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BAKGRUND: Att drabbas av en dodlig sjukdom innebar ett hot mot var existens. Nar patienterna inte
gar att bota inleds palliativ vard. Denna vard ska, som all annan vard, ske utifran en helhetssyn och
syftar till att lindra patienternas fysiska, psykiska och existentiella lidande. Trots detta har fysiskt
lidande ofta tagit storst plats. Psykiskt lidande har ocksa lange kommit i skymundan, men &r anda
erkdnt. Existentiellt lidande daremot ses som nagot svardefinierat och abstrakt. Detta lidande
handlar om de stora livsfragorna, som paverkar patienternas djupaste inre kdrna, sjdlva existensen
och bl.a. handlar om meningen med livet och déden. | sjukskoterskornas roll ingar att lindra lidande.
Detta kan goras bl.a. genom att vara lyhord, erbjuda samtal och stéd samt vara narvarande. SYFTE:
Syftet ar att beskriva vad existentiellt lidande innebar for patienter i livets slutskede. METOD:
Analysen ar gjord utifran Fribergs (2006) litteraturdversikt och bygger framst pa en litteratursékning i
databasen Scopus. Artiklarnas resultat sammanstalldes och sonderdelades for att finna
gemensamma teman. De funna huvudtemana var rddsla, oro och dngest, existentiell isolering och
ensamhet samt mening. RESULTAT: Rddsla: Bland saker som patienterna ar radda for ar déden och
déendet det mest centrala. Angest och oro: Detta forknippas oftast med sjukdomsférloppet, férlorad
autonomi och en oviss framtid. Existentiell isolering och ensamhet: Detta bottnar oftast i en kadnsla av
Overgivenhet och att man inte har nagon att prata om doden med. Mening: Kanslan av mening
kretsar bl.a. kring meningen med livet och doden, det forflutna och framtiden. DISKUSSION:
Existentiellt lidande behover tas pa allvar. Sjukskoterskorna kan lindra lidandet da de framjar
begriplighet genom information, hanterbarhet genom lyhdrdhet for patienternas resurser och stdd,
meningsfullhet genom att ta lidandet pa allvar. Dessa omvardnadsstrategier syftar till att minska
patienternas existentiella lidande genom 6kad KASAM.
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Introduktion

Inledning

Varje manniska har en gang blivit till, och varje manniska kommer nagon gang att doé. Dessa tva
skeenden &r avgorande for hela var existens, samtidigt ar de varandras motsatser. Den ena ar starten
for var existens, den andra markerar slutet. De flesta av oss vet om néar de foddes, det &r den trygga
delen, men ingen kan helt sikert veta nar man ska do. Déden &r oundviklig, anda ar det manga i
dagens samhalle som verkar skjuta den ifran sig. Normen idag tycks vara ung och hélsosam. Det finns
inte mycket utrymme for tankar pa aldrande, sjukdom och dod. Inte férran vi sjéalva eller nagon i var
narhet drabbas av en livshotande sjukdom, da pl6tsligt den férvantade livslangden blir begrdnsad. Da
paminns vi om var brackliga existens, och de stora existentiella fragorna om livet och déden blir
plotsligt aktuella; “Varfor drabbar detta mig?”, “Vad ar meningen med livet?” och “Vad hander nar
jag dor?” (Starke, 2003).

Inom sjukvarden finns en speciell vardform foér patienter med dodlig sjukdom, den kallas palliativ
vard. Denna vardform ska, som all annan vard, utga ifran en aktiv helhetsvard som syftar till att lindra
fysiskt, psykosocialt och existentiellt lidande. | Svenska statens offentliga utredning av palliativ vard
beskrivs dock att patienters existentiella behov dr nagot som vardpersonal ofta undviker att mota.
Bade Varldshalsoorganisationen (WHO) och Socialstyrelsen menar att dessa behov &r en integrerad
del i den palliativa varden och att det ar viktigt att fa en férdjupad kunskap och forstaelse for
existentiellt lidande. Detta ar en betydelsefull del av helhetsvarden for att den déende ska kunna
uppleva livskvalitet dven i livets slut (Regeringskansliet, 2004; World Health Organization, 2011).

Bakgrund

Palliativ vard

Palliativ vard ar en speciell vardform for patienter i livets slutskede. Definitionen av palliativ vard &r
Lindrande vdrd fér patienter med obotliga, symtomgivande sjukdomar, oavsett diagnos. Malet med
den palliativa varden ar att lindra lidande och obehag i en sadan utstrackning att patienterna kan leva
sa normalt som mojligt dven i livets slut (Vardhandboken, 2010). Palliativ vard ska ses som aktiv
helhetsvard fér patienterna (Andersson, Jakobsson, & Ohlén, 2009). Aktiv helhetsvard innebér att
den palliativa varden riktar sig bade till patienter och narstaende och har som mal att bidra till hogsta
mojliga livskvalitet. Varden bor ges av ett tvarfackligt vardlag och inledas nar patienterna inte ldngre
forvantas bli botad och nar behandlingen inte langre syftar till att forlanga livet. Lindring av symtom
och smarta ska ske bade i tidig och sen fas under sjukdomsskedet (Vardhandboken, 2010).

Den palliativa vdrdens fyra hérnstenar

Den palliativa vardens principer bygger pa fyra hoérnstenar; kontroll av symtom, teamarbete,
kommunikation och relation samt stéd till de ndrstdende. Kontroll av symtom handlar dd om att
behandla och lindra alla de besvdrande symtom som patienterna drabbas av, alltifran smarta och
ilamaende till hicka, svettningar, oro och angest. Den andra hoérnstenen handlar om att skapa
mojligheter for ett valfungerande teamsamarbete mellan alla de professioner som behdvs utifran
patienternas specifika behov. For att kunna skapa en valfungerande palliativ vard &r dven den tredje
hornstenen, valfungerande kommunikation och relationer mellan samtliga parter; patienter,
narstaende, vardpersonal och 6vriga inblandade, viktig. Den fjarde hérnstenen handlar om att ge



konkret stod till narstaende. Detta ar extra viktigt inom palliativ vard pga. att de narstaende ofta far
dra ett valdigt stort lass. Darfor bor varden utformas i samrad, inte bara med patienterna, utan dven
med de narstdende. De behover fa kdnna sig tillrdckligt informerade samt att deras medverkan ar
viktig (Vardhandboken, 2010).

Ett palliativt forhdllningssditt

National Health Service (NHS) konstaterar att man inte bara ska prata om palliativ vard, utan att man
maste anta ett palliativt forhallningssatt gentemot patienterna. De menar ndmligen att palliativt
forhallningssatt kan tillampas pa alla patienter oavsett diagnos, prognos och sjukdomsstadium. Detta
begrepp innebéar att man standigt tar hansyn till patienterna utifran de fysiska, psykiskosociala och
existentiella dimensionerna (Vardhandboken, 2010).

Helhetssyn

Palliativ vard syftar till att lindra bade fysiskt, psykosocialt och existentiellt lidande. Enligt WHO:s
definition av palliativ vard ska man strava efter att forbattra livssituationen for patienterna genom
att upptacka, analysera och lindra fysiskt, psykosocialt och existentiellt lidande. Dessa komponenter
ska alla ses som en integrerad helhet i den palliativa vdrden (World Health Organization, 2011). Aven
Socialstyrelsen formulerar detta i sina féreskrifter och allménna rad (2011:7) om livsuppehallande
behandling. Dar star att en fast vardkontakt bor planera for hur patienternas sociala, psykiska och
existentiella behov ska kunna tillgodoses (Socialstyrelsen, 2011).

| Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskoterskor laggs stor vikt vid synen pa
manniskan som en helhet, en holistisk manniskosyn (Bilby et al., 2005). Trots detta kommer den
psykiska halsan ofta mer i skymundan, och den fysiska far mer utrymme, nér det i dagslaget talas om
hélsofrimjande omvardnad (Hedelin, Jormfeldt, & Svedberg, 2009). Detta problem &r &ven
uppmarksammat av en av de mest betydelsefulla personerna inom den moderna hospicerdrelsen,
Dame Cicely Saunders (1918-2005) (Europaradet, 2003). Hon startade St. Christophers Hospice i
London 1967 och har hangivet varit med och utvecklat palliativ vard (St Christopher's Hospice, 2011).
Dame Cicely Saunders fokuserar pa den hela manniskan och introducerar, under begreppet holistisk
manniskosyn, dven begreppet “total pain”. Med detta begrepp vill hon forklara att smarta kan
drabba hela manniskan genom bade fysiskt, psykiskt och existentiellt lidande. Syftet med palliativ
vard ar inte bara att hjilpa patienterna att do i frid, utan att fa sina behov moétta under resten av
levnadstiden. De existentiella behov som hon noterar i sina rapporter ar behovet av sdkerhet,
mening och sjalvkansla. Att varda utifran denna holistiska manniskosyn 6kar mojligheten att fa
kontroll 6ver det totala lidandet (Saunders, 2001).

