skilja sig stort i
symtom, progression, prevalens och behandling. Eftersom CNS och PNS ér involverade i alla
olika sorters kroppsliga funktioner, skiljer sig symtomen beroende pd vilken del som &r
paverkad. Ofta d4r symtomen komplexa, och kriver insatser fran sjukvérden i form av team,
diar vard frdn manga olika yrkeskategorier samarbetar sdsom ldkare, sjukskdterskor,
fysioterapeuter, arbetsterapeuter, underskoterskor, logopeder och dietister (Jonsson &
Eriksson, 2016). Symtomen kan delas upp i bortfalls- och retningssymtom. Bortfallssymtom
innefattar pares, kénselnedséttningar, domningar, afasi, koordinationsproblem och
frikopplingsfenomen (ndr ett normalt hdmmande system forsvinner och frigoér reflexer och
rorelsemonster). Retningssymtom innefattar epilepsi, ryckningar och kramper, stickningar,
parestesier och synfenomen. Kognition, sprdk och minne stérs i synnerhet da stora
hjérnbarken dr paverkad. Problematiken kan delas in i permanent avancerad kognitiv storning
som demens, medan reversibel avancerad kognitiv storning bendmns som konfusion (Fagius,
Nyholm, & Aquilonius, 2013). Att fi en neurologisk sjukdomsdiagnos kan vara mycket
dramatiskt, d& flera &kommor &r obotliga om &n mojliga att symtomlindra, ménga ar dodliga,
och det ror kroppsliga funktioner som paverkar centrala delar av personen sédsom tal, gang och
sensorik. Det &r darfor viktigt att informera patienten och dennes ndrstiende om vad
sjukdomen innebdr, och att tdnka pd att mdta upp patienten med de frdgor som kommer, och
ge stod utifran varje patients behov. Detta kan vara en lang process, da ett diagnosbesked ofta
behover landa innan information kan tas in. Sjukskoterskan dr den som oftast har mest
patientkontakt och har dérfor en central roll att méta och kommunicera med patienten under
processen (Jonsson & Eriksson, 2016).

Négra progredierande neurologisk sjukdomar som paverkar det dagliga livet 4r ALS, MS,
Parkinsons sjukdom och hjirntumdér. Amyotrofisk lateralskleros (ALS) &r en neurologisk



sjukdom dér de motoriska nervbanorna degenererar och musklerna atrofieras. Uppkomsten till
sjukdomen &r okdnd och botemedel saknas. ALS innebdr muskelsvaghet med 6kande pares
och dér slutligen dven muskulaturen till andningsorganen forlamas. Multipel skleros (MS) ér
en autoimmun, inflammatorisk sjukdom som drabbar det centrala nervsystemet. Sjukdomen &r
kronisk, kommer ofta i skov och kan i vissa fall ge bestaende funktionsnedséttningar (Ericson
& Ericson, 2012). Symtom pd MS ar motorisk svaghet, kdnselbortfall, forsdmrad koordination
och balans. P& sikt kan sjukdomen ge kognitiv paverkan med forsdmrat minne,
inldrningsférmaga och koncentration. Svar trotthet och depression dr andra vanliga symtom
(Jonsson & Eriksson, 2016). Parkinsons sjukdom &r en progressiv, neurologisk sjukdom som
kinnetecknas av tremor (skakningar), hypokinesi (minskad rorelseforméga) och rigiditet
(stelhet). Sjukdomen som dr kronisk och progredierande, orsakas av en nedbrytning av de
nervceller som producerar transmittorsubstansen dopamin. Bristen pd dopamin dkar gradvis
for att slutligen upphora helt. Parkinsons sjukdom drabbar i forsta hand personer frén 50-60 ar
och innebir livslang symtomatisk medicinering (Ericson & Ericson, 2012). Férutom de
typiska symtomen som skakningar, rorelsehdmning och muskelstelhet orsakar sjukdomen ofta
psykiska symtom som initiativloshet och/eller depression och ibland &dven kognitiva besvér
(Jonsson & Eriksson, 2016). Hjarntumorer dr oftast maligna och véxer vanligtvis i
hjarnvdvnaden. Vanliga symtom vid hjdrntumor dr epileptiska anfall, lokala bortfallssymtom
sasom fokala pareser, synfaltsbortfall, kinselstorning eller dysfasi. Andra vanliga symtom é&r
svar huvudvérk, krakningar, psykiska forandringar och sinkt medvetande (Ericson & Ericson,
2012).

Existentiella fragor

Begreppet “existentiell” handlar om ménniskans existens. Det kan beskrivas som ménniskans
fundament till att vara och finnas till liv. Det r ndra forknippat med andlighet och handlar
ofta om frdgorna mening, betydelse och avsikten med livet och déden (Lundmark, 2014).
Existentialism enligt Yalom (1980) beskrivs med fyra grundprinciper som alltid utmanar en
méinniskas existens. Det dr dod, meningsloshet, isolering och frihet. Doden &r den mest
patagliga, som det inte gar att fly ifran, och dess existens ger dodsangest vilket grundar sig i
separationsangest och att en dag forsvinna. Ju ndrmare doden kommer desto mer verkligt och
intensivt blir livet (Strang, Strang, & Ternestedt, 2002). Nérvaro av dod som inte gar att
undkomma, kan ge en kénsla av meningsloshet, och fragor som “varfor lever jag” eller “vad
ar meningen med livet” kan komma att stillas, och detta tvingar ménniskan att soka mening i
det meningsldsa. Existentiell isolering &r en ofrivillig ensamhet som grundar sig i att var och
en av oss kommer till, och ldmnar, denna existens sjdlva. Hur néra tva personer dn dr varandra
sa stdr man ensam. Denna vetskap driver médnniskan att soka relationer, for att f4 skydd och
for att vara delaktig i en helhet. Friheten kan ses som enbart positivt, men genom frihet och att
behova vilja foljer ansvar over sitt liv och dirmed dven angest 6ver detta. Frihet &r motsatsen
till struktur och grund, vilket gor att frihet kan ge en kidnsla av tomhet (Yalom, 1980).
Andlighet, &r ett centralt begrepp som ligger ndra existentialismen. Enligt Strang et al. (2002)
definieras andlighet som ett bredare begrepp dn religion och anvénds sdrskilt i sekulariserade
lander som Sverige for att beskriva en djup minsklig dimension, oavsett religion eller tro.
Andlighet 4r beskrivet som en dimension som gar bortom den fysiska, sociala och
psykologiska méanniskan, och inbegriper dven syftet och meningen med livet (Strang et al.
2002). En svart sjuk eller doende ménniska kan stélla fragor av existentiellt art, och kan kidnna
ett existentiellt lidande. Existentiellt lidande kan beskrivas som meningsloshet, skuld, d&ngest
over att livet ar kort, dddsdngest med mera, och &r inte en fysisk smirta, men kan forstirkas
av fysisk smirta (Strang & Strang, 2012b). Detta lidande maste ses som ett verkligt lidande.



Enligt den holistiska principen ska hela méinniskan tas i beaktning inom omvardnad (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017), vilket betyder att hinsyn dven maste tas gillande det sjélsliga
maendet och hanteras av sjukskoterskan i omvardnaden.

Néra forknippat med de existentiella fragorna ligger begreppet KASAM; Kinsla av
sammanhang, som myntades av sociologen Aaron Antonovsky. De begrepp som ingar i
KASAM iér begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Begriplighet betyder att ménniskan
kan forstd de stimuli som visar sig i framtiden, &ven om de kommer som &verraskningar, s
kan de forklaras och ordnas. De kan vara hogst oonskade (som dod och sjukdom), men genom
att forstd dem och gora dem begripliga, erhalls en hog begriplighet. Hanterbarhet definieras
enligt Antonovsky (2005) hur mdjligheten &r att mota de krav som stélls pd en och att ha rétt
verktyg for att hantera situationen. Meningsfullhet dr ett matt pa att ha nagot i livet som
betyder mycket. Med hdg meningsfullhet dgs en forméga att soka en mening for nya
oforutsedda, och kanske oonskade, hindelser. Tillfoljd av hog KASAM kommer en forméga
att forstd sammanhanget mellan sig sjdlv och omgivningen, och med det anvinda sig av sina
resurser pd ett bra sétt vid en svar situation. Komponenten meningsfullhet &r den viktigaste i
begreppet KASAM enligt Antonovsky (2005).

Patienter och existentiella fragor

Nér en person blir svart sjuk eller far en livshotande skada hamnar personen i en existentiell
kris. Det blir en paminnelse om kroppens och livets sarbarhet och det framkallar ett behov av
att fa prata om existentiella fradgor. Fragorna har ofta inga sjilvklara svar utan det ar upp till
var och en att soka svar som kénns rétt (Benkel, Molander & Wijk, 2016). Som sjukskoterska
1 en akut situation eller med en svart sjuk patient &r det létt att endast fokusera pé det praktiska
omhéndertagandet och nedprioritera patientens kdnsloméssiga behov. For de flesta patienter i
det laget ar det viktigt att kinna sig bekriftade, sedda och delaktiga. Detta kan sjukskdterskan
astadkomma genom att berdra, tala lugnande, ndmna patienten vid namn samt ge utrymme for
de existentiella frigorna (Almerud Osterberg, 2014).

Narstaende och existentiella fragor

Nér en person blir svart sjuk och livets slut ndrmar sig blir det en pétaglig paverkan hos de
nirstdende och situationen vicker existentiella tankar och fragor d4ven hos dem. Det spelar
stor roll var i livet som den nirstdende befinner sig nir det giller att reagera och hantera
existentiella fragor. Det dr stor skillnad om den nérstdende &r mitt i livet med smd barn eller
om det 4r en gammal manniska (Milberg, 2012). Inom den palliativa vdrden dr det viktigt att
ge stod till de nirstdende, lyssna pa dem och prata med dem. Méinga ganger kan det vara svart
for patienten och nidrstdende att prata om existentiella frdgor med varandra och da behover
sjukskoterskan finnas for stod och samtal (Socialstyrelsen, 2006). Manga nirstdende finner
det meningsfullt att fi vara ndra och kunna lindra lidandet for den som &r sjuk (Milberg,
2012).

Mening

Att soka efter mening dr en grundlidggande kraft i en manniskas liv, enligt lakaren Viktor
Frankl. Meningen med livet maste hittas och uppfyllas av individen sjilv, och det dr da den
tillfredsstéller individens vilja till mening (Frankl, 1986). Mening eller meningsfullhet &r den
mest betydelsefulla delen i det centrala begreppet KASAM. Meningsfullheten en ménniska
kénner beror pa vilken motivation och engagemang hon kanner till hindelser i livet
(Antonovsky, 2005). Mening kan dven definieras som hur patienten anvinder meningen och
syftet med livet; dir hopp och autonomi dr viktiga aspekter for att behalla den egna identiteten



(Henoch, Strang, Browall, Danielson & Melin-Johansson, 2015). Mening kan vidare delas
upp 1 underkategorierna acceptans, reevaluering, hopp och tro. Att acceptera sin situation kan
betyda att hantera sin nya situation, men det kan &dven innefatta en viss resignation och ibland
langtan efter doden. Reevaluering innefattar en summering av livet och kan innebdra att hitta
nya virden som ger livet mening. Hopp finns ofta hos manniskor genom olika sjukdomsfaser,
hur svéra de &n &r, och hopp kan upplevas édnda till slutet; en ny behandling kan dyka upp
eller ett mirakel kan ske. Tro pa en hogre makt kan ge ménniskor i livets slutskede mening
och trygghet. Denna hogre makt kan vara Gud, men det kan vara ndgot mindre definierat, som
en hogre mening (Browall, 2010). For ddende patienter har meningsfullhet ett starkt samband
med livskvalitet. Innebérden av meningsfullhet variera fran person till person, eller med
sjukdomens faser, men det som ger meningsfullhet &r ofta relationer, religids tro, att kunna
fortsétta arbeta, eller att fa bo kvar hemma (Milberg, 2012). I en studie om palliativ vard av
patienter framkommer en strivan efter det normala i tillvaron, att kunna fortsétta med hobbies
eller vardagssysslor som man brukar gora. Att vara involverad i sin egen behandling kan &ven
det ge mening for patienten, liksom att kiinna att ens intellektuella kapacitet fortfarande
uppskattas. Enligt samma studie &r aktiv kommunikation med andra om upplevelser och
kéinslor ndgot som ger mening. Att forbereda sig for doden, att planera och hjélpa de
kvarlevande ar viktigt och att gora gott fér ndgon annan ger mening (Olsson, Ostlund, Strang,
Jeppsson Grassman, & Friedrichsen, 2010).

