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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskoterskor anger att hélso- och sjukvard
samt omvardnad ska genomsyras av en helhetssyn. Da holism betyder helhet finnes i begreppet
helhetssyn stod till att varden skall ges utifran ett holistiskt helhetsperspektiv. Inom holismen ses
manniskan som en helhet av det fysiska, psykiska, sociala och andliga dér alla delar &r lika viktiga att
ta hansyn till. Samtliga behov en ménniska har betraktas &ven de som likvérdiga. Trots detta talas det
om att sjukskaterskor ger for lite tid och uppmarksamhet till andlighet i omvardnad. Andlighet ar
nagot som anses vara en medfodd kvalitet hos méanniskan, en konstant narvarande drift och/eller ett
aktivt sokande efter livets mening. En medvetenhet bor finnas om att begreppet andlighet rymmer
savil andlighet som religios tro och existentialism. Detta avspeglar sig i vad andliga behov kan vara,
de kan alltsa vara av bade andlig, religics och existentiell karaktar. Svenska sjukskéterskor uppger att
de har bristande kunskap betraffande andlighet och att det behdvs mer utbildning géallande patienters
upplevda andliga behov da detta &r nagot som, inte minst inom palliativ vard och vard i livets
slutskede, anses som viktigt. Syfte: Att belysa patienters upplevda andliga behov i livets

slutskede. Metod: Litteraturversiktens resultat baserades pa tolv vetenskapliga artiklar som sokts
fram med hjalp av olika databaser. Dessa artiklar granskades och sammanstélldes sedan. Resultat: En
méangd upplevda andliga behov i livets slutskede har genom denna litteraturéversikt identifierats.
Dessa delades in i sju teman; behov av att finna meningen med livet, behov av bibehallen kontroll,
behov av samhdrighet, behov av positivitet, behov av tro, behov av att finna acceptans och behov av
att forbereda sig infor doden. De flesta funna andliga behov ar dock starkt sammanlankade och gar
ofta hand i hand. Resultatet visar dven pa att patienters upplevda andliga behov ar mycket individuella
Nyckelord: Andlighet, andliga behov, livets slutskede och patientperspektiv.
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INLEDNING

Som blivande sjukskoterskor har vi bada under var verksamhetsforlagda utbildning (VFU)
varit placerade pa avdelningar dar palliativ vard och vard i livets slutskede varit en stor del av
den vard som praktiserats. Vi har genom dessa placeringar fatt ett stort intresse for just denna
typ av vard.

Inom den palliativa varden betonas vikten av att sjukskaterskan ska arbeta utifran ett
holistiskt perspektiv genom att se till hela patienten, det vill séga det fysiska, psykiska, sociala
och andliga (1). Vid narmare férdjupning inom dessa begrepp slogs vi av hur bristande var
kunskap om just det andliga ar och hur lite detta begrepp diskuteras i
sjukskoterskeutbildningen och ute i verksamheten. Var upplevelse ar att det andliga
perspektivet manga ganger faller i skuggan av de tre forstnamnda. | utbildningsplanen for
Gateborgs Universitets sjukskoterskeprogram (2) star det skrivet att studenten efter avslutad
utbildning, enligt Hogskoleforordningen SFS 1993:100, ska;

“... visa formaga att med helhetssyn pa méanniskan gora atgardsbedémningar
utifran relevanta vetenskapliga, samhaélleliga och etiska aspekter med sarskilt
beaktande av de manskliga rattigheterna. ” (3)

Trots detta krav pa ett holistiskt helhetsperspektiv talas det om att sjukskoterskor ger for lite
tid och uppmarksamhet till andlighet i omvardnaden. Det saknas forstaelse for begreppet
andlighet och patienters andliga behov som ingar i den holistiska omvardnaden. Oldnall (4)
menar att detta bland annat beror pa bristande kunskap och vagledning fran
omvardnadsteoretiker och utbildning. Detta ar nagot vi instimmer med da vi genom
sjukskoterskeutbildningen lart oss att de andliga behoven existerar, men inte mycket mer an
sa. Vad ett andligt behov kan vara har lamnats at fantasin.

Det kravs en 6kad kunskap och forstaelse kring vad andlighet &r och vad andliga behov
egentligen kan innebéra. Detta for att kunna folja vara styrdokument, ge andlighet storre
utrymme i varden och for att kunna uppméarksamma och tillgodose patienters upplevda
andliga behov i livets slutskede.

BAKGRUND

DET HOLISTISKA OMVARDNADSPERSPEKTIVET

Holism betyder helhet, en helhet som innebar nagot annat och storre 4n summan av delarna
(5). Inom det holistiska perspektivet delas inte manniskan upp i olika delar, utan ses som en
enhet av de delar som hon &r uppbyggd av, det fysiska, psykiska, sociala och andliga.



Tillsammans utgor dessa delar en ménniska, en helhet, dar samtliga delar ar lika viktiga att se
till och dar hansyn tas till manniskans samspel med den omvérld som hon/han befinner sig i
(6). Samtliga behov en ménniska har betraktas &ven som likvérdiga. Det kravs darfor ett
hansynstagande till alla dessa behov utan att nagot av dem betraktas som viktigare &n det
andra. Inga behov kan uteslutas da de utgar fran och utgor en och samma enhet, manniskan

(7).

| Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskoterskor (2005) anvands inte ordet holism
men dokumentet anger att halso- och sjukvard och omvardnad ska genomsyras av en
helhetssyn. Da holism betyder helhet finner vi i begreppet helhetssyn stod till att varden skall
ges utifran ett holistiskt perspektiv. | dokumentet finner vi att lasa att;

“... helhetssyn och etiskt férhallningssatt ska genomsyra sjukskéterskans arbete.”
(85.10)

| samma text ndmns dven, under rubriken “Omvardnadens teori och praktik™, att
sjukskaterskan skall ha formaga att tillgodose patientens basala och specifika
omvardnadsbehov saval fysiska, psykiska som sociala och andliga (8).

Nar svenska sjukskoterskor i en studie tillfragades om vad de hade for asikter och tankar
angaende holistisk vard, ansag nastintill samtliga (98 %) att det var viktigt att arbeta utifran
ett holistiskt perspektiv. Trots detta tyckte knappt halften (49 %) att vard utifran ett holistiskt
perspektiv faktiskt utdvades pa den avdelning de arbetade. Nar de senare blev tillfragade om
de ansag att andlighet var en del av det holistiska perspektivet holl endast tva tredjedelar av de
tillfragade sjukskoterskorna med om detta. Nara pa alla (87 %) av dem tyckte dock att de
andliga behoven var viktiga att uppmarksamma men endast halften av dessa (42 %) ansag att
de andliga behoven uppmarksammades pa deras respektive avdelningar (9).

Fortséttningsvis kommer bendmningen holistiskt perspektiv anvandas i denna
litteraturéversikt istallet for bade helhets- och holistiskt perspektiv.

ANDLIGA BEHOV | OMVARDNAD

Behov ar ett begrepp som anvands for att forklara manniskors och djurs malinriktade
beteende (10). Enligt filosofen Georg Henrik von Wright har vi behov av det vi far illa av att
vara utan. Behov kan beskrivas som det avstand som kan finnas mellan en manniskas aktuella
tillstand och det tillstand som &r onskvart eller ett mal. Behoven kan skifta beroende pa
exempelvis alder och livssituation. De kan ocksa vara mer eller mindre viktiga och
bradskande och inom varden &r de eventuella behoven oftast storre ju svarare sjukdom eller
storre skada patienten har (11).

Da man ser till begreppet andliga behov ryms éaven religiosa och existentiella behov inom
dessa ramar. De andliga behoven ar hogst individuella och kan aktualiseras fér en patient som
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vardas i livets slutskede (6). Att uppleva morker, obehag, hopp om underverk och angest kan
ge en manniska andliga behov och da ocksa ett behov av andlig vard som kan ge personen i
fraga styrka och mod att ta sig igenom den svara tiden (12). Andliga behov har bland annat
beskrivits som en temporar brist i upplevelsen av sammanhang i sin livssituation, till exempel
brist pa sinnesfrid eller behov av férsoning eller mening med livet (13) och nar en manniska
lider av andlig fattigdom upplever manniskan sin personlighet som rotlds (14). De andliga
behoven skildrar personens langtan efter religios och existentiell mening och de etiska,
estetiska och religitsa begér och behov hos en ménniska definieras som andliga (15, 16). Det
andliga behovet har &ven beskrivits som manniskors forhoppningar om att i livet hitta mening,
varde och syfte. Vare sig manniskan ar religios eller ej finns det nagon form av trossystem for
alla, vilket skanker syfte och mening till livet (17). Henderson (14) menar att manniskan soker
mening genom att vanda sig till religion, tro, andakt och/eller mystik.

Neuman (18) anser att man som vardare bor uppméarksamma de andliga behov patienten har
for att patientens basala véalbefinnande ska kunna vara gott. Hon anser att det individuella
trossystem som andligheten ér, ar inre kraftkallor som bor tas vara pa (18). Att som
sjukskoterska i vardrelationen genom erfarenhet och kunskap forsoka bidra till att uppfylla
dessa eventuella behov ar mycket relevant bade for patientens vard och upplevelse av
vélbefinnande (19, 20). Sivonen (21) refererar i sin avhandling till Nygren som menar att
andlig vard kan vara och utdvas genom handlingar, férhallningssatt och genom att pa olika
sétt att hjalpa en ménniska med dennes behov av mening, hélsa, inspiration och det faktum att
man som manniska ar undergiven livet och déden.

Watson (22) menar att andlig medvetenhet ar ett av sjukskoterskans ansvaromraden och att
sjukskoterskan ska vérdesétta och respektera en patients andlighet oavsett hur ovanlig dennes
andliga tro ar da detta kan vara trostande, lugnande och lindrande for patienten. Watson anser
aven att sjukskaoterskan har en skyldighet att vara, eller forsoka bli, val insatt i patienters
eventuella andliga influenser och tilldgger att sjukskoterskor &ven bor gora sitt basta for att
bemota patientens andliga behov, dnskemal och krav. Detta till exempel genom att
tillhandahalla en andamalsenlig, mer privat och personlig miljo for bon eller liknande.
Samtliga av dessa atgarder, som ar anpassade till patient och situation, kan hjalpa till att
trosta, lugna och lindra mentalt lidande.

Nar sjukskoterskorna, i tidigare namnda svenska studie (9) blev tillfragade om vilken
patientgrupp de ansag vara i sarskilt behov av stod gallande sina andliga behov, var svart
sjuka patienter och patienter i livets slutskede de tva grupper som framst uppmarksammades.
Sjukskoterskorna menade pa att dessa patienter manga ganger omvarderar livet nar de hotas
av doden och att detta leder till att eventuella andliga behov aktualiseras. De menade att ju
mer hotad en patient ar av en skada eller sjukdom ju storre blir det andliga behovet och att
daliga nyheter och kriser framkallar andliga fragor (9).



Da sjukskoterskorna sjalva skulle forklara vad de ansag att andliga behov var namnde flertalet
tron pa nagot storre, en gud eller ndgot annat. Det var endast halften av sjukskoterskorna som
kopplade ihop det andliga behovet med religion och religids tro. De allra flesta svar gick dock
in pa existentiella fragor och behov relaterade till dessa. Mer &n halften (59 %) av de
tillfragade sjukskoterskorna i denna studie ansag att det behdvdes mer utbildning pa omradet
géllande de andliga behoven (9).

