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Formal:
Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund er et tvaerfagligt tidsskrift, der tager udgangspunkt i medi-
cinsk antropologi. Tidsskriftet har til formal at fremme og udvikle den forskning, der ligger i graense-
feltet mellem sundhedsvidenskab og humaniora/samfundsvidenskab. Tidsskriftets malseetning er at
fungere som et forum, hvor disse fag kan medes og inspirere hinanden — epistemologisk, metodisk og
teoretisk — i forskellige forskningssammenhaenge. Tidsskriftet formidler den debat og teoretiske ud-
vikling, der foregar i de voksende faglige samarbejds- og forskningsinitiativer, der udspringer af dette
graensefelt. Tidsskriftet henvender sig til alle med interesse for forskning i sygdom og samfund og i
seerlig grad til sundhedsmedarbejdere i forsknings- og undervisningssammenhaeng med forbindelse til
tveerfaglige miljoer.

Aims and scopes
The Journal for Research in Sickness and Society is an interdisciplinary journal which has a theoretical
background in medical anthropology. The aim and purpose of the journal is to promote and develop
research in the borderland between the health sciences and the humanities/the social sciences. The goal
of the journal is to function as a forum in which these disciplines may meet and inspire each other —
epistemologically, methodologically and theoretically. The journal conveys the debate and theoretical
development which takes place in the growing collaboration and research initiatives emerging from
this borderland. The journal addresses all with an interest in research in sickness and society and espe-
cially health professionals working with education and/or research in interdisciplinary institutions.
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Originalartikel

Lidelsens udtryksformer
og vilkar

— som beskrevet af uhelbredeligt kraeftsyge
patienter

Susan Rydahl-Hansen

Bispebjerg Hospital, sr02@bbh.regionh.dk

Rydahl-Hansen, S. (2010). Lidelsens udtryksformer og vilkar — som beskrevet af
uhelbredeligt kreeftsyge patienter. Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund, nr.
12, 75-95.

Alvorligt kraeftsygepatienter foler sig ofte svigtede af de professionelle og har uanset social
baggrund vanskeligt ved at hindtere deres lidelse. Selvom »Lidelse« er et centralt begreb
i WHO's definition af palliative care, si eksisterer der kun begranset viden om hvordan
patienterne udtrykker deres lidelse, samt hvordan sygeplejersker erkender og responderer
pd den.

Formilet med denne undersogelse er at beskrive hvad der karakteriserer lidelsens ud-
tryksform og vilkdr for alvorligt kraeftsyge patienter. Peirce’s faenomenologisk groundede
tegnteori anvendes til identifikation af hvilke potentielle og reelle tegn pd lidelsens vaeren
og vilkdr der viser sig under deltagerobservation og interview. Giorgi’s feenomenologiske
analysemetode er anvendt til identifikation af lidelsens karakteristika. Resultaterne indike-

rer at det primert er sygeplejerskerne, der definerer konteksten 0g dermed hvilke handlin-
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ger og oplevelser, der erkendes og responderes pd. Patienternes muligheder for at beskrive
deres lidelse synes at drukne i sygeplejerskernes bestraebelser pd at prioritere, organisere
og udfore den krops og symptomorienterede pleje, hvilket indebaerer, at patienternes lidelse
ofte dekontekstualiseres ind i en krops-, symptom- 0g behandlingsorienteret forstielse og
praksis.

Baggrund
Som klinisk oversygeplejerske i onkologisk og palliativ afdeling har jeg iagtta-

get den tiltagende interesse for forskning om effekten af den symptomlindrende
behandling malt i forhold til patienternes helbredsrelaterede livskvalitet. Som
tilskuer og tilherer til de uhelbredeligt kreeftsyge patienters lidelse er jeg derfor
blevet tiltagende motiveret for at bidrage til forskningen indenfor det palliative
felt, med et projekt der beskriver disse patienters oplevede lidelse, samt vilkarene
for den.

Begrebet lidelse er centralt i WHO's definition af palliativ indsats (WHO 2002).
Derfor er erkendelsen af de alvorligt kreeftsyge patienters lidelse grundlaget for at
professionelle kan medvirke til at lindre patienternes lidelse. Begrebet »patient«
stammer fra den latinske betegnelse “patiens”, der betyder lidelse. Ordets grund-
stamme er “pati« der har betydningen - at tale eller at lide. »Patient« betyder sale-
des den lidende, den der taler eller udholder noget (Eriksson 1993). Lidelsen, som
den opleves af patienterne i forhold til krop, bevidsthed og omgivelsernes reak-
tion herpa, opfattes derfor af mange sygeplejersker som det ledende motiv i syge-
plejen (Eriksson 1993, Martinsen 1993). Men undersogelser viser at uanset social
position, sd har de alvorligt kraeftsyge og deres parerende sveert ved at handtere
den lidelse og menneskelige uorden, som det indebeerer at veere alvorligt kreeft-
syg. Patienterne er derfor staerkt atheengige af at fa stotte til at mestre lidelsen
og livet med sygdommen (Rydahl-Hansen 2005,Eriksen 1996). Men den palliative
indsats som de uhelbredeligt syge og deende modtager har i flere ssmmenhaenge
vist sig utilsteekkelig, idet de professionelles viden og erfaring i kommunikation
og optimal lindring af patienternes fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle pro-
blemer og lidelse ofte er mangelfuld (Mazzocato, Bruera 2001, Quill 2000, Stein-
hauser et al 2000,Wilson-Barnet, Richarson 1998, Hearn, Higginson 1998, Johns-
ton, Abraham1995, Vachon et al 1995). Mange patienter har desuden erfaret at de
professionelle sjeeldent har tilstraekkelig tid, mod og vilje til at understotte deres
mestring af lidelsen, hvilket kan indebeere, at patienterne kan fele sig ensomme og
svigtede (Rydahl-Hansen 2005; Eriksen 1996; Morrison1994; Hald 1993; Jensen et
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al. 1987). Men selvom der gennem de seneste 30 ar har veeret en stigende interesse
for at skabe viden om hvad der kendetegner patienters lidelse, sa viser en kilde-
sogning pa artikeldatabaserne Cihnal og PubMed fra 1994-2008/12, at »Suffering«
ofte associeres med begreber som angst, frygt, stress, distress, depression, eutana-
si, eksistentielle og d&ndelige behov, misbrug, samt diverse symptomer som f.eks.
kvalme, dyspnoe, demens etc. Der synes saledes at herske en diffus forstaelse af
begreberne illness og suffering, idet de fleste projekter om »suffering« fokuserer
pa det at lide af noget, frem for den reelt oplevede lidelse ( Rodgers, Cowles 1997,
Morse 1996, Kahn, Steeves 1996,1995,1994).