Mening i relation till neurologiska sjukdomar

Patienter med ALS péverkas fysiskt och psykiskt av den fysiska funktionsnedséttningen. Hela
existensen ifragasitts och det medfor en rddsla. Framtiden ar oviss och det finns en stark oro
over hur och ndr dédsprocessen ska intraffa. Detta minskar patientens vilbefinnande och gor
det svérare att kinna mening (Ozanne, Graneheim, & Strang 2013). Att leva med MS innebér
en stor osdkerhet da sjukdomen oftast kommer i skov. Osédkerheten, den svéra trottheten och
depression sénker livskvaliteten (Jonsson & Eriksson, 2016). For en patient med Parkinsons
sjukdom paverkar de motoriska symtomen livet i stort, men ofta paverkar de icke-motoriska
symtomen livskvalitén mer. Patienterna kan uppleva att sjukdomen paverkar tankens
hastighet och uppméirksamhetsformagan negativt samt att det ger en okad trotthet, oro och
angest (Sunvisson, 2015). Patienter med hjarntumor upplever ofta ett forsdmrat vilbefinnande
pa grund av psykiska problem sdsom angest, depression, existentiella spidnningar och svér
trotthet 1 kombination med forsdmrad fysisk funktion (Pelletier, Verhoef, Khatri, & Hagen
2002). Gemensamt for patienter med dessa neurologiska sjukdomar &r att uppleva mening
genom att vara nira familjen, framfor allt barn och barnbarn, och med vanner (Caap-Ahlgren,
Lannerheim & Dehlin, 2002; Murdock, Cousins & Kernohan, 2015; Ozanne et al. 2013;
Silverman, Verrall, Alschuler, Smith & Ehde, 2017; Strang & Strang, 2001). Mening upplevs
ocksd genom att vara aktiv med dagliga aktiviteter, egna intressen for att kénna delaktighet
och engagemang (Ozanne et al. 2013; Silverman et al. 2017; Strang et al. 2001). Andra
faktorer som kan skapa mening &r att fa kénna sig behovd, fa hjilpa andra ménniskor och att
acceptera den faktiska situationen (Ozanne et al. 2013). Arbete och musik kan ocksd ge en
kinsla av mening (Strang et al. 2001). For en del patienter kan dven tro och kyrkan skapa
mening (Murdock et al. 2015; Strang et al. 2001).

Sjukskoterskans kompetens och kommunikation

Kompetensbeskrivningen for legitimerade sjukskoterskor ska stirka, tydliggora samt vara ett
stod 1 utforandet av professionen. Dokumentet omfattar sex kdrnkompetenser och dessa ér



personcentrerad vard, teamarbete, evidensbaserad vard, arbeta fortlopande for forbattring och
kvalitetsutveckling, séker vard och information samt leda och ansvara for omvardnadsarbetet
gentemot patienten. Grunden for sjukskdterskans kompetensbeskrivning dr att ha en holistisk
méinniskosyn och tillgodose patientens omvardnadsbehov pa ett fysiskt, psykiskt, andligt och
kulturellt plan. Sjukskoterskan ska kunna uppskatta patientens hélsotillstdnd och med hidnsyn
till det kunna planera for patientens vélbefinnande, lindring och trygghet. Sjukskoterskan ska
virna om en respektfull, empatisk och lyhérd kommunikation med kollegor, patienter och
nirstdende samt kunna ge information pa ett upplysande och begripligt sitt (Svensk
sjukskdterskeforening, 2017).

For att sjukskoterskan ska kunna ge god omvardnad dr det av storsta vikt att kunna
kommunicera. Det krdvs kommunikation for att kunna ta del av patientens historia och
situation, stotta patienten och informera om egenvard, utbyta information med andra
professioner och forbereda patienten infor olika vairdmoment. God omvardnad bygger pa en
god relation mellan sjukskoterska och patient, dér respekt och medkénsla kan formedlas. For
att nd detta behdvs en fungerande kommunikation dér sjukskdterska och patient kan kénna
samhdrighet. En god kommunikation ger patienten ett dkat vdlbefinnande och forbéttrad
hélsa. Att kommunicera handlar inte enbart om att prata utan lika stor del handlar om att
lyssna. For att vara ndrvarande och lyssna aktivt fordras ett genuint intresse av den person
man pratar med. I ett samtal formedlar kroppsspraket pa ett icke verbalt sitt det visade
intresset och bekriftar personen man lyssnar pa. I ett samtal mellan tvd personer pagar
standigt en strom av outtalade signaler. Kroppsspraket har stor betydelse i kommunikationen
och det kan ibland vara bra att fundera pa vad som ska kommuniceras och hur kroppsspraket
ska formedla samma sak (Magnusson, 2014).

Svart sjuka patienter kan ha ett stort behov av att prata om existentiella och andliga fragor.
Enligt Strang, Henoch, Danielson, Browall, & Melin-Johansson (2014) bor sjukskoterskan
vara oppen, arlig och ndrvarande med en genuin vilja att prata om sjukdom och déd med
patienten. Det bor dock finnas en balans genom att erbjuda samtalsmdjlighet, men inte alltid
gd in for djupt i diskussion. Patientens vilja att dela med sig maste styra. Sjukskoterskor
uttrycker ofta att de &r medvetna om att existentiella behov bor tillfredsstdllas hos patienter,
men att fa verktyg for detta finns ofta pa grund av brist pa tid, kunskap, fel prioriteringar och
véarderingar (Strang et al. 2012b). For att sjukskoterskan ska kunna kommunicera dessa fragor
pa ett naturligt och positivt sétt krivs god forberedelse. Ett sitt att forbereda sig, kan enligt
Henoch et al. (2015), vara att sjukskoterskor genomgér ett utbildningsprogram dér de lér sig
att identifiera uppenbara situationer dér existentiella fragor kan uppkomma, hur de 6ppnar en
konversation, dr nirvarande och bekridftande i samtalet samt hur de kan anvinda sig av bade
ord och tystnad i kommunikationen. Det &r viktigt att sjukskoterskan lyssnar pa patientens
berittelse och stiller 6ppna fragor. Kommunikation kring existentiella fragor mellan vérdare
och patienter/ndrstdende belystes, och efter utbildningen ansdg sig sjukskoterskorna ha en
storre kunskap kring dessa fragor och de upplevde sig vara béttre forberedda.

Problemformulering

Att f4 en kronisk neurologisk diagnos ér for ménga tungt och kan vara svarbearbetat for
patienten, men dven for nérstdende. Att ta till sig, forstd, acceptera och hantera sin diagnos ar
en process dir patienten behover stod vilket aligger sjukskoterskan att ge (Svensk



sjukskdterskeforening, 2017). Det finns ett behov att tala om existentiella fragor, dir mening
ar en viktig faktor (Antonovsky, 2005), for bade patienter, nirstdende och sjukvardspersonal.
Sjukvardspersonal behdver kunskap for att kunna hantera och stotta patienter och nérstaende i
dessa fragor. Det har visat sig att ménga sjukskoterskor har ambition att gora det, men kinner
sig obekvdma i den rollen (Henoch et al. 2015).

Syfte

Syftet med denna kandidatuppsats &r att beskriva hur sjukskoterskor och underskéterskor
inom neurologisk sjukvard samtalar med patienter, nirstdende och kollegor kring existentiella
fragor, med fokus pa mening.

Metod

Arbetet grundar sig pa en studie, som genomfordes med kvalitativ innehéllsanalys vilket
lampar sig som analysmetod dé innehéllet i en text ska sammanfattas och beskrivas. Analysen
foljer en induktiv analysprocess, vilket innebédr en forutsittningslds analys utan styrning fran
en teori. Analysen utgar fran analysenheter, som i detta fall dr transkriberade
fokusgruppssamtal. Det manifesta och det latenta innehallet tas fram i analysprocessen genom
att forfattarna gar mellan delar och helhet i texten tills konsensus &r nadd. P4 sé satt kan de
underliggande meningarna i samtalet frambringas (Graneheim & Lundman, 2004).

Fokusgrupper

Studien anvénde sig av fokusgrupper, dér sjukskoterskor och underskdterskor samtalade kring
existentiella samtal med patienter med neurologisk sjukdom och deras nérstdende. Att
anvinda sig av fokusgrupper har blivit populdr pd senare ar, och ar en metod som ar ldmplig
for att studera minniskors virderingar, motiv, argument och erfarenheter och den drar nytta
av interaktionen mellan individerna i fokusgruppen. Att anvénda sig av fokusgrupper lampar
sig framst till att studera nya och inte sa utforskade dmnen, eller &mnen som ar komplexa och
svéra att undersoka. Gruppdynamiken utnyttjas, och det lamnar stor frihet till gruppdeltagarna
att prata om det de tycker &r viktigt. Deltagarna uppmuntrar varandra att berdtta saker som
kan vara kénsliga, och hjilper pé s sitt till att f4 en analys av ménniskors forstaelse. Det
finns en dock risk att kénsliga uppgifter sprids vidare utanfor gruppen, alla deltagare maste
vara medvetna om detta och respektera varandras integritet (Wibeck, 2012). I denna studie
intervjuades sjukvardspersonalen med hjilp av en intervjuguide vid tva tillfdllen fore och efter
utbildningsinterventionen. Samtalen fran utbildningsinterventionen, som ingdr i
kandidatuppsatsen, utgick fran ett utbildningsmaterial men var mindre styrande och dér ingen
intervjuguide anvéndes.