DEFINITION AV BEGREPPET ANDLIGHET

Andlighet har forsummats, framforallt i vastvarlden under forra arhundradets senare del (6).
“Vetenskapligandet” av varden medverkande enligt Eriksson och Da Silva till att det under
manga ar mer eller mindre togs avstand fran andlighet och det ar forst under de senaste
decennierna som vardforskare och medicinare i vastvarlden aterigen borjat tala om andlighet
inom varden (6, 13). Enligt litteraturen ar andlighet ett brett begrepp dar bade religiésa och
existentiella behov ar inkluderade (9). For att kunna ta reda pa vilka andliga behov patienterna
i livets slutskede har krdvs det darfor att vi forst reder ut vad begreppen andlighet, religios tro
och existentialism egentligen star for da de alla ar en del av begreppet andlighet.

| engelsksprakig litteratur anvands ordet spirituality som kan 6verséttas till bade andlig och
spirituell. Vi har dock valt att enhetligt anvdnda oss av begreppet andlighet.

Andlighet

Andlighet/spiritualitet kommer fran det latinska ordet spiritus som betyder ande. Ordet pekar
pa en djupare dimension i manniskan oberoende av nagon trosuppfattning. Relationer till sig
sjalv, manniskor runtomkring och till hogre makter, som kan vara en gudom, ar centralt i detta
begrepp (4). Att se sig sjalv i ett storre sammanhang och soka en mening med sin existens &r
enligt Strang (23) det som kallas andlighet. Henderson (14) menar att andlighet ar nagot
manskligt, nagot som ar specifikt for manniskan. Innebérden av méanniskans andlighet ar att
tro pa nagot, att onska tro pa nagot och/eller se en mening eller ett mal med livet (14). Néar det
pratas om andlighet forknippar manniskor gérna detta med religion och den religiésa tron men
det &r en skillnad mellan att vara religios och andlig (24). Andlighet & nagot som kan
appliceras pa alla, oberoende av en religids tro. Det ar nagot bredare och Gppnare an den
religidsa tron, en medfodd kvalitet hos ménniskan som har en drift och/eller aktivt soker livets
mening, en drift som ar konstant narvarande (25). Sivonen (21) refererar i sin avhandling till
Nygren som menar att andlighet dven &r en kalla till hopp, trost, kraft, karlek, férnyelse,
inspiration och for vissa en styrka fran Gud. Nygren fortydligar aven hon att andligheten
racker bortom religionens granser.

Religios tro

Ordet religion &r beslaktat med det latinska ordet religio som betyder binda fast och som
tillhdrande en religion i livet anses den troende ménniskan bunden till sin gud. Religion kan



ses som ett kulturellt fenomen, ett organiserat system och/eller en social inrattning som samlar
maéanniskor som har samma tro. Manniskor samlas exempelvis i férsamlingar, genom
traditioner och genom att tillbe nagot heligt med hjélp av olika ritualer och handlingar.
Religion kan, men maste inte, inga i andlighet da man skiljer pa dessa tva (23). Som exempel
pa andligt religicsa upplevelser finns bland annat upplevelse av skuld och synd, férsoning
med Gud, hopp om evigt liv och fragan om meningen med livet och lidandet (26).

En existentiell upplevelse tolkas ofta av religiosa manniskor som en religios upplevelse, till
exempel kan vem som helst k&nna ansvar att forbattra manniskors existentiella forutsattningar
genom att kdmpa for rattvisa och mot fattigdom. En religiés ménniska kan dock istéllet
uppleva detta som ett ansvar gentemot sin gud, som ett kall att tjana denna (27).

Existentialism

Existentialism kommer fran ordet existens som betyder tillvaro (28). De klassiska existentiella
fragorna riktar framst in sig pa frihet, ansvar och mening. Dessa fragor ar sadana som
manniskor brottats med i alla tider och gar darfor inte ur tiden da de ar universella och angar
oss alla. | mitten av 1900-talet blev de 4n en gang aktualiserade genom existentialismens
uppkomst som med sin framst filosofiska inriktning som intresserade sig speciellt for
manniskans existensvillkor. Namn som ofta bendmns i samband med existentialismen &r Jean
Paul Sartre och Simone de Beauvoir (29). Som grundare till existentialismen utpekas inte
séllan Pascal, Augustinus och Dostojevskij men de tydligaste influenserna kommer
framforallt fran den danske teologen och diktarfilosofen Sgren Kierkegaard (28).

Inom omvardnad kommer ofta fragor av existentiell natur upp till ytan i livets slutskede och
dessa uppméarksammas nu alltmer i forskning om palliativ vard. De kan handla om livet och
dess uppkomst, tillvaro och mening, doden, behovet av frihet och oberoende och ansvar
gentemot sig sjalv och sina medmanniskor (23, 30) Dessa existentiella fragor kan forstas ses
ur flera perspektiv. Vissa patienter betonar den religiosa aspekten, andra den andliga och vissa
den filosofiska, dar existentialismen ingar (23).

VARD | LIVETS SLUTSKEDE - DEN PALLIATIVA VARDEN

Ordet palliativ ar ursprungligen beslaktat med det latinska ordet pallium som &r ett annat ord
for en mantel/kappa. Adjektivet att palliera har darmed tva betydelser, antingen att nagot
bemantlas och doljs eller att verka lindrande. Det sistndmnda &r det som syftas till nar man
talar om palliativ vard. Slé&s ordet palliativ upp hittas forklaringar som *'medel som ger
tillfallig lindring’ och "botemedel for stunden’ (31).

Om man har en obotlig sjukdom och befinner sig i slutskedet av sitt liv sa skiljer sig
vardbehovet fran kurativ (botande) vard. Det blir da istallet aktuellt med den vard som kallas
palliativ vard eller vard i livets slutskede dar malet &r att symtomlindra och forbéattra
patientens livskvalitet och se till att den sista tiden i livet blir sa tillfredsstallande som mojligt,
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bade med hjalp av omvardnad och medicinsk behandling (32, 33). Idag ar palliativ vard en
egen vardform inom hélso- och sjukvarden (34).

Enligt World Health Organisation’s (WHO) definition ar palliativ vard ett forhallningssatt
som genom att forebygga och lindra lidande forbattrar patienters och dess familjers
livskvalitet da de drabbats av livshotande sjukdom. Den 6kade livskvaliteten nas genom att
tidigt identifiera och korrekt bedoma och behandla smérta och andra problem, bade fysiska,
psykosociala och andliga (35).

Vardbehoven i livets slutskede kan vara mycket olika och den palliativa varden delas darfor in
i basal och specialiserad vard. | manga fall racker det med ganska enkla omvardnads- och
medicinska insatser och da kan basal palliativ vard ges hemma genom priméarvarden, pa
sjukhus, geriatriska kliniker eller pa sarskilda boenden. Om vardtagarens symtom ar mer
komplicerade och besvaren svarare kan dock mer specialiserad palliativ vard behévas. Vid
specialiserad palliativ vard kopplas ofta ett palliativt team in dar de flesta professioner inom
varden sammarbetar, denna vard kan ges bade i hemmet och specialiserade vardavdelningar
(32).

Brytpunkter i livets slutskede

Tre brytpunkter beskrivs i livets slutskede. Den forsta brytpunkten &r da en patient far
information om att denne har en obotlig sjukdom, man talar da om den tidiga palliativa fasen.
Det gar inte att sdga hur lang denna period kan bli och det & manga ganger svart att ens
uppskatta hur lange denna fas kommer att paga. Nar sjukdomen sedan framskrider till att
patienten inte langre kan klara sig sjalv har den sa kallade andra brytpunkten natts, patienten
befinner sig da i den sena palliativa fasen. Den tredje brytpunkten infinner sig nar patienten ar
doende och endast tros ha dagar eller timmar kvar att leva. Det &r dock inte alltid alla dessa
tre brytpunkter infinner sig. Ibland kommer ett dodsfall helt utan férvarning och i vissa fall
finner man de tva forsta brytpunkterna vid samma tillfalle (36).

Vi vill fértydliga att vi genom denna litteraturdversikt vill belysa patienters andliga behov
specifikt i livets slutskede och inte allmant inom den palliativa varden.

PROBLEMFORMULERING

Inom varden i livets slutskede talas det om att omvardnadsarbetet ska grundas i ett holistiskt
perspektiv dar man ska se till hela mé&nniskan, det vill sdga det fysiska, psykiska, sociala och
andliga. Det andliga tycks dock falla bort till forman for de tre forstnamnda vilket ger en
ojamn fordelning i fokus och prioritering. Detta gor att det holistiska perspektivet och
tankandet inte praktiseras i den man det bor da en forutsattning for att arbeta holistiskt ar att
alla delar som utgor en manniska ska fa lika mycket fokus. Det andliga perspektivet och
patienters andliga behov hamnar i skymundan redan under sjukskoterskeutbildningen och



b&ddar for en fortsatt osékerhet kring begreppet och dess innebdrd dven ute i arbetslivet. Det
kravs en 6kad kunskap och forstaelse kring vad andlighet &r och vad andliga behov egentligen
kan innebéra. Detta for att kunna ge andlighet storre utrymme i varden.

Genom denna litteraturdversikt hoppas vi kunna klargora vad ett andligt behov kan innebéra
for patienter som befinner sig i livets slutskede och darigenom bidra till en béttre vard och
omvardnad som foljer de styrdokument som beror sjukskoterskan. Vi vill utrona vilka andliga
behov vi i framtiden kan bidra till att tillgodose hos de patienter som vardas i livets slut,
patienter som vi som férdigutbildade sjukskoterskor med storsta sékerhet kommer att mota.
Fragan vi staller oss ar darmed:

— Vilka andliga behov kan en patient i livets slutskede uppleva?

SYFTE

Att med denna litteraturéversikt belysa patienters upplevda andliga behov i livets slutskede.

METOD

Vi har valt att gora en litteraturoversikt och har utgatt fran Fribergs (37) modell for att skapa
en sadan. Enligt Friberg (38) ar detta en metod som anvands for att kartlagga kunskap inom
ett visst vardvetenskapligt omrade. Oversikten baseras pa tolv vetenskapliga artiklars resultat.
Detta for att sammanstélla den forskning som gjorts inom det valda &mnet och pa sa vis
forsoka besvara vart syfte.

Litteratursokning

Databaserna Cinahl, PubMed och Summon har anvants (se bilaga 1). Cinahl anvandes da det
ar en databas med artiklar géallande omvardnadsforskning och biomedicin. Artiklar eftersoktes
dven i PubMed da det &r en vérldsledande databas for forskning inom bland annat medicin
och omvardnad. Soktjansten Summon anvandes da den soker brett inom bade
bibliotekskataloger, tidskrifter och databaser som Goteborgs universitets bibliotek har tillgang
till.

Vi har anvént oss av sokorden spirituality, needs, spiritual needs, patient needs, end-of-life
care, end-of-life, dying, palliative, patient perspectives, patient control, sence-of-coherence
och suffering (se bilaga 1). Dessa ord och begrepp har anvénts i en mangd olika
kombinationer. Sékorden kom vi fram till genom den férkunskap vi besitter inom omvardnad
och om det var svart att hitta ratt ord eller Gversattning anvandes svensk MeSH. Ingen
specifik kombination av sokord gav béttre traffar &n nagon annan men ett nyckelord var
spirituality som i kombination med andra s6kord gav upphov till manga anvandbara och
relevanta artiklar.



Ett av vara inklusionskriterier for artiklar var att de skulle vara peer-reviewed vetenskapliga
artiklar. De skulle &ven vara pa ett sprak vi beharskade, det vill saga svenska eller engelska.
Yiterligare inklusionskriterier var att artiklarna utgick fran patientens perspektiv angaende
andliga behov i livets slutskede och att patienterna artikeln utgick ifran skulle vara 6ver 18 ar.
Da patienternas upplevda andliga behov efterlystes lag fokus framst pa kvalitativa artiklar,
dock visade det sig dven att det fanns kvantitativa artiklar med intressanta resultat att ta del av
och nar sadana patraffades uteslots de inte. Beslut togs att exkludera funna artiklar som
kravde betalning for att kunna fa tillgang till, &ven om de tycktes intressanta. Inga specifika
begransningar gjordes i artikelsokningar till en tidsperiod da de skulle vara publicerade men
urvalet gav oss chansen att i ett senare skede vélja ut artiklar publicerade fran ar 2000 och
framat.