Forskning om feenomenet “uhelbredeligt kreeftsyge patienters oplevede lidel-
se« er yderst begreenset. Kuuppelomaki og Lauri baserede deres kvalitative in-
terviewundersogelse pa ideen om at: »Suffering is widely defined as a negative,
undesirable experience”, hvilket ma betegnes som en dben og uspecifik opfattelse,
der kan have betydning for den dualistiske opdeling af lidelse i fysisk, psykisk
og social lidelse, som de benyttede i savel interviewguide som i beskrivelsen af
deres resultater, der beskrives i form af procentvise angivelser af diverse fysiske,
psykiske eller sociale symptomers og problemers tilstedeveerelse, hvorimod den
betydning patienterne tillagde disse forhold beskrives sparsomt og usystematisk
(Kuuppelomaki, Lauri 1998). Daneault et al. har udarbejdet en kort beskrivelse
af 26 terminale kreeftpatienters lidelse i form af tre temaer; “Suffering as Feeling
Subjected to violence, Suffering as Beeing Deprived and/or Overwhelmed and
Suffering as Living in Apprehension”(Daneault et al 2004). Neerveerende studie
udger et delprojekt fra et feenomenologisk — og tegnteoretisk grounded ramme-
projekt baseret pa interviews og deltagerobservation. Den interviewbaserede del
af projektets formal var at beskrive hvad der kendetegnede en gruppe hospitals-
indlagte patienters oplevede lidelse — i livet med uhelbredelig kraeft og deltagerob-
servationerne havde initialt til formal at identificere praksisneere temaer til brug
for interviewene. Under interviewene beskrev samtlige patienter deres lidelse me-
get detaljeret. De havde alle oplevet et markant prestigetab da de zendrede status
fra at veere kreeftpatient i aktiv behandling med et kurativt sigte til at blive uhel-
bredeligt syg, eller som nogen beskrev det »at veere en behandlingsmeessig fallit«.
Prestigetabet indebar at deres lidelse eskalerede, blev mere diffus og kompleks,
samtidig med at deres vilkar for at opna lidelsen lindret blev markant forringet.
Essensen af patienternes lidelse var at de havde »Oplevelsen af at leve pa margi-
nalerne i et tiltagende uforudsigeligt liv i kroppens, bevidsthedens, sygdommens,
dedens, behandlingens, de professionelles, sprogets, fortidens, nuets og fremti-
dens vold, praeget af tiltagende afmagt, tiltagende ensomhed og isolation, samt
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oplevelsen af at befinde sig i en evindelig og med tiden uovervindelig kamp for
at opretholde og genvinde kontrol« (Rydahl-Hansen 2005). Disse resultater samt
ovenstdende beskrivelse af at de professionelles viden og erfaring i kommunika-
tion og optimal lindring af patienternes fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle
problemer og lidelse ofte er mangelfuld tyder pa, at de professionelle har behov
for viden om, hvordan de alvorligt kreeftsyge patienters lidelse kommer til udtryk,
sd de opnér bedre mulighed for at erkende og respondere pé patienternes lidelse.

Formal

Da den hidtidige forskning om uhelbredeligt kraeftsyge patienters lidelse ikke har
beskrevet, hvad der specifikt kendetegner lidelsens sproglige udtryksformer i den
levede virkelighed, samt hvilke muligheder og dermed hvilke vilkar patienterne
har for at udtrykke lidelsen overfor de professionelle blev naerveerende delprojekt
initieret med formalet om at beskrive:

1. Hvad der kendetegner de sproglige udtryksformer alvorligt kraeftsyge hospi-
talsindlagte patienters anvender til beskrivelse af deres lidelse under delta-

gerobservation og interview.

2. Hvad der kendetegner patienternes vilkar for at udtrykte deres lidelse under

deltagerobservation og interview.

Metode

Projektet er en feenomenologisk undersogelse baseret pa CS. Peirces faanomenolo-
gisk groundede tegnteori og A. Giorgis feenomenologisk deskriptive analyseme-
tode.

Deltagere

Unge og @ldre kreeftpatienters vilkar rummer specifikke forhold som adskiller
sig fra de 40-74 ariges. De unge far typisk storre opmeerksomhed fra savel profes-
sionelle som pargrende. De zldres sygdom er typisk mindre aggressiv, og de har
et mere afklaret forhold til deden (Eriksen 1996). Projektet er derfor afgreenset til
at omhandle: Hospitalsindlagte patienter i aldersgruppen fra 40 - 74 ar med en
forventet restlevetid pa 2 maneder eller mere. Patienterne skulle veere indlagt for
forste gang i den palliative afdeling i Kebenhavnsomradet hvor projektet blev ud-
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fort. De skulle vurderes i stand til at forsta informationen om projektet, samt ak-
tivt deltage heri de folgende 3 uger. “Mini-Mental State Examination (MMSE) blev
anvendt til screening af patienternes kognitive funktion. Hvis de scorede mindre
end 24 points for et interview blev de ekskluderet (Cocrell, Folstein 1988).

Patienterne blev fortlebende inkluderet 2. eller 3. dagen efter indlaeggelsen un-
der forudseetning af at de havde givet skriftligt informeret samtykke. Det blev
ikke aktuelt at udfere en strategisk udveelgelse idet de inkluderede repraesente-
rede den enskede sociodemografiske spredning. Der deltog 12 patienter i alderen
40 til 70 ar (mean 57). Heraf var 6 kvinder, i alderen 40-57 ar (mean 49

ar) og 6 meend i alderen 53-70 ar (mean 65 ar). De havde veeret kraeftsyge i fra ca.
3 maneder til ca. fem &r (mean ca. 3 ar). De havde veeret bekendte med, at sygdom-
men var uhelbredelig i fra 1 uge til ca. 4 ar (mean ca. 11 maneder). 25 interview
og 16 deltagerobservationer af hver 4 timers varighed blev gennemfort. Ikke alle
deltog i hele projektforlebet, idet 3 patienter dode og 2 patienter blev udskrevet.

25 sygeplejersker viste sig under de udferte deltagerobservationer. De var 30 til
58 ars (mean 44) og havde arbejdet i afdelingen fra 4 til 36 maneder (mean 19). De
havde veeret sygeplejersker fra 4 til 36 ar (mean 17).