Utbildningsintervention

Studien som denna kandidatuppsats utgar fran hérror fran en utbildningsintervention baserat
pa ett utbildningsprogram kring samtal om existentiella fragor for sjukvardspersonal som
arbetar med palliativt sjuka patienter. Denna utbildningsmodell modifierades for att passa till
sjukvardspersonal som vardar patienter med neurologisk sjukdom och deras nirstidende.
Utbildningsmaterial med information och fragor om existentiella omradden sasom frihet,
relationer och ensambhet, livet och déden samt mening, delades ut till deltagarna innan forsta



utbildningstillfillet. Eftersom studien inte &r publicerad l4ggs inte utbildningsmaterialet ut
som bilaga. Under tio veckor triffades deltagarna for samtal, varannan vecka, vid fem
tillfallen. Varje utbildningstillfille pagick i cirka 1 %2 timme och innebar teoretisk utbildning,
grupparbete samt individuella uppgifter. Malet med utbildningen var att sjukvéardspersonalen
skulle fa 6kad kunskap om vad existentiella fragor kan innebira, strategier for att samtala med
patienter och nirstdende kring dessa fragor och hur dessa fragor kan uppmérksammas hos
patienter och nirstdende. Fore forsta utbildningstillfillet och sex manader efter avslutad
utbildning intervjuades deltagarna i fokusgrupper gillande hur de upplevde samtal om
existentiella fragor med patienter och nirstaende. Vid uppfoljningen fick de dven svara pa hur
de upplevde utbildningen. Dessa intervjuer fordes av en forskare och en observator.
Deltagarna fyllde i frdgeformuldr fore och efter utbildningen for att médta dess effekt.
Deltagarna frdn Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg ingick i interventionsgruppen
och deltagare fran Akademiska sjukhuset i Uppsala ingick i1 en kontrollgrupp, vilket innebar
att de sistnimnda endast fyllde i frigeformulér. Kursledaren var en sjukskoterska med lang
erfarenhet av palliativ vard och handledning av sjukvardspersonal. Hon hade dven tidigare
héllit i utbildningsinterventioner, men med fokus pa palliativ vérd.

Deltagare och urvalsprocess

Sjukskoterskor och underskoterskor vid en neurologisk mottagning och en neurologisk
avdelning vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset erbjods delta i utbildningsinterventionen. Av
de 18 personer som anmilde sitt intresse att delta var 15 sjukskoterskor och tre var
underskdterskor. Deltagarna delades in i tre grupper dér tva bestod av sjukvardspersonal fran
neurologmottagningen och en fran neurologavdelningen. Vid samtalen var det tva personer
som inte kunde nirvara pd grund av sjukdom eller andra ataganden. Medeldldern pa
deltagarna var 45,4 ar (24-62 4r), och de hade arbetat i medel 20 ar inom sjukvérden (1-44 ar)
och pé den nuvarande arbetsplatsen 14,8 ar (0-37 ar), och alla var kvinnor.

Datainsamling

Utbildningsinterventionen genomfordes pa en fokusgrupp i taget, varav den forsta startade i
januari 2016 och den tredje fokusgruppen avslutades i november 2016. En vecka fore uppstart
av utbildningen holls en fokusgruppsintervju. Direfter holls fem utbildningstillfallen under de
foljande tio veckor. Sex manader efter sista utbildningstillfdllet holls ytterligare en
fokusgruppsintervju. Samtliga samtal spelades in. Uppfoljning skedde med frageformulér.
Varje utbildningstillfdlle hade ett existentiellt omrdde som tema. Samtalen som denna
kandidatuppsats baseras pa behandlade &mnet “mening”.

Analys av data

Data analyserades med induktiv, kvalitativ innehéllsanalys enligt Graneheim et al. (2004)
beskrivning av tillvigagangssétt. Tva av samtalen transkriberades och dubbelkontrollerades
med ljudfiler. Ett tredje samtal med mening i fokus var sedan tidigare transkriberat och
dubbelkontrollerat mot ljudfiler. Forfattarna till denna kandidatuppsats analyserade texten.
Fran analysenheten, det vill sidga texten frén dessa samtal lyftes meningsbédrande enheter fram.
En meningsbdrande enhet innefattar ord, meningar eller stycken relaterade till varandra
utifrdn deras innehdll och kontext. De meningsbdrande enheterna kondenserades utan att
essensen av dess innehdll forlorades. Varje meningsbiarande enhet gavs en kod som beskrev
vad den handlade om. Genom att se pa likheter och skillnader kategoriserades koderna in i
grupper och utifran dem skapades subteman och slutligen kunde teman frambringas. Ett tema



kan beskrivas som en trdd av underliggande mening genom kondenserade meningsenheter,
koder och subteman pa en tolkande nivé. Till en borjan tolkades textens manifesta innehéll da
de meningsbirande enheterna extraherades och kondenserades. For att skapa subteman och
teman analyserades dven det latenta innehdllet, da en mer tolkande bild togs fram. Analysen
utfordes delvis individuellt (extraherande av meningsbérande enheter och kodning) medan
skapande av subteman och teman gjordes i samarbete. Det individuella arbetet kontrollerades
av bdda studenterna, och av handledaren, vilket hojer trovdrdigheten pd arbetet. Om
meningsskiljaktigheter uppstod diskuterades det tills konsensus uppstod. Forforstaelsen
angdende bade analysforfarande och d&mnesomradet var for forfattarna relativt 1ag innan
analysen startades. Under arbetets gang okade kunskapen da analysen skedde genom att ga
fram och tillbaka i materialet och litteratur studerades under analysprocessen.

Tabell 1. Exempel pé analysprocess med meningsbarande enheter, kondenserade
meningsbirande enheter, koder, subteman och teman. Samtliga deltagare avidentifierades och
deras initialer byttes ut mot siffror, vilka kan ses framfor meningarna nedan.

Meningsbéirande enhet | Kondenserad Kod Subtema Tema
meningsbiirande
enhet
5: Men att da min Genom att triffa en Relation Att finna stdd i | Att stddja i det svéra
kollega som har triaffat patient flera ganger relationer
den hir patienten fler uppstdr en relation
gdnger och har kanske och patienten fir
fatt en mer relation. Och | ldttare att 6ppna sig.
da, att det var mot henne
dé, som hon &ppnade
sig.
7: alla ska vara friska En sorg att livet inte | Sorg Att kdnna Samtal kring patientens
pensiondrer, vi ska ut blev som utténkt. trostloshet transition frén kris till
och resa och vi ska gora insikt
det och det... och sé blev
det s hir. Det 4r ju en
sorg, att det inte blev
som det.
6: Men, men Om jag ringer kanske | Otillracklighet | Att kdnna Sjukvardspersonalens
samtidigt s& kénner jag jag sétter igang nagot | (som frustration och | uttryck om pendlingen
att varfor ska jag starta som jag inte kan sjukvérds- otillracklighet. | mellan forbattring och
nagonting som jag avsluta personal) ofullstédndighet i
kanske inte kan avsluta yrkesrollen.
da (om jag ringer). For
dé kanske det inte dr s&
bra.

Forskningsetiska dvervaganden

Samtliga deltagare informerades muntligt och skriftligt om studien, att studien var frivillig
och att de kunde avbryta sitt deltagande nédr de Onskade utan att de behovde uppge orsak.
Deltagarna informerades om att samtliga samtal skulle spelas in, analyseras och att de skulle




behandlas konfidentiellt. Deltagarna fick skriva pa att de tagit del av samt gett sitt samtycke
till ovanstdende information. Vid analys av samtalsmaterial framkom inte deltagarnas
identitet. Denna analys dr en del av ett storre forskningsprojekt dér det finns ett godkdnnande
(Diarienummer 426-08) frén Regionala etikprévningsndmnden, Goteborg.

Resultat

Ur de tre fokusgruppssamtalen extraherades nio subteman, och ur dem frambringades tre
teman, se tabell 2.

Tabell 2. Oversikt av tema och subtema.

Tema Subtema
Samtal kring patientens transition fran kris till insikt. Att soka orsak
Att kénna trostloshet

Att sOka tro
Att processa sin sjukdom
Att finna balans

Att stodja 1 det svara Att finna stod i relationer
Att viga stanna kvar i samtalet

Sjukvardspersonalens uttryck om pendlingen mellan forbédttring och | Att utvecklas i sin yrkesroll
ofullstédndighet i yrkesrollen. Att kénna frustration och
otillracklighet

Fran kris till insikt

Temat “Samtal kring patientens transition fran kris till insikt” innefattar beskrivningen av en
process som trider fram i samtalen med sjukvérdspersonalen, dér patienter tar in information
och forhéller sig till den for att sedan kunna ga vidare i livet. Sjukvérdspersonalen beskrev att
de uppfattar olika sitt for patienten att hantera sin sjukdom och sjukdomsdiagnos. Dé de olika
satten diskuterades framkom béde positiva och negativa forhdllningssétt, men &ven direkta
krisreaktioner som ofta var sammankopplade med sjukdomsbeskedet. Att kinna sorg, trotthet
och hopploshet var ett genomgéende inslag som sjukvardspersonalen ofta stdtte pd. Det
samtalades dven om att soka en orsak, om straff och orittvisa, men dven att finna kraft i
religionen. Att gd fran en krisreaktion, via olika bearbetningssteg, dir soka orsak eller tro dr
nagra forhallningssétt, for att sedan landa i en sjukdomsinsikt fanns som en Overgripande
uppfattning nir sjukvardspersonalen diskuterade patienters bearbetning av sjukdomen.
Bakslag uppfattades komma under hela denna process, men att landa eller komma till insikt
framkom som ett mal, dir bade patient, nirstdende och sjukvérdspersonal léttare kunde
hantera verkligheten.



Att soka orsak

Att forsoka forsta orsaken till varfor man blir drabbad av en sjukdom &r nigot patienterna ofta
uttrycker enligt sjukvardspersonalen. Frdgor som “Varfor jag”, “Varfor drabbas jag” é&r
vanliga;

13: “For den kommer nog alltsd dven om man kanske sjilv har ett svar i huvudet sa tinker

jag att man kanske, man sdger alltid, “dh, varfor just jag”, fastin man kanske dnda kan,
ibland kan forstda eller, om man nu har varit storrékare i alla dr sd kanske man kan forsta
varfor man far lungcancer, man mdste nog dnda stdlla den.”

Huruvida det ar ordttvist eller 6det att drabbas av en sjukdom diskuterades. Det framkom att
sjukvardspersonalen till viss del kunde forstd en kédnsla av skuld om patienten sjdlv hade
paverkat sin sjukdom, genom att till exempel roka eller dricka, men det fanns ingen konsensus
i att de faktiskt fick skylla sig sjdlv. Sjukvérdspersonalen diskuterade dock om patienten
lattare kanske kunde forlika sig med sitt 6de om de haft en del i det. Det framkom att
sjukvérdspersonalen kunde finna det oréttvist att gamla sjuka ménniskor lever lidnge, ibland
mot sin egen vilja, medan unga friska ménniskor mitt i livet drabbas av allvarliga sjukdomar.
Detta tolkas som att dven sjukvardspersonalen behdver soka orsak till sjukdom hos de
patienter som de vérdar.

Att kdnna trostloshet

Att kinna trostloshet dr en dvergripande benimning pé de negativa kinslor sisom oro, sorg,
angest, hopploshet, rddsla och besvikelse som aterkommer i samtalen. Det framkom att
sjukvardspersonalen ség att oron och angesten ofta var kopplad till en osdkerhet pa vad som
ska hdnda harndst, ndr nista skov eller epilepsianfall ska komma, men ocksa pa att inget
hjélper;

1: “Att hdr far jag den bdsta medicinen och sa funkar det inte. Och da dr det ju jdittemycket
dngest over det.”

Hoppldshet uttrycks av patienter i samband med att mediciner inte fungerar och att de forlorat
hopp pé behandlingar. En besvikelse och sorg uttrycks enligt sjukvardspersonalen Gver att
livet inte blev som det var ténkt och att ha planer som inte gar att fullfolja.