Vid anvandning av Summon begrénsades sokningen genom att endast soka efter artiklar och
litteraturstudier. | de databaser som inte endast publicerar peer-reveiwed vetenskapliga
artiklar begransades sokningarna till endast peer-reveiwed artiklar. Flertalet av de artiklar som
anvants hittades genom genomgang av referenslistor i bade bocker och artiklar. Vi gick dven
igenom fler artiklar fran samma forfattare om den forst funna tycktes intressant och relevant
och da forfattaren skrivit flera artiklar inom samma omrade som skulle kunna vara av vérde
for att kunna besvara litteratursokningens syfte.

Analys

Var analys ledde till att vi slutligen fann tolv artiklar (se bilaga 2) som var relevanta for vart
syfte, dar elva av dem var kvalitativa artiklar och en (48) var kvantitativ.

Av de tolv valda artiklarna var atta godkanda av en etisk kommitté. | de artiklar som saknade
godkannande av etisk kommitté (40, 45, 46, 48) framgick det antingen i tidskrifternas
riktlinjer att etiskt stallningstagande var obligatoriskt for att en publicering skulle ske eller sa
framkom det i deras metod hur de tagit hansyn till etik pa atskilliga satt.

Analysen innebar att titlarna till de artiklar litteratursékningen resulterat i forst lastes.
Abstract lastes sedan tillhérande de artiklar med titlar som upplevts relevanta. De abstract
som inte upplevdes bidra till att besvara denna litteraturdversikts valda syfte valdes bort. De
artiklar som fortfarande ansags vara av intresse lastes igenom fran borjan till slut.

Efter att ha last igenom ett fyrtiotal artiklar i sin helhet, arbetade vi sedan vidare med de tolv
artiklar som vi fann relevanta for vart syfte. Analysen av de tolv valda artiklarna byggde
sedan pa genomlasning av artiklarna i sin helhet ett flertal ganger. Detta for att fa en kansla av
vad de handlade om och fa en uppfattning om de kunde hjélpa oss vidare mot vart syfte.
Dérefter fordjupade vi oss i dem genom att noggrant oversatta dem och fora anteckningar om
sadant vi fann i deras resultat som tycktes passa vart syfte. Bade likheter och olikheter



artiklarna emellan var av intresse, sa lange andliga behov i livets slutskede beskrevs utifran ett
patientperspektiv, vilket samtliga tolv valda artiklar gjorde.

Sammanstallning av de valda artiklarnas resultat gjordes genom noggrann genomgang av
utvalda artiklar for att finna samtliga ndmnda andliga behov och goéra en lista 6ver dessa.
Darefter kategoriserades de funna andliga behoven med hjalp av mindmaps, for att fa en
overblick dver vilka behov som gick att finna i flera artiklar och éver vilka som liknande
varandra och s& smaningom skulle kunna placeras under gemensamma teman. Preliminara
teman gjordes upp och darefter togs relevant text ur artiklarnas resultat ut och lades in i ett
gemensamt dokument i datorn och varje artikel tilldelades en specifik farg. Detta for att i
dokumentet pa ett enkelt och tydligt satt kunna flytta runt resultatet for att se vart det passade
bést, utan att tappa bort vilken text som hérde hemma i vilken artikel. Slutligen delades teman
och subteman upp med lampliga rubriker och underrubriker och texten behandlades for att fa
ett sa lattlast, overskadligt och tydligt resultat som mojligt. De teman och subteman som
slutligen tradde fram kommer att presenteras i resultatet.



RESULTAT

Patienters upplevda andliga behov i livets slutskede presenteras utifran foljande teman och
subteman;

Behov av att finna mening med livet

Behov av bibehallen kontroll

e Behov av delaktighet och involvering
e Behov av att behélla sin identitet

Behov av samhorighet

e Behov av relationer
e Behov av samtal

Behov av positivtet

e Behov av gladje
e Behov av hopp och inspiration

Behov av tro

Behov av att finna acceptans

e Behov av att godta doden
e Behov av att finna frid

Behov av att forbereda sig infor déden

e Behov av att summera sitt liv

e Behov av att gora avslut i livet

e Behov av kunskap och information
om doden och déendet

BEHOV AV ATT FINNA MENING MED LIVET

— Vad var meningen med mitt liv? Detta var en av de vanligaste fragorna patienter vande sig
till sjukhusprasten med (39). Flera patienter upplevde en kris i samband med det att de fatt
besked om sin sjukdom och/eller n&r sjukdomen borjade forsvaga dem. | denna kris bérjade
manga pa ett eller annat satt soka efter en mening och identitet. De upplevde att de forlorat sitt
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syfte och (40, 41). kdmpade for att finna mening i livet (42). Vissa sokte sig till en religion
och andra till en personlig tro pa exempelvis varderingar. Detta, som de sjalva namnde, for att
hitta nagot storre an de sjalva. Som ett resultat av detta fann vissa ett nytt sétt att leva
och/eller ett rekonstruerat perspektiv pa sitt liv. Att vara en god manniska var nagot de
menade gav en mening och en tillfredstallelse med livet och den tid som var kvar (40). Manga
av patienterna upplevde att deras sjukdom tog 6ver deras liv och den kénslan av forlorad
kontroll var en central del i patienternas andliga ohalsa. Vissa bestamde sig for att kdimpa
emot sin sjukdom. Denna strid skapade en mening och blev for vissa en strategi for att hantera
sin situation. En patient berattar hur hon inte tanker lata sig ligga, hon tanker sta och kdmpa
mot sin cancer, hon ar den enda som kan leda sin egen kamp (42). Nagra patienter namnde att
de satte upp mal, ofta kortsiktiga mal for dagen. Malen sattes manga ganger upp pa
morgonen, om de kande sig bra nog kunde ett mal vara att orka sitta uppe pa eftermiddagen
nar de visste att de vantade besok. De berattade hur de tidigare tagit uppfyllelse av sina mal
for givet och hur de nu, trots denna forsiktighet med kortsiktiga mal, var medvetna om att
malen inte alltid skulle nas (43).

Lidande, som kanslan av meningsloshet och upplevelsen av angest, vid livets slutskede ar
nagot subjektivt och unikt men kan manga ganger tydligt sammankopplas till betankandet av
ens mening med livet (44). Att finna en mening med sitt liv ledde for manga till att de fann en
inre frid (41).

Nara relaterat till fragor om mening var éven tankar om skuld och bestraffning. Fragorna
hanterade patienternas egna mojliga skuld som en underliggande faktor till sjukdomen (39).
Manga patienter sag tillbaka 6ver sitt liv och forsokte forstd varfor detta just drabbat dem. For
vissa involverade detta k&nslan av skuld (42). Flera undrade 6ver om detta var en bestraffning
for de “fel” man gjort i livet (40). En man beréttar att det kanske &r gud sétt att straffa honom
pd, han menar att han inte alltid varit guds basta barn. Vissa skylde det pa sig sjalva och andra
ifrdgasatte sin tro (42). Skuld beskrevs manga ganger i religiosa termer: Vad for onda saker
har jag gjort for att bli bestraffad av Gud? Har jag varit en dalig kristen? Har Gud Gvergett
mig? Det fanns en 6nskan om forlatelse och frid i sjalen (39).

BEHOV AV BIBEHALLEN KONTROLL

Behov av delaktighet och involvering

Det andliga behovet att forbli involverad i livet var mycket starkt. Patienterna ville forbli sa
aktivt involverade i beslut och val angaende deras liv som majligt. Detta resulterade i ett
behov av information om en mangd olika saker. Manga ville veta mer om sin medicinering
och sina behandlingar. Andra hade behov av att bli informerade om familj och vanner. En
kvinna beskrev ilskan da hon fick reda pa att hennes barnbarn rakat i problem med lagen, och
att ingen hade beréttat det for henne. Hon sa att hon ju fortfarande var en del av familjen och
ville veta vad som pagick, hade hon vetat hade hon i alla fall kunnat be fér honom. Manga

11



patienter tog upp behovet av att forbli sa sjalvstandiga som majligt och aven att saker skulle
forbli som de alltid varit, en patient sa:

“I just need to do it for myself. I always have and I guess I'll always want to. You
know, sometimes it’s as simple as answering the door when the pizza man comes.
It’s my house and I want to be the one to pay him.” (45 s.70)

En man kénde valdig angest nar han inte kunde vara sa sjalvstandig som han dnskade. Han
forklarade att han brukar aka ut till en van som var prast och hjalpa till med en pagaende
utbyggnad av kyrkan han tillhorde. Bara att vara dar nar han orkade och hjélpa till att ge nagot
tillbaka till Gud betydde mycket fér honom. Aven om han inte kunde géra s& mycket rent
praktiskt sa kunde han prata och samtala och detta hjélpte bade honom och de han pratade
med. Bara att veta att man ger nagot tillbaka till nagon (45). Att finna en mening med livet
gav en styrka att fortstéatta vara aktivt involverade i sina liv (41). En kvinna pratade om
behovet av att gora saker med sin familj. Hon ville vara involverad i exempelvis maltider
aven om hon sjélv at mycket lite. Detta behov var nara relaterat till hennes 6nskan om att fa
delta i att dela daglig information om och med sin familj (45).

Behov av att behalla sin identitet

For att kunna kanna varde i livet lades av patienter en enorm tyngd pé det andliga behovet av
att bli respekterad som en egen individ (46). Da patienter med obotlig sjukdom fick sin
diagnos foréandrades ofta deras liv och perspektiv radikalt. Innan de fick veta att de var sjuka
ansag de exempelvis att en god fysisk hélsa och framgangar i den yttre vérlden var av stort
varde. Efter de diagnostiserats och ju ndrmare livets slut de kom fann de sig dock satta storre
varde pa sin inre varld och halsa. De upptackte ocksa, vilket ofta var mycket svart for
patienterna, att deras relationer och sociala roll férandrades. Bland annat for att beroendet av
medmaénniskor for att klara det dagliga livet 6kade. De fick dven succesivt en annan roll och
plats i familjen vilket fick dem att ifragasétta sitt varde och mening for vérlden (40, 41, 42).
For manga patienter vars tillstdnd gjorde att de inte langre klarade av att vara sa sjalvstandiga
som de tidigare varit och inte langre kunde uppfylla de viktiga roller de hade i livet,
uppfylldes inte behovet av att vara den de en gang var med bibehallen identitet och livsstil.
De kande sig beroende av, men dven exkluderade ur, sina familjer, sitt sociala sammanhang
och sin tidigare roll. De upplevde da forlorad vardighet och kéanslan av att vara vardels och
en borda for andra samt att de inte langre blev behandlade med respekt (44). Nagra kande sig
opersonifierade och nedvarderade nar de fick forslag att ta hjalp av hjalpmedel och/eller
hemtjanst. En man berattade att han nar han fick rekommenderat att ha grindar pa sin sang i
hemmet tappade all sin stolthet (42).

Manga patienter ville berdtta om det jaget de var innan sjukdomen tog dver deras liv, de hade
ett behov av att etablera en bild av dem som de “egentligen” var och inte den de var just nu
(42). Fragor som ”vem é&r jag nu?” kom inte sallan upp under samtal (40). Efter palliativa
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behandlingar upplevde de flesta att de madde battre rent fysiskt men de kéansloméassiga och
andliga behoven var fortfarande kvar. Vanliga fragor vid denna punkt var; - Hur kommer mitt
liv bli nu? — Kommer jag nagonsin bli mitt vanliga jag igen? — Vad tanker andra manniskor
om mig nu (42)?