Etiske overvejelser

I henhold til udvelgelseskriterierne blev det i hver enkelt situation vurderet
hvorvidt patienten var i stand til at deltage i undersegelsen og forsta patientin-
formationen. Denne vurdering blev baseret pa den visiterende oversygeplejerskes
vurdering, den leegelige vurdering der blev udfert ved patientens indleeggelse
i afdelingen, personalets vurdering, samt forskerens vurdering ved medet med
patienten. Patienternes deltagelse var kontinuerligt bestemt af deres ressourcer,
behov og graenser for, hvad de enskede og magtede at beskrive og medvirke til.
Projektet er godkendt i den lokale videnskabsetiske komite, anmeldt til Datatilsy-
net og patienterne har givet skriftligt informeret samtykke.

Empiri og identifikation af mulige tegn pa lidelse

For at komme sa teet som muligt pa patienternes oplevede lidelse er projektet ba-
seret pa empiri fra interview og deltagerobservation. Tre semistrukturerede fee-
nomenologisk groundede interview blev udfert med hver patientiuge 1, 2 og 4 af
patienternes indleeggelse (Kvale 1997). Da antagelserne, om hvad der kendetegner
uhelbredeligt kraeftsyges lidelse er sa vage, blev interviewene baseret pa tema-

LIDELSENS UDTRYKSFORMER OG VILKAR 79



erne sygdomslidelse, livslidelse og plejelidelse, som af Eriksson antages at veere
de vaesentligste arsager til patienters lidelse (Eriksson 1993). Temaerne fungerede
som abne sporgsmal med henblik pa at opna en sé detaljeret og omfattende beskri-
velse som muligt, af det undersogte feenomen og den betydning informanterne
tillagde feenomenet. Patienterne blev opfordret til at beskrive temaerne indtil sa-
vel feenomenets intension som ekstension efter deres opfattelse var beskrevet og
afspejlede et palideligt billede af deres oplevede lidelse (Fog 1994, Giorgi 1975). 1
uge 2 og 4 blev interviewene suppleret af spergsmal som blev udviklet pa bag-
grund af de tegn pa lidelse, der viste sig i empirien fra de ca. 4 timer lange passive
deskriptive deltagerobservationer, som blev udfert dagen for hvert af disse inter-
view (Spradley 1980). Ideen med deltagerobservationerne var, med udgangspunkt
i C.S. Peirce’s semiotisk og feenomenologisk grounded tegnteori, at identificere
potentielle og reelle tegn pé lidelse sa teet som muligt pa det levede faenomens vee-
ren (Houser et al. 1998). Tegnteorien blev saledes anvendt til at identificere hvilke
potentielle og reelle sproglige tegn pa lidelse der viste sig i den empiri, og dermed
i den systematiske beskrivelse af samtlige de verbale udtryk, som kom til udtryk
under deltagerobservationerne. Peirce’s ide er at al erkendelse og kommunikation
foregar ved, at det veerende tilleegges betydning gennem den erkendende persons
forstéelse af det veerendes fremtreeden. Erkendelsen af et feenomens forskellige
karakteristika foregar med Peirce ved, at hvert enkelt karakteristika, i form af en
tegnrelation - ogsa betegnet et reelt tegn, beskrives. Hver enkelt tegnrelation be-
star af tre gensidigt afheengige elementer. Nemlig en tegnrepreesentant (det po-
tentielle tegn), et objekt og en interpretant som er den betydning det potentielle
tegn tilleegges med reference til objektet og den fortolkende persons (bag)grund.
Hver enkel tegnrelation kan indga i sdkaldte kaeder af tegn som saledes beskri-
ver en mere kompleks betydning af et givent feenomens karakteristika (Houser
et al. 1998). Med Peirce er det den umiddelbare oplevelse af et givent potentielt
tegn der danner grundlag for identifikationen og fortolkningen af hvert enkelt
tegns betydning. Denne betydningsdannelse, og dermed erkendelsen af et givent
feenomens karakteristika, er saledes baseret pa den enkeltes situationsbestemte
forstaelse af det potentielle tegns betydning.

Et eksempel pa et potentielt tegn kan veere “Jeg har sa ondt«. Men patientens
perspektiv eller lidelse kan ikke erkendes af sygeplejersken for patienten har be-
skrevet objektet for smerten og tillagt det potentielle tegn betydning med refe-
rence til objektet. Et reelt tegn kan sdledes vaere: “Smerten bliver veerre dag for
dag, fordi tumoren vokser. Det gor mig sa forfeerdelig bange — far mig til at teenke
—hvordan bliver det muligt at lindre smerten i fremtiden?«.
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De tre elementer i tegnrelationen kan erkendes pa tre forskellige logiske erken-
delsesniveauer. Det indebeerer at patienterne som eksempel kan erkende deres
lidelse som enten en umiddelbar preebevidst fornemmelse, en oplevelse eller en
systematisk erfaring (Houser et al. 1998).

Deltagerobservationerne blev udfert som passive deskriptive observation af
setting, aktorer, tidsfaktorer, samt de heendelser der foregik pa stuen. Det skabte
rum for at etablere og opretholde den nodvendige balance mellem indlevelse og
distance til de givne situationer. Ideelt set skulle ikke alene patienternes og de
professionelles verbale- og nonverbale adfeerd noteres, men ogsa den kommuni-
kation der fandt sted mellem dem, idet savel tale som handling kan opfattes som
tegn. Da det primaere formal med observationerne var at identificere verbale tegn
pa lidelse, blev hovedveaegten lagt pa ordret at notere samtlige de verbale udtryk
som viste sig under observationerne (Spradley 1980; Houser et al.1998).

Analysemetode

Peirce’s tegnteroi blev anvendt til identifikation og kategorisering af empirien i
potentielle og reelle tegn. Amedeo Giorgi’s deskriptive feenomenologiske viden-
skabelige analysemetode blev derefter anvendt til identifikationen og beskrivel-
sen af hvad der kendetegnede den lidelse patienterne beskrev under interview
og deltagerobservationer (Giorgi 1999). Giorgis analysemetode blev anvendt idet
den soger at indfange et givent feenomens karakteristika og betingelser sa teet som
muligt pa det levede faenomen. Begge typer empiri har med Giorgi form af beskri-

velser som blev analyseret i felgende fire trin:

1. Gennemlaesning af beskrivelsen. Forst blev hver enkelt beskrivelse gennemleest i
sin helhed for at opna »a global sense« af den med henblik pa efterfelgende at

fastseette de umiddelbart forekommende meningsenheder i empirien.

2. Opdeling af empirien i meningsenheder. Meningsenhederne blev etableret ved
endnu en langsom gennemleesning af de enkelte beskrivelser. Hver gang der
erkendtes en overgang blev den markeret i teksten pa baggrund af forskerens

perspektiv og faglige attitude.