Begreppen andlighet och existentialism

Inom omvardnadsforskningen ar begreppen existentialism och andlighet tatt sammanlankade. Flera
vetenskapliga artiklar ndmner att dessa begrepp ar svardefinierade och abstrakta. Strang (2007)
beskriver skillnaden mellan begreppen andlighet och existentialism. Hon beskriver att andlighet bl.a.
innefattar begreppen mening, energi, relationer och religisa dimensioner. Inom begreppet
existentialism ryms livsfragorna som byggs upp runt féljande livsvillkor; frihet, ensamhet, mening och
doden.



King och Koenig (2009) definierar begreppet andlighet utifran féljande komponenter: 1) En tro eller
Overtygelse om att det finns en doman eller existens bortom den materiella varlden. 2) Nagot slags
andligt eller religitst utévande, sasom fantasi, bon eller djup eftertanke. 3) En medvetenhet eller
nagon slags upplevelse av att bli berord intellektuellt eller kdnslomassigt. 4) Erfarenheten att
plotsligt, eller 6ver tid, andra riktning och fokus fran sig sjalv, till nagot bortom den materiella
varlden. (King & Koenig, 2009)

| Svenska statens offentliga utredning runt palliativ vard beskriver regeringens utredningskommitté
att det existentiella och andliga ligger nara varandra och handlar om de stora livsfragorna som
meningen med livet, guds existens och om det finns ett liv efter doden (Regeringskansliet, 2004). For
att undvika begreppsforvirring i detta arbete anvands endast begreppet existentiellt. Detta begrepp
ar mer allmant an begreppet andligt, som i svenskan lattare associeras med enbart tro och religion.

Existentiella fragor

Irwin D. Yalom (1931-), lakare och psykoterapeut, skildrar de existentiella fragorna pa ett bra satt. For
att upptacka vilka existentiella fragor varje méanniska bar pa behdvs djup personlig reflektion.
Ensambhet, tystnad, tid och frihet fran det vi vanligtvis fyller var vardag med kan underlatta for denna
reflektion. Denna process kan dven framtvingas hos en manniska som stélls infér stora och svara
forandringar i livet. Detta galler t.ex. beskedet om att man snart ska do. Existentiella fragor handlar
enligt Yalom om sadant som paverkar var djupa inre kdrna, sjalva existensen. Han sammanfattar de
stora existentiella fragorna som fragor om frihet, meningsloshet, existentiell isolering och doden
(Yalom, 1980).

Existentiellt lidande

Enligt Yalom (1980) skapas existentiellt lidande av olika faktorer. Den mest uppenbara faktorn ar
doden. Anspanningen mellan det oundvikliga faktum att vi ska d6 och viljan att fortsatta existera kan
framkalla enorm dodsangest. Ytterligare en faktor som skapar existentiellt lidande &ar férvanansvart
nog frihet. Vi kan drabbas av en skrammande insikt att frihet gor oss personligt ansvariga for var
livsvarld, vara val och vara handlingar. Detta kan vara svart att bara, och skapar en stor langtan efter
stabilitet och grund i livet. En tredje faktor i existentiellt lidande ar existentiell isolering. Det faktum
att vi i grund och botten fods ensamma till varlden och att vi dven maste dé ensamma, ingen annan
kan gora det i vart stélle. Den sista faktorn ar meningsloshet som bygger pa de tre forsta; om doden
ar ofrankomlig, om vi sjalva skapar var livsvarld och om vi i grund och botten ar ensamma, vad ar da
meningen med livet? Och om vi sjdlva maste skapa denna mening, kan den verkligen halla nar livet
sjalvt hotas?

Yalom (1980) forklarar att ménniskan tycks krdava mening. Utan mening finns risk for ett omfattande
lidande och ibland kan brist pa mening leda till sjdlvmord. Yalom férklarar att manniskan standigt
forsoker skapa mening genom att organisera all inkommande stimuli i olika mdnster och strukturer.
Om vi hor ett konstigt ljud eller ser nagot ovanligt forsoker vi genast gora det till nagot logiskt genom
att placera in det i en redan valkand forklaringsmodell. Nar vi misslyckas att forklara en handelse eller
situation i ett storre igenkdnnbart monster, skapar det spanning, irritation och en kansla av
otillrdcklighet. P& samma satt fungerar det med existentiella situationer. Vi soker efter struktur,
forklaringar och meningen med var existens. Nar vi inte finner nagot sammanhangande monster i var
existens uppstar lidande.



Kiénsla av sammanhang (KASAM)

Aaron Antonovsky (1923-1994) var professor i medicinsk sociologi vid ett universitet i Jerusalem,
Israel. Han hade ett salutogent (halsofréamjande) forhallningssatt och ar grundare av det
internationellt spridda begreppet kidnsla av sammanhang (KASAM) (Antonovsky, 2005).

Begreppet KASAM bestdr av tre centrala komponenter: begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. Att ha en hog kdnsla av sammanhang innebar att man upplever sin livsvarld som
strukturerad, forutsagbar och begriplig, att man har resurser tillgdngliga for att kunna moéta de
utmaningar man stalls infor samt att dessa utmaningar upplevs varda det engagemang som kravs for
att mota dem (Antonovsky, 2005).

Figur 1. KASAM

Begriplighet Hanterbarhet

Meningsfullhet

Begriplighet

Patienter som har hog kansla av begriplighet forvantar sig att det som hander i dennes livsvarld ar
strukturerat, forutsagbart eller atminstone gar att férklara. Upplevs inre och yttre faktorer som
kaotiska, ovantade och oférklarliga tyder det alltsa en |ag kdnsla av begriplighet. Att en handelse ar
vantad eller gar att forklara har inget att géra med att den ar 6nskad. Ovdntade och odnskade
hdndelser kan drabba patienter med hog begriplighet, men att denne besitter formagan att gora
dessa handelser begripliga (Antonovsky, 2005).

Hanterbarhet

Denna komponent handlar om hur man hanterar sin livssituation. En kdnsla av hég hanterbarhet
innebar att patienterna upplever sig ha resurser att klara av svara situationer. Dessa resurser ar inre,
som man sjilv kontrollerar, eller yttre sdsom familj, vanner eller Gud. Aven om svdra hindelser
drabbar en finns kanslan av att man kan reda ut dessa och klara av dem. Patienter med lag kansla av
hanterbarhet kan mer sannolikt kdnna sig som ett offer for situationen an patienter med hog kansla
av hanterbarhet (Antonovsky, 2005).

Copingstrategier

Strategier for att forsoka hantera yttre och/eller inre pafrestningar, s.k. copingstrategier, ar ett satt
att hitta och anvanda sina resurser for att skapa en kansla av hanterbarhet. Det handlar om hur en
individ emotionellt, kognitivt och beteendeméssigt moter svara situationer. Coping handlar lika
mycket om vilka resurser individen sjalv besitter, som det stod som finns i individens narhet i form av
socialt natverk eller materiella resurser (Starke, 2003).
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Meningsfullhet

Den tredje komponenten i KASAM ar meningsfullhet. Enligt Antonovsky skapar denna komponent
motivation i hela tillvaron. Utifran hans studier kan konstateras att patienter med hég KASAM ofta
talar om de omraden i livet som &r viktiga och betyder nagot for dem. Dessa omraden anses vara
varda kdnslomassiga investeringar och engagemang. Nar nagot svart drabbar patienter med hog
kdnsla av meningsfullhet kan denne mota detta hot med en vilja att finna mening i situationen och ta
sig igenom den (Antonovsky, 2005).

Enligt Antonovsky (2005) ar upplevelsen av meningsfullhet det mest centrala i begreppet KASAM. Om
patienter har hog begriplighet och hanterbarhet men saknar meningsfullhet kommer motivationen,
att anvanda sig av de resurser som faktiskt finns, att férsvinna. Om patienter daremot har hog kansla
av meningsfullhet, men lag begriplighet och hanterbarhet, finns en stor motivation att stka efter den
forstaelse och de resurser som behovs for att hantera en svar situation.

Sjukskoterskornas roll

Sjukskoterskors arbete handlar om att forebygga, lindra och bota psykisk och fysisk ohdlsa. Nar det
kommer till palliativ vard har sjukskoterskor en viktig uppgift da det galler att lindra patienters
lidande. Modern omvardnadsforskning fokuserar mycket pa vikten av patienters upplevda subjektiva
lidande. Det ar darfor viktigt att sjuskoterskor forsoker forsta patienternas livsvarld, for att kunna
kdnna igen och lindra patienters lidande (Wiklund, 2009).