En forandrad kroppsuppfattning ledde for manga till en férandrad sjélvbild, sjalvkansla och
fragor om egenvérde och vérde for andra. En kvinna berattade att det var en svar kansla att
forklara, kanslan av att vara nere, borta och vardelds. Hon beréattade ocksa hur hon haft folk
omkring sig som vill hjalpa men att hon inte riktigt velat ha deras hjalp utan vill klara saker
och ting sjalv da hon vill ha tillbaka sin kansla av sjalvstandighet (42). En annan patient
upplevde det som att vanners och familjs fokus alltid lades pa henne trots att det egentligen
inte alltid fanns nagon anledning. Hon mérkte dven att de hon hade runtomkring sig
exkluderade henne i olika situationer for att de tyckte synd om henne och de kom inte langre
och bad henne om hjalp fast hon tidigare varit den folk alltid kommit till for hjalp (40).

BEHOV AV SAMHORIGHET

Behov av relationer

Relationer och att vara med andra, inte minst med sin familj, har av patienter identifierats som
ett primért andligt behov och en av de framsta kéllorna till inspiration i livet (41, 45, 47). De
kande en mening med livet genom sina ndra och kdra och pratade om styrkan de fick bara
genom att varda dessa relationer. Att fa fortsatta ge och ta karlek, att fa kdnna bandet till sin
familj och sina vanner samt kéanna sig respekterad och vardesatt var nagot patienter varderade
mycket hogt (41). En man forklarade detta behov av relationer med att man behdver hjalp och
stod fran familjen, vanner och slaktingar. Inte minst andligt stod och hjalp. Med andlig hjalp
menade mannen:

"More or less just some-body to lean on. Somebody to help ... somebody to talk
to." (455s.70)

Vissa patienter sa att de kdnde det som om de hade svikit sina slaktingar eller att de var en
borda for dem. Manga uttryckte svarigheter med att hantera reaktioner hos sina familjer. Det
uttrycktes aven bitterhet och ilska 6ver att inte kunna fa se sina barn och barnbarn vaxa upp
(39). Att spendera tid med smabarn upplevdes av vissa patienter som ett behov. En kvinna
pratade om barnen fran hennes kyrka som kom och hélsade pa. Hon beréattade att &ven om
besoken trottade ut henne var det vért det da barnen paminde henne om att livet gar vidare.
Hon forklarade hur hon sag pa barn som Guds gava och upplevde dem som mycket andliga
och de hjalpte henne i livets slutskede att tinka pa att det fanns en hel generation kvar med
hopp och drémmar. En annan kvinna pratade om hur hon alskade nar hennes barnbarn kom pa
besok och att hennes mal var att leva tillrackligt lange och ma tillrackligt bra for att kunna aka
pa semester med dem en sista gang (45).
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En patient berattade att han gérna ville vara med andra manniskor, men att man inte alltid
nddvandigtvis behdvde konversera (45). En annan patient sa;

“Death and loneliness are in a way associated. Maybe one is scared of death, just
because one is afraid that death will mean that you will become totally alone.”
(48 s. 1380)

Forutom behovet av att vara med och ha relationer till sina néra och kéra sags dven narvaron
av vardpersonal som ett andligt behov. Att bli sedd och att fa stod var viktigt for manga
patienter bland annat for att det minskade deras upplevelse och kénsla av existentiell isolering
och ensamhet. Aven att ha ndgon som bryr sig om en och som finns dar nar det behgvs.
Nagon som lyssnar och tar sig tid till att prata och har ett genuint intresse i patienten som en
egen individ. Nagon som beror en pa ett empatiskt sétt och haller om en nar tankar och
kanslor blev for svara. Nagon som informerade och spred gladje (41, 48, 49, 50). Nagra
patienter berdttade om vikten av relationer till andra patienter som befann sig i en liknade
situation. I motet med nagon som befinner sig i en liknande situation sa beréattade patienterna
om en kénsla av grupptillhdrighet. Det var inte alltid 14tt att identifiera sig med friska
manniskor langre men i motet med andra patienter sa kunde de dela kénslor och tankar och fa
dessa erkanda och bekraftade. Dessa méten gav ocksa chansen till perspektiv da man fick
mota manniskor som hade det varre an en sjalv (43).

“The contact group was good because you could talk about whatever you wanted
to. They had so many different tumours, in the brain and the liver. You need to
talk, although 1 find it hard, but we were all alike there, all ill in the same way.
There were also those worse off than me. One man couldn’t be there the whole
time, but I managed.” (43 s. 122)

Att hjélpa till att ta hand om andra var ett annat mycket vanligt andligt behov relaterat till
relationer. Ett behov av att fa bidra &ven om man var sjuk och nara doden. Att satten
patienterna kunde hjélpa andra pa dramatiskt hade forandrats var tydligt for dem, men de
kande anda att det fanns satt de fortfarande kunde hjélpa till pd. En kvinna sa att hon skulle
kunna hjalpa andra tills dagen hon dog genom att be fér dem. En annan patient sa att da han
sjalv behover sa mycket hjalp av andra, vill han kunna ge tillbaka genom att hjalpa pa de satt
han kunde. En man ansag att hans storsta andliga behov var att fa ta hand om sin fru. Han
forklarade att aven om han inte kunde gora sa mycket fysiskt for att ta hand om henne, sa
hjélpte han henne genom att halla reda pa hennes blodsockerkontroller och lakarbesok (45).

Behov av samtal

Néstan alla patienter tyckte att behovet att prata med andra manniskor var ett andligt behov.
Det behdvde inte handla om nagot speciellt. Vanligt aterkommande vara énskemalet om att fa
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prata om helt vanliga vardagliga ting, vadret, vad folk har for sig, vad som helst sa lange
maéanniskor pratade med en. En patient sa:

“People don’t come to visit much, and I think it’s because they don’t know what
to talk about. 7 don 't always want to talk about something in particular — just
everyday conversation.” (45 s.70)

Nar patienter gar mot livets slutskede infinner sig en kansla av kaos och osékerhet. Detta
skapar ett viktigt behov av att genom ord forstka beratta om sin upplevelse. Patienter
fortydligade att de behovde stod, vilket hade att géra med att fa chansen att relatera till, prata
om och diskutera existentiella fragor och det existentiella hot som infunnit sig (46, 50).
Existentiella samtal kunde enligt dem handla om att fa adekvat information och verktyg att
hantera det upplevda hotet av doden (50). Det kunde ocksa handla om att fa prata om
vardighet, autonomi, mening och syfte, relationer, kommunikation, isolering, kanslor av att
vara dvergiven och sviken av sina slaktingar (39, 46). Aven tankar kring doden, att fa chansen
att summera sitt liv och till en viss del genom samtal na en acceptans till sin situation var
viktiga samtalsdmnen. En patient uttryckte att han behdvde vara med andra och prata med
andra, men att det var fa som han kunde prata med pa ett avslappnat, arligt och 6ppet satt
(45). Det fanns en dnskan hos patienterna om att fa kunna prata 6ppet och obekymrat med
personal som hade modet att stanna hos patienten och lyssna (49).

Det fanns aven ett stort behov av att prata om fragor som fokuserade pa angest och oro
relaterad till separation, och uttryck i form av kéarlek och omtanke for familjen och deras
situation. Hur skulle de klara sig nar patienten dog? Skulle de klara sig? Hur skulle de k&dnna
sig (39).

BEHOV AV POSITIVITET

Behov av gladje

Flera patienter uttryckte att de hade ett andligt behov av att se leenden hos andra. En kvinna
sa att hon inte tyckte om att se manniskor komma in pa hennes rum med ett surt eller ledset
ansiktsuttryck for hon var ju inte dod an sa de kan vél atminstone le. Flera patienter forklarade
att de gladdes nér de sag andra le. Behovet att skratta forblev intakt for manga, och manga
deltagare anvande humor da de deltog i intervjuerna och pratade tillexempel om roliga saker
som hént i deras liv. En kvinna sa;

“If I couldn’t laugh, I think 1'd go crazy.” (45 s. 71)

Behovet av att tanka glada tankar var ocksa stort. En annan kvinna sa att detta var mycket
viktigt, att tanka tillbaka pa hennes liv gjorde henne glad och skankte henne glada tankar och
kanslor @ven om hon kande sig mycket olycklig emellanat. Hon liknade det vid en flod och sa
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att vissa dagar var hon i den stromma delen av floden, men hon visste att hon tillslut kom till
lugna vatten och att farden da skulle bli lattare. Hon sa att det fanns stunder i hennes liv da det
kandes som att Gud hade 6vergett henne, bland annat da hennes 13-ariga son dog och da
hennes dotter och dotterdotter dog i en husbrand. Men, sa hon, nar jag ser tillbaka vet jag att
Gud bar mig precis som i den dar dikten "Footprints in the sand" (45, 47).

Flera deltagare som var oférmdgna att ga ut diskuterade langtan att fa se ut. En kvinna pratade
om hur hon &lskade nar hennes familj tog med rosor fran tradgarden och stéllde dem pa
hennes rum. En patient sag naturen som andlig for att Guds ande finns i allt som ror vid vara
liv. Hon sa att hon dlskade att se graset och traden just darfor. Flera patienter ansag att vara
utomhus var ett andligt behov som sankte dem gladje. En patient sa att han skulle alska att fa
ga ut och promenera. Da han inte langre kunde ga, satt han pa sin veranda och tittade pa
skogen som omringade hans tradgard. En annan man, en gammal fiskare, sa att han saknade
fisket och att fa vara utomhus. Han sa att han kande sig narmare Gud nar han var utomhus an
nagon annanstans, inklusive i kyrkan (45).

Behov av hopp och inspiration

Att uppmarksamma hopp vid livets slut, dven da patienter lever med begransad tid, kan hjalpa
dem att anpassa sig till de méjligheterna de har och bibehalla positiva kanslor. Hopp ar ett
essentiellt andligt behov for patienter och relaterats till vélbefinnande, livskvalitet,
behandlingsféljsamhet och ses som nagot avgdrande for livet i sig. Men hopp i livets
slutskede kan ocksa vara en utmaning da vissa patienter visar fornekelse och hoppas pa bot.
Aven om hopp kréaver en hel del energi for patienter med allvarliga sjukdomar och fatigue s&
finner patienterna dnda hoppet som nagot nédvandigt. Fyra olika sorters hopp har man funnit i
en av studierna; hopp om ett botemedel, hopp om att kunna leva sa normalt som majligt, hopp
om en bekraftande relation och hopp om férsoning med liv och dod. Att skilja pa att behalla
hoppet om nagot och att leva med hopp ar centralt for dynamiken av hopp i en progressiv
sjukdom. Hoppets motpol hoppldshet lankas samman med signifikant lidande och 6nskan om
att paskynda doden, en suicidal langtan. Det relaterar till forlorad kénsla av syfte, mening,
varde i livet och existentiellt lidande. Hopp och mening tycks héra ihop, och ar avgérande for
att uppna battre anpassning, valbefinnande, livskvalitet, minskad plaga och en "god dod" (44).