Att soka tro

Att soka sig till religion framkom som en vanlig strategi ndr det géllde att forhélla sig till sin
sjukdom, for bade patienter och nirstdende. Att tro pa ett liv efter detta gav trost, mening och
en trygghet att det inte bara tar slut efter doden. Att soka tro anségs vara en strategi till att
forstaelse for sin nya livssituation, bade for patienter och nirstadende. I forsta hand uppfattade
sjukvérdspersonalen som att det frimst dr redan religidsa minniskor som anvénder sig av
detta verktyg, och att de ibland kunde ha en ndrmare vidg till att hitta mening i sin nya
situation. Sjukvérdspersonalen uppfattade att de troende har en gemensamhet i samfundet som
ger dem en trygghet:
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7: “For jag kan tinka mig att de som har en tro att det underldttar pa nagot sdtt att , dels att
man kanske tillhor en gemenskap och veta da att ndagon ber for dig...”

Det framkom ocksa att samarbetet med sjukhuskyrkan och diakoner &r uppskattat.
Sjukvérdspersonalen beskrev att de svarar pa medicinska fragor, men gérna vidarebefordrar
trosfragorna till “proffsen”. Samtal med representanter fran sjukhuskyrkan kan ocksé ersitta
kuratorsamtal, d det kan vara svért att fi en sddan tid. Aven om en del patienter ir skeptiska
till kontakt med sjukhuskyrkan, uttryckte sjukvéardspersonalen att patienterna ofta dr ndjda
med den kontakten efterat. Det framkom att det hinder att nirstiende tar med sig heliga
skrifter som Bibeln eller Koranen till avdelningarna for att l4sa tillsammans med patienterna.
Enligt sjukvardspersonalen pétriaffas patienter som uttrycker att de eller deras nirstdende har
fatt sjukdomen som ett straff frdn Gud, for ndgon synd som begatts tidigare i livet. Detta
bedomdes av sjukvérdspersonalen som ett osunt sitt att tolka religion eller en ren okunskap,
och nagot som information kan dndra pa.

Att processa sin sjukdom

I kandidatuppsatsen framkom det att sjukvardspersonalen uppfattar att sjukdomsbesked ofta
ar dramatiskt att fa, om det giller en allvarlig sjukdom som ofta neurologiska sjukdomar r.
De beskrev att minniskor reagerar olika pa besked, och en forsta krisreaktion kan vara
allvarlig; personen som far beskedet kan reagera med att vilja gora slut pd lidandet direkt och
far sjdlvmordstankar. Sjukvardspersonalen oroade sig for hur det skall hanteras da sddana
tankar inte alltid uttalas, och det kinns fel att skicka hem patienter ensamma efter allvarliga
sjukdomsbesked. Efter ett sjukdomsbesked wupplever sjukvérdspersonalen &dven att
informationen inte tas in till en borjan. Patienterna uppfattas som blockerade vilket kan leda
till bristande sjukdomsinsikt, som i sin tur leder till att patienten inte kommer vidare i sin
bearbetning:

9: “Man kunde dra samma information tio ganger och varje gang var det som om det var
forsta gangen de horde det. Sa att det dr... Man ville inte se att det faktiskt gick utfor.”

Att hjélpa individer att prata och komma vidare kan hér vara sjukvérdspersonalens uppgift,
men det framkom i samtalen att det ofta rdcker med att ge patienterna tid att landa. Dock ses
att vissa patienter accepterar sin situation efter ett tag, vissa aldrig, och sjukvardspersonalen
maéste forsoka stodja patienterna dér patienten dr. Att dolja eller forneka sin sjukdom dr dven
det nagot som sjukvardspersonalen traffar pa hos patienter. En bristande sjukdomsinsikt hos
patienter beskrevs som svar att hantera. Det kan gilla hur svarbehandlad sjukdomen ér,
alternativa metoder som patienter eller ndrstaende hittar pa nitet, som kanske 14t béttre an vad
de var. Detta dr svart att bemota enligt sjukvardspersonalen. Det kan finnas en vilja att d6lja
sitt tillstdnd for att glddja lakare eller andra, eller for det inte finns ork att ta emot andras
reaktioner pé sitt tillstand. Dessa olika forhéllningssdtt och reaktioner som forekommer dr
nagot som sjukvardspersonalen far anpassa sig till enligt samtalen, och patienten maste tillatas
fa tid pé sig att bearbeta den forsta informationen.
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Att finna balans

Sjukvardspersonalen uppmérksammade att ménga patienter forsoker att hitta balans i tillvaron
pa olika sdtt. Att hitta balans tolkas har som att acceptera, att landa, ga vidare, och hitta en
mening med sin nya livssituation. Att acceptera for att g& vidare &r inte helt sjilvklart enligt
samtalen. Den som é&r drabbad kan vilja att inte acceptera, i betydelsen att inte ge upp, utan
kédmpa och vilja bli fri fran sjukdomen. Patienten kan acceptera sjukdomen for att kunna gi
vidare, utan att for den skull inte se sjukdomen som nagot positivt;

14: “man behover inte vara vin med sin sjukdom det behover man ju inte va, det var inte sd
jag menade ... men man mdste ju dndd acceptera ldget som det dr nu, for att kunna gad
vidare”

Vad “acceptera” betyder rader ingen riktigt konsensus kring i samtalen. “Att landa” var ett
uttryck som anvindes och tolkades ha betydelsen att forstd och kunna bearbeta sina kinslor
infor sjukdomen for att g& vidare och leva med sjukdomen. Det framkom é&ven att
sjukvardspersonalen uppfattar att en ménniska som drabbas av en allvarlig sjukdom kan
komma att vixa som minniska, fi nya insikter och omvirdera livet, vilket tolkas som ett sitt
att finna balans. Detta kan da te sig som en positiv fordndring for den drabbade. Ofta dr det
dock en process att komma fram till de positiva tankarna, en process som underlittas av tid
och samtal. Tiden behdvs for att acceptera, att landa och smalta informationen. Fragor
kommer 16pande, och information tas ofta in gradvis, enligt sjukvardspersonalen.

Att bara vara kvar 1 sitt sammanhang med vardag och jobb och uppritthalla normalitet, kan
vara det som patienterna vill, enligt sjukvardspersonalen. Att slippa bara vara sjukdomen, och
fi tinka pa vardagliga saker ar ett sitt att finna balans. Dock kan strdvan efter normalitet vara
anstrangande, och en sjukskrivning kan ge littnad och balans i tillvaron, vilket framkom i
samtalen. Att ha kvar ett hopp framkom dven det som véldigt viktigt for att hitta mening 1 sitt
liv. Ett hopp om mirakelmediciner, eller nésta behandling kan i sin tur hjélpa patienterna att
hitta en mening. Genom att forsoka hitta en ny mening i livet och kunna se fram emot det ar
det ldttare att finna acceptans i den nya livssituationen, vilket i sin tur kan tolkas som att ha
funnit en balans 1 tillvaron. I samtalen framkom det att sjukvardspersonalen ser att manga
patienter forsoker hitta en ny mening i sitt liv, att ha ndgot att se fram emot. Att trdffa andra i
samma situation kunde uppfattas att vara ett steg i att forhalla sig till sin sjukdom. Att ha
sjukdomsinsikt underldttar situationen, bade for patienten och for sjukvardspersonalen, enligt
vad som framkom i samtalen. Ménga patienter har kint att ndgot ar fel, kanske i manga ér,
och da kan en sjukdomsdiagnos hjélpa dem att ha nigot att utgd ifran, och ge en littnad.
Kanske ér inte sjukdomen sa allvarlig som patienten trott. Kunskapen ger 6kad mdjlighet att
hantera sjukdomen hér och nu, och ldr sig leva mer i nuet, vilket tolkas som att det ger balans
till patientens liv.

Att stodja i det svara

Att stddja i den svara situation som patienten och de nirstdende gar igenom efter en
sjukdomsdiagnos kan, enligt sjukvéardspersonalen handla om att lyssna och samtala nér fragor
och funderingar kring sjukdomen eller existentiella tankar dyker upp. Det kan dven handla om
att stotta géllande praktiska sporsmal eller i de beslut och behov som patienten och de
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nirstadende uttrycker. Patienten kan dven fi stottning frén narstdende och av andra personer
med samma sjukdom. For nérstdende kan stottningen manga ginger handla om att fa hjélp
med avlastning, enligt sjukvardspersonalen.

Att finna stod i relationer

I samtalen framkom att det manga génger krdvs en relation med tét kontakt, mellan patient/
nérstdende och sjukvardspersonal, och ett uppbyggt fortroende for att patient och nirstaende
ska kdnna sig trygga, kunna Oppna sig och prata om det som &r svért. Det ndmndes under
samtalen att det som sjukvardspersonal giller att vara lyhord och vaken ifall inte personkemin
fungerar eller om patienten hellre pratar med en kollega. Nér det finns en relation mellan
sjukvérdspersonal och patient dr det ldttare att se och upptécka nir nagot ér fel, &ven om inte
patienten sdger nigot. Det framkom att i en relation, dir patienten kénner sig trygg, kan
sjukvardspersonalen hjilpa patienten att 4stadkomma mening;

2: ”Och ja, dd kan jag skapa ndagon sorts mening dt henne. Och hon tycker att det dr OK att
ringa och prata med mig, ibland”

Sjukvérdspersonalen berdttade att en del som drabbas av en svar sjukdom kénner ett
utanforskap, en ofrivillig ensamhet. Det kan tolkas vara ett utanforskap som bottnar i kdnslan
av att ingen annan kan forstd vad sjukdomen innebir fysiskt och psykiskt. Utanforskapet kan
ocksé bero pa att sjukdomen tvingar patienten att sluta arbeta och att patienten kan kénna sig
exkluderad i samhillet. Under samtalen ndmndes att en del patienter soker sig till ensamhet
sjadlvmant. Manga patienter vill dra sig tillbaka efter ett diagnosbesked. De vill dka hem, dir
de kénner sig trygga och de kan soka sig till ensamhet for att kunna bearbeta beskedet som de
just har fatt;

13: “Sd jag kan ga hem och skrika och grdta sa mycket jag vill, sa som jag vill, slicka mina
sar.”

Sjukvérdspersonalen upplevde att patienterna kunde finna trost i att omge sig med sina
nérstdende. De nérstdende kan ge stdd och ibland dven fora patientens talan. Vid svara besked
ar det alltid till fordel, enligt sjukvardspersonalen, om patienten har nagon nérstdende med sig
for att kdnna stod men ocksd for att béttre kunna ta till sig informationen som ges. For
sjukvardspersonalen kinns det skont att veta att patienten inte &r ensam utan har nérstidende
som kan hjilpa till och stotta. Under samtalen framkom att en del patienter ibland tycker det
kinns skont att f4 komma ifrdn sin familj och vénner. Patienterna kan uppleva att vissa
relationer tar mer energi dn vad det ger och kan d& ma béttre utan den kontakten. Det kan vara
svart att ta avstand, helst om det &r en relation inom familjen. Sjukvérdspersonalen kan
behova stotta patienten i att hantera detta val av avstandstagande. For en del patienter blir det
inget frivilligt avstdndstagande utan ibland kan vénner och familj foérsvinna i samband med
sjukdomsdiagnosen;
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1: “Men sd kanske man kan se tillbaka och att; den ddr relationen var ju faktiskt inte bra for
mig, dven om den tog slut da. Men nu har jag ett mycket bdttre liv. Men det ser man ju inte
ndr man dr i det.”

Langre fram i hanteringen av sjukdomsprocessen brukar det enligt samtalen bli viktigt att fa
kédnna gemenskap, kénna sig del av ett sammanhang och triffa andra personer med samma
sjukdomsdiagnos och som befinner sig i en liknande situation. Under samtalen nimndes att
“fikargrupper”, epilepsi-skola for nyinsjuknade och andra organiserade triffar upplevs som
nagot positivt for patienterna. Vid dessa traffar kan patienterna kénna meningsfullhet, relatera
till andra med samma diagnos och inte behdva ta hénsyn till nirstdende, som inte alltid kan
forstd kdnslor som dyker upp;

8: “For just den hdr sociala gemenskapen dr sd otroligt viktig.”