Svensk Sjukskoterskeférening har sammanstéllt och publicerat en kompetensbeskrivning for
sjukskoterskor inom palliativ vard dar de beskriver sjukskoterskornas roll. Kompetensbeskrivningen
innehaller vissa nyckelbegrepp. Ett av dessa ar att sjukskoterskor behdver ha en Overgripande
forstaelse for patienternas autonomi. En annan viktig del ar fokus pa relation och kommunikation
gentemot bade patienter och narstaende. Har behdver sjukskoterskorna vaga ta initiativ och kunna
ha svara samtal kring livet, ddendet och doden (Svensk Sjukskoterskeforening, 2008).
Sjukskoterskorna kan bekrafta patienternas lidande genom att hjilpa patienterna att satta ord pa
det. Det ar viktigt med lyhordhet, sa att patienterna inte kanner att lidandeberéattelsen tvingas fram.
Sjukskoterskorna bor inta en narvarande och lyssnande roll (Wiklund, 2009). Ett tredje
nyckelbegrepp ar empowerment, som handlar om att kunna starka patienter och néarstaende.
Ytterligare en viktig del i sjukskoterskornas roll ar att kunna bidra med hjalp och stod till patienter
och nérstaende. Héar galler det att kunna ta tillvara pa patienternas egna resurser och
copingstrategier for att hjdlpa denne att hantera sin situation (Svensk Sjukskoterskeférening, 2008).

Nar patienterna inte orkar vara i lidandet ar det viktigt att mota dessa tankar och kanslor.
Sjukskoterskorna ska orka kdnna medkéansla med patienterna och inte fly ifran situationen for att den
blir for svar. Daremot behdver patienterna tillatas att ta en paus fran lidandet ibland, dven om det
innebar att befinna sig i ett distanserat uthdrdande (Wiklund, 2009). Ytterligare en viktig del i
sjukskoterskornas roll ar att vara ett stdod for patienterna da det galler meningsfullhet.
Sjukskoterskorna kan har hjdlpa patienterna att fokusera pa livet och acceptera den férestaende
doden (Svensk Sjukskoterskeférening, 2008). Genom vardande samtal kan patienterna skapa mening
mitt i lidandet och orka leva vidare. For att lyckas med detta ar det viktigt att vara lyhord for hur
patienterna upplever sin livsvarld och att inte tvinga pa patienter en mening med lidandet (Wiklund,
2009). Nagot som ar viktigt for sjukskoterskor inom all vard &r att respektera patienternas autonomi,



integritet och vardighet och strava efter att patienter ska fa sa hég upplevelse av vilbefinnande som
maijligt (Svensk Sjukskoterskeférening, 2008).

Etik

For sjukskdterskorna handlar etik bl.a. om deras egna vérderingar (Oresland & Liitzén, 2009). Enligt
ICN:s etiska kod for sjukskoterskor ska omvardnaden respektera manskliga rattigheter och ta hansyn
till patienternas varderingar, vanor och tro (Svensk sjukskoterskeférening, 2007). For att kunna gora
detta behover sjukskoterskorna ha kulturell kompetens, dvs. formaga att varda alla patienter oavsett
kon, religion, politiska asikter, sociala relationer eller geografiskt ursprung (Jirwe, Momeni, & Emami,
2009). Inom palliativ vard ar etiska fragor standigt aktuella, eftersom de handlar om ratten till ett
vardigt liv och respektfullt bemotande. Den etiska koden beskriver dven att sjukskoterskorna ska
varna om de svaga i samhallet (Svensk sjukskoterskeférening, 2007). Patienter som vardas palliativt
befinner sig i ett utsatt lage. Som sjukskoterskor har man i omvardnaden makt att krénka eller
respektera, att gora gott eller |ata bli. Att ha etisk kompetens innebér att kunna ta ansvar for sina
beslut och att vara medveten om vilka etiska konsekvenser dessa kan leda till ur patientsynpunkt.
Sjukskoterskorna bor ha ett relationsetiskt forhallningssatt, som innebar att de kan mota patienterna
i bade svara existentiella fragor och fragor som rér vardagen (Oresland & Liitzén, 2009).

Problemformulering

Forhallningssattet inom all typ av hélso- och sjukvard ska vara en helhetssyn. Patienterna ska ses som
en helhet och vardas som en helhet. Detta galler sarskilt da patienter nas av beskedet om en
livshotande sjukdom. Pl&tsligt ar ens hela existens hotad. Att fa beskedet om att ens férvdntade
livslangd plotsligt ar forkortad vacker manga tankar och fragor, bade hos patienter och hos
narstaende. Det kan leda till ett stort existentiellt lidande. Det ar av storsta vikt att sjukskoterskor har
kunskap om detta lidande. Om denna insikt saknas kan det leda till att patienter tvingas lida i det
tysta och att sjukskéterskorna misslyckas med att ge en god och séker vard.

Syfte

Syftet ar att beskriva vad existentiellt lidande innebar for patienter i livets slutskede.

Metod

Som metod har valts en litteraturoversikt dar litteratursokning och analys gjorts med utgangspunkt
fran Fribergs (2006) litteraturoversiktsbeskrivning.

Litteratursokning

Den huvudsakliga litteratursokningen gjordes pa databasen Scopus da den har ett av de bredaste
utbuden néar det géller vetenskapliga artiklar inom omradet omvardnad. Dessutom genomfordes en
granskning av referenslistan i en forskningssammanstéllning inom palliativ vard som gjorts pa
uppdrag av Socialstyrelsen (Ternested, 2007).

Urvalskriterierna for de granskade artiklarna var att de skulle beskriva hur patienter ser pa och
upplever existentiellt lidande samt vad som ar viktigt for patienter nar det galler stdd i existentiella
fragor. Resultat utifran ett narstdende- och sjukskoterskeperspektiv exkluderades. For att fa fram
relevanta artiklar som berérde dessa omraden anvidndes sokorden ”palliative”, ”palliative care”,

”spiritual pain”, “existential pain”, “existential suffering” och ”existential issues”. Dessa sdkord valdes
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och anvandes i olika konstellationer for att forsoka skapa ett brett utbud av artiklar i relation till
begreppsforvirring som rader mellan begreppen andlighet och existentialism. Majoriteten av
sokningarna avgrdansades med termen ”nursing”. Tre artiklar hittades via referenslistan i
forskningssammanstallningen (Ternested, 2007).

De artiklar som framkom vid s6kningarna och de som hittades via forskningsrapporten valdes forst
utifran rubrikens tilltrodda relevans for arbetet. De kvarvarande artiklars abstract lastes sedan. De
artiklar som efter detta beddémdes relevanta for syftet granskades darefter kritiskt och djupare i sin
helhet avseende relevans och kvalitet. Av dessa kvarstod i slutdndan 11 vetenskapliga artiklar.
Samtliga som inneholl patientintervjuer var godkdnda av etiska rad samt diskuterade den etiska
aspekten av genomférandet i studien.

Tabell 1. S6kning i databaser

Databas Sokord Begransningar | Traffar | Anvdnda Referens
Scopus  [’Spiritual pain” 20 1 (Mako, Galek, & Poppito, 2006)
AND “palliative
care”
Scopus " Existential Nursing 13 4 (Blinderman & Cherny, 2005;
suffering” AND Boston & Mount, 2006; Bruce,
" palliative care” Schreiber, Petrovskaya, & Boston,

2011; P. Strang, Strang, Hultborn,
& Arnér, 2004)

Scopus  ["Existential 25 1 (Bolmsjo, 2001)
issues” AND
"”palliative care”

Scopus  ["Existential Nursing 82 1 (Morita et al., 2004)
suffering”
Articles
Scopus  ["Existential pain” |Nursing, 30 1 (Adelbratt & Strang, 2000)
AND palliative
Articles

Ovriga sokvigar

Tre artiklar (S. Strang & Strang, 2002; S. Strang, Strang, & Ternestedt, 2001; Thomé, Dykes, Gunnars,
& Hallberg, 2003) hittades via referenslistan i en forskningssammanstallning, inom palliativ vard, som
gjorts pa uppdrag av Socialstyrelsen (Ternested, 2007).

Analys

Analysarbetet gjordes av artiklarna med séarskilt fokus pa metod, syfte och resultatredovisning for att
sakerstdlla deras trovardighet och relevans for syftet. Den vidare analysen gjordes utifran en
jamforelse av hur deras resultat pa olika satt beskrev existentiellt lidande ur ett patientperspektiv.
Under analysen framkom féljande huvudteman rddsla, oro och dngest, existentiell isolering och



ensamhet samt mening som de mest framtradande. Inom dessa huvudteman framkom &ven en rad
subteman.