Flera patienter pratade om det andliga behovet av att l&sa inspirationsmaterial och
inspirerande texter sasom dikter och andaktsfulla skrifter. En patient laste en speciell dikt
flera ganger om dagen da han upplevde att den gav honom perspektiv och kraft att ga vidare.
En man sa att musik tycktes lyfta hans sjal och han kom ihag sangerna han brukade sjunga i
timmar pa kyrkolager nér han var liten. En 90-arig kvinna borjade sjunga sanger da hon
intervjuades. Hon sa att hon och hennes far alltid sjong da de jobbade pa falten nar hon var
barn och att hon hade ett mycket stort behov av att sjunga och lyssna pa musik (45).
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BEHOV AV TRO

Manga patienter berattade om sitt behov av en relation till ndgon hogre makt som inte var
narvarande i detta liv, det omnamndes ibland som en religios tro och ibland som “’nagot dar
ute”. Aven om de inte kallade sig sjilv for religidsa kom tankar, och i vissa fall dven samtal,
riktade till en gud. En kvinna beréattade att hon blev valdigt forvanad nar hon en natt upptackte
att hon lag och bad utan att det var en medveten garning. Hon hade aldrig tidigare i sitt liv bett
till gud men helt pl6tsligt fann hon sig med knéppta hénder be till gud med en 6nskan att bli
frisk (43). Géllande religiosa dvertygelser var det flera som namnde sin tro pa en hogre makt
som en nyckel till sin inre frid i livet som déende. De beskrev det som att de genom sin tro
inte var ensamma i kampen pa sin vag mot doden och att en hogre makt kommer att se och
félja dem genom hela sjukdomsférloppet vad som &n hander. De kénde att de kunde
overlamna sin kontroll till en hdgre makt och lat de styra det som hande da de besatt en
visdom och kande till deras situation lika vél som dem sjélva. Flera patienter trodde att en
hogre makt skulle ge dem det som var nédvandigt, guida dem och skydda dem hela vagen.
Tack vare sin tro sa ldngtade vissa till ”andra sidan” da de langtade efter att fa trdffa néra och
kdra som gatt bort innan dem och nagra av dessa fann ocksa en trygghet i deras tro att de néra
och kéra i detta liv en dag kommer efter dem med. Vissa sa att doden bara var ett tillfalligt
adjo och beskrev platsen de skulle till var en plats utan smérta och lidande (41).

Patienter berattade ocksa om den trost de fick vid bon, lovsang och lasning av heliga skrifter.
En kansla av frid infann sig da de tankte pa narvaron av en hogre makt under sin terminala
sjukdomstid (42). En man beréttade om hur viktig bonen var fér honom i hans liv just nu:

“I Pray for strength. | thank the Lord in the morning and ask for strength to get
out of bed. I thank Him each night that He gave me strength to be out of bed.”
(45s. 69)

Behovet att lasa heliga skrifter var vanligt forekommande och nagot manga anvande som en
guide genom livet. En patient nimnde versen “I can do all things through Christ who
strengthens me” som en guidande kraft i kampen med hennes sjukdom. Att ga till kyrkan var
for flera patienter ett behov, men mycket fa kunde fortfarande ga i kyrkan och de som kunde
g4, kunde ofta inte ga s ofta som de hade viljan till det. Trots detta var det flera patienter som
pa ett eller annat satt fortsatte ha kontakt med kyrkan. En patient spelade varje vecka in sin
kyrkas gudstjanst. Hon skrattade och sa att hon oftast somnade nar hon lyssnade men att hon
fortfarande uppskattade sangen och de familjara ljuden fran gudstjansten. En patient laste alla
uppdateringar och nyhetsbrev for att halla kontakten. Andra forsokte fa sitt behov av att ga till
kyrkan tillfredsstallt genom att fa besok fran kyrkans pastor/prast (45). Inom all religios tro
tycks andligheten skapa anpassning och valbefinnande under sjukdom och livets slut (44).

For en del vacktes, istéllet for trygghet, fragor och tvivel. En stor del av
sjukhusprasterna/prastambetena konstaterade att de regelbundet far fragor om livet efter
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doden: Kommer lidandet sluta i himmelen? Kommer Gud kanna igen mig? Hur ser himlen ut?
Men ocksa fragor om Guds existens, varfér Gud inte helar/laker, verkan av att be, barnatro,
teodicé-problemet - om Gud ar god och allsméktig, varfor tillater han da ondska (39)? En
patient berattar att de existentiella fragorna tycks komma till en ju narmare déden man
kommer, finns det ett liv efter doden (40)? Vissa undrade "varfor jag" medan andra tycktes ha
kommit till ro med denna existentiella fraga (45). Dessa varfor”-fragor tillsammans med
meningsfragor var de mest centrala och oftast stallda fragorna da patienter vande sig till
sjukhusprasterna/prastambetena. Fragorna hanterade mening med liv, sjukdom och lidande:
Varfor blev jag sjuk? Jag har inte varit en dalig manniska. Var det har allt? Finns det liv efter
doden, och vad betyder det (39)?

BEHOV AV ATT FINNA ACCEPTANS

Behov av att godta doden

Behovet av att acceptera det som komma skall, livets slut, angav patienter som ett mycket
centralt andligt behov att forsoka uppfylla. Acceptansen fann deltagarna pa olika sétt bland
annat genom att se till kulturella 6vertygelser, ddet, religion, tron pa nagot storre an en sjalv,
naturen och/eller ett liv efter doden. Nagra patienter angav att da de sag doden tillsammans
med fodelse, aldrande och sjukdom som en del av livet nadde de en viss acceptans av att
doden var pa vdg. Aven om de inte ville Iamna livet de levde med sina nara och kara fanns det
ingenting de kunde gora for att stoppa processen av doendet. De menade att accepterar man
inte d0den, accepterar man inte livet. Accepterandet av déden ledde dem till en inre frid och
harmoni (41).

Behov av att finna frid

Att uppleva fridfullhet &r ett viktigt andligt behov i livets slut. Det har associerats med
psykologiskt och spirituellt valmaende och korrelaterar positivt med férmagan av att ta farval,
dela tankar och kanslor och att finna mening (44). De allra flesta patienterna uttryckte behovet
av att kanna frid i livets slutskede, det behévde inte betyda att man var glad éver det som
skedde. De associerade frid med acceptans av déden och att ha funnit en mening aven fast
man gar mot sin dod. Frid inkluderade frid med sig sjalv, andra och for vissa en hogre makt.
For att na friden menade patienterna att det behovdes sjalvkannedom, sjalvrespekt och en
kénsla av lugn (41).

Flera patienter sokte efter frihet ifrdn de "morka tankarna” som for manga kom nattetid med
en radsla for doden och en fruktansvard kansla av total radsla beskrevs. Nagon beréattade att
han forst trodde att det var smértan som han skulle vara mest radd fér men han visste nu att
denna kunde behandlas. Det &r den totala ovissheten kring ddden som &r skrammande, ingen
doktor kunde hjalpa honom med den (40). Andra patienter tycktes ha funnit en frid. En patient
berattar att han inte har nagon anger, ingen ilska eller nagot liknande. Det kan lika garna
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drabba mig som vem som helst, jag tanker hellre sa an att undra — Varfor jag (42)? Patienterna
forsokte leva i nuet da de inte visste vilken dag de skulle do och andligheten hjalpte dem att
godta den begransade kontrollen de kande. Nar de gav kontrollen till nagon annan/nagot annat
och accepterade manniskans begransningar ledde detta till en k&nsla av frid och trygghet (41).
For att kunna na acceptans var det for manga viktigt att lara sig att ta en dag i taget (45).
Vetskapen om att de kunde forsamras nar som helst fick manga patienter att undvika att tanka
pa framtiden (43). Patienterna berattade att de var tvungna att ta en dag i taget annars skulle
de aldrig klara det. En kvinna sa att hon brukade tanka pa laten "one day at a time" for att
hjalpa henne ta sig igenom dagen. En annan patient uttryckte det pa foljande satt:

“Oh, just one day at a time—there’s no other way.” (45 s.71)

BEHOV AV ATT FORBEREDA SIG INFOR DODEN

Behov av att summera sitt liv

| slutet av sitt liv har manga patienter ett andligt behov av att summera sitt liv och berétta sin
livshistoria. Det var viktigt att fa sina val uppmarksammade for att summera, forsoka
acceptera och finna férsoning med livet och med andra individer (39). Att summera sitt liv var
ett satt att gora sig redo for doden. Detta ansags viktigt for att gora livet till en helhet, att fa
alla delar att passa varandra som i ett pussel. Att prata om minnen och titta pa fotografier
tillsammans med familj och vanner hjélpte till att klargdra det fina man varit med om i livet.
En kvinna berattar hur hon i sitt liv rest och dansat, varit forélder och hunnit med ett lyckligt
aktenskap. Genom att se tillbaka pa sin livshistoria fann hon att ett langt liv inte spelar nagon
roll, det handlar om vilket liv det & man levt medan man var vid liv (43). Patienter ville
manga ganger uttrycka en tacksamhet for det liv de levt (39). De berattade att de reflekterade
over hela livet fran barndomen fram till och igenom vuxenlivet. Vissa uttryckte att fa
sammanfatta sitt liv hjalpte dem att forsta varfor saker och ting blev som de blev. En patient
sa att se tillbaka pa sitt liv bidrog till hennes nuvarande fridfullhet da det hjalpte henne att se
att hennes boner alltid var besvarade, pa ett eller annat satt.

“The Lord knows best what’s good for me, and what I’ve asked for may not be
good for me.” (45 s.70)

Aven om inte alla patienter specifikt sa att de hade behov av att géra en summering av sitt liv,
sa pratade majoriteten om utmaningar och triumfer i sina liv och diskuterade hur dessa
situationer gjorde dem till det de skulle komma att bli (45). Att ha levt som en god manniska
var viktigt for patienterna. Vissa sag sin godhet i att ha skaffat familj och tagit val hand om
den, att de under sitt liv inte behandlat nagon illa, att de gjort sitt basta i att forsoka hjalpa
andra och/eller levt ett liv utan att kanna anger for det de gjort (41). Patienterna ville aven
diskutera vad som inte hade blivit sa bra i deras liv (39). Manga undrade 6ver vad de uppnatt
med sitt liv och vad som behovdes bli gjort innan déden infann sig (43).
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Behov av att gora avslut i livet

Behovet av att avsluta och reda ut ouppklarade livsuppgifter kom upp som ett andligt behov
hos patienter. | detta ingick behovet av att slutfora livsuppgifter sa som att resa, reda ut
praktiska fragor gallande familjen, arrangera sin begravning och se éver lagliga och/eller
ekonomiska angelagenheter (42, 45). Tva man med sma barn pratade om behovet av att
uppfostra sina barn sa mycket som majligt under den korta tid de hade kvar (45).

Det fanns ocksa ett behov av att reda ut kéanslor av bitterhet. Vissa hade tagit tag i detta behov
och vissa jobbade sig igenom det i talande stund. Det fanns bittra k&nslor mot tidigare makar,
vanner och familj. En deltagare berattade om att hon varit skild fran sin forsta man i aratal
men att hon burit med sig negativa kénslor gentemot honom genom livet trots skilsmassan.
Hon sa att hon nyligen pratat med honom och rett ut de bittra kénslorna. Att prata med honom
om dessa var det enda sattet hon nagonsin skulle kunna finna den frid hon behévde innan hon
dog (45). Att lappa ihop forhallanden till vanner och familj dar de fanns outredda konflikter
var nagot som var viktigt. Nagra beréattar dock hur bieffekter som fatigue och illamaende
ibland tog ifran patienterna tid fran detta som ndgon omnimnde som sitt ”sjukdomsjobb”
(42).

Behov av kunskap och information om déden och déendet

Manga kande ett behov av att soka sig med fragor om doden till sjukskoterskor och lékare
som hade erfarenhet och arbetat kring déden innan. De ville att de skulle beratta det de visste
om vad som hander nar man dor, detta for att fa en bild av vad som vantade. Nagon pratade
om hur mycket information och stod hon fatt infor sina forlossningar men att hon nu, infor
doden, fick sa lite (40). Patienter som kom till sjukhusprasterna hade ocksa fragor om och
behov av att prata om déden och déendeprocessen. Om vad hander nar de dor, kommer det bli
smértsamt, kommer jag att kvavas? De uttryckte hopp om en snabb och smértlos dod. Det
fanns fragor om deras doda kropp, radslor 6ver att bli begravda levande och darmed behov av
en forsakran om att nagon kontrollerar sa att de verkligen dott (39).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Da beslut tagits att amnet andliga behov var det omrade som denna litteraturdversikt skulle
undersoka, stod valet mellan att gora en litteraturdversikt eller en begreppsanalys. Intresset
var stort for bade sjalva begreppet andlighet och vad det egentligen kan innebara, men aven
vilka andliga behov patienter upplever i livets slutskede. Valet foll pa att gora en
litteraturdversikt med en bakgrund som vél beskrev begreppet andlighet, vilket vi anser var
den mest lampliga modellen for att belysa sa mycket som mojligt av det vi funnit intressant
inom detta omrade.
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Vissa av de sokord som nyttjades for att hitta artiklar anvandes nar vart syfte var ett annat och
kan darfor verka nagot irrelevanta men de som behallits och anvants har visat sig innehalla
relevans aven nér syftet andrats.