3. Transformation af meningsenhederne. Tredje trin i analysen bestod af en trans-
formation af de etablerede meningsenheder til fagsprog, sédledes at den
faglige veerdi af hver enkelt meningsenhed blev tydelig. Transformationen
forleb som en systematisk dekonteksttualisering af teksten hvor meningen

af hver enkelt meningsenhed blev udledt gennem en systematisk induktion
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og kondensering af teksten. Det gores gennem »free imaginative variation”,
der er en fagspecifik refleksion praeget af et fantasirigt, kreativt og intui-
tivt syn pé de etablerede meningsenheder, men i stadig troskab mod den
oprindelige beskrivelse. Hver enkelt meningsenhed blev derfor benaevnt
med udtryk der var deekkende for informantens beskrivelse, idet hensigten
med denne del af analyseprocessen er at na fra de konkrete udtryk i be-

skrivelserne til en identifikation af lidelsens kendetegn eller karakteristika.
(Giorgi 1985/99).

4. Syntesen. Syntesen blev udfert som en sggen mod en systematisk, induktivt
udledt, konsistent og konkluderende beskrivelse af faenomenets videnskabe-
lige essens, svarende til en samlet beskrivelse af feenomenets centrale ken-
detegn samt relationerne mellem dem. Udarbejdelsen af syntesen beveegede
sig fra det logisk specifikke, individuelle og situationsbestemte niveau mod
et begrebsmeessigt genrealiserbart niveau, baseret pa de kendetegn, der er
gennemgdende i transformationerne (Giorgi 1997,1999). I bestraebelserne pa
at beskrive hvad der kendetegner de potentielle og reelle tegn pa lidelse, der
kom til udtryk i beskrivelserne, blev de udarbejdede kendetegn analyseret
pa séavel individuelt patientniveau som i forhold til hele gruppen af patienter.
Det er udelukkende de potentielle og reelle tegn pa lidelse som patienterne
fandt betydningsfulde under interviewene, der er medteenkt. Der tegnede sig
ikke nogle generelle monstre af hvilken lidelse der blev udtrykt under obser-
vationerne. Resultatet af denne del af analysen beskrives derfor med Giorgi
i form af typiske strukturer, svarende til hvad der typisk var kendetegnende
for de potentielle og reelle tegn pa lidelse, der kom til udtryk under deltager-
observationerne (Giorgi 1997).

Resultater

Lidelsen udtryksformer og vilkdr under deltagerobservationerne

Disse resultater er baseret pa savel observationsnotater som den betydning pa-
tienterne tillagde hver enkelt identificeret tegn under interviewene Der er saledes
tale om datarige og komplekse faenomenologiske analyser som vanskeligt eksem-
plificeres i deres helhed indenfor artiklens rammer. I stedet inddrages korte cita-
ter som understotter de beskrevne resultaterne. Endvidere henvises til (Rydahl-
Hansen 2003), hvor resultaterne fra interview og deltagerobservation praesenteres
i deres fulde udstraekning.
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Sygeplejerkernes respons pd patienternes udtryk

Under deltagerobservationerne udtrykte patienterne typisk potentielle og dermed
»betydningslese« tegn overfor sygeplejerskerne, som f.eks.: »Jeg har kvalme”, »Jeg
er bange for at spise”, »Jeg bliver sa forpustet« eller »Det er maske fordi jeg ligger
sadan, at heelene er emme?« Patienterne udtrykte saledes typisk kun tegnrepree-
sentanten i form af symptomer eller umiddelbare problemer, hvorimod de yderst
sjeeldent udtrykte den individuelle og situationsbestemte betydning heraf, sva-
rende til tegnets repraesentant. De potentielle tegn forblev derfor betydningslase
eller betydningsfattige i relationen mellem patient og professionelle, hvorved pa-
tientens lidelse i storre eller mindre grad forblev tavs. Sygeplejerskerne sansede
maske den tavse lidelse, men de tog sjeeldent initiativ til at lade den komme til
udtryk. De lukkede i stedet samtalen ved udsagn som: »Ja det er svaert”, »Det skal
nok ga”, »Nu ma vi se« eller »Det ma vi drofte pa stuegang«. Sygeplejerskernes
udsagn og handlinger synes i nuet saledes at fungere som en trost. Men det var
en lammende trost der synes betydende for at patienternes lidelse blev tavs, for-
neegtet og/eller fortreengt. Denne umiddelbare trost blev ydet pa sygeplejersker-
nes preemisser og lindrede patienternes lidelse sa leenge sygeplejerskerne var pa
stuen. Som eksempel forsggte to meend at tale om den lidelse som de begge havde
oplevet, i forbindelse med at deres smerte og kvalme havde veeret sa ulidelig, at
de i nuet havde onsket sig dode. De havde i nuet ikke formaet at give udtryk for
lidelsen — og segte derfor efterfolgende at dele den med en sygeplejerske. For som
de naevnte i interviewet, s frygtede de at noget lignende eller vaerre kunne ske i

fremtiden. Den ene patients forseg forleb saledes:
Pt: Jeg greed da jeg kom —jeg var bare sa skidt pa grund af kvalme og svimmelhed
Spl.: Du virker ellers bedre end da du kom
Pt: Synes du?
Spl. Ja

Pt: Ja det synes jeg ogsa selv.

Men nar sygeplejersken havde forladt rummet, folte flere patienter sig ensomme
og alene med en mere eller mindre erkendt lidelse som de ikke magtede at dele
med nogen.

Patienterne gav primeert udtryk for de potentielle tegn pa lidelse under den
fysiske berering og neerkontakt der opstod mellem patient og sygeplejerske, nar
kroppen blev plejet og sygeplejerskerne opholdt sig pa stuen i laengere tid. Men sy-
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geplejerskerne efterspurgte yderst sjeeldent betydningen af disse potentielle tegn.
Det skete maske fordi samtalen mellem patient og sygeplejerske typisk foregik i
forbindelse med at patienternes pleje, behandling og evrige aktiviteter blev orga-
niseret og aftalt i en kontekst, der blev defineret af sygeplejerskerne. Maske greb
sygeplejerskerne heller ikke muligheden, fordi de bevidst eller ubevidst forsogte
at opretholde folelsesmeessig og organisatorisk kontrol. Sadan som der var tegn
painogle situationer hvor deres respons pa patienternes potentielle udtrykte tegn
pa lidelse var, at de umiddelbart uanfeegtet af patienternes udsagn fortsatte deres
handlingsplan, selvom patienternes udsagn appellerede til en anden mere indivi-
duel og personlig indsats.