Analysarbetet tog sin borjan i en sammanstallning av samtliga artiklars resultat. Dessa sonderdelades
for att lattare kunna jamforas och skapa en djupare forstaelse for de funna huvudtemana och att
underldtta indelningen i underliggande subteman. Slutligen vavdes huvudteman och subteman
samman var for sig for att skapa en ny helhet.

Resultat

Figur 2. Vad existentiellt lidande innebar for patienter

Mening Langtan efter akthet & frid

Skuld & forsoning

Doden & doendet

Existentiellt Oro & dngest

lidande

Trosfragor

Relationer

Isolering & ensamhet
- Rddsla Smarta & sjukdom
Hopp & hopploshet

Overgivenhet

Existentiellt lidande handlar sammanfattningsvis om meningen, doden och ddéendet, smarta och
sjukdom, relationer, radsla, oro och angest, skuld och férsoning, trosfragor, isolering och ensamhet,
Overgivenhet, hopp och hopploshet samt langtan efter dkthet och frid (Adelbratt & Strang, 2000;
Blinderman & Cherny, 2005; Bolmsjo, 2001; Boston & Mount, 2006; Bruce, et al., 2011; Mako, et al.,
2006; Morita, et al., 2004; P. Strang, et al., 2004; S. Strang & Strang, 2002; S. Strang, et al., 2001;
Thomé, et al., 2003). Dér olika typer av rddsla, oro och dngest, existentiell isolering och ensamhet
samt mening ar de mest framtradande.

Rédsla

Vissa patienter uttrycker en oférmaga att konkretisera vad de ar radda for. Patienter beskriver
tankarna kring en okdnd framtid som chockerande och med en kansla av obehag. Dessa patienter
upplever samtidigt att de inte kan bemastra sitt existentiella lidande (Adelbratt & Strang, 2000).

Rédsla for doden

For patienter som ar déende &r tankar pa déden standigt patagliga (Adelbratt & Strang, 2000).
Patienter har en tvetydig installning till doden da de pendlar mellan att se doden som en befrielse
och att se den som skrammande. Om patienter upplever det som att de plotsligt lever med cancer
infinner sig en radsla for en plotslig och ovantad dod (Thomé, et al., 2003). Existentiellt lidande



uppstar da patienternas varld skakas och det mest fundamentala i livet ifragasatts. Detta skapar en
upplevelse av bottenloshet i tillvaron (Bruce, et al., 2011). | de flesta fall ses déden som en overklig
och skrammande fiende. Detta ar bara pa en rent mental niva, vilket framkommer genom de
motsagelsefulla yttranden som patienter gor. Ett exempel pa detta kan vara att patienter sager sig
inte alls tanka pa déden, men i nasta stund uttrycker sig ha en stark radsla infor att do (Adelbratt &
Strang, 2000).

Patienter beskriver sin situation med en kansla av hoppldshet, som inte liknar nagonting de tidigare
erfarit och att tidigare copingstrategier for att hantera situationer och skapa mening inte langre
fungerar (Bruce, et al., 2011). Liknande upplevelser finns hos andra patienter dar vissa upplever en
radsla 6ver att inte kunna ha kontroll éver sin livssituation. Det finns dven en radsla over att inte ha
kontroll 6ver sjalva doendet. Dessa patienter har svart att hantera sitt existentiella lidande och vissa
patienter uttrycker en Onskan att behdlla chansen att avsluta livet ndr man vill. Det finns
sjalvmordstankar och tankar kring eventuell dodshjalp hos patienter, trots att detta pa manga satt ar
tabu inom sjukvarden idag. Patienter uttrycker att bara vetskapen om att kunna avsluta livet nar man
vill gor det lattare att utharda sin livssituation (Bolmsjo, 2001). Patienter anvadnder olika
forsvarsmekanismer for att halla tankarna pa doden ifrdn sig. Det handlar bl.a. om fornekelse,
forhandling, borttrangning, férminskning och kanslomassig isolering (Adelbratt & Strang, 2000).

Patienter ar radda for att gradvis g& miste om sin autonomi och férmaga att klara sig sjalva. Varje
liten reducering gallande ens férmaga att klara sig pad egen hand upplevs som att man kommer
ytterligare ett steg ndrmare doden (Adelbratt & Strang, 2000). Bristande information kring sjukdom
och behandling upplevs som nedslaende vilket ofta leder till radsla for en progress i ens sjukdom och
dod (Thomé, et al.,, 2003). Bristande informationen fran, och samtalen med, ldkare kan gora
situationen svarare pga. att det skapar en osdkerhet kring hur illa stallt det &r med en (S. Strang, et
al., 2001).

Fragor kring doden och sjalva dodsprocessen ar vanligt hos patienter i palliativ vard. Patienter beror
da fragor som: ”"Vad ar meningen med att jag ska dé nu?”, "Gor det ont att d6?” och "Vad hander nar
man dor?”. De uttrycker att de hoppas att doden ska vara snabb och smartfri. Flertalet har ocksa
fragor om sin doda kropp och uttrycker radsla for att bli begravda levande. De vill darfér forsakra sig
om att nagon verkligen kommer att kontrollera ordentligt att de ar déda (S. Strang & Strang, 2002).
Ungefdr 29 % av de anstallda inom sjukhuskyrkan uppger att de far fragor om livet efter déden
regelbundet. Dessa fragor handlar da om huruvida det finns ett liv efter déden, utifall det finns
lidande i himlen och hur det ser ut i himlen (S. Strang & Strang, 2002). Manga sager sig vara radda for
sjalva doendet och att om de kunde vilja skulle de helst bara vilja somna in fridfullt och lugnt. En
onskan om att d6 handlar oftast inte om att slippa fysisk smérta, utan for att slippa existentiellt
lidande och forlorad vardighet. De flesta patienter uttrycker en vilja att fa d6 hemma, omgivna av
den narmaste familjen (Bolmsj6, 2001).

Forskare uttrycker att samtidigt som tanken pa ens egen forestaende dod kan vara fylld av fruktan
ser vissa patienter att detta 6ppnar for mojligheter av gladjefyllda upplevelser. | vissa fall kan
kunskapen om ens egen forestaende déd leda till att livet for dessa patienter berikas. Man ser att det
kan stdrka och fornya familjerelationer. Pa detta satt kan chocken 6ver att behova stéllas infor doden
fora med sig gavor (Bruce, et al., 2011). Vissa patienter ser den kommande déden som en befrielse.
Detta innebér att patienter antar en positiv syn pa det gadngna livet, gor sig redo att mota doden och
ser den som ett satt att slippa den eldndiga livssituationen som den dddliga sjukdomen har orsakat
dem. Att vara gammal gor for vissa patienter att det ar lattare att acceptera att livet gar mot sitt slut
(Thomé, et al., 2003).



Kdnslan av bottenléshet

| en studie konstateras att patienter har ett gemensamt problem. Detta problem &r att de upplever
att de befinner sig i en bottenlos tillvaro. Bottenlosheten ar ett resultat av att ha blivit skakad i sitt
innersta i samband med beskedet att man har en dodlig sjukdom. Bottenloshet kdannetecknas som en
tid av skrammande upplevelser och trasiga kanslor. Upplevelsen av bottenloshet leder till otrygghet
for patienter och ett sdkande efter fast mark. Patienter beskriver sin tillvaro i bottenloshet med
kdnslomassiga termer som radsla, forlust, ifragasattande, oro, diskontinuitet, smarta, fortvivlian,
frustration och ilska. De anvander dven termer som ofardig, uppsliten och rubbad ur gangorna. Vissa
formedlar bottenlosheten genom kanslor av djup fortvivlan och outhardlig sorg. Kanslan av
bottenloshet startar ett sokande efter frid och stabilitet, alltsa sokandet efter en stabil grund i en
bottenlos tillvaro. Uppfattningen av bottenldshet eller stabilitet ar flytande och skiftar konstant. For
vissa patienter blir sattet att hantera detta helt enkelt att forséka rora sig mellan dessa ytterligheter.
Denna strategi innebar att lidande vid livets slutskede omprovas allt eftersom en person aktivt ror sig
langs den vacklande vdagen mellan liv och déd. Patienter foérsoker anpassa sig till livets skiftningar
genom att anvanda sig av att bade ta sig an bottenlosheten och att ta sin tillflykt till det valbekanta.
Att leva i dessa skiftningar handlar om att kunna férlora fotfastet, sedan sldppa taget om det
forlorade for att sa smaningom hitta nya referensramar, detta bara for att sedan inse att dven denna
grund kommer forsvinna snart (Bruce, et al., 2011).