Vi upplevde vissa svarigheter med att hitta artiklar med fokus pa just patienters upplevda
andliga behov i livets slutskede. Fyra av de artiklar som anvants (40, 42, 45, 47) behandlar
amnet andliga behov i livets slutskede pa ett mycket tydligt sdtt, medan de andra inte &r lika
tydliga med att det &r andliga behov som tas upp utan bendmner dem som endast behov,
andliga problem och/eller nodvandigheter i livets slutskede (39, 41, 43, 44, 46,48, 49, 50).
Dessa valda artiklar (39, 41, 43, 44, 46,48, 49, 50) tar dock upp samma begrepp som
behandlas i de artiklar som mer uttalat handlar om andliga behov (40, 42, 45, 47), exempelvis
behov av hopp, mening med livet och bibehallen identitet. Artiklarna har tagits med da de pa
ett mycket givande satt forstarker och fortydligar resultatet. Tillsammans besvarar de, trots
vissa svarigheter att hitta sammansattningen av just begreppen andliga och behov i nagra av
dem, litteraturéversiktens syfte.

Det var dven en utmaning att hitta texter som endast tog upp patienters upplevda andliga
behov i livets slutskede, utan att blanda in patienternas funderingar kring vad andlighet ar
eller lakares och anhorigas perspektiv pa vad andliga behov i livets slutskede kan vara. Detta
var dock tydligt kategoriserat i de utvalda artiklarna vilket gjorde det latt att sortera ut just det
som var upplevda andliga behov i livets slutskede utifran patientens perspektiv. Dock utgick
en av artiklarna (39) endast fran intervjuer med sjukhuspréaster. Denna artikel inkluderades
trots att patienternas upplevda andliga behov i resultatet inte kom direkt fran patienterna utan
atergavs av sjukhusprasterna. Aven om det var sjukhusprasterna som blev intervjuade var det
patientens upplevelse som var i fokus.

Merparten av artiklarna som ansags relevanta for litteratursoversikten var kvalitativa och det
var utan tvekan de som gav mest anvandbar fakta, nagot som féll sig naturligt da syftet var att
belysa andliga behov ur patientens perspektiv. Dock hittades dven kvantitativa artiklar som
behandlade andliga behov, men dessa tog oftast upp sjalva behoven mycket kortfattat och
patientens perspektiv och individualitet tycktes i manga av dessa studier falla bort. Darfor
exkluderades sa smaningom de flesta kvantitativa artiklar. En kvantitativ artikel (48) beholls
dock och anvandes da den pa ett tydligt satt bade forstarkte och bekraftade det som valda
kvalitativa artiklar tog upp i sina resultat.

Manga av de titlar och abstract som gicks igenom tycktes mycket relevanta for
litteraturdversiktens syfte men da beslut tagits att inte ga vidare med artiklar som det kréavdes
betalning for foll flertalet av dessa tyvarr bort. Trots detta tycker vi oss ha funnit tillrackligt
med relevant material for att sammanstallningen ska kunna ge en bild av vad andliga behov
hos patienter i livets slutskede faktiskt kan vara.
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Samtliga artiklar var publicerade fran 2001 och framat, flera sa sent som 2010-2011, vilket vi
anser bor vara tillrackligt “up-to-date” fOr att innehélla aktuella resultat. Antalet artiklar som
anvandas var varken for manga eller for fa. Dock uppmérksammades det under processens
gang att ett mindre antal av de artiklar som anvants i litteraturéversikten anvandes mer &n de
andra men samtliga bidrog till sammanstéllningen av funna teman.

Fyra (40,44, 45, 47) av de valda artiklarna saknade i sin metod granskning av en etisk
kommitté. Att detta inte gjorts eller inte beskrivits ar nagot vi ser som en klar brist hos de
artiklarna da amnet ar, ett sa pass kansligt och personligt &mne som, andliga behov. De fyra
artiklarna behdlls dock da de, trotts detta, tycktes vara av god kvalitet efter som de pa olika
satt beskrev sina etiska forhallningssatt i sina metoder och/eller att tidskrifterna som
publicerat dem tydligt beskrivit att etiskt stéllningstagande &r obligatoriskt for att publikation
ska ske i deras tidskrift. En av dessa fyra artiklarna var en litteraturstudie (44), ett annat
faktum vi tagit hansyn till under var granskning. De har alltsa inte sjalva genomfort en studie
utan endast sammanstallt redan framforskad fakta. Detta ar nagot som &r svart att som
sammanstéllare forma till etiskt korrekt sétt da de etiska besluten redan tagits av forfattarna
till de artiklar som anvands i litteraturéversikten. Vi anser darmed att de etiska kraven inte
rimligen kan vara lika hdga géllande just denna artikel.

Artiklarna kommer ifran olika delar av varlden vilket inte belyses i denna litteraturéversikts
resultat trots att vissa skillnader kan uppmarksammas i artiklarnas resultat beroende pa vilken
del av vérlden de kom fran. Amerikanska patienter tycktes exempelvis vara mer religiosa an
svenska och kinesiska patienter tycktes mer bekvama kring begreppet andlighet an évriga. Da
ett mal var att ssmmanstélla samtliga funna andliga behov, oberoende av vilken kultur eller
land/varldsdel de speglar redogjordes inte dessa skillnader for i resultatet. Ett sa brett och
allmangiltigt perspektiv som mojligt efterstravades och alltsa inte belysa vad andliga behov
kan vara for en specifik patientgrupp. Darfor togs ett aktivt beslut att sla ihop samtliga
artiklars resultat och forsoka skapa ett sa tydligt och enhetligt resultat som majligt for att fa en
allmén helhetsbild av patienternas andliga behov i livets slutskede. Inga andliga behov
exkluderades utan stora som sma andliga behov fick sin plats i vart resultat. Detta for att som
sjukskaterska kunna ha en sa 6ppen uppfattning om vad en patients andliga behov kan vara
som mojligt. Som blivande sjukskoterskor kommer vi i vart arbete dagligen mota patienter
fran olika lander, trosuppfattningar och kulturer. Vi anser det vara viktigt att alltid ha en
Oppen instéllning och aldrig anta att en patient upplever ett visst andligt behov for att denne
exempelvis kommer fran en viss kultur, &ven om det kan vara vardefullt att ha kunskap och
erfarenhet om vad dessa behov skulle kunna vara.

Analysforfarandet var en mycket tidskravande del av arbetsprocessen. Samtliga artiklar som
litteraturdversikten baserats pa var skrivna pa engelska. Vi bada skriver och talar flytande
engelska men anda var spraket ofta en kalla till frustration, da ord och termer inte alltid finns
pa bade svenska och engelska. Det var svart att ga vidare och att fa en helhetsbild da vissa
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nyckelord var svara att dversatta. Trots detta och trots att mycket tid gick at till just
analysforfarandet, anser vi 0ss vara ndjda med resultatet.

Att gruppera behoven, formulera teman och hitta passande rubriker pa dessa var mycket svart
da manga av de funna andliga behoven ar sammankopplade och gar in i varandra. Vissa delar
av artiklarnas resultat tycktes helt uppenbart handla om exempelvis behovet av tro men nér
artikeln och dess resultat lastes en andra gang blev det tydligt att texten dven handlade om
behovet av att finna mening med livet. Textdelar i artiklarnas resultat behandlade alltsa mer
som en regel &n ett undantag ett flertal olika behov i samma stycke och dessa placerades da
under det tema vi ansdg att det passade béast eller under ett flertal teman. | just detta skede var
vi bada mycket glada att vi var tva stycken som arbetade tillsammans med litteratursokningen.
Det hjalpte att vara tva kreativa tankare i detta skede och tillsammans kunde vi med hjalp av
diskussioner och olika verktyg som brain-storming, mind-maps med flera sammanstalla ett
resultat med relevanta rubriker.

RESULTATDISKUSSION

Syftet med denna litteraturdversikt var att belysa patienters upplevda andliga behov i livets
slutskede vilket vi anser att det framarbetade resultatet, pa ett konkret och tydligt satt, gor.
Resultatet ger en mangd exempel pa vad ett andligt behov kan vara enligt en patient i livets
slutskede och tyder pa att dessa kan vara bade sma och stora, ofta ganska simpla och inte
minst hogst individuella. Vi anser darmed att syftet med litteraturéversikten ar uppnatt och
hoppas darigenom kunna bidra till att begreppet andlighet och andliga behov inom varden blir
mindre diffust, komplicerat och fraimmande. Pa sa satt kan detta fa ta storre plats i varden och
i sjukskoterskans omvardnadsarbete. Forhoppningar finns aven om att denna litteraturdversikt
ska kunna bidra med kunskap sa att andlighet, som en del av den holistiska varden och det
helhetsperspektiv som vi enligt ett flertal styrdokument (3, 8) ska arbeta utifran, far mer
uppmarksamhet och tid. Inte minst i sjukskéterskeutbildningen dar vi bada erfarit att det
holistiska perspektivet tas upp men att just begreppet andlighet aldrig blev sa mycket mer an
just det, ett begrepp som namndes emellanat och pastods vara viktigt. Nagon vidare forklaring
gavs inte till vad det &r och kan innebara och det &r svart att ta till sig och lara sig om nagot
trots att det benamns som viktigt, om man inte far en béattre kunskapsgrund i utbildningen att
utga ifran.

Som Watson (22) skriver bor det finnas en andlig medvetenhet hos sjukskéterskor, for att vi
ska kunna satta oss in i, vardesétta och respektera en patients andlighet och eventuella andliga
behov. En bra bérjan bor da vara en grundkunskap om andlighet och om vad patienter skulle
kunna ha for andliga behov, for att vaga oss narmare denna del av varden. Det ar dock viktigt
att alltid ha i atanke att &ven om denna litteratursoversikts resultat visar pa vissa teman och
darmed att det alltsa finns andliga behov som tycks vara relativt vanliga hos manga patienter i
livets slutskede, ar de fortfarande mycket individuella och kan skilja sig helt fran person till
person. Vi far i och med det inte anta eller ta for givet att en patient har ett specifikt andligt
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behov men bor som Watson (22) beskriver som sjukskoterskor alltid se till att patientens
andlighet och andliga behov i mojligaste man uppfylls.

Vi uppfattar det som att begreppet andlighet ar svart for manga att ta i och ta till sig och
kanske ar det just ordet andlighet som gor begreppet kontroversiellt. Det ligger en viss mystik
over ordet andlighet och manga associerar det med religion och religios tro. Nagot som kan
uppfattas lite skrammande och nagot som en del manniskor ibland rent instinktivt tar ett steg
bort ifran, speciellt om man inte sjalv ar religios. Vi kan i viss man kanna att vi sjalva troligen
tillhorde denna grupp manniskor for bara nagra veckor sen, da vi fann det svart att fa ett grepp
om och en forstaelse for begreppet andlighet och dess inneb6rd. Nu har vi insett att detta
troligen berodde framst pa bristande kunskap om amnet. Andlighet ar ett otroligt brett
begrepp dar &ven religids tro och existentialism ar inkluderade och precis som denna
litteraturdversikts resultat visar ar andliga behov darmed alltsé inte endast religiosa behov,
aven om detta ofta verkar vara den allméanna uppfattningen. Andliga behov kan forstas handla
om att exempelvis fa utéva sin religion (41) men dven om att fa chansen att uppleva naturen
eller fa tillfredsstallande information angaende sitt sjukdomstillstand (45). Ett andligt behov
ar precis det som patienten anser att det &r och genom att som sjukskoterska bidra till att dessa
behov uppfylls s& hjalper vi vara patienter till ett battre valbefinnande i livets slutskede.