Fortiden fik primaert kun rum i forhold til de specifikke situationer som patient
og sygeplejerske tidligere havde delt i relation til patienternes sygdomssympto-
mer eller kroppens funktioner. Nar patienterne forsegte at berette om tidligere
oplevet lidelse, sa lukkede sygeplejerskerne typisk samtalen ved at konstatere det
positive i, at problemet var behandlet eller overstdet. Som eksempel:

(K1.9.50. Spl. kommer ind til pt. med morgenmedicin).

Spl:- Jeg veaekker dig nu sa du kan fa dine piller

Pt: - Her var en veere ballade i nat - jeg fik det sa darligt - sa fik jeg ilt - sa sov jeg
Spl: Det var godt -- vil du have havregred?

Pt: Ikke lige nu - bare pillerne (tager pillerne - giver sig, leener sig tilbage — svajer i

ryggen - og skyder maven frem - den er spaendt og meget udspilet)
Spl: Hvis du har kvalme - sa kan det vere at vi skal saette posen til alligevel
Pt: Men - jeg har ikke kvalme

Spl: Jeg gar lige ud og henter det toj til dig ik -?

Pa samme vis var parternes kommunikation om fremtiden primeert relaterede til
forventningerne til behandlingseffekt, planleegning af en eventuel udskrivelse el-
ler parorendesamtaler. Patienterne opnaede saledes sjeeldent at fa etableret nogle
realistiske hab der tilgodesa deres individuelle veerdier, interesser og frygt, hvil-
ket var betydende for, at de i stedet etablerede nogle diffuse, uartikulerede og
selvbestaltede hab, der fik en diffus plads i deres sporariske tanker om fremtiden.
Disse tanker blev ikke delt med hverken parerende eller professionelle, hvilket
synes betydende for at sygeplejerskerne ikke opnaede indsigt i patienternes erfa-
ringer, veerdier, frygt eller hab for fremtiden.
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Patienternes frygt for at miste kontrol

Patienterne beskrev at de var mere glade for at veere indlagt pa den palliative afde-
ling, end de havde veeret for at veere i de afdelinger, hvorfra de var overflyttet. Men
de havde behov for at leere sygeplejerskerne at kende og genskabe tilliden til dem
som gruppe og enkeltpersoner for de folte sig parate til at dele deres folelser med
dem. Samtidig holdt patienterne alligevel mere eller mindre bevidst folelsesmaes-
sig afstand til sygeplejerskerne. Dels fordi de frygtede folelsesmeessige overgreb
fra deres side. Men desuden fordi de folte sig tiltagende traette og afkraeftede pa
grund af sygdommens progression, behandlingen og de daglige »nedvendige ak-
tiviteter”, som tappede dem for ressourcer. Traetheden intensiverede deres frygt
for at miste kontrol og bryde sammen dersom samtalerne med de professionelle
blev for felelsesladede. Denne frygt var endvidere influeret af at patienterne med
tiden oplevede en tiltagende mangel pa overblik og indsigt i deres sygdoms- og
livssituation, hvilket var betydende for, at de havde sveert ved at formulere og
fastholde deres spergsmal, veerdier og behov. Patienterne enskede at fastholde
nuet og livet hvorimod de frygtede den uforudsigelige fremtid, herunder sporgs-
malet om, hvornar de skulle do. Deres frygt for at miste de selvbestaltede hab og
kontrollen var endvidere betydende for, at de manglede mod til at tale med de
professionelle om deres diffuse situation og lidelse, hvis iboende felelser, indhold,
fremtidsperspektiver og udtryksform de sjeeldent havde kontrol over. Patienterne
havde derimod folelsesmeessigt lettere ved at tale om konkrete emner af mindre
personlig karakter, s& som den kropsligt relaterede pleje, symptombehandling og
maden.

De professionelles vilkdir for at erkende patienternes lidelse

Flere patienter gav som beskrevet udtryk for at de ikke talte med de professionelle
om felsomme emner af frygt for at bryde sammen og miste kontrol, samt at de i
tiltagende omfang tilpassede sig den definerede kontekst. Dels fordi de var opdra-
get til at tilpasse sig autoriteter, men tillige fordi tilpasningen understottede deres
behov for forneegtelse og partiel eller total fortreengning, hvilket i nuet var mindre
folelsesmaessigt belastende og ressourcekreevende. De gnskede desuden ikke at
belaste sygeplejerskerne unedigt idet de gennem sygdomsforlebet havde erfaret,
at sygeplejerskerne havde travlt, samt at nogle medpatienter havde mere behov
for personalets tid. Gennem sygdomsforlebet havde de fleste patienter endvidere
mistet tilliden til at de professionelle kunne og ville afhjeelpe deres psykiske, so-
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ciale og eksistentielle lidelse. Patienterne forsegte saledes ikke at bryde de profes-
sionelles fortolkning af deres situation og dermed af deres problemer, symptomer
og behov, samt spergsmélet om hvordan, hvornar og i hvilket omfang de kunne
imedekommes. Dels var patienterne i nuet sjeeldent bevidste om at det skete, og
nar de erkendte det — ja sa protesterede de sjeeldent hvorimod vreden, fortvivlel-
sen, og afmagten kom til udtryk, nar de professionelle havde forladt stuen eller
under interviewene. Et eksempel herpa er en patient som giver udtryk for at veere
forkvalmet, treet, lettere forpint og som efter sygeplejerskens anmodning om at fa
dryppet gjne, tage morgenmedicin, fa skiftet forbinding, indtage morgenmad og

blive vasket indenfor en kort tidsramme udtrykker folgende:
Spl: Ja - Vil duibad - som vi talte om i gar?
Pt: Min sgster kommer
Spl: Hvad sa med at gore det inden?
Pt: (ser pa sygeplejersken) - Nej - sa maske i eftermiddag

Spl: Hvad vil du have at spise? (Pt. svarer ikke)--jeg har din medicin med - jeg tager

noget yougurt med

Spl: Jeg har cremen med - sa kan jeg smorer dine ben - du skal ogsa have bind pa

(forklarer at dermatologen har ordineret det efter tilsyn (Spl. gar ud)

Pt: (vredt og hurtigt — henvendt til mig) Nu sker det hele pa engang - . Jeg er sa
bange for at spise -i gar morges da jeg spiste yougurt kastede jeg det hele op. Jeg

spiste ikke noget resten af dagen. (Spl. kommer ind - sporger til pt.s. ojne)
Spl: Er de stadig terre og sviende?