En del patienter anvander acceptans och mote med lidandet som copingstrategi. Detta innebar att
patienterna vagar mota det obehagliga i bottenlésheten och vill arbeta med den fordnderlighet som
finns. Viljan att ta sig an den bottenldsa tillvaron kan komma ur tidigare livserfarenheter, som
forberett en person genom att denne tidigare har tvingats genomga forluster i livet. Att ta sig an
bottenlésheten innebar, enligt forskarna, att lara sig slappa taget. Patienterna moter da sin tillvaro
och lar sig slappa kontrollen. Detta géller dven det faktum att de ska d6. Malet &r att lara sig hur man
arbetar med den nuvarande livssituationen och far den att bli logisk, sa att det som var normalt innan
diagnosen inte langre galler som normalt. Pa sa satt kan dessa patienter skapa ny mening i
livssituationen och ovissheten. Patienter som anvander denna copingstrategi behover dock ibland fa
en paus fran det stindiga motet med verkligheten. Det tycks vara ett val att vissa dagar vara
kdnslomassigt engagerad och andra dagar stdnga av detta. Att ta sig an bottenlésheten kraver
prestation av patienterna. Varje stund kravs att de gor ett val 6ver pa vilket satt och hur mycket de
ska mota verkligheten. Det ar alltsa en process snarare an ett konstant tillstand, eftersom det tycks
omojligt att vara engagerad pa detta satt varenda stund (Bruce, et al., 2011).

Att fly fran verkligheten kan antingen ses som ett satt att hantera sin livssituation eller ett sitt att
slippa hantera den. Vissa patienter véljer att fly bort fran bottenldsheten genom att soka trygghet i
det vélbekanta. Dessa patienter forsoker halla det obehagliga utanfor sitt medvetande. Att ta sin
tillflykt till det valbekanta innebar ett forsok att undvika de existentiella fragorna. Patienter vagrar da
att mota de fragor som uppstar ndr man ar dodligt sjuk. Nar man stélls infor fragor som utmanar en
att undersoka sjalva karnan av var existens och meningen livet, kan de vara lattare att soka trost i ens
invanda monster och tankesatt. De flesta patienter néamner behovet av att, atminstone for stunden,
fa fly bort fran det oundvikliga in i det valkdanda. Nar man tar sin tillflykt till det vélkdnda relaterar
man till livet som det var innan diagnosen och man fortsatter spela efter de regler och den struktur i
varlden som man kanner igen. Dessa vdlkdnda idéer utmanas av diagnosen och dnda ar det mojligt
att halla fast, ibland desperat, vid dem for att skydda det grundlaggande jaget. Det kan handla om att
en person pa toppen av sin karridr far reda pa att han/hon ska do, men fortsatter klamra sig fast vid
sin professionella status, daven om han/hon kommer d6 kort darefter. Att ta sin tillflykt till det
vilbekanta handlar ofta om att ha kontroll, vara avstandstagande och i slutdndan leva i en illusion
(Bruce, et al., 2011).
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Att rada bot pa ridslan

Att drabbas av en dodlig sjukdom skapar bade en kdnsla av kaos och osdkerhet (S. Strang, et al.,,
2001). Det finns behov att forsoka acceptera och na férsoning med sitt eget liv, sina val och med
andra manniskor i ens narhet. Det finns dven behov av att fa ge uttryck for tacksamhet 6ver ens liv
och att fa satta ord pa saker som inte hade varit sa bra (S. Strang & Strang, 2002). De existentiella
upplevelserna som patienter har tar sig utryck i form av tankar och kanslor relaterade till livet och
doden. Att stéllas infor doden gor att vissa patienter resonerar kring en tro pa 6det som ett satt att
finna fortrostan i att allting ar forutbestamt och att de inte har kunnat gbéra nagot annorlunda
(Thomé, et al., 2003).

Det finns, i stor utstrackning, en 6nskan om existentiellt stéd och da framforallt att fa tillfallen att
prata om det existentiella hotet som hanger 6ver en nar man ar déende (Adelbratt & Strang, 2000; S.
Strang, et al., 2001). Nér patienter far beskriva vad existentiellt stod innebar for dem lagger de stor
vikt vid att f& mojlighet att prata om det existentiella hot de nu kanner. Att fa fora existentiella
samtal beskrivs som information om hur man konkret kan hantera att leva med det stindiga hotet
om att man troligen ska do6 snart, att fa prata om ddendet och doden, att fa sammanfatta sitt liv
och/eller fa hjalp att na en viss acceptans. For att detta ska vara mojligt dnskar patienterna att de kan
prata 6ppet med vardpersonalen och att personalen da inte &r radda for att stanna kvar hos en. Den
generella uppfattningen bland sjukskoterskor ar att existentiellt stéd handlar om att lyssna pa
patienter genom att vara lyhdrd och lata honom/henne styra samtalet. Man anser dven att det
centrala i detta ar att bekréfta patienternas angest, visa medkansla samt att ge hopp och trost for att
hjdlpa patienterna att na ett accepterande gillande déden och dodsprocessen (S. Strang, et al.,
2001). Sjukskoterskor konstaterar att det existentiella lidandet varierar fran patienter till patienter
och att en del av lindringen bestar i att ge patienter en sa fridfull d6d som mgjligt (Boston & Mount,
2006).

Oro och dngest

Att inte veta hur man ska hantera saker kan skapa angest. Patienter upplever att angest, som
forknippas med den dédliga sjukdomen, ar lattutlost. Pa ett mer medvetet plan kretsar angesten, och
andra emotionella reaktioner, kring de direkta symtom som sjukdomen ger samt radslan for olika
typer av behandlingar. Samtidigt finns en konkret underliggande angslan rérande framtiden
(Adelbratt & Strang, 2000). Patienter som kdnner att de inte kan bemadstra sitt existentiella lidande
upplever stor oro 6ver det okdnda och lider av insikten om det ofrankomliga (Adelbratt & Strang,
2000).

Oro hos patienter skapas dven vid forlust av den egna kognitiva kontrollen. Denna oro kommer av
radslan for att bli sankt i sin tankeverksamhet till exempel pga. morfinbehandling (Morita, et al.,
2004). Samtidigt 4r det manga patienter som oroar sig 6ver att drabbas av svarbehandlad smarta,
forlorad autonomi och att kvavas till dods (S. Strang & Strang, 2002). Oron 6ver framtiden tar sig
uttryck i osdkerheten 6ver nar och pa vilket satt man ska d6 samt hur dédsférloppet kommer att bli.
Att inte kunna utféra saker som man tidigare gjort skapar oro. Detta galler exempelvis att skota sin
hygien och att klara av att utféra vardagliga aktiviteter (Morita, et al., 2004). Att patienter inte far
den information och kunskap som kravs skapar oro. Manga bar pa fragor som ”Varfér har detta
drabbat just mig?”, vilka aterfinns i tankar kring oréattvisa (Adelbratt & Strang, 2000).

| en studie konstateras att samtliga patienter brottas med tanken pa att de nagon gang kommer
upphora att existera. En del uttrycker oro 6ver detta och andra inte. Det finns ingen uttryckt
allmangiltig uppfattning kring ett liv efter déden eller forhoppningar om att fa aterse nara och kara
igen. Nagra fa patienter har dock forhoppningar om ett liv efter detta och denna tro hjalper till att
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stilla deras angest. Enligt deras uppfattning innebar déden ett tillstand i en annan form (Adelbratt &
Strang, 2000).

| de senare sjukdomsstadierna visar en del patienter, i varje fall pa ett rent mentalt plan, en form av
acceptans kring det faktum att de ska do. | denna fas upplever patienter inte s& mycket angest.
Daremot framkallade vetskapen om att livet snart var slut existentiell lidande och sorg. Denna insikt
upplevdes som smartsam och svar (Adelbratt & Strang, 2000). Fragor som beror angest i relation till
separation uttrycks i form av karlek och omsorg till ens familj, den situation de befinner sig i nu och
hur de kommer fa det efter att man hade gatt bort. Man kan dven se bitterhet och ilska 6ver att man
inte kommer att fd se sina barn och/eller barnbarn vixa upp (S. Strang & Strang, 2002). Vissa
patienter drabbas av skuldkanslor vid tanken pa att do ifran sina narstdende (Bolmsjo, 2001).

Dodsangest

Det ar mycket som hdnder i en ménniska nar hon vet att hon snart ska do. Det ar manga av de
emotionella reaktioner, som patienter ger uttryck fér, som har en stark koppling till dédsangest.
Nagra exempel pad dessa reaktioner ar generell angest, chock, fortvivlan, vrede, radsla och sorg
(Adelbratt & Strang, 2000).