Under samtalets gang framkom att en del patienter inte vagar gd med i samtalsgrupper och dir
triffa andra med samma sjukdom. Sjukvérdspersonalen uttryckte en forhoppning om att
patienten ska vaga gé dit trots allt, deras erfarenhet séger att patienterna minga gédnger mar
bittre efterat. Det framkom dven under samtalet att en del patienter inte vill tréffa andra
personer med samma diagnos. De mér inte bra av att triffa andra personer som &r i samma
situation och av att se ndgon som &r svart sjuk;

7: “och vissa kdnner att de absolut inte kan trdffa patienter som dr sa sjuka (instdmmande
mummel). Dd mar de ddligt (ja, precis), liksom.”

Att vaga stanna kvar i samtalet

Sjukvardspersonalen upplevde att det var viktigt att viga stanna kvar i samtal med patienter
och nérstaende och finnas till hands och stotta nédr de har fatt ett negativt besked, kommer till
insikt eller blir medvetna om att det inte finns ndgon mer behandling att fi. Mycket handlar
om att lyssna, samtala, stotta, hjdlpa till med praktikaliteter och hur patienterna och
nérstdende sjdlva ska hantera situationen. Manga ginger handlar hjélpen om att fa vardagen
att fungera;

4: “Det dr ju jdttesvart, men att bara lyssna, forséka att hora vad det dr dom vill prata om,
vill sdga. Och forséka hjdilpa till med det som gar att hjdlpa till med.”

Enligt sjukvardspersonalen var erfarenheten att det ar svérare att mota patienter som fornekar
sin sjukdom och som har &ngest &n att méta dem som har accepterat situationen. Det nimndes
av sjukvardspersonalen att patienten kan behova strategier och verktyg for att hantera kénslor
som angest och ridsla. For att fa hjdlp med det kan sjukvérdspersonal hidnvisa till kuratorn
eller diakonen. Nir det finns ett team med olika professioner runt patienten blir det fler
tillfallen till besok och fler som kan “fdnga upp” patienten. Férutom att fa god omvardnad och
medicinsk behandling kan patienten dven fa hjélp och stottning med psykosociala fragor eller
trosfragor.
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De nirstdende dr méanga ganger ledsna, rddda, arga och frustrerade vilket kan ga ut over
sjukvardspersonalen. Det kan vara svart att hantera dessa modten med nérstdende.
Sjukvardspersonalen kdnner att de blir ifrdgasatta, misstrodda och maéste sta till svars for hela
sjukvarden. Det upplevs som jobbigt och kan gora dem ledsna. De uppgav dock dven hér att
det bista bemodtandet var att mota dessa nirstdende genom att lyssna, forsoka forstd vad de
gér igenom och bekréfta det som de just har sagt. I motet med patienter och nirstaende tyckte
sjukvérdspersonalen att det kan vara bra att anvinda sig av frdgor som verktyg eller
hjédlpmedel for att kunna ge stod. Genom att stélla rétt frdgor kan sjukvardspersonalen fi
patienten att tidnka till och komma till insikt. Fragor kan hjilpa patienten att sjédlv komma fram
till vad som ger kraft, energi och &ven mening at livet;

7: “Men sen tdnker jag lite om man har den hdr fragan “Vad dr det viktigaste i ditt liv just
nu?” att kanske bara genom att stilla den (instimmande mummel) gor ju att man tdinker till.
Vad dr det viktigaste just nu?”’

Under samtalen framkom att vissa fragor inte dr lampade att stélla i borjan av en diagnos utan
det kan fa ga en tid innan patienten dr redo for att fa frdgorna. Patienter och nérstaende har
sjdlva manga fragor. Manga fragor giller vad nista steg blir gillande diagnosen, behandling
och sa vidare. Ofta aterkommer samma fraga. Patienten dr inte mottaglig for svaret utan
stdller samma fraga vid upprepade tillféllen.

Sjukvardspersonalens uttryck om pendlingen mellan forbattring och
ofullstandighet i yrkesrollen.

Att forbattras i sin yrkesroll kan, enligt sjukvéardspersonalen handla om att ta lardom av
relationer med patienter eller nérstdende, utbyta erfarenhet med kollegor och dér dven stotta
varandra. Det framkom under samtalen att sjukvardspersonalen ménga ginger har en vilja och
ambition att utfora ett bra jobb men att ambitionen kan brista av att mdtas av misstro fran
patienter och nérstdende och nér det inte finns tid, personal eller andra resurser att kunna
utdva sitt yrke pa ett tillfredsstédllande vis.

Att utvecklas i sin yrkesroll

Under samtalen pratades det om att sjukvardspersonalen dagligen mdter patienter med olika
sjukdomsdiagnoser och deras nirstdende. Alla dessa mdten och samtal med olika, unika
individer som befinner sig i olika skeden av livet &r ldrorika och av stor betydelse for den
egna yrkesutvecklingen;

2: “Men, ndgonstans dr ju dom hdr relationerna vdrdefulla for oss ocksd naturligtvis. For vi
ldr ju oss jdttemycket pd det. Och trdffa alla dom hdr mdnniskorna och olika faser i livet.”

Sjukvardspersonalen ndimnde vikten av att ingé en arbetsgrupp. Inom gruppen finns majlighet
till stottning, utbyta erfarenheter och prata om situationer som har uppstatt i kontakt med
patienter eller ndrstdende. Nagon ndmnde att vissa dagar finns det ingen ork till att hantera
vissa patienter eller situationer och da kan kollegorna inom gruppen hjélpa till. Da kan en
kollega avlasta genom att ta 6ver den specifika patienten eller situationen. Det framkom att
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det &r positivt om det inom gruppen finns variation pa &lder och erfarenhet for att kunna ge
varandra sd stor stéttning och utveckling som mgjligt. Genom att f ta del av kollegors
erfarenhet utvecklas den egna yrkesrollen;

2: Och da, dirfor behover man ju varandra. Och som du sa, att vissa dagar sad dr, sd passar
det bdttre. Vissa dagar sa har man sdmre dagar och dd, dad, ofta dr. Jobbar man tillsammans
dd, en grupp, sa pratar man ju, om det hinder nagot speciellt eller om det dr nagon speciell
med ndgon patient. Och da pratar man ju om det och da kan man ju alltid. Da finns man ju
ddr for varandra och kan backa upp. Och dr man en blandad grupp med olika daldrar och
olika erfarenheter sa, da dr det ju jdtteviktigt. Att man kan backa upp varandra.

Att kanna frustration och otillracklighet

Det framkom under samtalen att sjukvardspersonalen kdnner frustration och otillriacklighet
over att kraven dr hoga och att de ibland undviker situationer for att slippa konfronteras med
krav, fragor eller samtal for att det inte finns mdjlighet att tillgodose dem. Ibland kriver
patienter och nérstdende annan information eller svar dn vad som &r mojligt att ge;

4:“Ndd om det dr ndgon patient som, liksom, som, krdiver en massa som man inte kan ge.
Eller dom vill ha andra svar dn vad man kan ge (mm, mm) Eller dom vill ha, annan
information eller annan hjdlp eller dom vill ha, liksom. Dom vill ju att man ska sdga att dom
inte dr sjuka.”

Sjukvardspersonalen ndmnde att de ibland tvivlar 6ver sin egen kompetens, speciellt nér
patienter och nédrstdende ifragasatter hur de skoter sitt yrke. De kénner sig da otillrickliga.
Sjukvardspersonalen upplever det svart nir de gor sitt basta for patienten men det misstolkas
och patienterna tror inte att sjukvardspersonalen skoter sitt jobb tillforlitligt. Det framkom
under samtalen att sjukvardspersonalen har en ambition om att sitta och samtala med patienter
och nirstdende men det finns brist pa tid, plats och resurser for det. Det ndmndes dven att
personalbrist gor det svért att hinna med allt som behdver goras och da minskas mojligheten
till samtal, vilket leder till stor frustration.

Diskussion

Syftet med kandidatuppsatsen var att beskriva hur sjukskoterskor och underskoterskor, som
arbetar med neurologiskt sjuka personer och deras nirstdende, samtalar kring existentiella
fragor med fokus pd mening. De existentiella fridgorna ar viktiga enligt sjukvéardspersonalen
som deltagit i samtalen. Patienter och nédrstdende har ett behov av stéd fran
sjukvardspersonalen genom den process som startar med sjukdomsbeskedet och som i bésta
fall resulterar i att patienten landar och finner en ny mening i sin nya livssituation. Att hjdlpa
patienten och nérstdende genom denna process, som ofta kantas av kénslor som hopploshet,
fortvivlan och meningsloshet dr ndgot sjukvardspersonalen méste ha ritt verktyg till. Det
krivs ett uppbyggt fortroende mellan sjukvardspersonal, patient och nérstdende for att inge
trygghet och dér patienten och nérstdende kan dppna sig och tala om det som &r svart. Manga
patienter kénner meningsfullhet av gemenskap och av att kinna sig delaktiga i ett
sammanhang. Gemenskap dr dven viktigt for sjukvardspersonalen for att kunna bearbeta,
reflektera och utvecklas.
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Metoddiskussion

Kandidatuppsatsen innehaller en kvalitativ innehallsanalys som f6ljer metoden beskriven av
Graneheim et al. (2004). Forfattarna till denna kandidatuppsats lyssnade pd tva inspelade
utbildningstillfdllen ddr mening var fokus. Ett tredje samtal med mening i1 fokus var sedan
tidigare transkriberat och forfattarna fick dven det materialet att analysera. Forforstaelsen var
for forfattarna begrinsad i borjan av analysen, men under arbetets gang fylldes kunskap pa
dels genom att ldsa litteratur i &mnet och dels genom bearbetning av data. Analysen utfordes
genom att g& fram och tillbaka mellan transkriberad text, meningsbdrande enheter, koder,
subteman och teman och pa sé sitt forfinades och skirptes analysen.

Tillforlitlighet har tre variabler; trovérdighet, dverforbarhet och pélitlighet vilka beskriver hur
vil man kan lita pa resultatet fran ett arbete (Graneheim et al., 2004). Val av meningsbédrande
enheter, kondensering och koder gjordes forst enskilt av forfattarna, sedan processades dessa
av bdda forfattarna och av handledaren, vilket ger arbetet en storre styrka. Forfattarna har {oljt
Graneheim et al. (2004) och strdvat efter att utfora analysen sa korrekt som mojligt, for att pa
sa sétt ge den en hog trovardighet. Palitligheten péd analysen kan fis genom att se till vilken
grad som data dndras Over tiden den samlas in. Om gruppledaren ldr sig saker under
processens ging, kan intervjuerna dndras, och detta bor uppmérksammas av forskarna. Detta
ar nagot som forfattarna till denna kandidatuppsats inte bidragit till d& datainsamlingen inte dr
en del i detta arbete, men uppfattar att gruppledaren behandlar de tre samtalen pa likvérdigt
sitt. Dock dr de tre grupperna ganska olika i sina sitt att reflektera. Overforbarheten ér vid
vilken omfattning som resultaten kan dverforas pd andra grupper eller miljoer (Graneheim
2004). Tidigare liknande studier, med endera frageformuldr eller fokusgrupper, med fokus pa
sjukvardspersonal och deras samtal med patienter, pekar pad ungefir samma slutsatser som
framkommer i1 denna kandidatuppsats (Strang et al. 2002; Browall et al. 2010; Strang et al.
2014). Detta tyder pd att resultatet kan vara Overforbart till andra miljéer med liknande
fragestéllningar som kandidatuppsatsen har; hur sjukvérdspersonalen samtalar med patienter
och nérstdende om existentiella fragor vid allvarlig sjukdom.