Pt: Ja jeg skal have gjendraber forst (Spl. seenker hovedgeerdet)

Nar patienterne ikke fik hjeelp til at reflektere over og sprogliggere deres fornem-
mede og oplevede lidelse, sa forblev lidelsen ikke eksisterende i sygeplejerskernes
opfattelse af patienternes situation. Det indebar at de symptomer sygeplejersker-
ne identificerede, definerede og tillagde betydning, fik karakter af lidelsestomme
eller lidelsesfattige termer, udtryk eller argumenter af mere generel end indivi-
duel karakter. Det forhold at lidelsen ikke fik konkret rum i sygeplejerskernes
erkendelse og praksis, synes betydende for, at de i stedet tillagde det observerede
betydning ud fra et krops-, sygdoms- og behandlingsorienteret perspektiv. Nar
patienterne forsegte at tale om en tidligere oplevet lidelse, og saledes udfordrede
sygeplejerskernes logik, sa undlod sygeplejerskerne at bede patienten beskrive
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oplevelsen. Det manglende rum for lidelsen indebar eller nedvendiggjorde at sy-
geplejerskerne foretog en dekonteksttualisering og uddelegering af lidelsen. Der
foregik en neermest cirkuleer uddelegering af lidelsen, visende sig ved at sygeple-
jerskerne henviste de umiddelbart komplekse og konfronterende problemstillin-
ger til laegerne. Laegerne definerede og varetog problemerne ud fra et behandler-
perspektiv og de komplekse potentielle tegn pa lidelse, som leegerne konstaterede,
blev mere eller mindre stiltiende overladt til sygeplejerskerne. Sygeplejerskernes
enkelte forsgg pa at drofte patienternes lidelse med leegerne blev af leegerne ligele-
des dekonteksttualiseret til et sygdoms- og behandlingsorienteret perspektiv. Nar
leegerne ind imellem tog initiativ til at lade patienterne beskrive deres oplevelser
af en given situation sa redefinerede leegerne alligevel konteksten efter f4 minut-

ter, ved at lede samtalen tilbage til en sygdoms- og behandlingsorienteret logik.

Lidelsens udtryksformer og vilkdr under interviewene

Anvendelsen af semistrukturerede interview indebar at interviewformen var
preeget af at veere en samtale, som interviewer og informant konstruerede med
udgangspunkt i interviewets temaer. Interviewene identificerede potentielle tegn
der blev belyst i den raekkefolge som faldt naturligt og med den dybde, der var
mulig for hver enkelt informant. Forskerens opgave var at stille teorifri, abne og
uddybende spergsmal til informanterne, med henblik pa at opna en sa detaljeret
og omfattende beskrivelse som muligt af det undersogte feenomen og den betyd-
ning informanterne tillagde det. Samtidig blev det tilstraebt at veaere sensitiv, lyd-
her, aben og fordomsfri i bestraebelserne pa at skabe nogle mellemmenneskelige
relationer preeget af tillid, tryghed, neaerhed og fortrolighed, hvilket patienterne
fandt betydende for, at de kunne tale sa frit og uddybende som de magtede. In-
terviewet kredsede om de enkelte temaer og tegn indtil der ikke fremkom mere
nyt og dermed indtil savel feenomenets intension som ekstension efter informan-
tens opfattelse var beskrevet og afspejlede et palideligt billede af deres oplevede
lidelse. I begyndelsen af det forste interview bar beskrivelserne dog preeg af at
patienterne talte i korte seetninger indeholdende en tegnrepraesentant og objekt,
hvorimod interpretanten og dermed tegnets betydning manglede, saidan som det
ogsa skete under deltagerobservationerne. Patienterne blev derfor systematisk op-
fordret til at tilleegge tegnene betydning. Teksten eendrede da karakter mod langt
mere lidelsesmaettede beskrivelser i form af argumenter der indeholdt savel re-
preesentant, objekt og interpretant. Beskrivelserne eendrede samtidig karakter fra
at veere preaeget af korte saetninger til at blive beskrivelser bestdende af kaeder af
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tegn. Der tegner sig saledes et billede af at patienterne formaede at udtrykke deres
lidelse, hvis det foregik pa deres egne preemisser — i en kontekst som de selv var
med til at definere. I den forbindelse kan patienternes beskrivelser under intervie-
wene opfattes som et billede af den lidelse de havde erkendt og som de enskede
eller magtede at udtrykke.

Den refleksion der forekom i forbindelse med, at patienterne satte ord pa den
fornemmede og oplevede lidelse synes betydende for at de blev mere bevidste
om, hvad der 1a bag det umiddelbart diffuse indre kaos, som de ofte oplevede. De
havde hidtil haft sveert ved at gennemskue og udtrykke dette kaos, idet de i deres
ensomhed og afmagt ofte havde forsegt at fortreenge kaos af frygt for hvad der
ville ske, hvis de lod sig konfrontere med det. Men patienterne fandt det befriende,
trygt og afklarende, men ogsa folelsesladet at berette og reflektere over deres si-
tuation til en person, som gav tid og rum til at de kunne verbalisere det storre eller
mindre kaos de oplevede.

Den lidelse der blev beskrevet i interviewene, bar preeg af at vaere formuleret
i patienternes egen sprogbrug. Den var indveaevet i deres beskrivelser der typisk
blev relateret til sdvel deres fortid, nutid og fremtid, som patienternes egen, de
parerendes og de professionelles roller pa godt og ondt. Men beskrivelserne var
ifelge patienterne ogsa praeget af deres kamp for at hindre folelsesmaessig accept
af at de skulle dg, samt deres behov for partiel/fuld fortreengning eller fornaegtelse
af specielt deden, som kun blev beskrevet perifert i interviewene og som var neer-
meste ikke eksisterende i deltagerobservationerne.

Af interviewene fremgik det at de kropslige symptomer var meget domineren-
de i patienternes liv, men det fremgik ogsa, at patienterne oplevede disse sympto-
mer som uadskillelige og diffuse i forhold til enheden af krop, bevidsthed, sprog
og den verden de befandt sig i. Specielt i det forste interview tegnede der sig et
billede af at patienterne havde svert ved at gennemskue og erkende, hvad der 14
bag de fornemmelser og oplevelser, som de ikke tidligere havde verbaliseret og
delt med andre.

De beskrivelser patienterne gav under interviewene var som beskrevet vaevet
ind i sével fortid, nutid og fremtid. Fortiden blev relateret til nuet og nuet til for-
tiden. Samtidig blev den betydning patienternes oplevelser af nuet og fortiden
havde for deres spredte tanker om fremtiden beskrevet. I den forbindelse fyldte
deres hidtidige sygdomshistorie og specielt de vilkar hvorunder de havde faet
beskeden om, at de var uhelbredeligt syge meget i deres sével positive som nega-
tive forstaelse af fortid, nutid og fremtid. Beretningerne om deden og frygten for
fremtiden blev dog forst beskrevet efter nogen tids interview. Beskrivelserne var
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da praeget af at patienterne forst talte i korte seetninger herom, hvorefter de forlod
emnet, for senere at beskrive det mere uddybende. Men patienternes tanker om
doden blev primeert kun beskrevet i forhold til det intellektuelle faktum, at der
ville komme en dag — engang, hvor deden ville bremse det liv, som de afmeegtigt
og ensomt keempede for at fastholde og kontrollere.