Vi upplever att det finns en viss tveksamhet infor religion och religios tro i Sverige men nér
det géller andliga behov av religios karaktér kan det vara bra att ha med sig att man som
sjukskoterska inte har krav pa sig att dela en patients religiosa asikter. Vi bor daremot i
mojligaste man hjalpa patienter som exempelvis vill tala om sin tro eller fa hjalp att utéva
religiosa ritualer. Det enda egentliga kravet pa oss som sjukskoterskor ar att respektera
patientens tro precis som man alltid skall respektera varandras olikheter.

En intressant iakttagelse vi gjort vid sammanstélining av resultatet &r att det verkar som att de
som tidigare i sitt liv varit religiost troende, efter traumat av att fa ett besked om att de ska do
av en sjukdom, ibland borjar tvivla pa sin tro och de som i livet inte varit troende ofta
omprovar denna standpunkt och borjar tro. (39, 43, 45) Kanske handlar det da inte
nodvandigtvis om en religios tro men likval nagon form av andlig tro. Det &r som att
ogonblicket da man far besked om att doden narmar sig gor att man ifragaséatter sin tidigare
tillvaro och sina tidigare varderingar, man soker nya svar.

Samtal var nagot som aterkom som ett andligt behov i flera av de artiklar som denna
litteraturoversikt baserats pa (39, 45, 46, 49). Darfor ar det viktigt att vi som sjukskoterskor
bar med oss kunskapen om att andliga tankar ofta kommer till manniskor som ligger infor
ddden och att detta &r ndgot som patienter manga ganger vill samtala om (46, 49).
Sjukskaterskan bor inte oroa sig for dessa samtal da litteraturdversiktens resultat visar att det
enda patienter egentligen dnskar ar att vi som sjukskdterskor ska ha modet att stanna kvar hos
patienter och lyssna da patienterna upplever ett behov av att kunna prata 6ppet och obekymrat
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samt om majligt fa svar pa eventuella fragor (39). Vi behdver inte ha svar pa livets stora
fragor eller ha en egen tro att beratta om da det handlar om att ge patienterna var fulla
uppmarksambhet, ge av var tid och om att bara lyssna. Det kréaver ingen dyr utrustning eller
avancerad teknik, endast mod, vilja och tid. Tid for samtal ar darmed nagot vi anser att det
behdvs mer av inom den vard som ges i livets slutskede, liksom inom all halso- och sjukvard.
Om samtal med patienter gavs mer tid och utrymme i sjukskoterskans arbete skulle
valbefinnandet troligen 6ka hos patienterna. Detta skulle da i sin tur kunna leda till ett minskat
behov av lakemedel da bade oro och angest kan dampas genom samtal.

| resultatet framkommer det hur viktigt det &r for patienter i livets slutskede att finna en
mening (39, 41), en anledning till att leva tills man dér. Aven om det ar sd att de snart ska do
och i vissa fall tidigare &n beraknat, sa har dessa manniskor fortfarande tid kvar att leva och
att hjalpa patienter med att forsoka finna mening med det resterande livet istallet for
meningen med doden &r av storsta vikt. Med en mening far de en chans att géra det basta av
den tid de har kvar. Sjukskdterskor behdver hjalpa patienter i livets slutskede genom att
motivera dem och ge dem en chans att finna en mening sa att de kan fa uppleva sin sista tid i
livet som vardefull.

Da vi utgdr fran vara egna upplevelser och anvéanda artiklar kan vi urskilja att vi manniskor i
all valmening inte vill belasta nagon ytterligare med diverse problem och bekymmer da denne
ligger infor doden. En gest av godhet som resultatet visar kan ha motsatt effekt. Patienter
berattar om kanslan av att kdnna sig opersonifierade och nedvérderade (42) och om hur de
plotsligt blivit exkluderade fran det de alltid varit en del av. Utan vidare var allt ljus pa
patienten och dennes sjukdom och inget annat (40).

Var professionella och personliga erfarenhet sager oss ocksa att narstaende heller inte alltid
vagar visa gladje i den doendes narvaro. Detta for att inte kranka den déende personen som
respekteras och &r alskad. For att som nérstaende visa respekt da denne ser déden som nagot
sorgligt, nagot den narstaende inte kan vara glad at och darmed inte heller runt. Detta
agerande, i hopp om att skydda patienten fran mer att oroa sig for, tycks istéllet leda till en
upplevelse av férlorad mening med livet och en kansla av att bli isolerad. Vi uppfattar det
som att da vanner och bekanta distanserar sig fran patienten och darmed distanserar patienten
fran omvarlden forandras inte bara dennes roll fysiskt utan aven socialt. Patienten tycks
isoleras pa ett satt som for denne skapar en upplevelse av att inte fa vara en del av sitt eget liv
under den resterande tid denne har kvar att leva. Att lata patienten sjalv bestimma niva av
involvering i det dagliga livet som pagar runtomkring och vad denne vill géra med den tid
som finns kvar ar darfor av storsta vikt att vi som sjukskoterskor uppmarksammar och bistar
med istallet for att bara anta att denne vill bli fri fran tidigare ansvar och vardagliga masten.
Resultatet visar ocksa att gladje ar ett av de andliga behov patienter kan ha i livets slutskede
(45) och av omtanke borde darfor gladje och skratt inkluderas i den doendes tillvaro.
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Viktigt att komma ihag dr att manga av de andliga behov denna litteraturdversikts resultat tar
upp ar andliga behov som patienterna sjalva definierat som ett andligt behov for just dem.
Artiklarna som tydligt tar upp just andliga behov har inte arbetat utifran en mall pa vad ett
andligt behov ar utan har istéllet Iatit patienterna fritt beskriva det som de sjalva uppfattar som
sina andliga behov. Det ar detta artiklarnas, och ddrmed denna litteraturdversikts, resultat
baserats pa. Det kan diskuteras huruvida exempelvis behov av relationer och samtal verkligen
bor definieras som andliga behov istéllet for sociala behov. Kanske &r det lika svart att skilja
dessa grupper, det fysiska, psykiska, sociala och andliga, at som det varit att dela in de andliga
behoven i olika teman och subteman da de manga ganger gar in i varandra. Upplever
patienten ett behov som andligt, utgar vi dock ifran att det maste fa vara just andligt.

Behovet av att fa kunskap och information om doden och déendet kan i viss man vara svart
att hjalpa patienten med att tillgodose, da vi inte vet hur det kéanns att do eller vad som hander
inom en. Daremot kan vi om patienten sa 6nskar bidra med den kunskap vi faktiskt har om
hur det kan ga till rent fysiskt och om vad som hander efterat samt vad som oftast sker rent
praktiskt. Vi kan dven prata med patienten om dennes 6nskemal om hur det ska ga till och om
vad denne vill ska hédnda sedan och gora det vi kan for att uppfylla detta.

Den kunskapslucka vi funnit ar egentligen inte nodvandigtvis en brist pa kunskap utan snarare
en brist pa att lara ut den kunskap som redan finns. Da andliga behov &r ett &mne som det inte
alls talas om forvantade vi oss inte hitta sa mycket information och forskning gjord pa amnet
som vi gjorde. Kunskapen fanns, problemet var bara att denna kunskap inte natt oss. Luckan
vi identifierat ar att ingen fort informationen fran den akademiska forskningsvarlden ut till
verkligheten genom varken foreldsningar eller samtal. Information om andlighet och andliga
behov lars inte ut dar det behdvs, exempelvis saknas den i sjukskoterskeutbildningen (9).
Kunskapen om vad andliga behov kan vara nar, som det ser ut idag, endast de som har
intresset for andliga behov och darfor bestammer sig for att fordjupa sig i &mnet. Att féra in
utbildning om béade andlighet och andliga behov i sjukskoterskeutbildningen skulle enligt oss
vara ett steg i ratt riktning, ett steg mot att ge andlighet en del i varden och darmed ocksa i
vart samhalle. Att andlighet inte redan &r en del av sjukskéterskeutbildningen kéanns faktiskt
en aning beklammande da det klart och tydligt star att lasa i Socialstyrelsens
kompetensbeskrivning for sjukskoterskor att sjukskdterskan bor:

“Ha formaga att... tillgodose patientens basala och specifika omvardnadsbehov
saval fysiska, psykiska som sociala, kulturella och andliga” (8 s.11)
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SLUTSATS

Det vi som blivande sjukskoterskor framforallt tar med oss fran denna litteraturdversikt ar att
andlighet inte behover vara sa mystiskt, komplicerat och religiost som det vid forsta anblick
kan verka. Vad andlighet och andliga behov innebar &r hdgst individuellt och &r
sjukskaterskan bara lyhord och 6ppen infor detta faktum har han/hon kommit en bra bit pa
vagen. Att andlighet kan, men inte maste, handla om religios tro ar nagot som &r viktigt att ha
i dtanke samt det faktum att sjuskoterskan sjéalv varken behover vara religios eller ens andlig
for att kunna delta i samtal om andlighet med sin patient. Det enda som egentligen behdvs
fran oss sjukskoterskor ar mod. Mod att narma sig begreppet andlighet, mod att
uppmarksamma patientens eventuella andliga behov samt mod att lyssna, samtala och vara
néarvarande. Genom deltagande i samtal rérande andliga, religiosa och/eller existentiella
tankar kan sjukskoterskan bidra till att tillgodose patientens andliga behov. Pa sa sétt ror vi
0ss i ratt riktning mot att som sjukskéterskor ge andligheten samma utrymme som vi idag ger
den fysiska, psykiska och sociala varden och uppnar darmed en god omvardnad utifran det
holistiska perspektivet.
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BILAGA 2. REDOVISNING AV ARTIKLAR

Referensnummer: 39

Forfattare: Strang S, Strang P.

Titel: Questions Posed to Hospital Chaplains by Palliative Care Patients
Tidskrift: Journal of Palliative Medicine

Publikationsar: 2002

Land: Sverige

Syfte: Att kategorisera de tre viktigaste fragor patienter framfor till
sjukhuspréster i livets slutskede och att faststalla till vilken grad sjukhuspersonal
borde kunna hantera dessa

Metod: Ett landsomfattande frageformular med 6ppna fragor skickades till alla
sjukhuspraster och lekmén associerade med en nationell intressegrupp for
svenska sjukhuskyrkor.

Urval: 231 frageformular skickades ut. varav 153 besvarades av 93
sjukhuspraster, 49 lekman och 11 andra (sdsom assistenter) varav samtliga fyllde
funktionen som sjukhusprast. Majoriteten hade arbetat som detta i Gver fem ar.
Antal referenser: 55

Referensnummer: 40

Forfattare: Grant E, Murray A, Kendall M, Boyd K, Tilley S, Ryan D.

Titel: Spiritual issues and needs: Perspectives from patients with advanced
cancer and non-malignant disease. A qualitative study.

Tidskrift: Palliative and Supportive Care

Publikationsar: 2004

Land: Skottland

Syfte: Att lata patienter med begransad tid att leva beskriva hur deras andliga
behov paverkar deras fysiska, psykiska och sociala vélbefinnande och aven hur
deras andliga behov tar sig i uttryck.

Metod: 20 patienter intervjuades i tva kvalitativa intervjuer med tre manaders
mellanrum.

Urval: Tretton av de deltagande patienterna hade avancerad cancer och sju hade
livshotande ickemaligna sjukdomar. Exklusionskriterier var demens och svar
psykisk sjukdom. Generella allméanpraktiserande lakare tillfragade 29 patienter
fran tre olika praktiker om de ville delta i studien. 25 var intresserade av att delta.
Dock hann fem av dem ga bort innan forsta intervjun hélls.