I denna studie anvindes fokusgrupper, vilket ldmpar sig bra dd metoden ger mojlighet att fa
en djup analys av maénniskors erfarenheter och forstaelse (Wibeck, 2012). Fokusgrupps-
samtalen i studien var, som sig bor vara, fria i sin form (Wibeck, 2012). Detta lockar fram
oppna och personliga berittelser frdn deltagarna, men dven om gruppledaren stéller 6ppna
fragor om existentiella fragor med en liten del mening leder den dynamiska diskussionen
delvis bort fran detta fokus. Det hade varit en fordel med en tydligare stringens i samtalet s&
mening hade kommit fram tydligare. En svaghet blir séledes att resultatet inte fullt ut svarar
pa syftet genom att fokus pad mening var ndgot svag genom samtalen. Dock samtalas det om
hopp, reevaluering, acceptans och tro, nagot som ingér i begreppet mening, enligt Browall et
al. (2010). De existentiella frdgorna &r ett overgripande tema i samtalen, och uppdelningen
mellan subtemana ir inte knivskarpa och skulle kunna goras p4 annat sitt. A andra sidan ger
subteman och teman en storre frihet dér innehéllet i texten kan ga Over granserna, &n vad
subkategorier och kategorier gor (Graneheim et al. 2004). Uppdelningen som forfattarna hér
har gjort &r ett forslag, troligtvis finns flera lika bra men férhoppningsvis paverkar inte detta
slutsatsen dramatiskt.
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Deltagarna i samtalen hade olika lang arbetslivserfarenhet och alder vilket ger en storre
variation 1 det framkomna materialet. Att det endast var kvinnor som deltog kan ha péverkat
resultatet jamfort om lika minga mén som kvinnor hade deltagit. Vid utbildningstillféllet
arbetade inga midn pa mottagningen och de méin som arbetade pd avdelningen valde att inte
delta. Det var ett bortfall pd tva deltagare av 18 anmaélda vid utbildningstillfdllet rérande
mening. Dock var det minst fem personer i varje grupp da samtalen holls, s& dessa kan saledes
ses som en fokusgrupp och inte enskilda samtal (Wibeck, 2012).

Forfattarna anser det onskvért med mer fokus pa det for samtalet utvalda temat, det vill sdga
lata gruppledaren styra samtalet i ndgot storre mén. Storsta delen av resultatet fokuserar pa
patienter och inte nirstdende trots att utbildningen riktar sig till bada kategorierna, vilket kan
forklaras med den patientsyn som rader inom sjukvarden. Ur ett holistiskt synsitt vore det
dock Onskvért att inkludera nédrstdende mer. Att ha en jimn konsfordelning &r
efterstravansvért, men i brist pd manlig sjukvardspersonal 4r kanske det en utopi.

Resultatdiskussion

Samtal kring patientens transition fran kris till insikt

Hur patienten forhéller sig till och hanterar sin sjukdom och sjukdomsdiagnos &r nigot som
finns genomgaende i de samtal som analyserats. Att forhalla sig till sin sjukdomsdiagnos och
tillstdind dr nagot patienten alltid maste gora. Detta kan ske pad manga sitt, allt fran ett
vélinformerat strategiskt satt till med ett fornekande. Det &r olika fran person till person, och
dndrar sig dven Over tid for samma person (Fredrichsen, 2012). Att forhalla sig till sin
sjukdom ses i samtalen som en process som startar vid sjukdomsbeskedet, eller vid en
misstanke om sjukdom, ofta med en krisreaktion, for att sedan bearbetas d& man soker orsak,
forstaelse, information eller tro, i en strdvan att uppna nagon sorts balans i sin nya
livssituation. Det framkom &ven fran samtalen att hoppldshet, fortvivlan och meningsloshet ér
kinslor som ofta forekommer hos patienterna genom hela denna process. Det dr, som
framkom frédn samtalen, heller inte sdkert att patienten kommer att gé hela vagen fran kris till
insikt. En slutsats kan vara att eftersom processen troligtvis ér olika for olika patienter, bor
sjukvérdspersonalen ddrfor vara varsam och hitta strategier att hjdlpa patienten diar hen
befinner sig. Att respektera patientens eller nérstdendes egen process dr hér viktigt for att
kunna ge ratt stod.

Att fa ett besked om en svér sjukdomsdiagnos kan vara mycket dramatiskt. Likaren &r den
som informerar om sjukdomstillstdndet, men eftersom fragor ofta uppstér i ett senare skede,
har sjukskdterskan stort ansvar att stdtta och informera patienten i den takt som patienten
véljer att stdlla fragorna (Jonsson & Eriksson, 2016). Nir en patient far ett besked om en
diagnos med dalig prognos kan detta tas emot bade konstruktivt eller destruktivt (Fredrichsen,
2012). Det finns inget rdtt eller fel, men genom att vara medveten om vanliga reaktioner vid
ett svart besked, kan det underldtta i bemétandet av dem. Blockering gor att personen inte
forstar informationen, utan maste himta sig forst, vilket var nagot som ocksd framkom fran
samtalen. Att ta in information och landa &r nigot som patienten &r tvungen att tillatas gora i
sin egen takt. Att forcera kan ge motreaktioner, eller att sjukvardspersonalen helt enkelt fér ta
samma information om och om igen. En destruktiv reaktion kan te sig i en 0nskan att ta livet
av sig for att slippa lidandet. Detta framkom som en oro hos sjukvardspersonalen; ridslan att
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slappa ivig en patient mitt i en krissituation, som kanske gar hem och tar livet av sig. Det kan
tolkas som att sjukvardspersonal inte vet om en patient dr i kris och hur en sadan patient kan
reagera, eller att inte sjdlv veta hur en patient i kris ska bemdtas, detta ger en enorm
frustration och osédkerhet hos sjukvardspersonalen. Detta i sin tur Okar patientens och
nérstdendes lidande. Kunskap och erfarenhet krdvs hir for att finga upp patienter och
nérstdende 1 kris, och ge sjukvardspersonalen en storre sédkerhet och trygghet i sitt agerande i
samband med givande av sjukdomsbesked.

Vid krishantering kan andra starka forsvarsmekanismer séttas in, exempelvis fornekelse. Helst
ska sjukvardspersonalen inte limna en méinniska ensam i fornekelsen. En varsamhet bor
beaktas, och det dr viktigt att vara sdker pd att det verkligen &r fornekelse, och inte en
copingstrategi, det vill sdga ett sétt att ta sig igenom vardagen, med hopp och drommar om
framtiden, trots det svara (Bjorklund, 2012). Att dolja sin sjukdom kan vara en sorts
fornekelse, dir patienten inte visar hur hen mar for nérstdende eller sjukvardspersonal. Det
framkom i samtalen att sjukvardspersonalen inte visste om de verkligen fick reda pa hur
patienten verkligen madde. Att bygga upp en relation och ldra kénna sin patient kan vara ett
sitt att nd personen dér hen &r (Skér, 2014). Har kan det en tolkning vara att detta kridver bade
tid och engagemang av sjukvardspersonalen. Tid som kanske inte finns, och engagemang som
kanske inte ndr fram pd grund av bristande ork, kunskap eller mgjlighet.

Att acceptera sin situation, hitta sin nya verklighet och utgd fran den, &r inte alltid sjélvklart.
For en patient som blir svart sjuk kan livet omkullkastas. Det kan bli omdjligt att arbeta,
behoven blir nya och kroppsfunktioner kan bli forsdmrade. Det kan vara svart for patienten att
hitta sin identitet i detta nya och det kan skapa en otrygghet som grundar sig i en existentiell
angest. I denna omvilvande fordndring kan sjukskdterskan forsoka formedla en trygghet och
mening. Genom att patienten far berdtta om sin nya livssituation kan sjukskoterskan med
empati lata patienten hitta sin nya identitet (Birkler, 2007). I kandidatuppsatsen framkom att
sjukvardspersonalen uppfattar att patienterna accepterar sin situation pa olika sitt, och att
dven sjukvardspersonalen sig péd acceptans pa olika sétt. Ett positivt sétt att se acceptans pa
kan vara att det ar ett steg mot att kunna gd vidare. Acceptans behover inte nddvandigtvis
betyda att den som dr drabbad &r positiv till sin situation. Acceptans kan dven tolkas som en
resignation, att ge upp kampen mot sjukdomen. Det kan ocksa tolkas som att ge upp att
kdmpa 1 onddan, istdllet slappna av och forlika sig med sitt 6de; att do (Browall, 2010).
Istdllet for att anvdnda ordet acceptans, anviandes hdr “att landa” vilket tolkas vara kopplat till
bade tid och information som patienten och nirstdende har fitt sedan sjukdomsbeskedet. Att
patienter kunde vdxa som médnniska och komma till insikt om nya védrden i livet efter en
sjukdomsdiagnos var nigot som sjukvédrdspersonalen uppmirksammade under samtalen.
Denna reevaluering ger mdnniskan en ny syn pa mening och kommer fran en summering av
livet och kan tillsammans med acceptans, hopp och tro, vara en del av begreppet mening
(Browall 2010). Det framkom under samtalen att sjukvdrdspersonalen sjélv lart sig att inte
angra val gjorda tidigare 1 livet under andra premisser dn de nuvarande, vilket kan tolkas som
att dven sjukvardspersonalen ldr sig fran patienterna och nérstdendes erfarenheter.

Samtalen visade att sjukvardspersonalen uppfattar att patienterna ofta férsoker hitta mening i
sin situation. Meningsfullhet har stor betydelse inom copingteorier for att hantera svéra
sjukdomstillstand (Milberg, 2012). Det framkom fran samtalen att meningsfullhet kan nas pa
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olika sdtt for olika individer, och att hitta en mening ar ett sétt att hantera situationen. Att
fortsétta vara i ett ssmmanhang, att arbeta eller ha en grupptraff att se fram emot varje vecka,
var sétt som sjukvardspersonalen sag att patienterna anvinde for att hantera tillvaron. En
méinniska kan, enligt Antonovsky (2005) hantera stora svarigheter bara det finns en upplevd
meningsfullhet med det hela, och meningsfullheten dr den viktigaste i begreppet KASAM
(Antonovsky 2005). Stridvan efter en mening i sin livssituation kan tolkas som en strdvan att
hoja KASAM, vilket ger den drabbade en littare tillvaro. Aven Frankl (1986) pekar pa det
viktiga 1 att ha mening i sitt liv, vilket han bendmner som en primér kraft. Det kan vara sd att
denna vilja till mening &ndras radikalt vid ett sjukdomsbesked och att en del i processen att ga
fran kris till insikt for att finna balans ar ett meningssokande.