Diskussion

Deltagerobservationerne skabte mulighed for at identificere hvilke tegn pa lidelse
patienterne udtrykte, samt hvilke tegn sygeplejerskerne responderede pa. Men
analyserne viste at patienterne i samtaler med de professionelle typisk anvendte
korte seetninger, som primeert indeholdt potentielle tegn pa lidelse og sygeplejer-
skerne yderst sjeeldent opfordrede patienterne til at beskrive deres lidelse ved at
tilleegge de potentielle tegn betydning. Det indebar at patienterne yderst sjeeldent
udtrykte den lidelse, som var forbundet med de symptomer eller problemer, som
de pa eget eller sygeplejerskernes initiativ udtrykte. Spergsmalet er derfor hvor-
vidt patienterne fornemmede, men ikke erkendte og udtrykte lidelsen, som der-
med forblev tavs eller skjult, som beskrevet af bl.a. Morse, Kahn og Steeves, Eriks-
son og Younger (Morse 2001; Kahn Steeves 1996,1995,1994; Younger 1995; Eriks-
son 1993). Den tavse eller skjulte lidelse kan relateres til »Enduring« som Morse
(Morse 2001) beskriver som kendetegnet ved, at patienterne undertrykker folelser
og i den forbindelse anvender korte seetninger i kommunikationen, hvilket van-
skeliggor deres mestring i samspil med professionelle — og dermed lindringen af
deres lidelse. Det er dog uvist hvilken betydning det havde for patienternes og
sygeplejerskernes adfeerd, at der var en passiv observater pa stuen. Men samt-
lige patienter gav udtryk for at den lidelse og de vilkar som deltagerobservatio-
nerne foregik under var typisk for relationen mellem patienter og professionelle.
Videooptagelse af deltagerobservationerne ville have indfanget savel deltagernes
verbale- og nonverbale sprog, hvilket kunne have veret en fordel i forhold til da-
taindsamlingen, sdledes som det har veeret udfert af Morse (Morse 2001), men det
blev fravalgt af etiske arsager.

Den feenomenologiske forskning leegger med Giorgi veegt pa at feenomenerne
beskrives preecist, som de er gennemlevet (Giorgi 1999). Men med Ostergaard er
det kun de heendelser der kan beveaege sig gennem tiden og de sociokulturelle
rum pa bestemte og genkendelige mader, som kan beskrives og udveksles mellem
mennesker. Det indebeerer at hvis en heendelse rummer sa megen selvsteendig
og enestdende betydning, at den ikke kan relateres til, eller sammenlignes med
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andre haendelser bliver den vanskelig eller umulig at beskrive. Det ubeskrivelige
kan relateres til de heendelser der vejer sa tungt i den lidende patients liv, at op-
levelsernes betydning overstiger, hvad patienten formar at verbalisere. Et forhold
der for de uhelbredeligt kreeftsyge kan forsteerkes, idet de heendelser som oftest er
uforteellelige, er de haendelser som opstar i relation til den rene vaeren som f.eks.
deden og keerligheden (Dstergaard 1991). Det ubeskrivelige forbliver da usagt
og ligger som en skjult usigelig underliggende sandhed i beskrivelsen. Det kan
ikke udelukkes at de tegnorienterede interview havde betydning for, at patien-
terne erkendte og beskrev en lidelse, som de ellers havde forneegtet, fortreengt
eller glemt. Ligesom det ikke kan udelukkes at den tegnteoretisk funderede del
af interviewene har flyttet fokus fra patienternes umiddelbart oplevede lidelse til
den lidelse de tidligere havde oplevet under deltagerobservationerne. Dette synes
dog imedekommet, idet de potentielle tegn og de tre overordnede interviewte-
maer, sygdoms-, livs- og plejelidelse fungerede som katalysatorer for patienternes
beskrivelser, hvor det ene tegn pa lidelse sé at sige tog det andet i en keede af be-
skrivelser, relateret til savel nuet, fortiden og fremtiden.

Det forhold at patienternes lidelse ofte forblev en tavs og interpersonel ople-
velse kan have betydning at samtlige patienter havde oplevelsen af at leve pa
marginalerne i et tiltagende uforudsigeligt liv i kroppens, bevidsthedens, syg-
dommens, dedens, behandlingens, de professionelles, sprogets, fortidens, nuets
og fremtidens vold, praeget af tiltagende afmagt, tiltagende ensomhed og isola-
tion samt oplevelsen af at befinde sig i en evindelig og med tiden uovervinde-
lig kamp for at opretholde og genvinde kontrol (Rydahl-Hansen 2005). Eller som
det beskrives af Daneault et al.,, der beskriver terminalt kreeftsyge patienters li-
delse i form af tre kernekategorier: “Suffering as Feeling Subjected to Violence”,
“Suffering as Being Deprived and/or Overwhelmed« and “Suffering as Living in
Apprehension”(Daneault 2004).

Det kan antages, at patienternes erkendelse af deres lidelse kan veere mere eller
mindre bevidsthed, hvilket med Merleau-Ponty kan veere relateret til det forhold,
at erkendelsen af et givent feenomen oges gennem sprogliggerelsen af en fornem-
melse, der med Peirce er erkendelsens forste og praebevidste niveau, som netop
fordrer en erkendelse pa et hgjere niveau i form af oplevelse eller erfaring, saledes
at patienten reelt kan erkende og eventuelt udtrykke lidelsen. Det ma saledes an-
tages at interviewene, som primeert blev baseret pa potentielle tegn, netop skabte
grundlag for refleksion og dermed ogene patienternes muligheder for at erkende
og udtrykke deres lidelse (Merleau-Ponty 1994). Spergsmalet er derfor i hvilken

udstreekning patienterne var bevidst om deres lidelse for interviewene og under
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deltagerobservationerne. For med den evindelige kamp for at opné kontrol, iso-
lation, ensomhed og tilpasning synes patienternes mulighederne for at erkende
og udtrykke lidelsen, saledes at de i samspil med de professionelle kan indga i
»lidelsens drama”, der med Kahn, Steeves og Eriksson, er grundlaget for at opna
andres stotte til at anerkende og om muligt mestre og lindre lidelsen (Kahn, Ste-
eves 1996,1995,1994; Eriksson 1997,1993).