Dodsangest och andra existentiella tankar tar upp en stor del av patienternas tid nir en dodlig
sjukdom hotar dem. Detta &r latt att, som vardpersonal, missa pa grund av att det handlar om tankar
som inte alltid uttrycks pa ett konkret satt. Man ser dven att dodsangest kan framkallas bade av
oroande symtom som t.ex. smarta och av nagot sa ofarligt som lukten av sjukhus. Symtomet eller
hdndelsen blir en paminnelse om att man ska do, detta dven om den dddshotande sjukdomen i
dagslaget ar stabil (Adelbratt & Strang, 2000). Likare inom palliativ vard anser att dodsangest har en
markbar inverkan pa varden, inte bara géllande smartbehandling, utan dven for patienternas totala
livskvalité inom palliativ vard. Svenska ldkare inom palliativ vard anvander ordet dodsangest i relation
till tillintetgdrelse, meningen med livet och en nara forestaende separation. De fokuserar pa fragor
som mening och dédsangest som kan minska livskvalitén (P. Strang, et al., 2004).

25 % av patienter accepterar inte den néra férestaende doden. Hos dessa kan man se existentiell oro,
som ar relaterade till acceptans och férberedelser. Dessa patienter anser sig inte vara forbereda pa
att do eller lider av svar dodsangest, som oftast bottnar i att man inte vill d6 (Morita, et al., 2004).
Andra patienter vittnar om svarigheter att acceptera déden da de uttrycker att de, i sitt dagliga liv,
undviker att tanka pa doden. Nar de daremot hamnar i situationer, som de satter i samband med sin
dodliga sjukdom, lidande eller déd, kommer dédsangesten (Adelbratt & Strang, 2000).

Existentiell isolering och ensamhet

Patienter uppfattar existentiellt lidande pa olika satt. Vissa patienter beskriver existentiellt lidande
som en intrapsykisk konflikt (lidande i relation till jaget), dar de sager sig lida av hoppl6shet, kédnsla av
forkastelse, isolering, 6vergivenhet, forlust eller anger. Andra beskriver existentiellt lidande i relation
till det gudomliga/en hogre makt. Detta kan yttra sig genom kanslan av att man ar 6vergiven och
forkastad av Gud, att man saknar en tro och/eller kidnner avsaknaden av ett religiost sammanhang
(kansla av isolering). Andra beskriver det som en intrapersonell forlust eller konflikt (lidande i relation
till andra), dar man lider av att kdnna sig odnskad av familjen, isolerad fran andra runt omkring och
angerfylld (Mako, et al., 2006).

Existentiellt lidande associeras med att vara isolerad fran livet och narstaende (Mako, et al., 2006).

Tanken pa att skiljas fran familj och vanner framkallar existentiellt lidande. De patienter som ar

foraldrar upplever det som mycket pafrestande att behdva lamna sina barn, detta oavsett hur gamla

barnen ar. Ddremot ar det forvanansvart fa som oroar sig dver sin partner (Adelbratt & Strang, 2000).
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Lakare inom palliativ vard anser att existentiell isolering har en markbar inverkan pa varden, inte bara
géallande smartbehandling, utan dven for patienternas totala livskvalité inom palliativ vard (P. Strang,
et al., 2004).

Patienter lagger stor vikt pa narhet och néarvaro for att minska kadnslan av existentiell isolering
(Adelbratt & Strang, 2000; S. Strang, et al., 2001). Nagra patienter upplever att de inte far stéd fran
nagon (Blinderman & Cherny, 2005). Det kan bero pa att de tycker att det &r svart att hitta nagon i
ens narhet, som man kan prata om déden med och det bidrar da till att patienterna upplevde
existentiell ensamhet. Andra patienter, som har ett stort socialt ndtverk, kan dnda uppleva att de inte
har nagon att prata med och flera patienter som lever i en relation kanner sig trots det att de har
nagon att prata med dnda 6vergivna (S. Strang & Strang, 2002). Vissa kanner sig isolerade, dvergivna
och férradda av sina familjemedlemmar (Adelbratt & Strang, 2000). Att vara och kdnna sig ensam gor
att tillvaron kdnns jobbigare. Flera patienter uttrycker att det ar viktigt att personalen ar tillganglig.
Blir de bemotta med omtanke, uppriktighet och arlighet, sa leder det till att patienter kanner hopp
och trygghet vilket i sin tur innebar att de kdnner sig bekraftade (Thomé, et al., 2003).

Mening

Fragor rorande mening ar ett standigt dterkommande tema i studierna (Adelbratt & Strang, 2000;
Blinderman & Cherny, 2005; Bruce, et al., 2011; S. Strang & Strang, 2002). Ofta ar meningsfragan den
mest betonade fragan nar det géller existentiellt lidande (S. Strang & Strang, 2002). Lakare inom
palliativ vard anser att fragor runt meningen med livet har en markbar inverkan pa varden och
patienternas totala livskvalité inom palliativ vard (P. Strang, et al., 2004).

Patienter uttrycker mening pa flera olika satt. Manga anser att deras mening kommer fran familj och
relationer, att fa hjilpa andra eller fran arbetet medan andra sadger att Gud ger dem mening
(Blinderman & Cherny, 2005). Manga patienter namner familj, sarskilt barn och barnbarn som
bidragande faktor for att uppleva mening samt att trost och tillit fran narstaende gor det lattare att
leva (Blinderman & Cherny, 2005; Bolmsjo, 2001; Thomé, et al., 2003).

Samtidigt, som tanken pa ens egen forestaende dod kan vara fylld av fruktan, ser vissa patienter att
detta 6ppnar for mojligheter av gladjefyllda upplevelser. | vissa fall kan kunskapen om ens egen
forestaende dod leda till att livet for dessa patienter berikas. Man ser att det kan stdrka och fornya
familjerelationer. Pa detta satt kan chocken 6ver att behoéva stéllas infor doden fora med sig gavor
(Bruce, et al., 2011). | dodens stdndiga narvaro far livet en helt ny mening och ett nytt varde for
patienter. Denna medvetenhet gor att de forsoker leva mer i nuet. Detta leder till att de omvarderar
sina relationer till andra manniskor, samt att saker och ting runt omkring dem far en annan
betydelse. Saker som man tidigare irriterat sig pa upplevs som mindre viktigt. Vissa upplever en
storre gladje i sitt arbete. Familjen, och da speciellt barnen i familjen, ger livet en mening som gor att
patienter kidnner en vilja att fortsatta leva och att fortsitta kimpa (Adelbratt & Strang, 2000). Aven
om existentiellt lidande i vissa fall kan leda till genombrott och insikter for en del, ar fallet inte alltid
sadant. Intensivt lidande ar mer komplicerat &n sa och uttrycks i manga dimensioner (Bruce, et al.,
2011). Vissa patienter tycker att livet ar totalt meningslost eller att de inte har funnit meningen med
livet annu (Adelbratt & Strang, 2000; Blinderman & Cherny, 2005). Kdnnetecknet for dessa patienter
ar hopploshet och en langtan efter att fa d6. Manga patienter har generellt en linjar syn pa tillvaron:
man fods, lever och dor. De ser déden som det definitiva slutet pa allting. Detta skulle, enligt
forskarna, kunna forstarka kanslan av meningsléshet (Adelbratt & Strang, 2000).

Nagot som kan paverka kanslan av mening ar det forflutna. Antingen om patienter tycker sig ha levt
ett meningsfullt liv eller om man upplever anger och skuldkanslor. Patienterna uppger inte att de
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tanker sarskilt mycket pa sitt forflutna. Vissa patienter upplever daremot anger eller skuld, bade for
vad man har gjort, men ocksa for vad man inte har gjort, tidigare i livet (Blinderman & Cherny, 2005;
Bolmsjo, 2001). Hos vissa patienter finns tankar pa skuld och straff. Det har ett ndra samband med
meningsrelaterade fragor och hédnger ihop med patienternas, eventuellt egna, skuld relaterat till
sjukdomens uppkomst (S. Strang & Strang, 2002). | en studie visar det sig att varken patienterna eller
deras partners har skuldkanslor i relation till sjukdomen eller den situation de befinner sig i, men den
visar dven att det finns ett undantag. Det géller patienter med religiés bakgrund. Det ar dock bara fa
av dessa patienter som har sadana tankar (Adelbratt & Strang, 2000).