Att uppritthélla normalitet, att ha en vardag, dr ett effektivt sétt att hantera hot. Det ger ett
skydd mot tankar om dod och lidande, och hjélper individen att Gverleva mentalt (Milberg,
2012) och kénna vitalitet trots sin sjukdom (Olsson et al. 2010). Det framkom &ven att
uppritthdlla normalitet kan vara slitsamt for patienten och att de dd kan behova fa hjilp och
stod 1 att ta beslutet att tilldta sig vara sjuk och fa sjukskriva sig vilket kan ge en lattnad. Detta
kan tolkas som att det aligger sjukvérdspersonalen att hjdlpa och stdtta en patient till
handlingar som leder till att forbattra och normalisera livet. Att fi patienten att se vad som nu
ar den nya normaliteten, att se det friska i det sjuka, och locka fram tillgdngarna hos patienten
istdllet for att se svagheterna. Det kan dven vara sé att det kan kénnas skont for patienten att
sjukvardspersonalen bekriftar att patienten dr sjuk, att hen exempelvis inte behdver arbeta i
samma utstrickning som forr, for att fi balans i tillvaron.

Sverige ar ett sekuldrt samhille, dér religion inte dr en sjélvklar killa till kraft i det vanliga
livet. Det framkom frédn samtalen att sjukvardspersonalen uppfattar att religion, eller tro, kan
komma att betyda mer nir en person eller hennes nérstdende stills infor det faktum att hen
drabbats av en allvarlig sjukdom, men kanske mest hos ménniskor som redan hade en tro
innan sjukdomsbeskedet. Att hitta en mening och en forklaring till sin situation, ger hjélp att
hantera den nya livssituationen. Gemenskap och en kénsla av samhorighet kan erhdllas genom
en gemensam tro, en social struktur som stricker sig mellan troende ménniskor éver jorden.
Det dr redan forut beskrivet att religios coping kan ge ménniskan hopp och kénsla av kontroll,
och dven en kinsla av mening, mal och acceptans (Strang & Strang, 2012a). En reflektion har
ar att religionen kan ha olika influenser i en ménniskans liv; En tro pa livet efter detta kanske
medfor att doden inte ter sig lika skrimmande, de existentiella frdgorna har en storre nirvaro,
samt att gemenskapen som en forsamling innebidr gor att det sociala nitverket ér starkare hos
religiosa médnniskor. Ménga uttryckte i samtalen att ett titt samarbete med sjukhuskyrkan och
diakonerna dr mycket uppskattat, av sjukvardspersonal men framforallt av patienter.
Sjukvardspersonalen bor vara forsiktig med att sjélv ge religiosa rdd. Det kan vara béttre att
hénvisa till sjukhuskyrkan, speciellt i dagens samhille med stort inslag av mangkulturella
referenser (Strang et al. 2012a). Har har sjukhuskyrkan en viktig roll istdllet, &ven om det
handlar om en annan religion &n kristendomen, vilket &dven samtalen antyder.
Sjukvardspersonalen kan da istillet rekommendera en sjukhusprdst eller diakon for
samtalsstod med patienten. Religion kan &ven i vissa fall ge negativa kédnslor, da patienten
tolkar sin situation som ett straff frin Gud, att Gud G6vergivit dem eller att deras religiosa
samfund oOvergivit dem (Kruse, Ruder, & Martin, 2007), vilket dven det framkom i
kandidatuppsatsen. Det uttrycktes &dven i samtalen att mdnga ménniskor som drabbas av en
allvarlig sjukdom stdller sig frigan “varfor jag?”. Detta kan relateras till ett sokande efter
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orsak och mening i det meningslosa (Yalom, 1980). Det orittvisa i att drabbas diskuterades i
samtalen av sjukvéirdspersonalen. Hiar nimns det att skuld kommer upp som en kénsla i
samband med sokandet till orsak. Skuld for saker man gjort tidigare i livet, och att sjukdomen
ar ett straff for detta. Eftersom denna kinsla av skuld ofta forekommer hos svart sjuka
ménniskor dr det bra om sjukvardspersonal kénner igen och kan fanga upp den for att hjilpa
den drabbade att bearbeta den (Browall 2010). Osékerhet 6ver vad som kommer att hinda i
framtiden, att inte veta nér nésta anfall eller skov kommer skapar mycket oro, rddsla och
angest hos de drabbade enligt samtalen. Denna O0kade osédkerhet paverkar livssituationen
negativt och kan ge forsdmrad livskvalitet (Gottberg, 2015). Vid neurologiska sjukdomar kan
osédkerheten ofta vara géllande vilka funktionsnedséttningar som kommer att komma hérnast,
och hur och nédr man ska d6 (Ozanne et al. 2013; Jonsson & Eriksson, 2016). Att samtala om
detta och ge information och trygghet som kan minska osdkerheten och saledes ocksé
angesten (Benkel et al. 2016). En tanke hér ar att sddana samtal kan vara svéra att fora for
sjukvardspersonal som inte har reflekterat kring, utbildats eller har erfarenhet av att hantera
existentiella fragor. Sjukvardspersonalen kan da behdva stottning, fran kollegor, ledning eller
inom utbildningen for att fa en grund att sta pa i arbetet med svéart sjuka personer.

Att stodja i det svara

Nér en person blir sjuk fordndras livet och s& dven relationerna med andra ménniskor.
Plotsligt kan personen std utanfor den sociala gemenskapen och det kan péverka héilsan
negativt. Aven existerade relationer kan paverka pa olika sitt; En relation som ger glidje och
stimulans paverkar hélsan positivt men en relation som &r trakig och som tar mer energi én det
ger paverkar hilsan negativt (Skir, 2014). Aven inom sjukvirden skapas relationer.
Relationen mellan sjukvardspersonal och patient bygger pa trygghet och tilltro, vilket
framkom under samtalen. Att bygga upp en trygg relation dér fortroenden kan utbytas kan ta
lang tid och for att uppnd detta far anses nddviandigt med tdt kontakt med
sjukvardspersonalen. Enligt Skér (2014) &r det forst nir sjukvardspersonalen och patienten har
lart kdnna varandra och har byggt upp en relation som det finns mdjlighet till att forsta
patientens behov och kunna ge rétt stod. Under samtalen framkom ocksa att nir det finns
trygghet i1 relationen kan sjukvérdspersonalen hjélpa patienten att finna mening. Enligt
Antonovsky (2005) kan mening upplevas forst ndr man har nigot i livet som engagerar, har en
kénslomadssig betydelse och dar man kan kénna delaktighet. Eftersom dessa villkor fylls av en
bra relation kan man anta att relationer fyller en stor funktion i en méinniskas kansloliv, och i
synnerhet for en ménniska i kris.

Under samtalen framfordes att patienter kan kénna sig ensamma i sin sjukdom. De kénner ett
utanforskap och att de inte ldngre dr en del av samhillet. Enligt Ohman (2014) kan personer
som har fatt sin diagnos kdnna sig ensamma pa grund av att ingen annan kan forsta lidandet,
kinslan av att vara annorlunda eller hur det kinns nér livet stills pa sin spets. Detta
utanforskap bedoms medfora en kédnsla av meningsldshet som kan lindras genom gemenskap
med andra ménniskor. Under samtalen framkom att en del patienter sjdlvmant soker sig till
ensamhet efter sjukdomsdiagnosen. Genom att skérma sig fran andra méanniskor kan de i lugn
och ro bearbeta sjukdomsbeskedet och det kan innebéra att patienten sjalv forsoker hantera de
existentiella tankar som dyker upp. Det dr i borjan av diagnosen vanligt att pendla mellan
hopp och fortvivlan, soka lindring och forsoka hitta en mening och normalitet i vardagen.
Hemmet dr en vilbekant plats och det hor till den normala vardagen, vilket kan vara
forklaringen till att en del patienter s gérna vill hem efter ett besked om sjukdomsdiagnos. I
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hemmet kan personen fa kénna sig sjdlvsténdig, som en del av familjen och dir kan en kénsla
av lycka och vilbefinnande infinna sig (Ohman, 2014). Att fi vara en del av familjen och ha
sin familj néra, framfor allt sina barn och barnbarn skapar en kénsla av mening (Caap-
Ahlgren et al. 2002; Murdock et al., 2015; Ozanne et al. 2013; Silverman et al. 2017; Strang
et al. 2002). Sjukvardspersonalen bedoms behdva kunskap om det ofrivilliga utanforskapet,
behovet av ensamhet och behovet av att fa komma hem for att i det kunna stétta, lindra och
underldtta for patienten. Lidngre fram i processen med att hantera sin sjukdomsdiagnos
kommer ofta, enligt sjukvardspersonalen behovet av att kdnna delaktighet och gemenskap
med andra personer som befinner sig i samma situation. Under samtalen berittades det om
vikten av organiserade tréffar inom sjukhusets regi, dér patienter far mojlighet att spegla sig i
andra personers upplevelser och erfarenheter. Enligt Silverman et al. (2017) kan denna typ av
traffar ge en kinsla av hopp och dessutom mojlighet att fa ta del av andra personers verktyg
att hantera sjukdomen. Att ha ett socialt nétverk dér det finns mdjlighet att kiinna delaktighet
och engagemang anses kunna lindra smértan av isolering, och kan ge en kénsla av mening
(Ozanne et al. 2013; Silverman et al. 2017; Strang et al. 2002). En av de fyra grundpelarna
inom existentialismen dr just isolering, vilket &r den oftrivilliga ensamheten (Yalom 1980).
Det finns saledes en grundliggande drivkraft att undvika isolering, dér relationer och
gemenskap dr skyddet mot detta. Hér anses sjukvardspersonalen ha en viktig roll, i att vara
behjalplig och underldtta for patienten att bygga relationer, bade mellan patient och
nérstdende och mellan patient och sjukvardspersonalen.

Nér en person blir sjuk paverkas livet inte bara for patienten utan dven for de nérstdende.
Aven de nirstdende gir igenom en krisprocess dir de kan kiinna ridsla och frustration. De kan
kinna egna krav och omgivningens krav pa att de ska finnas dir for att stotta och varda sin
nirstdende som &r sjuk, samtidigt som de ska ha rollen som partner, fordlder eller barn. Detta
kan skapa stor stress och kan leda till ohélsa (Skér, 2014). Under samtalen nimndes framfor
allt de nirstdendes negativa kédnsloyttringar, som ilska och frustration och dven att de
nirstdende misstror sjukvarden, vilket sjukvardspersonalen upplevde som besvirligt. Dessa
kénslor anses vara utlopp for just den rédsla och osékerhet som upplevs nér en nérstaende har
fatt en sjukdomsdiagnos. Bedomningen é&r att sjukvardspersonalen i storre man bor fanga upp
den nirstdendes kénslor och maende och med det erbjuda hjélp och stdd. Att {4 béttre och mer
information om sjukdomsdiagnosen och héndelseforloppet skulle kunna mildra de
nérstdendes frustration och misstro. De nérstdende kan dven behdva fi praktisk hjélp, kanske
avlastning for att ta sig hemifran en stund for egen tid eller fa samtalsstdd hos kurator (Benkel
et al. 2016). Nir en méanniska blir svéart sjuk vicker det existentiella fragor &ven hos
nirstdende. Att ldra sig hantera dessa fragor kan vara genom att soka mening, acceptera
situationen och hitta hopp trots de svara omstidndigheterna. En del nérstdende finner mening
genom att tro pd en hogre makt eller Gud (Milberg & Strang, 2011). Hir kan
sjukvardspersonalen hinvisa till sjukhuskyrkan dir diakoner eller préaster kan komma in for
att ge sitt stod till bdde patienter och nédrstdende, vilket framkommer frén samtalen som en
lyckad och vilkommen étgérd.