Antal referenser: 31

Referensnummer: 41

Forfattare: Mok E, Wong F, Wong D.

Titel: The meaning of spirituality and spiritual care among the Hong Kong
Chinese terminally ill.

Tidskrift: Journal of Advanced Nursing

Publikationsar: 2010

Land: Kina

Syfte: Att utforska fenomenet andlighet och andlig vard hos terminalt sjuka
patienter i Kina

Metod: Fenomenologiska intervjuer holls med 15 st terminalt sjuka patienter.
Urval: 15 patienter valdes omsorgsfullt ut fran ett lokalt sjukhus i Hong Kong
som erbjod/gav palliativ vard. Patienterna skulle for att kunna delta i studien ha
blivit diagnostiserade med cancer, vara val insétta i det faktum att deras sjukdom
var obotbar och kunna uttrycka sig muntligt. For att finna dessa patienter tog man
hjalp av en specialist sjukskéterska som arbetade pa den palliativa
vardavdelningen. Sjukskoterskan bjoéd in de patienter som levde upp till de tre
Kriterierna.

Efter detta forklarade man grundligt for de potentiella deltagarna hur studien
skulle ga till och om blivande deltagares rattigheter.

Detta for att forsakra sig om att deltagandet var frivilligt och for att inte belasta
patienterna. Urvalet upphorde nar informationssoverflod uppnaddes.

Antal referenser: 42

Referensnummer: 42

Forfattare: Murray A, Kendall M, Boyd K, Worth A, Benton T.

Titel: Exploring the spiritual needs of people dying of lungcancer or heart
failure: a prospective qualitative interview study of patients and their carers
Tidskrift: Palliative Medicine.

Publikationsar: 2004.

Land: Skottland



http://tyda.se/search/fenomenologisk

Syfte: Att upptacka eventuella specifika andliga behov hos patienter som lever
med en livshotande sjukdom och vad deras anhérigvardare har for uppfattning
om det. De letar aven efter skillnader gallande andliga behov i olika
patientgrupperna och i olika stadier av sjukdomarna. De undrar &ven hur
patienter och vardgivare tror att de kan stéttas genom att dessa andliga behov
belyses.

Metod: Var tredje manad hélls kvalitativa intervjuer, som langst upp till ett ars
tid, med 20 patienter med New York Heart Association Grade 1V, hjartfel i
slutfas, och 20 patienter med ickebotbar lungcancer.

Urval: Med hjélp av konsulter fran lungmedicin, kardiologer och geriatriker sa
identifierades lampliga patienter som tillfragades om de ville delta i studien. Svar
demens var det enda exklusionskriteriet.

Antal referenser: 26

Referensnummer: 43

Forfattare: Benzein E, Norberg A, Saveman, B-I.

Titel: The meaning of the lived experience of hope in patients whit cancer in
palliative home care.

Tidskrift: Palliative medicine

Publikationsar: 2001

Land: Sverige.

Syfte: Att tydliggdra innebdrden av den levda erfarenheten av hopp hos patienter
i palliativ hemsjukvard.

Metod: Intervjuer baserade pa oppna fragor holls med elva patienter. Dessa
tolkades sedan med en fenomenologisk-hermeneutisk metod.

Urval: 11 patienter deltog i studien. Det fanns fyra kriterier for att delta som
patient i studien. Patienterna skulle ha en obotlig cancer, fa vard i sitt hem, vara
6ver 18 ar och vara val insatta i sin situation. Sjukskoterskor fran primar
sjukvarden, den sjukhus-baserade hemsjukvarden och fran ett palliativt
hemsjukvards-team blev informerade att denna studie skulle genomforas. De
fragade i sin tur de patienter som uppfyllde kraven for att medverka i studien och
som sjukskoterskorna inte ansag var for sjuka for att genomfora intervjuer, om de
ville bli kontaktade av forskningteamet. Bade muntlig och skriftlig information
gavs till de patienter som var intresserade av att delta i studien.

Antal referenser: 37




Referensnummer: 44

Forfattare: Krikoria. A, Limonero J T, Maté. J.

Titel: Suffering and distress at the end-of-life.

Tidskrift: Psycho-Oncology.

Publikationsar: 2011.

Land: Colombia.

Syfte: Att illustrera den forenade naturen av lidande och oro och livets slutskede.
Metod: En litteraturstudie (review) av litteratur om lidande och faktorer
relaterade till oro gjordes for att illustrera den férenande naturen av dessa och
livets slutskede. Artiklar och litteratur soktes efter pa PubMed, PsycINFO,
MEDLINE, EBSCO-host, OVID och SciELO.

Urval: Alla empiriska artiklar som handlade om lidande i livets slutskede
inkluderades, aven vissa som handlade om oro inkluderades da de hade direkta
band till lidande.

Antal referenser: 145

Referensnummer: 45

Forfattare: Penrod Hermann C.

Titel: Spiritual Needs of Dying Patients: A Qualitative Study

Tidskrift: Oncol Nurse Forum

Publikationsar: 2001

Land: USA

Syfte: Att identifiera déende patienters definition av andlighet och deras andliga
behov.

Metod: Semistrukturerade intervjuer. samt analys av intervjuanteckningar och
faltnoteringar for att reducera data till koder och teman.

Urval: For att inkluderas i studien skulle patienten vara ver 18 , alert och
orienterad, kunna kommunicera pa engelska, vara obotligt sjuk samt villig att
delta i en intervju p& mellan 15-30 minuter. Onskan om ett heterogent urval var
betonad. 19 hospicepatienter (tio kvinnor och nio méan) med medelaldern 72 ar
som varit hospicepatienter mellan tva veckor och ett ar valdes slutligen ut.
Antal referenser: 36

Referensnummer: 46
Forfattare: Agren Bolmsjo .
Titel: Existential Issues in Palliative Care




Tidskrift: Avhandling

Publikationsar: 2002

Land: Sverige

Syfte: Overgripande beskriva och analysera existentiella problem i palliativ vard.
Metod: Flera metodologiska ansatser har anvants for de olika artiklarna i
avhandlingen, ibland i kombination med varandra. Hermeneutisk metod har
anvants for en fallstudie, intervjuer (bade med patienter och narstaende),en
fokusgruppsintervju samt en etisk analys.

Urval: Studie A (artikel 1) bygger pa ett fall med en cancer patient. | studie B
(artikel 2&3) valdes tio patienter ut fran onkologiska och kirurgiska kliniker i
konsultation med de lakare som var ansvariga for patienterna. Kriterier for de
cancerpatienter som valdes var att de skulle vara enkla att kommunicera med och
att de befann sig i livets slutskede med en langt framskriden cancer. De skulle
vardas palliativt samt mentalt och psykiskt klara av att diskutera kansliga amnen i
en timma. | samrad med radgivare i ett Amyotrofisk Lateral Skleros (ALS) team
valdes atta patienter ut enligt liknande principer. Urvalet i Studie C (artikel 4&5)
bestod av atta narstaende till ALS-patienter som valdes ut med hjélp av radgivare
och sjukskoterska i ALS-teamet enligt samma principer som da patienter valdes
ut. I Studie D (artikel 6) skulle deltagarna vara kapabla att bidra i en diskussion
och behoévde darfor nagon form av erfarenhet av palliativ vard. Tillsammans med
lakare valdes sju deltagare (narstaende, lakare, sjukskaéterskor, radgivare
sjukhuspréster) ut.

Antal referenser: 104

Referensnummer: 47

Forfattare: Hampton M. D, Hollis E. D, Taylor J, McMillan C. S

Titel: Spiritual Needs of Persons With Advanced Cancer

Tidskrift: American Journal of Hospice and Palliative Medicine
Publikationsar: 2007

Land: USA

Syfte: Faststalla andliga behov hos hospicepatienter med framskriden cancer.
Metod: Patienter fyllde i ett demografisk data-formuldr och “Spiritual Need
Inventory” (SNI) kort efter hospiceinskrivning. Darefter analyserades data for att
besvara tre forskningsfragestallningar- Vad ar det vanligaste andliga behovet hos
patienter med framskriden cancer, Vilken procent av patienter med framskriden
cancer identifierade dessa som andliga behov samt Vilket andligt behov hos
patienter med framskriden cancer ar minst troligt att bli uppfyllt?




Urval: 90 personer med framskriden cancer som var nyinskrivna pa hospice.
Deltagarna skulle kunna lasa och forsta engelska,vara alerta,kapabla att
sjalvrapportera och ha en anhdrigvardare som kunde ge vard i hemmet. Patienter
exkluderades om de var for forsvagade, komattsa eller aktivt ddende.

Antal referenser: 24

Referensnummer: 48

Forfattare: Sand S, Strang P

Titel: Existential loneliness in a palliative home care setting

Tidskrift: Journal of Palliative Medicine

Publikationsar: 2006

Land: Sverige

Syfte: Utforska upplevelsen och kénslan av existentiell isolering hos patienter
med obotlig sjukdom samt kallan till dessa kanslor och deras samspel.

Metod: Djupintervjuer som spelades in, transkriberades och analyserades med en
kvalitativ hermeneutisk metod.

Urval: 40 respondenter, 20 patienter med cancerdiagnos i palliativ fas och 20
familjemedlemmar. Samtliga respondenter var svenskar som definierade sig
sjalva som icke-religiosa. De var inskrivna hos ett avancerat sjukhusbaserat
hemsjukvardsteam. Tolv patienter var kvinnor och atta var man. Medelaldern var
63 ar med patienter mellan 21-91 &r. Diagnoserna varierade och nar de
diagnostiserats skiljde sig ocksa mellan patienterna.

Antal referenser: 50

Referensnummer: 49

Forfattare:Strang, S. Strang, P, Ternestedt B-M.

Titel: Existential support in brain tumour patients and their spouse.

Tidskrift: Support Care Cancer

Publikationsar: 2001

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva likheter och skillnader géllande sjukskoterskors asikt om
behovet att erbjuda existentiellt stod vid livshotande sjukdom och hur det
prioriteras samt asikten hos hjarntumor-patienter och deras narstaende om
behovet av existentiellt stod vid livshotande sjukdom.

Metod: Intervjuer med patienter, narstaende och sjukskéterskor holls i bade hem
och pa sjukhus. De inspelade intervjuerna analyserades sedan fenomenologiskt.




Urval: I studien deltog 20 hjarntumor-patienter, 16 narstaende och 16
sjukskoterskor fran Vast-Sverige. Patienterna som deltog hade hjarntumérer i
grad I, Il eller 11l. Sjukskdterskorna som deltog i studien hade alla erfarenhet av
att arbeta med hjarntumar-patienter, dock i olika utstrackningar.

Antal referenser: 40

Referensnummer: 50

Forfattare: Mako C, Galek K, Poppito R. S

Titel: Spiritual Pain among cancer Patients with Advanced Cancer in Palliative
Care

Tidskrift: Journal of Palliative Medicine

Publikationsar: 2006

Land: USA

Syfte: Att utforska den multidimensionella karaktéren av andlig smérta hos
cancerpatienter i livets slutskede, i relation till fysisk smarta, symtomsallvarsgrad
samt kansloméssig smérta.

Metod: Studien kombinerar kvantitativ utvardering av deltagarnas intensitet av
andlig smarta, fysisk smarta, depression genom intervjuer samt intensitet av
sjukdom med kvalitativt fokus pa naturen av patientens andliga smérta och vilka
typer av atgarder patienterna trodde skulle kunna forbattra deras andliga smarta.
Urval: Av 67 tillfragade deltog 57 patienter med langt gangen cancer med
prognos att ga bort inom sex manader som befann sig pa ett amerikanskt sjukhus
med palliativ vard. De blev intervjuade av praster. Samtliga patienter var intagna
pa sjukhuset pa grund av symtomkris och de var alla orienterade till person, plats
och tid.

Antal referenser: 46