Vissa patienter ser pa livets slutskede med en djupgdende kénsla av hopploshet. En del av de
patienter som har en tro upplever en oférmaga att férena upplevelsen med tron. De ar oférstaende
over varfér Gud gor detta och upplever att de far sin trosuppfattning sonderbrutet och kanner
extrem disharmoni. Fragor som: “Varfor just jag?”, "Varfor just nu?” och "Var &r rattvisan i detta?”
stalls (Bruce, et al., 2011). Att kdnna hopp eller hopploshet ar tatt sammanldankat med upplevelsen av
mening. En studie visar att tankar kring nutid och framtid gor att patienter pendlade mellan hopp och
fortvivian. Hopp finner man i positiv information fran ldkare samt genom att tolka franvaron av
symtom pa sjukdom som positiva (Thomé, et al., 2003). Hopp ar nagot som standigt ar narvarande i
manga patientintervjuer. Existentiella tankar har formagan att rora sig fram och tillbaka och dven har
pendlar patienter mellan hopp och fértvivlan. Detta ar sarskilt tydligt sa lange nagon form av
behandling annu pagar. De motsagelsefulla yttrandena, dar personerna pendlar mellan hopp och
hoppldshet, visar att manniskor har en grundldggande tro pa livet och att man trots en tuff situation
fortfarande kan kdnna hopp (Adelbratt & Strang, 2000). Under sjukdomens begynnande fas hoppas
patienter pa en lyckad behandling. Detta 6vergar, allteftersom tillstandet forvarrades, till en
forhoppning om att, till exempel, fa dgna lite mer tid med sina barn (Adelbratt & Strang, 2000).
Patienter uppger att hopp oftast handlar om deras halsa: att leva langre for att hinna goéra och
uppleva mer i livet, att aterhamta sig och att bli frisk igen. Andra patienter upplever att de ar
ldmnade utan hopp. For dem finns bara tid och kansla av ovisshet (Blinderman & Cherny, 2005). De
flesta patienter kdanner att de hade oavslutade livsuppgifter, saker de behdver gora och beratta innan
de ska do. Detta géller allt ifran att fardigstalla projekt i hemmet till att fa se sina ofédda barn eller
barnbarn (Morita, et al., 2004).

Att ha nagon narvarande ar meningsfullt for patienter da de befann sig i livets slutskede och stélls
infor existentiella fragor. Forskarna drar slutsatsen att det finns ett behov av att ha nagon som finns
till, star bredvid och som fungerar som ett vittne nar patienterna konfronterar sitt lidande (Mako, et
al., 2006).

Diskussion

Metoddiskussion

Litteraturoversiktsmodellen anses hogst relevant for denna typ av arbete. Trots Scopus breda utbud
visar litteratursokningen att existentiellt lidande ar ett férhallandevis outforskad omrade i relation till
manga andra typer av omvardnadsforskning. Detta gor att det relevanta materialet for analys inte
blev sa stort som forvantat. Podngteras bor att de analyserade studierna om mojligt ar nagot fa och
att vissa forskare aterkommer i flertalet studier. Detta bor inte spela nagon storre roll for uppsatsens
generaliserbarhet, da utgangspunkten i forsta hand var att forsoka skapa ett brett utbud av artiklar
for att komma ifran begreppsforvirringen, géallande existentialism och andlighet, som rader. Detta
styrks dven av att de valda artiklarna har en bred utgangspunkt med olika vinklar pa det valda
problemomradet.
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Valet att exkludera narstaendeperspektivet gor att uppsatsen tappar en central bit nar det galler att
se patienter som helhet. Detta med tanke pa att de narstaende spelar en avgérande roll for patienter
i allmanhet och patienter som vardas palliativt i synnerhet, dar narstaendeperspektivet ingar som en
av de fyra grundstenarna. Dock hade arbetet troligen blivit for omfattande om &ven
narstaendeperspektivet hade vavts in.

De funna temana ansags ge en rattmatig bild utifran syftet. Huvudtemana var dock svara att sortera
isdr. Detta tordes bero pa att existentiellt lidande, i stor utstrdackning, har att géra med tankar och
kanslor, vilka oftast gar in i varandra pa ett diffust satt.

Resultatdiskussion

Alla manniskor paverkas av sitt forflutna, men dven av sin férvantade framtid. Att denna regel géller
for patienterna i studierna ses tydligt. Existentiellt lidande handlar i grund och botten om de stora
livsfragorna. Vad ar meningen med livet? Vad hdnder néar vi dér? o.s.v. Dessa fragor beror grunden
for hela var existens. Existentiellt lidande grundar sig i fragor som séker svar samt langtan efter syfte
och mening. Resultatet beskriver patienternas upplevelser av existentiellt lidande, och visar dven att
det finns ett behov av att nagon bemoter detta lidande.

En avgorande grund for sjukskoterskors bemotande ar helhetssyn. Fysiskt, psykosocialt och
existentiellt lidande &ar inte bara delar som &ar tatt sammanlankade, utan bildar helheten av den
lidande patienter. Aven om denna uppsats fokuserar pa det existentiella lidandet, gar det inte att
separera det fran patienten som helhet. Resultatet beskriver patienternas upplevelser av existentiellt
lidande och uppmaéarksammar darmed vikten av att ta detta pa allvar just darfor att det far
konsekvenser for hela manniskan. Vikten av att ta existentiellt lidande pa allvar starks av Kearney,
specialistldkare inom palliativ medicin vid Our Lady’s Hospice i Dublin, som skriver om hur det han
kallar "sjalsligt lidande” paverkar det fysiska lidandet (Kearney, 1999). Det visar sig att fysisk
smartlindring kan leda till att patienter fa battre kontakt med sina existentiella funderingar. Detta
kan i sin tur relateras till Yalom som anser att det behovs djup personlig reflektion for att fa kontakt
med sina existentiella funderingar (Yalom, 1980). Aven Maslows (1908-1970) behovstrappa, som
innebar att vara manskliga behov prioriteras i olika steg, beskriver denna féreteelse. De fysiska basala
behoven som att &ta, dricka och sova ar grundlaggande. Nar de val ar tillfredsstallda tar behoven pa
nasta niva 6ver utrymme, trygghetsbehov o.s.v. (Willman, 2009). Om man tillampar denna modell pa
lidande kan man tdnka sig att lindring av det fysiska lidandet ligger som grundlaggande behov i
modellen. Nar det fysiska lidandet lindras 6ppnas mdjligheten for existentiell lidande att horas. Detta
innebar inte att man delar pa patienten, utan belyser att patienten ar en helhet med olika
dimensioner. Det &r viktigt att bli medveten om detta och att inte blunda for lidandet som pagar i de
andra dimensionerna, trots att det fysiska lidandet kanske dr mest patagligt.

Antonovskys begrepp KASAM kan tillampas som grund foér patienternas omvardnadsplanering
(Antonovsky, 2005). Sjukskoterskor kan anvdanda sig av komponenterna begriplighet, hanterbarhet
och meningsfullhet ndr de planerar for omvardnaden av patienter, som drabbas av existentiellt
lidande i palliativ vard. Om sjukskoterskorna utgar ifran patienternas KASAM kan patienterna uppleva
stod i anvandandet av sina egna resurser. Utifran patienternas niva av begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet kan omvardnaden planeras sa att den leder till 6kad kdnsla av sammanhang for
lidande patienter.
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Att existentiellt lidande &r svardefinierat kan paverka patienternas begriplighet. Om patienterna har
svart for att ordna och forklara vad de lider av vitthar det om lag begriplighet, vilket minskar
patienternas KASAM. Resultatet visar att manga patienter forsoker 6ka sin begriplighet genom att
forklara det svarbegripliga genom anvandandet av vilkdnda kdanslomdssiga och fysiska uttryck. Har
finns ett behov av stéd genom att hjélpa lidande patienter att satta ord pa sina kanslor.

For patienter handlar hanterbarhet i grund och botten om att hitta tillbaka till balansen i en livsvérld
som blivit omskakad. Genom empowerment kan patienter ta tillvara pa och stérka sina resurser.
Enligt Willman (2009) ar det viktigt att sjukskoterskorna skaffar sig kunskap om patienternas
resurser. For att fa denna kunskap behover man skapa ratt forutsattningar for att patienter ska
kunna uttrycka detta (Eldh, 2009). Nyckeln till att samla in kunskap fran patienter ar lyhordhet.
Sjukskoterskor behover kunna lyssna till och bekrdfta det patienter sager. Vad patienter har
formedlat ska tillvaratas med respekt for deras autonomi, integritet och vardighet. Om patienterna
inte orkar vara i lidandet, ar det viktigt att tillata dem att om majligt distansera sig fran det en stund.
Detta behover inte ses som fornekelse eller flykt, utan kan vara en copingstrategi som behovs for att
patienter ska lyckas balansera sin livssituation.

Sjukskoterskor har som roll att vara ett stéd for patienter gallande meningsfullhet. Forsta steg i detta
ar att sjukskoterskor tar patienternas existentiella lidande pa allvar och har en tro pa att det gar att
trosta och inge hopp hos patienterna. Utgangspunkten for att kunna ge patienter stéd gallande
mening &r att ta reda pa vad som dr meningsfullt for patienterna. Sjukskoterskorna kan sedan hjalpa
patienterna att fokusera pa ett sa meningsfullt liv som méjligt hdar och nu, och att dven kunna
acceptera doden for att sedan kunna ge patienterna en vardig doéd och dodende (Svensk
Sjukskoterskeforening, 2008).