Spergsmalet er endvidere hvorfor sygeplejerskerne har s& vanskeligt ved at ef-
terleve idealerne om, at sygeplejen ber have sit udgangspunkt i lidelsen - Og der-
med sporgsmalet om hvorfor det at eftersporge, erkende og respondere pé lidelsen
synes naermest ikke eksisterende i den levede virkelighed, sadan som det ogsa er
beskrevet fra onkologiske afdelinger og hospices af bl.a. Rasmussen, Eriksen, Hald
og Jensen el al. (Rasmussen 1999, Eriksen 1996, Hald 1993, Jensen 1987). En del af
teoriudviklingen i Norden har sit ophav i filosofiske, teologiske og eksistentielle
paradigmatiske teorier om lidelse (Eriksson 1997, 1993, Martinsen 1993). Det kan
vaere betydende for at teorierne er kommet til at fremsta ensidige i sygeplejen, idet
de synes at udgreense den syge og ofte dominerende krops betydning, som netop
synes at udgere fokus for sygeplejerskernes indsats. De paradigmatiske teorier om
menneskers og patienters lidelse synes saledes primeert anvendt til legitimering af
faget, hvorimod teorierne i praksis synes at have en ideologisk og noget abstrakt
betydning. I den forbindelse betegner Heggen de tidsrigtige stikord indfeling,
indlevelse, empati og holisme som en varmebglge — en romantisering af syge-
plejefaget, der kan fungere som balsam for effektivitetsnedslidte sygeplejenerver,
men som i praksis fungerer som en ideologisk humanistisk glasur, der styrker sy-
geplejerskernes selvforstaelse. Ideologien er med Heggen skabt ved at sygeplejer-
skerne taler om de tidsrigtige begreber og veerdier, uden at integrere dem i praksis
(Heggen 2000). Maske fordi sygeplejerskerne befinder sig i en kultur hvor kra-
vet om symptomkontrol, effektivitet og rationalitet er fremherskende. En kultur
hvor savel patienter som sygeplejersker mere eller mindre ubevidst tilpasser sig
og saledes bliver ofre for kulturens veerdier og prioriteringer, hvilket synes at for-
steerke parternes indbyrdes afstand, og dermed afstanden til lidelsen og deden.
Med Martinsen indebeerer de formalsrationelle prioriteringer, at omsorgen kan
blive tom (Martinsen 1993), hvilket Gjengedal betegner som en omsorgskrise rela-
teret til, at sygeplejerskerne er ofre i et system, der primeert belonner effektivitet,
tekniske feerdigheder og malbare resultater. Det indebeerer at den instrumentelle
rationalitet synes at fortreenge den kommunikativ rationalitet, der kendetegnes af
gensidig forstaelse opnaet gennem kommunikation. Denne rationalitetsform er
beslaegtet med omsorgsrationalitet der kendetegnes af ansvar, samarbejde og gen-
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sidighed. Tabet af disse rationalitetsformer kan indebeere, at sygeplejerskerne bli-
ver hjelpelose i situationer der ikke kan afhjeelpes ad teknologisk vej (Gjengedal
1994). Det kan veere betydende for den cirkuleere uddelegering og dekonteksttuali-
sering af de potentielle tegn pa lidelse der synes fremherskende i praksis. Sygeple-
jerskerne synes med Hamran og Eriksen mere eller mindre ubevidst socialiseret
ind i den instrumentelle rationalitet gennem en uddannelse, hvor omsorgsrelatio-
nerne gores sekundaere, for i stedet at blive sat ind i nogle ritualiserede principper
for tid og orden, baseret pa hurtige rutiner og teknologiske principper (Eriksen
1996; Hamran 1993). Det er endvidere spergsmalet, hvorvidt de ydre rammer pa
palliative afdelinger og hospice i form af smuk indretning, haveadgang, duften af
nybagt brod, blomster, ro etc.,, i realiteten kamuflerer det forhold, at den lindrende
indsats ogsa i disse afdelinger synes at prioritere formalsrationelle handlinger, der
kun i begreenset omfang inddrager patientperspektivet og lidelsen i organiserin-
gen og udevelsen af sygeplejen. For set i lyset af at den formalsrationelle praksis
ogsa synes at herske pa hospice (Rasmussen 1999), sa er det sporgsmalet, hvorvidt
der tillige er nogle indre faktorer i faget, der er betydende for, at de paradigmati-
ske og normative teorier og veerdier om lidelse udger en ideologi, hvis ideer der
tales om, men som ikke eftersperges og responderes pa i den konkrete praksis.
Det er saledes sporgsmalet hvorvidt de eksisterende metateoretiske og paradig-
matiske teorier om lidelse har veeret for abstrakte, idealistiske og praksisfjerne for
de udevende sygeplejersker.

Konklusion og perspektiver

Flere studier har sandsynliggjort at de professionelle i sundhedsvasenet har be-
hov for viden om, hvordan de alvorligt kreeftsyge patienters lidelse kommer til
udtryk, s& de opnér bedre mulighed for at erkende og respondere pa patienternes
lidelse. Men dette studie tyder pa at patienternes begreensede muligheder for at er-
kende, udtrykke og gennemleve lidelsen — men ogsa deres behov for at fornaegte,
fortreenge og kontrollere deres fornemmelser og oplevelser kan vere betydende
for, at patienterne sjeeldent formaede at udtrykke deres lidelse séledes at de pro-
fessionelle kunne erkende og respondere pa den. Sygeplejerskernes definition af
konteksten var medbetydende for at det primaert var patienternes symptomer og
kropslige uorden, der blev erkendt og forsegt lindret. Hvorimod patienternes for-
sog pa at erkende og beskrive den individuelle betydning som deres problemer
indebar ofte druknede i sygeplejerskernes prioritering, organisering og udferelse
af den kropslige og symptomrelaterede sygepleje. Det havde ifelge patienterne
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betydning for at samtlige patienter havde oplevelsen af at leve pad marginalerne i
et tiltagende uforudsigeligt liv i kroppens, bevidsthedens, sygdommens, dedens,
behandlingens, de professionelles, sprogets, fortidens, nuets og fremtidens vold,
preeget af tiltagende afmagt, tiltagende ensomhed og isolation, samt en evindelig
og med tiden uovervindelig kamp for at opretholde og genvinde kontrol. Resul-
taterne tyder pa at de professionelles muligheder for at erkende og respondere pa
patienternes lidelse vil kunne optimeres, hvis de professionelle opfordrer patien-
terne til at tilleegge de potentielle tegn pa lidelse, som f.eks. smerte og treethed
betydning. Effekten heraf vil kunne efterpreves ved gennemforelse af et klinisk
interventionsstudie.
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