Kommunikationen dr enligt sjukvardspersonalen viktig i motet med patienten och nérstaende.
Det sociala och existentiella omhéndertagande handlar om att lyssna, stotta och samtala.
Sjukvardspersonalen moter patienter och nérstdende i1 sorg, ridsla, frustration och ilska. Det
framkom att sjukvardspersonalen finner det bidst i att lyssna och ta emot de kénslor som
formedlas. Det bedoms viktigt att kunna lyssna utan att stora berdttelsen med for manga
inflikade fragor. Det dr da latt, som sjukvardspersonal, att var den som styr samtalet. Enligt
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Magnusson (2014) &r det viktigt att vid dessa samtal tinka pa sitt eget kroppssprak men dven
ldsa av vad patienten formedlar. Genom att vara narvarande och lyssna aktivt kan en relation
skapas, patienten kénner storre delaktighet och upplevelsen blir mer positiv.
Sjukvardspersonalen nimnde att det &dr ldttare att mdta en patient som har accepterat sin
sjukdom och situation jamfort med en patient med svar angest. I samtal med en patient med
svar dngest bor sjukskoterskan kunna hjdlpa till att sdtta ord pa dngesten. Om patienten kan
formulera vad &ngesten bottnar i blir det ldttare att hantera situationen, skapa mening, innehéll
och vérdighet (Birkler, 2007). Vid ALS &r det vanligt med svar existentiell &ngest (Strang,
2012). Genom att skapa trygghet for patienten beddms sjukvardspersonalen kunna minska
denna dngest. Det formedlas en trygghet nir sjukvardspersonalen kidnner patienten vél, de har
en relation och dir sjukvérdspersonalen kénner till patientens behov. Enligt Strang (2012) kan
trygghet dven formedlas genom att kunna hjdlpa patienten att kommunicera.
Kommunikationen kan vid det senare skedet av ALS ske med hjélp av pektavla, blickar och
handtryckningar. Om sjukvérdspersonalen kan hjélpa patienten att sitta ord pa sina kénslor
blir kinslorna léttare att hantera. For ménga ménniskor kan det kinnas viktigt att fa se tillbaka
pa livet, vad som har uppnatts, vad som finns kvar att uppna och vad som kénns meningsfullt
den tid som finns kvar (Milberg, 2012). Enligt sjukvardspersonalen kan det i dessa samtal
vara bra att anvédnda sig av frdgor som verktyg eller hjdlpmedel for att pa sa sitt hjélpa
patienten att komma till insikt och kénna ett sammanhang genom att dterfd kontrollen och
balansen 1 livet, trots sjukdom, och pa sd sitt finna mening. Det &r viktigt for
sjukvardspersonalen att ha kunskap kring de existentiella fragorna for att kunna 6ppna en
konversation, visa empati och for att stélla 6ppna fragor (Henoch et al. 2015). En reflektion dr
att dven sjukvérdspersonalens arbete blir littare om dessa har kunskap om hur de bist
kommunicerar med patienter vid olika stadier. Att veta att frustration och ilska ofta inte &r
personligt riktad och att da ha ett stdd i form av erfarenhet, kunskap och kollegor som backar
upp dér sjukvardspersonalen inte klarar av att mota pa ett bra sitt.

Pendling mellan att forbattras och att kanna sig ofullstandig i sin yrkesroll

Det framkom under samtalen att sjukvardspersonalen ansdg det betydelsefullt att & ingd i en
arbetsgrupp dar det finns mojlighet till att utbyta erfarenheter, fa stéttning och uppbackning i
svéra situationer. Att arbeta med neurologiskt sjuka patienter och deras nirstdende bedoms
kunna vécka tankar och funderingar kring existentiella frdgor dven hos sjukvardspersonalen,
dven om just detta inte framkom under samtalen. Under samtalen nimndes att vissa dagar
finns ingen ork att hantera vissa patienter och situationer. Tolkningen é&r att det kan handla om
att orka samtala om dessa, manga ganger svara dmnen, utan att bli alltfor berord.
Arbetsgruppen kan vara ett forum dir dessa fragor kan diskuteras och reflekteras dver. Som
komplement till arbetsgruppen kan vara att fa inga i en stodgrupp eller samtalsgrupp med
handledning. Enligt Benkel et al. (2016) kan samtalsgrupp innebéra att under organiserade
former tala om kénslor och situationer. Inom gruppen ska det finnas mdjlighet att reflektera
och utbyta erfarenheter och sjukvardspersonalen kan dven fa ldra sig strategier och metoder
for att mota svara situationer. Att ingd i en organiserad samtalsgrupp med handledning fér
anses vara utvecklande for sjukvardspersonalen som enskilda individer men dven for hela
arbetsgruppen.

Det framkom under samtalen att sjukvardspersonalen upplevde otillricklighet och frustration
ndr de inte kunde tillgodose patienternas och nérstdendes krav och Onskemal.
Sjukvardspersonalen upplevde att de har en vilja och ambition att utfora ett gott arbete men
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att de trots det inte ricker till. Framfor allt bedoms det skapas en otillricklighet nér
sjukvardspersonalen inte har mdjlighet att sitta ner och samtala med en patient eller
nédrstdende. Det fir anses som ett problem inom sjukvirden nidr mdjligheten till samtal
nedprioriteras till formin for andra praktiska goromél. Att fa samtala med
sjukvardspersonalen skulle for patient och nérstdende kunna bidra till hélsa i samma man som
ovrig omvéardnad och medicinsk behandling. Enligt Birgegard (2012) ar det vanligt att
sjukvardspersonal som ar véldigt hangiven sitt yrke tar péd sig en for hog arbetsborda. Dessa
personer &r ofta plikttrogna och stéller hoga krav pa sig sjdlva. Nar sjukvéardspersonalen har
ambitioner om att utfora ett gott arbete men tiden récker inte till, arbetsbordan blir for stor och
kraven blir for hoga kan det leda till otillracklighet, skuld och sjdlvforakt. Detta kan leda till
att etisk stress upplevs i arbetet (Ekedahl & Wengstrom, 2007) och foljden kan bli utbrandhet
(Birgegard, 2012). Géllande reducering av for hog arbetsborda med etisk stress och
utbrindhet som foljd anses arbetsgivaren ha ett stort ansvar. Arbetsgivaren bor sétta upp
tydliga regler for vad som anses rimligt att ingé i rollen som sjukvardspersonal, med tanke pa
yrkeskompetens och erfarenhet. Att arbetsgivaren erbjuder handledning anses ocksd vara
positivt for att minska risken for etisk stress eller utbriandhet.

Implikationer for klinisk praxis

Sjukvardspersonal som moter och vardar patienter med neurologiska sjukdomar och deras
nérstdende behdver kunna bemdta och samtala kring mening och andra existentiella fragor.
Alla méinniskor har olika behov och 6nskningar men tydligt dr nér en person far en diagnos pa
en kronisk progredierande neurologisk sjukdom sa vicks fragorna och behovet okar att fa
samtala om existentiella fragor. Férhoppningen &r att denna analys ska kunna vara ett verktyg
som underldttar for sjukvéardspersonalen att kunna kommunicera med patienter och
nirstdende. Det géller exempelvis att vara medveten om och beredd pé krisreaktioner efter
diagnosbesked samt att vara inforstddd med att patienter kan reagera med blockering vilket
gor att man bor védnta med viss information, eller ta den gradvis och upprepat. Att acceptera
eller landa &r en process som tid och samtal kan underldtta, men det &r dock inte alla patienter
som kommer att né dit. Samtalsgrupper kan vara ett bra sitt att stddja manniskor med allvarlig
sjukdom da det visat sig att trdffa andra i samma situation kan underlitta vagen till acceptans.
Att soka sig till religion &r en vanlig copingstrategi, och detta ir nagot som
sjukvérdspersonalen bor tinka pa och se till att utnyttja samarbete med diakoner och préster
vid sjukhuskyrkan. Vidare &r det bra att sjukvardspersonal kan kdnna igen och vara beredd pa
skuldkénslor i samband med dodsangest for att finga upp och hjilpa patienten att bearbeta
denna svara kinsla. Kommunikation med patienter och anhdriga dr en central del i
sjukvardspersonalens arbete, och att veta hur det gors pa bidsta sétt dr viktigt. Darfor kan
fortbildning inom kommunikation vara ett bra stod. Att arbeta med patienter som har en
kronisk progredierande neurologisk sjukdom innebér en stor pafrestning kidnslomissigt. Det
kan vécka existentiella funderingar men dven sorg och otillricklighet. Manga génger utdvas
yrket under tidspress och resursbrist vilket stirker kinslan av otillrdcklighet. For att
sjukvérdspersonalen ska orka fortsdtta att arbeta inom utvalda yrken géller det att finna
strategier for att bearbeta och utvédrdera sin arbetssituation. Det kan vara virdefullt for
sjukvérdspersonalen att samtala med varandra om existentiella fragor i grupp och girna med
handledning, for att sétta ord pa kdnslor, utbyta tankar, erfarenheter och fa stdd av varandra.
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Fortsatt forskning

Det hade varit intressant om studien gjordes enbart pa sjukskdterskor sa att resultatet léttare
kan forstds gentemot sjukskoterskornas erfarenhet, arbetssituation och utbildning, d& dessa
skiljer sig fran underskoterskornas. Onskvirt vore mer forskning pa hur personer upplever
och hanterar beskedet nér deras nirstdende har fatt en neurologisk sjukdom, de existentiella
fragor som kan dyka upp samt hur sjukvardspersonalen pa bésta sitt kan mota dem for samtal
och stdd. Eftersom sjukvérdspersonal kan behdva bittre kunskap i att mota existentiella fragor
fran patienter och nérstdende vore det intressant att veta hur denna kunskap bor formedlas
bist. Ett sétt 4r som denna kandidatuppsats dr en del av; en utbildningsintervention for
sjukvardspersonal. Andra sitt som skulle kunna utforskas dr huruvida handledning for
sjukvardspersonal &r ett positivt verktyg gillande personlig och professionell
utveckling angdende hantering av existentiella samtal. Hur grundutbildningen angriper
kommunikation och existentiella frdgor, och ger en grundliggande kunskap inom dessa
omraden for nyexaminerade sjukskdterskor vore dven det intressant att studera noggrannare.

Slutsats

Samtal som sjukvérdspersonal for med patienter med kronisk neurologisk sjukdom ror ofta
hur patienten eller nérstdende ska processa sjukdomen for att finna balans och mening i
tillvaron. I de kandidatuppsatsen framkommer att copingstrategier som att sdka tro och orsak
ar viktiga moment i processen att bearbeta och landa i den nya livssituationen. Relationer,
dels mellan patient och nérstdende, men é&ven mellan patient, nérstdende och
sjukvérdspersonal uppmérksammas ocksa som viktiga, da det géller att hjélpa patienten att
finna sin mening i sin tillvaro. Sjukvardspersonalens vilja att stotta och hjilpa matchar inte
alltid med dess formaga att gora densamma, vilket skapar frustration och kénsla av
otillrdcklighet hos dem. Resultatet av denna kandidatuppsats ligger i linje med tidigare
forskning inom liknande omraden. Att studera hur sjukvardpersonalen kan samtala med
patienter med allvarlig sjukdom om existentiella fragor och se samband mellan detta och en
okad livskvalitet hos patienterna &r komplext. Ytterligare forskning behdvs darfor for att
forstd hur detta kan ske pé bésta sitt. Denna kandidatuppsats dr enbart del av en storre studie,
och den fulla studien ger troligtvis en mer omfattande bild av sjukvardspersonalens samtal
med patienter inom neurosjukvard.
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