Den information som sjukskoterskorna far fran patienterna ska alltid behandlas konfidentiellt, inte
minst ur etisk synpunkt i respekt till patienterna. For att framja teamsamarbete kan information
behdva delges till andra professioner, men detta ska alltid ske med omdéme utifran patienternas
basta (Svensk sjukskoterskeférening, 2007).

Resultatet visar vidare att manga patienter vill ha information om vad som hander och inte bli
lamnade at sin egen fantasi. Information anses leda till storre kédnsla av kontroll. Kénsla av kontroll
visar sig i sin tur oka kanslan av trygghet. En del av sjukskoterskors roll ar att informera och
kommunicera, sarskilt genom moéten och samtal (Baggens & Sandén, 2009). Patienternas kansla av
trygghet kan alltsa 6ka genom att sjukskoterskor bidrar med information och kunskap. Fér att kunna
gora detta behodver de ha kunskap om bl.a. stédsamtal och informationsmetodik (Glimelius,
Birgegard, Hoffman, Kvale, & Sjédén, 1995). Om patienterna forstar sin situation och far dkad
kunskap om sin dodliga sjukdom, undviks missforstand. Har ar det ocksa viktigt att sjukskoterskorna
ar lyhorda for patienterna och kan avgbra ndr de ar mottagliga for information. Nyckeln till att
patienter Oppnar sig och delar med sig av existentiella funderingar ar fortroende. Darfér ar det av
storsta vikt att sjukskoterskorna vinner patienternas fortroende for att kunna skapa en trygg
kommunikationsmiljo (Glimelius, et al., 1995).

Som sjukskoterskor ar det viktigt att vaga ta initiativ till att halla svara samtal, utan att for den sakens
skull tvinga patienterna (Svensk Sjukskoterskeforening, 2008). Respekt for patienter ar en etisk
princip som ska ingd i sjukskoterskors omvardnad. Kannetecken for en respektfull vardrelation &r att
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patienterna behandlas lika med ett lika varde, acceptans, villighet att lyssna, forstaelse for
patienterna och deras situation samt arlighet (Snellman, 2009).

Sjukskoterskor kan hjalpa patienter att sitta ord pa det existentiella lidandet. Detta kan hjilpa
patienter att gora situationen mer fornuftsmassigt begriplig. Sjukskoterskor kan 6ka patienternas
kansla av kontroll genom att 6ka deras begriplighet. For att patienter ska kunna hantera existentiellt
lidande kan det behdvas mycket stéd. Resultatet visar att patienter garna vill samtala om och dela
med sig av sitt lidande till andra. Detta gor att de har lattare att hantera sin situation. Har har
sjukskoterskor en viktig roll genom att vaga ta initiativ till vardande samtal om livet, déden och
doéendet, for att hjalpa patienter att hantera sin livssituation.

Patienternas resurser och copingstrategier kan vara bade medvetna eller omedvetna. Om
patienterna ar omedvetna om dem kan sjukskéterskorna hjélpa patienterna att bli medveten. Ett mal
med copingstrategier ar att de ska leda till en kédnsla av kontroll. | resultatet aterkommer behovet av
kontroll ofta. Fragan ar om vi nagonsin kan fa kontroll 6ver var existens? Om vi inte kan kontrollera
var egen dod, som &r slutet for var existens, har vi i val slutdndan ingen kontroll alls? Daremot kan
sjukskoterskorna hjilpa patienterna att fa kontroll 6ver den delen av livet som ar kvar. Sjukskoterskor
maste vaga mota patienters verklighet, och vdga samtala om svara saker. Detta lagger en grund for
att patienterna ska kunna vara delaktiga i vard och behandling (Andersson, et al., 2009).

Doden &r ofrankomlig och sjukskoterskornas roll &r inte den omojliga uppgiften att hjilpa
patienterna undvika doden, utan att lindra det existentiella lidandet, genom att stdrka patienternas
resurser. For att kunna gora detta behdver sjukskoterskor ha kunskap om de olika dimensioner
patienter kan uppleva. Exempel pa dessa dr fornekande och protest eller insikt och accepterande, dar
patienter kan pendla mellan dessa upplevelser (Andersson, et al., 2009). Aven héar &r
sjukskoterskornas lyhordhet av storsta betydelse for att kunna moéta patienterna dar de befinner sig.

Patienter anger sjdlva att det ar viktigt att bli uppmarksammad och sedd av personal for att hantera
den existentiella isoleringen som manga kan uppleva. Har kravs det mod av sjukskoterskorna att vaga
stanna hos patienterna och att vara narvarande. Det finns dock vissa motsagelser gillande detta i
resultatet. Vissa patienter upplever en enorm kansla av isolering och ensamhet trots yttre stod och
narvaro. Detta kan grunda sig i en djup inre kdnsla av ensamhet. Aven om patienterna dr omgiven av
andra, dr déden anda nagot man maste mota ensam.

Inom palliativ vard ar fragor som rér déden naturliga. Det storsta hotet mot var medvetna existens ar
doden. Nar patienter ar pa vag att separeras fran livet och dras mot déden ar det naturligt att ge
uttryck for existentiellt lidande, som kan yttra sig i dodsangest. Doden ar omaijlig att fullt ut forsta.
Det ar svart for oss som existerande manniskor att forestélla oss ett tillstand dar vi inte existerar. Alla
tankar, kanslor, hela vart medvetande kretsar kring och bestar i att vi existerar, darfor ar det inte
konstigt att fraga sig om var existens verkligen slutar i och med déden. Vi vet inte om nagot annat an
att existera, darfor ar det naturligt med tankar om att vi kanske fortsatter existera dven efter doden,
fast pa en annan plats, eller i ett annat tillstand. Dessa tankar kan ofta fa sina svar inom religion. |
resultatet skiljer sig fokus pa tro ifran varandra. De amerikanska, kanadensiska och israeliska
patienter fokuserade mer pa vikten av religiost stod dn de svenska patienterna. Detta kan forklaras
med att Sverige ar ett av de mest sekulariserade landerna i varlden. Svenska sjukskoterskor kontaktar
sallan sjukhuspraster, men det ar viktigt att vara medveten om att detta stéd ofta finns pa sjukhusen
och det &r viktigt att ta reda pa hur patienter vill ha det.
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Manga patienter far ett nytt perspektiv pa livet i och med medvetenheten om att déden narmar sig.
Vissa far upp Ogonen for det som &r meningsfullt, medan andra upplever meningsloshet.
Meningsldshet ar tatt sammanlankat med hoppldshet. Har har sjukskoterskorna en viktig roll i att
stodja patienterna. Sjukskoterskorna kan aldrig tvinga patienterna till kdnsla av mening och hopp,
men som resultatet visar ar det betydelsefullt att patienterna blir bemott med omtanke, uppriktighet
och drlighet. Att vara narvarande och lyssna kan vara otroligt viktigt for att lindra patienternas
existentiella lidande. Nar det galler meningsfullhet behover sjukskoterskor fa kunskap om vad som
ger patienter meningsfullhet. Denna kunskap ska sedan anvandas i omvardnaden for att lindra
patienternas existentiella lidande.

Slutsats

Sjukskoterskornas forhallningssatt och manniskosyn styr deras omvardnad. Pa samma satt paverkar
synen pa existentiellt lidande hur sjukskoterskorna bemoter patienter i detta. Om sjukskoterskorna
upplever en kansla av maktléshet infor existentiellt lidande finns risk for avstandstagande gentemot
patienter. Detta kan leda till ett 6kat lidande for patienter. Sjukskdterskornas kdnsla av maktloshet
kan férhoppningsvis minskas genom mer forstdelse for patienternas upplevelse av existentiellt
lidande. Det behovs mer forskning och kunskap om vad existentiellt lidande innebar for patienter och
hur sjukskoterskorna kan bemoéta det.

For att sjukskoterskor ska kunna utveckla den existentiella omvardnaden inom kliniskt arbete behovs
mer kompetens genom kunskap och utbildning. Det forsta steget ar att bli medveten om att
existentiellt lidande finns och inse hur mycket det paverkar patienternas valbefinnande. Ett andra
steg i detta ar att som sjukskoterska bli medveten om sina egna existentiella tankar och funderingar.
Enligt Yalom (1980) blir manniskan medveten om dessa genom djup personlig reflektion. Ett tredje
steg ar att skapa en gemensam hallning till det existentiella inom vardlaget. Detta kan géras genom
gemensam reflektion i grupp. Gruppreflektionen syftar till att 6ka sjukskodterskornas medvetenhet
och kompetens, men &dven att stodja dem som kdnner radsla infor det. Det behovs ytterligare
forskning och olika modeller for hur en sadan reflektionsgrupp ska vara uppbyggd och fungera.
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